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RESUMEN

Se realizé un estudio descriptivo y transversal de las 41 familias que tienen miembros
con sindrome de Down, pertenecientes al area de salud del “Policlinico Julian Grimau”
de Santiago de Cuba, desde enero de 2015 hasta igual mes de 2016, para evaluar la
actitud de los tutores legales de estos pacientes, segun variables de interés para la
investigacion. En la serie predominaron las familias no receptivas, cuyos hijos
presentaron mayor porcentaje de enfermedad bucal (92,3), asi como los afectados que
se encontraban bajo la tutela de familiares con una actitud no salutogénica ante la
salud bucal (88,8 %). A pesar de que los tutores tenian un nivel de conocimiento
adecuado, mas de la mitad poseian una actitud no salutogénica. Se recomienda
elaborar un proyecto educativo dirigido a estas personas, y hacerlo extensivo a otras
areas de salud del territorio, lo cual posibilitara la formacion temprana de habitos
relacionados con el cepillado dental y el cuidado de la higiene bucal.
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ABSTRACT

A descriptive and cross-sectional study of the 21 families that have members with
Down syndrome, belonging to the health area of “Julian Grimau Garcia” Polyclinic in
Santiago de Cuba, was carried out from January, 2015 to the same month in 2016, to
evaluate the attitude of the legal tutors of these patients, according to variables of
interest for the investigation. In the series there was a prevalence of non receptive
families, whose children presented higher percentage of oral disease (92.3), as well
as those affected whose tutors had a non healthy attitude when facing the oral health
(88.8%). Although the tutors had an appropriate level of knowledge, more than half
possessed a non healthy attitude. It is recommended to elaborate an educational
project directed to these people, and make it extensive to other health areas of the
territory, which will facilitate the early training of habits related to dental brushing
and care of oral hygiene.
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INTRODUCCION

El sindrome de Down es un trastorno genético causado por la presencia de una copia
extra del cromosoma 21 (o una parte de este), en vez de los 2 habituales. Se
caracteriza por un grado variable de discapacidad cognitiva y unos rasgos fisicos
peculiares que le dan un aspecto reconocible, a la vez que constituye la causa mas
frecuente de discapacidad cognitiva psiquica congénita.!™

Las personas con este sindrome requieren de cuidados especiales para realizar su
higiene bucal de acuerdo con su edad, cooperaciéon y compromiso sistémico, de lo
contrario, pueden desarrollar facilmente enfermedades bucales que producen dolor,
disfuncién, incomodidad y necesidad de tratamiento.”>”’

Hoy dia se considera que 10 % de la poblacién mundial, representada por 650
millones de personas, viven con alguna ausencia de estado 6ptimo (discapacidad).®

Los continentes con mayor prevalencia son Africa y Asia, seguidos de Latinoamérica,
que ocupa el quinto lugar en el mundo con 800 000 personas con discapacidad
intelectual. En América Latina y el Caribe hay unos 50 millones de discapacitados.®®

Actualmente, en la provincia de Santiago de Cuba existen 187 personas menores de 18
afos con sindrome de Down y 381 mayores de esta edad, para un total de 568; en el
municipio del mismo nombre, hay un total de 250.°

El devenir histérico de la humanidad reconoce que la salud y el destino de las personas
con sindrome de Down ha dependido de las actitudes y comportamientos prevalentes
entre las personas que disfrutan de un estado 6ptimo de vida, signado por las
diferentes organizaciones sociales.!'!?

De lo anterior se deriva que la influencia de padres o tutores constituye un medio y
soporte muy importante para la salud bucal de las personas con esta discapacidad.'3*®

Teniendo en cuenta lo planteado anteriormente y los escasos estudios de este tipo en
el pais, los autores se sintieron motivados a realizar esta investigacién con el
proposito de emitir criterios acerca de la actitud de los tutores legales ante la salud
bucal de sus hijos con dicho sindrome.

METODOS

Se efectud un estudio descriptivo y transversal de las 21 familias que tienen miembros
con sindrome de Down, pertenecientes al area de salud del Policlinico “Julidan Grimau
Garcia” de Santiago de Cuba, desde enero de 2015 hasta igual mes de 2016, para
evaluar la actitud de los tutores legales de estos pacientes (digase madre, padre,
abuelos, hermanos vy tios, entre otros), segun variables de interés para la
investigacion.

Principales variables analizadas
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e Edad: se distribuyd en los grupos etarios siguientes:0-4; 5-11; 19-34; 35-59; 60 y
mas.

e Actitud del tutor legal ante la salud bucal de la persona con sindrome de Down

- Actitud salutogénica bucal: cuando habia una correspondencia entre el
componente cognitivo, afectivo y conductual en relacidén con la higiene de la
cavidad bucal.

- Actitud no salutogénica bucal: cuando no existia correspondencia entre el
componente cognitivo, afectivo y conductual o cuando no se cumplia uno de
ellos.

e Tipo de familia

No receptiva: las que minimizaron la importancia de la salud bucal y del
tratamiento.

Receptiva: las que mostraron educacion en relacidon con la salud bucal y
disposicion para el tratamiento.

Sobreprotectora: las que mostraron ansiedad en relacién con el tratamiento y el
comportamiento del paciente, lo cual creaba una barrera para la correcta
atencion y dificultaba dicho tratamiento.

e Nivel de conocimiento del tutor legal sobre higiene bucal, segin cuestionario
aplicado.

Adecuado: si respondia 7 o mas acapites correctamente.
Inadecuado: si respondia menos de 7 acapites correctamente o todas
incorrectamente.

Estado de salud bucal del paciente con sindrome de Down: se evalué segun la

clasificacion epidemioldgica'® recogida en su historia clinica estomatoldgica.

Sano: aquella persona que después de haber sido examinada clinicamente y
conocer el medio en que viven y se desarrollan, se determind que no
presentaban enfermedades agudas o crdénicas en el aparato estomatognatico, ni
estaban expuestas a factores de riesgo bioldgicos psiquicos y/o sociales; solo
demandaban de acciones educativas. Se aceptaron los pacientes con oligodoncia
y supernumerarios, siempre que no hubiese alteracion de la oclusién armoénica
de los dientes, ni existieran factores de riesgo.

Sano con riesgo: la persona que clinicamente no presentaba enfermedad aguda o
cronica en el aparato estomatognatico al momento del examen clinico, pero
tenian la influencia de factores de riesgo bioldgicos, psicoldgicos y/o sociales, que
podian alterar su estado de salud bucal; solo demandaban de acciones
educativas, preventivas y vigilancia epidemioldgica.

Enfermo: la persona que después de haber sido examinada clinicamente, se le
detecté una enfermedad crénica o aguda en el aparato estomatognatico,
debidamente diagnosticada, por lo que demandaba de acciones curativas.

Deficiente discapacitado: aquella persona que en el momento del examen clinico
presentaba una afeccion crénica en el aparato estomatognatico, que lesionaba la
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actividad motora, psicoldgica y/o funcional y generaba invalidez temporal o
definitiva, siempre que requiriera vigilancia de las secuelas o rehabilitacién de
esta.

e Condiciones de vida paciente sindrome de Down, segun evaluacion del cuestionario
aplicado.

- Buena: si respondia 6 o mas acapites correctamente.
- Mala: si respondia menos de 6 acapites correctamente o si respondia todos
incorrectamente.

RESULTADOS

Al relacionar las categorias diagndsticas con la edad (tabla 1), se observdé que mas de
la mitad de los pacientes presentaba una discapacidad intelectual severa (71,5 %).

Tabla 1. Pacientes segun categoria diagndstica y edad

Grupos de Leve Moderado Severo Profundo Total
edades

(en afios) No. % No. % No. % No. % No. %
0-4 2 50,0 2 50,0 4 100,0
5-11 4 100,0 4 100,0
19 - 34 2 22,2 5 55,6 2 22,2 9 100,0
35-59 3 100,0 3 100,0
60 y mas 1 100,0 1 100,0
Total 2 9,5 2 9,5 15 71,5 2 9,5 21 100,0

En la serie (tabla 2), predominaron las familias no receptivas, cuyos hijos presentaron
mayor nimero de enfermedad bucal (92,3 %),

Tabla 2. Pacientes segun estado bucal y tipo de familia

Tipos de familia
No

Estado bucal . Receptiva Sobreprotectora Total
receptiva

No. % No. % No. % No. %
Sano
Sano con riesgo 1 7,7 3 100,0 4 19,1
Enfermo 12 92,3 4 80,0 16 76,2
Deficiente discapacitado 1 20,0 1 4,8
Total 13 100,0 3 100,0 5 100,0 21 100,0

La tabla 3 evidencia que la actitud salutogénica del padre es indispensable para la
conservacion de la salud bucal de estos pacientes, pues 88,8 % de los enfermos bucales
estaba bajo la tutela de familiares con una actitud inapropiada ante la salud bucal.
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Tabla 3. Pacientes segln salud bucal y actitud de los tutores legales

Actitud Actitud no

Salud bucal salutogénica salutogénica Total

No. % No. % No. %
Sano
Sano con riesgo 3 100,0 1 5,6 4 19,1
Enfermo 16 88,8 16 76,2
Deficiente discapacitado 1 5,6 1 4,8
Total 3 100,0 18 100,0 21 100,0

En la tabla 4 se aprecia que 80,0 % de los tutores legales presentaba conocimientos
adecuados, pero con una actitud no salutogénica bucal, es decir, solo 20,0 % de los
gue poseian dichos conocimientos, tenian una actitud salutogénica bucal.

Tabla 4. Tutores legales segun nivel de conocimientoy actitud
ante la salud bucal

Actitud Actitud no

Nivel de salutogénica salutogénica Total
conocimiento No.  %* No. %*  No. %
Adecuado 3 20,0 12 80,0 15 71,4
Inadecuado 6 100,0 6 28,6
Total 3 14,3 18 85,7 21 100,0

*Porcentajes calculados sobre la base del total de cada nivel

Las condiciones de vida de los pacientes con sindrome de Down (tabla 5) fueron malas

en 86,7% de los afectados, quienes se encontraban bajo el cuidado de tutores con
actitud no salutogénica bucal.

Tabla 5. Pacientes segln condiciones de vida y actitud de los
Tutores legales ante la salud bucal

Condiciones de  Actitud Actitud no Total
: L salutogenica
vida salutogénica
No. 9%* No. 9% * No. %
Buena 1 16,7 5 83,3 6 28,6
Mala 2 13,3 13 86,7 15 71,4
Total 3 14,3 18 85,7 21 100

*Porcentajes calculados sobre la base del total de cada condicion de vida
DISCUSION

Mas de la mitad de los pacientes con sindrome de Down muestran una discapacidad
intelectual severa, de ahi la escasa o nula cooperacién de estos y su dependencia del
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tutor legal para su salud bucal.

En esta casuistica predominaron los pacientes con discapacidad intelectual severa, lo
cual difiere de lo encontrado por Banderas et a/ ” en su estudio, donde prevalecié la
moderada, seguida por la severa, pero con mayor poblacién.

Por otra parte, en el presente estudio los enfermos bucales resultaron ser
descendientes de familias no receptivas; resultados que coinciden con lo obtenido en
una investigacion efectuada en Santiago de Cuba, donde también se hallé predominio
de este tipo de familia, seguida de las sobreprotectoras, cuyos hijos tenian una salud
bucal deficiente (Ledn Rodriguez MC. Afecciones bucales de urgencia en nifios
discapacitados atendidos en el Policlinico "Ramdn Lépez Pena” [trabajo para optar por
el titulo de Master en Urgencias Estomatoldgicas]. 2014. Santiago de Cuba, Cuba).

Este tipo de paciente no tiene capacidades fisica y psicolégica para decidir sobre su
bienestar, pues corresponde al tutor legal desempenar su funcion en este sentido.

A pesar de que los tutores poseian conocimientos adecuados sobre higiene bucal, su
actitud fue no salutogénica, al igual que lo referido por Serrano et al ¥y Pérez
Sanchez, ° lo cual evidencia la pobre salud bucal de sus hijos. Al respecto se
considera, que el comportamiento negativo de los padres o tutores en relacion con el
tratamiento estomatoldgico, impide mejorar la calidad de vida de estos pacientes
especiales.

Se recomienda continuar las investigaciones en todo el municipio y en la provincia
para conocer las actitudes salutogénicas o no de los tutores legales de los pacientes
con sindrome de Down del territorio, y elaborar un proyecto educativo, en coordinacion
con las autoridades sanitarias, con vistas a lograr la formacion temprana de habitos
relacionados con el cuidado de la higiene bucal, segun la capacidad motora y nivel de
afectacién del paciente, que incentive y fortalezca el comportamiento positivo de
estos tutores.
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