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Necesidad.

Propadsito: Buscar referencias tedricas del Sindrome de Tyreéprograma de salud

CREACION, teniendo en cuenta los beneficios de fiwadilos estilos de vida.

Es importante generar propuestas que mejorenilel éstvida de este grupo de personas
con enfermedades huérfanas, y esta revision bidficg busca generar bases para

investigaciones futuras en las mujeres con ST ddedbique existen pocas referencias



actualizadas sobre el tema, y ademas que con sSeaswsos se puede mejorar la calidad

de vida, usando lo que Dios propuso en su crealciémemedios naturales.

Método.

La presente revision bibliogréafica presenta un tdpanvestigacion de corte bibliogréfico,
donde se permite indagar y promover la invest@asobre el sindrome de Turnery el

programa salud CREACION, y el efecto que estedodee el estilo de vida.

Se tomo6 como referente para la busqueda de infadmbases de datos como la que utiliza
la corporacion universitaria adventista (EBSCO), otra como REDALYC, revistas
online: Scielo, de Endocrinologia, investigaciodeda pagina web de la Universidad de
Loma Linda (California), soporte bibliografico deBiblioteca de la Facultad de Medicina
de la Universidad de Antioquia, investigaciondbms por Google académico y

referencias de otras universidades en Colombiag} srundo.

Estas investigaciones fueron seleccionadas dea@bmue se relacionaran con el tema de
estilos de vida, dado que la mayoria de investiges no se relacionaba con el tema de
esta revision, se creo una ficha bibliograficalaecual se seleccionaba la informacion
importante de la investigacion o articulo encordrambmo lo fueron las palabras claves, el
resumen, los resultados o conclusiones, de tal mpod®e pudiera observar cual de ellas
era de beneficio para la redaccion de esta revisldiografica; sobre el programa salud
CREACION se tomaron en cuenta las investigacioealizadas por Universidad de Loma

Linda (E.U), las cuales permitieron la realizaait@h programa.



Conclusiones.

Durante el proceso de investigacion para la re@fmade esta revision Bibliografica se
indago en diferentes fuentes de las cuales se gaomm 38 investigaciones sobre ST con
enfoques diferentes, y estilos de vida aplicaddifsmentes grupos de personas, pero no se
hallé ninguna investigacion que estuviera reladaneon ST, y estilos de vida, de las 38
encontradas se tomo criterio de soporte tedricovdstigaciones, que hacian relacion o
apuntaban al proposito con el que se desarrokoresision Bibliografica, las
investigaciones se clasifican a continuacion: Bellatomadas 4 de estas hablan sobre las
caracteristicas signos y sintomas que se presenta@s mujeres con esta enfermedad; las 6
restantes hablan sobre estilo de vida con enfoguesros grupos de personas; Las
investigaciones tomadas de la Universidad de Lomdal,. fueron dos las cuales fueron
traducidas por las investigadoras, dado que sengaban en inglés, y se expreso en el

presente trabajo los objetivos y resultados des @st@stigaciones.

Partiendo entonces de lo mencionado anteriormertega a la conclusion de que esta
revision Bibliogréafica es pionera en tematicasaielaadas con el sindrome de Turner y
Estilos de Vida Saludable en estas pacientesprsgeste esto en un soporte para la

realizacion de investigaciones futuras y siendorgdeun avance para este grupo y otro

grupo de personas.



“Que la comida sea tu alimento y el alimento tu itied. Hipocrates”
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CAPITULO | - PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

1. Justificacion

Segun Morgan (1) el sindrome de Turner (ST) esastdrno genético que afecta el
desarrollo de las mujeres. La causa es un cromo¥aamigente o incompleto. Las mujeres
gue lo presentan son de baja estatura y sus ovariisicionan adecuadamente. La
mayoria de ellas cuando llegan a la edad adulténgéntiles, corren el riesgo de tener
problemas de salud como hipertension arterial,lpnods renales, diabetes, cataratas,
osteoporosis y problemas tiroideos. Cuando naese ttontrol sobre la salud hay un
aumento en la incidencia de enfermedades cardiolaes, hipertension, diabetes,
dislipidemia provocando que tanto el recurso fisotmmmo humano sea insuficiente para
brindar la atencion oportuna y de calidad a lag@cbh con la consecuente insatisfaccion

de los usuarios, bajo esta condicion es priootacentivarles estilos de vida saludable.

Segun la Federacion Colombiana de Enfermedades RE&EOER), estas son poco
conocidas en el pais, y el poco conocimiento qisteegs fraccionado y disperso, por lo
cual es insuficiente para lograr tratar estas arddades entre ellas el ST, por ende se
generan barreras en la prestacion de los sendeigslud, ademas hay falta de sistemas de
informacién apropiados y vigilancia continua deassinfermedades (2), por ende es
primordial brindar una atencion adecuada y oportoregorando asi el estilo de vida de

estas enfermedades, en especial el ST.

Con la realizacion de esta revision bibliografia resalta la importancia de incentivar la
realizacion de investigaciones y la ejecucion adg/getos en las mujeres con ST, debido a
gue esta catalogada a nivel nacional y mundial comacenfermedad huérfana, por esta
circunstancia se quiere que esta investigacioncteéea utilizada como pilar fundamental
en el desarrollo de comportamientos y actitudds®estilos de vida, en las pacientes con

ST y otras patologias.



Las mujeres con ST sufren alteraciones en su edtadalud, por lo que se pretende
demostrar que con el programa salud CREACION, sergea impacto en ellas y asi se
contribuird a fomentar mejoras en su estilo da.viklcanzar el completo bienestar de la
salud tal como lo define la OMS: “salud es un esid& completo bienestar fisico, mental y
social, y no solamente la ausencia de afecciomesesmedades” (3), esto apunta a grandes
logros en la busqueda del bienestar, pero en agroraiciones de salud del ser humano es
dificil de alcanzar, como lo es el caso en las negjeon ST. Con el programa Salud
CREACION se busca incentivar la capacidad de édegeceposo, recreacion, entorno,
actividad fisica, confianza en Dios, interrelac®personales, nutricion y objetividad
mejorando asi la calidad de vida; debido a que shsuentran bien mentalmente, el cuerpo

reaccionara de la misma manera "mente sana, caanud.

Al ser un programa con principios Biblicos refligaalud de forma integral, y al ser
dirigido de forma indicada ayudara a las mujeres$0, por lo tanto la Iglesia Adventista

del Séptimo Dia menciona que:

La salud y la sanidad constituyen un ministerio: €lo, defienden un
enfoque integral de la salud que abarca el bienisieo, mental, social y
espiritual. Los lideres adventistas de salud cezelos poderes divinos de
restauracion, la prevencion de las enfermedadesmedlio de simples
cambios de estilo de vida y la efectividad de tatatmientos y las terapias

médicas probadas (4).

La Universidad de Loma Linda (5) expresa en surzé@gieb que: Los buenos habitos
saludables, con base Biblica, disminuye los riesiggsadecer enfermedades y al adoptar

estilos de vida saludable, se contribuye a mejarealidad de vida.

Por ende es importante generar propuestas queanegbestilo de vida de este grupo de
personas con enfermedades huérfanas, y esta rebibitoografica busca generar bases
para investigaciones futuras en las mujeres cor&Jido a que existen pocas referencias
actualizadas sobre el tema, y ademas que con sSeaswsos se puede mejorar la calidad

de vida, usando lo que Dios propuso en su crealdémemedios naturales.



2. Descripcion del problema

Las enfermedades raras, minoritarias o huérfanamsdiestan en edades pediatricas y
tienen causa genética. Muchas de estas patolagiagaves, con alta mortalidad y
morbilidad, suelen ser poco conocidas y preserifeulthd para ser diagnosticadas,
ademas algunas carecen de un tratamiento espeé&ifiindrome de Turner (ST) hace
parte de este grupo de enfermedades; presen@andmulientes cifras en “1 de cada 2.500
nacimientos de nifias en todo el mundo” (6) y ero@bia hay “5 casos por cada 10.000 y
1 caso por cada 2.000” (7).

El ST se caracteriza por una serie de alteracignesfectan especificamente al género

femenino, entre las cuales se pueden observarsguinte cuadro:

2.1 Tabla 1: Hallazgos Clinicos en el ST (8)

HALLAZGOS CLINICOS EN EL ST.

Musculoesqueléticos. Frecuencia (%)
100
Talla corta.
Cuello corto 40
Proporcion anormal de segmento 97
superior/inferior
47
Cubitus valgus
37
Metacarpianos cortos.
8

Deformidad de Madelung.




Escoliosis 35
35

Genu valgo
38

Micrognatia y paladar ojival.
Mamilas hipoplasicas y muy separadas. 80
Obstruccion linfatica
25
Pterigium colli.
42
Implantacién baja de cabello.
80
Edema de manos y pies.
13
Displasia de las ufias.
Dermatoglifos caracteristicos. 35
Defectos de células germinales.
96
Fallo gonadal.
Infertilidad. 99
Otras anomalias.
55
Cardiovasculares.
39
Renales.
50
Nevus pigmentados.

11

Ptosis.




18
Estrabismo.
Defectos de audicion. 50
Anomalias asociadas.
Tiroiditis de Hashimoto. 34
Hipotiroidismo. 10
Alopecia. 2
2
Vitiligo.
3
Anomalias gastrointestinales.
Intolerancia a carbohidratos. 40

Para determinar el diagnostico de ésta patologi@essario conocer los signos y sintomas

caracteristicos, Galan Gémez en su estudio declara:

La mayoria de los pediatras estan familiarizados las caracteristicas
clinicas clasicas del ST, por lo que el diagnéstiesospecha sobre todo
por la talla baja, linfedema de manos y pies, oualado, linea de
implantacién del cabello baja en el cuello y cubilgo. Esta es la
alteracion de los cromosomas sexuales mas freciemtel fenotipo
femenino y se estima que afecta a 3% de los endwifameninos, que en
su mayoria se resuelven como abortos espontategEs)dio a término soélo
1 de cada 1.000 embriones afectados (8).

El estilo de vida, habito de vida o forma de vitf@ce referencia a un conjunto de
comportamientos o actitudes cotidianos que realempersonas, algunos de los cuales

pueden ser no saludables” (9); pero para hablaestle de vida saludable Maya menciona,

lo siguiente:



Incursionar en la tematica de Estilos de Vida Sahles, no es posible
hacerlo a través de un listado de comportamientbgiduales y colectivos
que definen el qué hacer o no hacer para vivir mawenos afios,
independiente de cémo se viven. Es necesarioriemera instancia,
adentrarnos de calidad de vida y un poco masmakgte como componente
del desarrollo humanoorientado hacia qué hacer, individual y

colectivamente, para la satisfacciéon de las neadsglhumanas (10).

El programa salud CREACION se constituye en urreete de gran relevancia que tiene
como proposito incentivar estilos de vida saludgblmejorar la calidad de vida de las

personas, dentro de este contexto, las mujerepaglexen ST.

Este programa fue realizado por un grupo de inyadtires del Hospital de la Florida y la
Universidad de Loma Linda, y tiene como finalidadentivar a las personas a transformar
sus estilos de vida. Ademas est4 basado en thasprincipios de salud que Dios dio en la
creacion; agua, aire, luz solar, nutricion, ejaogiconfianza en Dios, capacidad de
eleccién, con el respaldo de la ciencia basada ewitlencia. (11). El programa salud
CREACION ha sido implementado en adventistas élgimo dia, en la conocida zona
azul (blue zone) de California, EE.UU, “ellos s@macidos por tener habitos dietéticos
saludables, tener un menor riesgo de enfermeatdibca, varios tipos de cancer, presion
arterial alta, artritis y diabetes” (12). Se prele mediante esta revision bibliogréafica crear
las bases para mejorar los estilos de vida saledabimujeres con ST en Medellin,

Colombia, y asi mismo de todo tipo de poblacion.

3. Viabilidad

Para la realizacion de esta revision bibliograseanformé a la presidenta de la fundacion
sindrome de Turner, Medellin — Colombia el prombgite se espera con esta, con el fin de

gue a futuro se pueda implementar el programasemigeres de la fundaciowdr anexo



2); para el soporte de la revision bibliograficaa®@6 como base la busqueda activa de
referencias bibliograficas en bases de datos, ligaesones realizadas sobre el tema a
tratar, teniendo como base la pagina del prograua £REACION.

4. Delimitaciones

Esta revision bibliografica, busca dejar una basela cual se generen investigaciones y
proyectos de intervencion, con el fin de mejorarstilo de vida de las mujeres con ST, por
medio del programa salud CREACION vy otras fuenséscionadas con estilos de vida
saludable.

5. Limitaciones

Las limitaciones que se pueden presentar en laaegin de esta revision bibliogréfica, se
resaltan en: pocas investigaciones actualizadas sblST; y las investigaciones sobre el
programa salud CREACION son en su mayoria restiasg

6. Deficiencias de conocimiento

Al realizar la busqueda en bibliotecas y basesatiescho existen referentes bibliogréaficos
del programa CREACION e investigaciones actuatizsasbbre el sindrome Turner. No
hay investigaciones que relacionen la aplicacidmpomrama CREACION con el

sindrome de Turner.

CAPITULO Il - MARCO TEORICO



1. Palabras claves.

* Calidad de vida.
+ Estilo de vida.

e Sindrome de Turner.

2. Marco Conceptual
2.2 Estilo de vida

Habito de vida o forma de vida, “hace referenaim @onjunto de comportamientos o
actitudes cotidianos que realizan las personasnagyde los cuales pueden ser no
saludables” (13). Al hablar de estilo de vida, ténlse tiene como base el programa salud
CREACION dado que este tiene como propdsito matifics estilos de vida, de todas
aguellas personas que participen de él, por tavmen el capitulo IV se expondran las
investigaciones realizadas por los creadores dgirama, universidad de Loma Linda —

Escuela de salud.

2.2 Calidad de vida

Calidad de vida se pude ver desde distintos putgagsta, como lo es politico y filosdfico,

por ende también se encuentra relacionado conud. sa

Con este ultimo el Dr. José Avila, menciona:

Como la enfermedad y su tratamiento pueden afegtabienestar
psicolégico, social y econémico de las persondsc@so su integridad
biolégica, se puede tratar de entender a la catigadida en salud desde
cada uno de esos dominios. De esta forma, la raajeria calidad de vida

en los pacientes puede lograrse ya sea curandéelaredad o mejorando



los peores sintomas por un periodo largo o evitdaéos ya sea por errores
de los profesionales de la salud o por la preseteizfectos secundarios a

los farmacos (14).

3. Sindrome de Turner algo mas que genética.

Durante el proceso de investigacion de ésta @viibliogréafica, se tomod como fuentes
principales de informacion el buscador Googlegrimet Explorer, base de datos: EBSCO,
Redalyc, Lilacs, Scielo, la pagina web de la Ursidad de Loma Linda (California).
Durante todo el proceso de busqueda en las fusr@esionadas anteriormente se
encontraron alrededor de 30 investigaciones reladas con el sindrome de Turner
analizando diferentes aspectos, como por ejemplo:

“variedad de la presentacion citogenética en elreine de Turner, prenatal y postnatal”,
“estudio preliminar sobre el tratamiento con horende crecimiento humana recombinante
en el sindrome de Turner”, “implicaciones clinidatsindrome de Turner en la fertilidad
y el embarazo” entre otras, pero durante la busgaetiva de estudios y articulos

relacionados con sindrome de Turner y estilosdke saludable, no se hall6 resultados.

Se tomo para el sustento tedrico de ésta revisiodgrafica las siguientes investigaciones
las cuales dentro de su contexto relacionaban efg@apartes sobre el tema de
investigacion: “vulnerabilidad social en el sindede Turner: interaccion genes-
ambiente”, “la disfuncién social como variable ®hle de riesgo ambiental en el
sindrome de Turner”, *vivir con sindrome de TufpéSindrome de Turner: una guia
para familias”. Al no hallar soporte bibliograficesbre sindrome de Turner con Estilos de
Vida Saludable se llega a la Conclusiéon que ésiaioa Bibliografica del programa salud
creacion en las mujeres con sindrome de Turngipasra en documentar sobre este

tema.

En la realizacion de ésta revision Bibliogréficdisae en cuenta: El sindrome de Turner es
mas que solo ahondar en las consecuencias demprablgenéticos, si no en buscar

estrategias que se propulsen por disminuir esasosfgue produce el sindrome como tal,



dislipidemias, riesgos cardiovasculares, aislaroisntial, entre otras, por tal motivo con
esta revision Bibliografica se busca documentaraquavés de modificar los estilos de
vida por estilos de vida saludable disminuyen abgwsintomas o enfermedades

consecuentes del sindrome.

También se tiene en cuenta que el programa s&EACION, busca mejorar el estilo de
vida de las personas que lo realizan, de forma oalmapa, debido a que las investigaciones
de la Universidad de Loma Linda (E.U) asi lo dernraes

4. Sindrome de Turner (ST)

Al hablar de sindrome de Turner The Hormone Hefdéitwork brinda una amplia

informacion sobre dicho trastorno:

El sindrome de Turner es un trastorno genéticcepoual una nifia nace
sin un cromosoma X o con solo parte del cromosdros.cromosomas
contienen los genes que determinan el funcionamigndesarrollo del
cuerpo. Usualmente, una persona tiene 46 cromosanchisdos los dos
“cromosomas sexuales” que determinan el sexo. lLgeres generalmente
tienen dos cromosomas X. El sindrome de Turner resepta en
aproximadamente 1 de cada 2,000 nifias nacidagleretonundo. Segun
parece, la falta o alteracién del cromosoma X gs glie ocurre al azar;

por lo tanto, cualquier nifia puede nacer con elrene.

Las caracteristicas del sindrome pueden variaidenablemente entre una
paciente y otra, de manera que es posible que ferneedad no se

diagnostique sino hasta que la nifia llegue a lappad o incluso después.
Los aspectos mas comunes del sindrome son bajaragtzon una estatura

adulta promedio de 4’8", sin tratamiento) y ovarigse no producen

 Red de Salud Hormonal

10



hormonas femeninas ni évulos. De adultas, las msjgue tienen el

sindrome de Turner no pueden quedar embarazadagusia médica.
Cabeza y cuello

Problemas en los ojos (parpados caidos, “0jo pso&ro

Orejas ubicadas mas abajo de lo normal

Mandibula inferior pequefia

Linea de crecimiento del cabello mas baja de lalusula parte de atras

Cuello ancho y corto, a veces con un exceso degpilconecta el cuello

con el hombro (llamado “pliegue membranoso”)
Torso
Torax ancho

Encorvamiento de la columna (escoliosis)

Manos, brazos y pies

Brazos en los que el codo se extiende mas de ldrcom
Ausencia de la cuarta o quinta articulacion dedkxdos
Hinchazén de manos y pies

Ufias angostas en pies y manos

También es posible que las muchachas con el simddenTurner tengan

un gran numero de lunares en la piel.

Las nifias y mujeres que tienen el sindrome tamtiéren el riesgo de
tener anormalidades congénitas en el corazén yrifmmes, presion
sanguinea alta, infecciones crénicas o repetidaside medio, sordera,

diabetes, insuficiencia de la glandula tiroidesstmrnos intestinales y
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dificultades de aprendizaje de materias no verljategao dificultad con las
matematicas). Otros posibles problemas médicosuyienl obesidad,
apifiamiento de dientes y osteoporosis. Dada suia@odndfisica y sus
problemas de salud e infertilidad, algunas de Iaasny mujeres con el
sindrome tienen poca autoestima y sienten ansizdagresion. Dado que
el sindrome de Turner es un trastorno genétictiene cura, pero algunos

de los sintomas pueden tratarse individualmgke.

En el siguiente articulo Aiassaa, Boscha y Casielfaesentan un diagnostico realizado a

una mujer que presentaba signos y sintomas de ST:

El caso de una nifia nacida en 1995, segunda biauie hermano
varon anterior a ella. Las autoras del desardlocaso muestran
una valoracién exhaustiva de la paciente en estliliooctubre de
2010 consulta por amenorrea primaria. No tienecadentes de
amenorrea en su familia por linea materna ni pateta madre
presenta un fenotipo normal, sin problemas paraatodos
embarazos, con antecedente de insuficiencia ovimieenatura.
En el examen fisico se observa un fenotipo fememaomal, leve
implantacién baja de las orejas y un cuello sitigaaridades. Talla 1,56
m y peso 56 kg. Mamas en estadio Tanner 1-2, palyagilarca normales.
Sin relaciones sexuales” paciente que se le remjizdas diagnosticas para
la informacién de su estado genético. “La carazaeidn clinica y
citogenética de la paciente, motivo de esta prasgmt y la de su madre,
permiten considerar la relaciéon entre el segmemo cdomosoma X
involucrado y el funcionamiento ovarico. Queda evidencia la
importancia de la determinacion del cariotipo eestlidio de las pacientes
con amenorrea primaria, a fin de evaluar los rigsgara su eventual

descendencia y brindar un adecuado asesoramiemtiag® (16).
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En el presente articulo los autores SaldarriagaV@lmar; Avila Sanchez, Fernando; Isaza

de Lourido, Carolina presenta el siguiente casoeslals caracteristicas de una mujer con ST

Una paciente con ST cuya férmula cromosémica efx#8, XY,

una de las variedades citogenéticas menos freauatgedicho
sindrome. “La poblacién de estudio fue una mujer2deafios,
analfabeta, procedente del area rural de Lopez iaiMCauca,
Colombia. Consulta al servicio de ginecologia poneaorrea
primaria. Los hallazgos al examen fisico fuerolatde 145 cm (<
percentil 3), distribucion ginecoide del vello pcdoi sin vellos en
axilas y piernas, espalda amplia, musculatura nfiasgunanos y
pies grandes (> percentil 95), cubitus valgus,nugevalgus,
hipoplasia del cuarto tarsiano, genitales exterfemseninos de
apariencia usual, con vagina corta. Estas cafsiitas fisicas, la
mayoria encontrados en la paciente, son la bas&alpara la
sospecha del sindrome. Signos como manos Yy piesraados de
tamano, espalda amplia y musculatura prominentemestan hacia
la presencia de fragmentos o la totalidad del cemma Y, que
sugeririan un trastorno de origen cromosomico elifer al habitual

como en el caso de esta paciente” (17).

El sindrome de Turner es un trastorno genéticoafprta principalmente a las nifias. Las
Sras. Silvana Gillet, Maria José Aguilar y Mardefgez en su articulo Influencia del estilo
de relacion materno- filial en el desarrollo psamal de nifias y adolescentes con

diagnostico de Sindrome de Turner, expresan que:

El sindrome de Turner (ST) es un trastorno cromasmmo heredable,
determinado por la deleccion total o parcial dehmwsoma X en el sexo
femenino. El 50% de las mujeres con diagnéste&T la ausencia del

cromosoma X es completa, presentado un cariotiga lpura (45, X0); El
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40% presentan cariotipos mosaicos, donde coexdtsno mas lineas
celulares (e .g. 46, XX /45, X0); y el 10% presargaomalias estructurales
del cromosoma X, como delaciones y duplicacionesg. (46, XX del
P22.3)(18).

Ademaés al analizar el articulo de las presentewasitel desarrollo psicosocial
en las mujeres con ST presenta un déficit, o puatle afectar su estilo de vida,

por consiguiente ellas argumentan que:

Existen un conjunto aislado de factores respdeseab el desarrollo
inadecuado y consideran que las probabilidadesndaanemento en la
aparicion de episodios traumaticos, para un nifiadolecente es
consecuencia de una descompensacion entre logefmatie riesgo y
proteccion presentes en el contexto de desarr@wconsideran factores
de riesgo a las circunstancias que predisponeas gérsonas hacia
desajustes de diversos tipos. Dentro de los factdee riesgo para el
desarrollo infantil y adolecente se puede citanislamiento social, la
relacion paterno-filial maltratante y la acumudarcide acontecimientos
vitales estresantes. (Oliva, Parra, Sanchez-Q@eilapez, 2007). Las
nifias y adolescentes con este diagndstico atravidaeante su desarrollo,
diversas situaciones disruptivas, consecuencites glesencia de factores
de vulnerabilidad fisicos, neuropsicolégicos ycpsociales propios de la
expresion del sindrome. La talla baja (100%) iilfdatd (99%) y la
ausencia de la maduracion puberal (96%) son laactemfsticas mas
frecuentes (Ramos, 200Q)8).

La clinica universitaria bolivariana de la ciudbelMedellin Colombia en los afios 2000-

2009, realiz6 un estudio descriptivo con una pabfrade 21 nifias con ST:
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En la presente investigacion se estudié el Peapfilico en un grupo de
pacientes con sindrome de Turretemas se investigd otras alteraciones
de riesgo cardiovascular, buscandose factores edgjas como perfil
lipidico, peso, IMC, y cifras de presion. En el nemto del diagndstico la
edad de oscilo de las pacientes entre los 8 melséafjos; cuatro pacientes
eran menores de 10 afios y 17 mayores de 11 afiegstgdio demostro
gue las pacientes con ST presentan alteracionss perfil lipidico desde
edades tempranas. El sindrome de Turner (ST)aedaillas mas comunes
anomalias cromosomicas, que afecta a aproximadar@gmtle los fetos y

de éstos so6lo el 1% sobrevive. Es responsable -d€l4 de abortos

espontaneos; su tasa de ocurrencia es 1: 2000iaatim vivos(19).

En la pagina Web de la asociacion Sindrome Turmelaficia, Espafia, se encontraron las

siguientes investigaciones relacionadas con astiecsne:

Vulnerabilidad social en el sindrome de Turnerratcion genes-ambiente, en la presente
investigacion se muestra la vulnerabilidad quesastajeres presentan, Lopez y Aguilar,

expresan:

En este trabajo se exponen los fundamentos tedgoes permiten
considerar al Sindrome de Turner como un “model@teo sensible” en
el cual analizar asociaciones entre caractereslpgicos y factores
genéticos y ambientales. La investigacién en @sta lpermitiria dilucidar
mecanismos de riesgo ambiental y comprender ebgtadvulnerabilidad”
que presentan las mujeres con el sindrome. El @alde Turner es un
trastorno genético, no heredable, que se caraztgoizla deleccidn total o
parcial del cromosoma X en el sexo femenino. Eidistde la disfuncién
social que presentan las mujeres con este sindesndecir, de la capacidad
para relacionarse con el entorno y la calidad de Mimculos tiene

importantes implicaciones en la comprension detmé en que actia el
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ambiente sobre el desarrollo psicolégico, y de cansu vez éste se ve

afectado por factores genéticos que actian eraatién.

Aspectos neuropsicoldgicos en el Sindrome de Tuimgraccion genes-
ambiente La literatura revela que las mujeres dadr8me de Turner no
presentan dificultades. El imprinting genético esponde a genes que se
expresan exclusivamente en uno de los cromosomestakes, la pérdida
del cromosoma X que contiene los alelos no inadtisala como resultado
una ausencia completa de los genes correspondicEiteés0% de las
mujeres con ST presentan ausencia completa delosmma X, el 40%
presentan mosaicismo (dos o mas lineas celularesd)10% anomalias
estructurales del cromosoma X. 323 en las hab#islacerbales y las
capacidades intelectuales (s6lo el 10% poseenociggado de retraso
mental o trastornos del lenguaje). Sin embargo,hae reportado
dificultades en diversos procesos de aprendizdjeldea problemas en el
funcionamiento ejecutivo, especialmente en memiidrabajo y tareas
que requieren control de la impulsividad y autortareb (Ross, Roeltgen,
& Zinn, 2006). Asimismo, se han observado déficitlas habilidades
visuoespaciales, en tareas visuomotoras y tareamatepulacion de
informacion relacion-espacial; registrandose difaxles para generar y/o
comprender conceptos abstractos, para planifickevar a cabo tareas

complejas y mantener la atencion activa (Del Ala2@86) (20).

Otra investigacion publicada en la revista Sciedalizada por Lopez y Aguilar,
titulada, La disfuncioén social como variable susidde de riesgo ambiental en

el Sindrome de Turner, expresa lo siguiente:

La dificultad de las personas con Sindrome de Tuar interactuar con
sus pares es una caracteristica ampliamente deseriga literatura. En
general presentan problemas para constituir nuelasiones, conformar
y mantener relaciones de amistad y establecer godéBgnielewicz &
Pisula, 2005; Lesniak Karpiak, Mazzocco, & RossQ3)0 Durante el
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desarrollo atraviesan diversas situaciones disramticonsecuencia de las
caracteristicas fisicas y psicologicas particulades sindrome. Segun
Lesniak Karpiak et al. (2003) en la temprana inifafas relaciones sociales
estan menos estigmatizadas y dafiadas que en lkeseelotia. Diversas
investigaciones (Danielewicz & Pisula, 2005; Sumiget al., 2004,
McCauley, Ross, & Kushner, 1995; Schmidt, RubinéBondy, 2006)
demostraron menor autoestima, inmadurez emocioaasigdad social en
adolescentes con Sindrome de Turner, en compareoiosus pares de la
misma edad. Boman, Mdller y Albertsson Wikland @0€onsideran que
esto se debe a que las adolescentes son mas cdpacesprender las
consecuencias negativas del sindrome. El signdicie le atribuyan va a
depender de su condicién médica, y de factoresaakscde fuerte impacto
emocional como la posibilidad de inferir futurasmsecuencias bioldgicas,
psicolégicas y sociales para su vida. La baja talkel retraso puberal
(caracteristicas fisicas que resultan de la exjoregénica), son algunos de
los factores que podrian estar asociados a losdesardisturbios
emocionales y sociales que se observan en addlesaan Sindrome de
Turner (Kagan Krieger, 2001). Brinch y Manthorp88) propusieron la
baja talla como el factor de mayor impacto emodigraigen de muchos
de los problemas observados. Por otro lado Skusey R/ Stevenson
(1994).

Consideraciones finales

El andlisis precedente da cuenta de cémo las plaridades genéticas,
fisicas y psicologicas que expresan las mujeresSéndrome de Turner
afectan la capacidad y calidad de sus relacioneigles. Si bien en la
infancia las dificultades en el aprendizaje solapsia disfuncion, en la
adolescencia se vuelve mas pronunciada tenienéoctegiones en la edad
adulta. Los modelos propuestos para el estudicaddisfuncion social

indagan sobre la forma en que actia el ambientee sebdesarrollo

psicoldgico, y de como a su vez éste se ve afegtadtactores genéticos
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que actlan en interaccion. Identificar mecanismogielsgo ambiental,
tales como, falta de estimulacion temprana, reada induccion puberal,
escaso apoyo social, experiencias educativas \ides negativas, etc.,
gue repercuten a nivel psicoldgico y potencianidéudcion social en una
poblacién vulnerable como las mujeres con SindrdenEurner, permite el
disefio de programas de prevencion e intervenciénlpgica en el ambito
individual y familiar. Estos programas favoreceginfortalecimiento y
generaciéon de nuevos recursos en las mujeres cano8ie de Turner,
potenciando la calidad de sus interacciones, lfiaotra en si mismas y en
sus capacidades para comunicarse y vincularse.igxsionel desarrollo de
nuevas técnicas de investigacion como la genéticdeaular, la
neuroimagen funcional y el estudio de la bioquinceeebral, asi como la
incorporacién de un equipo de trabajo multidisoigtio (neurdlogos,
pediatras, genetistas, psicélogos, docentes y gadteestudio de los
trastornos genéticos como el en el Sindrome desFypermite un abordaje
integral, desde un enfoque biopsicosocial, y unanapnocimiento y
comprension de la interaccion entre los genesynbliente en la expresion

de la conducta (21).

Lépez y Rivas en su articulo “vivir con sindromeTdener” manifiestan lo

siguiente:

Pese al desconocimiento general sobre el sinddermi@rner, se habla de
una patologia con mas de 2 siglos de Historia dagmor primera vez en
1768, nfue solo hasta 1938 de Henry Tucagacteriz6 sus rasgos clinicos
caracteristicos, no se habla de enfermedad n sino dindrome (conjunto
de varios signos que afectan varios 6rganos y gueifen una agrupacion
para darnos un diagnostico) que se manifiesta solaifias y mujeres
generalmente desde el nacimiento. La asociaciéioNagara Problemas
de Crecimiento (Crecer) es la entidad que propoecial estudio de este
sindrome y representa a pacientes y familiaresmago de 2008 se

presentd la primera Vocalia de Sindrome de Turmer Espafia, que
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depende de la asociacion Crecer y esta represepuadanaculada Lopez,

madre de un anifia afectada (www.crecer.dg$).

Una guia titulada “sindrome Turner: una guia feanalias”, expresa lo

siguiente:

Este libreto fue disefiado para las familias quénestfectadas por
sindrome* Turner (TS) y contiene mucha informacida,la cual alguna
sera aplicable para la mayor parte de las nifiasT&®1y otra aplicara
solamente a algunas nifias. TS es una condiciGmeiita variable. Cada
nifia con TS es Unica y no hay ninguna generalinagite sea aplicable
para todas las nifias, aunque ésta sea muy exaatelggupo. La mayor
parte de las nifias con TS son saludables y bigrtatks; aunque algunas
enfrentan dificultades especiales fisicas, emotégsnasociales o de
aprendizaje. Todas se beneficiaran de buena atemoidica, apoyo
emocional informativo y evaluacion cuidadosa de daxianes
relacionadas.

Muchas personas se refieren a TS como disgenasélgloporque una de
sus principales caracteristicas es la falta dedrdalto (disgenesia) de los
ovarios (6rganos femeninos que almacenan 6vulaegupen hormonas
sexuales, conocidas también como goénadas). En #%%, C.E. Ford
descubrio que la causa de TS es una condiciont{gende cromosomas
gue involucra a los cromosomas sexuales. El obsgreda mayor parte de
las nifias con TS que examin6é no tenian todo o mhrteino de sus
cromosomas X, y sugirid que el material genéticeeate era la causa de
los resultados fisicos observados en esta condigl@hiagnéstico de TS se
hace en base de un examen de sangre llamado sr@rsdtipo, una
fotografia tomada bajo un microscopio de los cramas de las células de
una persona. TS es una de las condiciones genéti@ascomunes que
afecta a una de cada 2,000 a 2,500 nifias. Aforaimeudte, la mayor parte
de las nifias con TS pueden esperar tener unaaliddable, productiva y
feliz (23).
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Por consiguiente modificar los estilos de vidaanrhujeres con ST, traera
beneficios en su calidad de vida, ya que con gjrproa salud CREACION se
intervendria de manera holista, y se lograria eorgstar todo lo expresado en

las investigaciones anteriores.

5. Beneficios de un programa holistico (salud CREACIOINen la mujeres con

sindrome de Turner

El ser humano es un ser integral, se encuentresanfermo, esto permite que las
situaciones a las cuales se enfrente sean médsiéasticontrar una solucion; el ser humano
es holistico, segun Barrera Morales (24), holige@tegrar todo, es ver las cosas o el ser
un humano en su totalidad, y que de él hacen parsesucesos. Segun el prefijo gribgb

u holo, holistico indica integro y organizado, entonceseelhumano es catalogado como
un uno o un todo en su totalidad, manteniénddsenaser de multiples relaciones y

continuas.

Como ya se menciond todo ser humano es holistizeene las mujeres con Sindrome de
Turner (ST) también lo son, por consiguiente irae¢wdo su ambiente de forma adecuada
permitird que su calidad de vida mejore, asi go@tacomo base un programa que integre
al ser humano como un todo haré que esta metarggaiademas de esto sera de
beneficio tanto para ellas como para su entorno.

El ser humano debe relacionarse con su familiag@sny comparieros sentimentales, pero
si su condicion de salud no permite que esto sugedarma adecuada, no podran mejorar
su calidad de vida y consiguiente su estado del s&lguird siendo el mismo y se
mantendra, si se observan las mujeres con ST hangagoria no mantiene una buena
relacion con su entorno, debido a su condiciondigide salud; asi que aplicar un
programa que permita que ellas sean mujeres lsastinejorara de tal manera su calidad

de vida mejorando asi su estado de salud, ess@eviibliografica quiere mostrar los
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beneficios que traeria aplicar en ellas un progreomao lo es salud CREACION, dado a

gue este integra al ser humano como un ser holistic

El programa salud CREACION tiene ocho items queabajan de la forma indicada y
precisa, la calidad de vida de cualquier persona e&nferma, se mantendra o mejorara;

estos items son:

» Capacidad de eleccion.

* Reposo.

» Entorno (Medio ambiente).
» Actividad.

» Confianza.

* Interrelaciones personales.
* Objetividad en la vida.

* Nutricion.

Cada uno de estos principios, permitira que lagregjcon ST vivan una vida mas
saludable y de tal manera su relacion con el entaumentara y mejora, 1o que genera asi
gue el ser humano sea holistico, debido a qudrdsggra y toma cada una de las partes del
entorno, tanto fisica, emocionalmente y espirit@ata. En el capitulo cuatro se mostrara

los beneficios que el programa traera para lasnesljgon ST.
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6. Propdsito

Buscar las referencias tedricas del Sindrome deefFyrel programa de salud
CREACION, manifestando los beneficios de modificarestilos de vida.

6.1 Sub-propdésitos
6.1.1 Capacidad de eleccion

Capacidad para establecer objetivos y prioridastdsccionando y distribuyendo
eficazmente tareas y recursos, realizando seguingenla evolucion en la ejecucion y
actuando ante las posibles desviaciones que téngancon respecto a lo planificado. Una
buena eleccidon ayuda a que los niveles de essésrdiyan y prevenir un aumento de la

presion arterial y luego prevenir un riesgo cardgmular.
6.1.2 Medio ambiente

Este remedio natural del programa creacion propoecel beneficio de aprender a
desarrollar tacticas para disfrutar el medio antbieincorporando los principios de cuidar
de él. Y la salud recibira beneficios que ayudatener un desarrollo intelectual
Mejorando la rapidez y exactitud del pensamieddiicb, de tal modo que se hagan

evidentes las soluciones a los problemas del comtilesfile de la vida.
6.1.3 Descanso

El propdsito del descanso es disminuir los nivdkesstrés y prevenir una enfermedad
cardiovascular. Realizando técnicas de relajaaidio@as las areas que nos encontremos

permitiendo una mente descansada y abierta pswemade decisiones.
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6.1.4 Actividad

El propdsito de la actividad fisica es dismindiriesgo de mortalidad por enfermedades
cardiovasculares en general y en especial poiogeatia isquémica en grado similar al de
otros factores de riesgo como el tabaquismo. Digy@ndo los factores de riesgo que
aumentan la probabilidad de desarrollar hipertenarerial.

6.1.5 Confianza en Dios

Permitir que los pensamientos y decisiones deda s®an dirigidos por el Creador, permite

gue nuestro estilo de vida tenga un cambio beaefit cada parte del ser humano.
6.1.6 Nutricion

El propdsito de este remedio es proporcionar unaaion correcta sobre una
alimentacién adecuada. Los alimentos son el prahcipmbustible para que el organismo
funcione correctamente. La salud depende de aguedangerimos y por eso es importante

poner en practica formas saludables de comer.

7. Marco Contextual

El sindrome de Turner es un trastorno genéticaafprta el desarrollo de las nifias. No
existe una cura para el sindrome de Turner, pgralganos tratamientos para los
sintomas. La hormona del crecimiento suele ayudaedas nifias alcancen estaturas
cercanas al promedio. La terapia de sustitucidmboal puede estimular el desarrollo
hormonal. Las técnicas de reproduccion asistiddgruayudar a algunas mujeres con el

sindrome de Turner a lograr embarazarse.

Ya evidenciado los principales problemas que padesemujeres con sindrome de Turner,
con esta revision bibliografica se busca favoreceiuturas investigaciones, para mejorar
su condicién de salud, implementando el prograrhal sEREACION en los

conocimientos, actitudes y practicas de estilogde de la mujeres con ST.
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8. Marco Institucional

8.1Fundacién Sindrome de Turner

8.1.1 Mision

La Fundacion Sindrome de Turner, es una organizamdubernamental cuya
especialidad y compromiso es la atencion de muggredienen Sindrome de Turner, y
limitacion psicologica - cognitiva, al igual quedgencion a sus familias, en pro del
desarrollo integral (salud, educacion, tiempo lilactividad laboral), para su realizacion
personal y desenvolvimiento social, digno y solmlague les permita gozar de los

derechos que como seres humanos tienen frentsoaitdad. (25).

8.1.2 Vision

La Fundacion Sindrome de Turner serd una orgaoizadlida que contara con recursos
humanos idéneos, instalaciones, equipos y matersalficientes y especializados, y
desarrollara programas de calidad, pertinentes adeesidades de su poblacion objeto. Por
su accion dinamica, ética, positiva, solidariajaoccientifica, alcanzara reconocimiento y

apoyo a nivel regional, nacional e internaciorib,)

8.1.3 Objetivos

» Apoyar a las pacientes en su desarrollo moralagoceconomico.
* Organizar eventos que permitan integrarlas coffiesngias
» Gestionar recursos para subsidiar algunos gastwatdenientos y lo que respecte

con su desarrollo personal.

24



* Motivar el avance intelectual, continuando conestsidios profesionales o
preparandose en diferentes artes que les perraitutdrrealizacion personal

(Pintura, canto, escritura, disefio, primeros aosletc.).

La fundacién ofrece servicios en sus programasldel € intervencion terapéutica
integracion educativa, refuerzo escolar, y, eddeand formal, actividades sociales y
ludicas. Las actividades en salud e intervencitaptautica son las acciones dirigidas a la
promocion de la salud, la prevencion de la limdacia evaluacion en las areas del
desarrollo y, a la intervencion terapéutica partebilitacion. Se prestan los servicios en
pediatria, nutricion, trabajo social, psicologisioterapia, fonoaudiologia, terapia

ocupacional y educacion especial, asesoria juri(Ré&a
8.1.4 Promociony prevencion

Involucra a la familia en cada uno de los proceg@sconforman el tratamiento de
rehabilitacion de la persona, como parte de lagidaties de Intervencion. Realiza talleres
orientados a la promocion y prevencion de la sglladatencion de la persona con

limitacion. (25)
8.1.5 Evaluacioén en areas de desarrollo

Precisa los diagnosticos que determinan la limdtacél grado de compromiso y las
posibilidades de intervencidn terapéutica y soanfar. Evalla interdisciplinariamente y

define el plan de intervencién para cada nifia (25).
8.1.6 Pediatria

Hace seguimiento al estado de salud del paciestmrRienda examenes, controles y

medicaciones requeridas (25).

8.1.7 Endocrinologia pediatrica

Realiza el tratamiento hormonal (25).
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8.1.8 Oftalmologia

Hace evaluacion y seguimiento a los problemas Msugue pueda presentar la paciente
(25).

8.1.9 Odontologia

Hace diagndstico, tratamiento y prevencion de ltasaiones bucodentales que pueda

presentar la paciente (25).

8.1.10 Nutricién

Realiza el control del estado nutricional del patgerecomienda a la familia el menu
nutricional para una adecuada alimentacion. Se $eg@imiento después de la valoracion

inicial, con el objetivo de controlar el equilibmaitricional (25).

8.1.11 Trabajo Social

Desarrolla acciones con la familia, identificandeeyificando las condiciones socio-

familiares para procurar un ambiente saludablepgogorcione bienestar integral (25).

8.1.12 Psicologia

Diagnostica y trata problemas o patologias mentpkso afectivas, emocionales, de
conducta e hiperactividad, educacion sexual, foirbmaética y valores. Realiza estudios de
caso con el equipo interdisciplinario, en los qaiegalian procesos individuales,
dificultades y alternativas de optimizacion de hdhdes de la persona con limitacion.
Vincula a las familias en los procesos rehabilitadoHace seguimiento de los objetivos y

reporta en historias clinicas y e informes a laslfas o al paciente (25).
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8.1.13 Terapia Fisica e hidroterapia:

Hace rehabilitacion y/o habilitacion del sistemgeomuscular, correccion postural,
prevencion de contracturas y deformidades, fortaieato muscular, desarrollo de
patrones fundamentales y de cualidades fisicagapeion, entrenamiento en marcha y
aprendizaje cognitivo a partir de la estimulaciénsorial (25).

8.1.14 Terapia de Lenguaje

Apoya el desarrollo de lenguaje oral y escritgaaés actividades individuales y grupales,
atencion a problemas de aprendizaje, desérdenascdenunicacion y trastornos de la

articulacion (25).
8.1.15 Terapia Ocupacional

Desatrrolla actividades dirigidas a explorar, magtgnrecuperar las habilidades
funcionales, las competencias ocupacionales, kpendencia y la destreza en cada una de

las areas del desempefio personal (25).

8.1.16 Educacion Especial

Detecta y trata problemas de aprendizaje, propiaiesarrollo de las habilidades
cognitivas y sociales, a través de actividadepérrticas y educativas individuales y

grupales (25).
8.1.17 Educacion

Las actividades educativas estan encaminadasatdiés de las habilidades cognitivas,
académicas y sociales de las personas con limitaSgrealizan a través de procesos de
inclusion en la educacién regular, refuerzos eseslan areas del conocimiento, y

formacién socio laboral a jovenes que se retirdisideEema educativo regular.
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La educacion regular es aquella que se impartegionente en una institucion creada para
tal fin y normada mediante procesos legales, org#inos, curriculares y pedagdgicos.
Tiene como proposito la seleccion y distribucioadeultura, por ciclos lectivos,

con Educacion no Formal. Ofrece formacién a logi@s y adultos que han desertado del
sistema educativo regular; brinda preparacion b&sidas areas de lectura, escritura,
matematicas, artes, manualidades, educacion sétigal y valores; desarrolla habilidades

fisicas, independencia, desenvolvimiento sociakparacion en oficios (25).
8.1.18 Actividades sociales y ludicas

Vincula a las familias en las actividades como:d#ida familia, dia de la persona con
discapacidad, dia de la Fundacion, Navidad. \linadas nifias y jovenes en el Club
Deportivo, paseos y convivencias para el desarddlta independencia. La Fundacion
ofrece servicios en sus programas de salud e arteidn terapéutica integracion educativa,
refuerzo escolar y, educaciéon no formal, actividasteciales y ludicas.

Las actividades en Salud e Intervencion terapéstiodas acciones dirigidas a la
promocion de la salud, la prevencion de la limdacia evaluacion en las areas del

desarrollo y, a la intervencion terapéutica paratebilitacion (25).

9. Corporacion universitaria adventista

La Corporaciéon Universitaria Adventista de Colombia (UNAC) es una institucion
educativa que busca formar profesionales compesitjvcon altas calidades morales, y por
Su puesto espirituales, debido a que esta inginwesta fundada en las creencias cristianas
de la Iglesia Adventista del Séptimo Dia; y tomandmo guia principal la Sagrada Biblia

para asi fundamentar su mision:

La Corporacion universitaria adventista reconoce a Dios como
Creador, Redentor y Sustentador del hombre y deérso; y en armonia

con los principios filoséficos y educativos insplioa por el Espiritu Santo,
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evidenciados en la naturaleza, ejemplificados psuckisto, expuestos en
las Sagradas Escrituras y tal como lo profesa lkesil Adventista del
Séptimo Dia, nuestra institucion declara como migipiciar y fomentar
una significativa relacién con Dios por medio dabgjo en las diferentes
disciplinas del conocimiento. En consecuencia, dapGracion se define
como una institucién universitaria sin animo derduque desarrolla su
labor educativa enmarcada en el servicio a Diaeunidad adventista y

la sociedad en general.

El trabajo del conocimiento se fundamenta en tieses: la formacion

integral, la cultura investigativa y la excelenerael servicio, en el que el
hombre es el agente principal del proceso educajive persigue el
desarrollo arménico de los aspectos fisicos, mestakociales y
espirituales. La mision se desarrollara en prodardos altos niveles de
calidad educativa, a través de un personal calificeon un profundo

sentido de compromiso, apoyado en el uso 6ptimlogiescursos fisicos,

financieros y tecnolégicos (26).

La UNAC a parte de sus compromisos e ideales tamiggen una vision la cual anhelan
cumplir, “La Corporacion Universitaria Adventista sera una universidad completamente
accesible a la Iglesia Adventista del Séptimo Diparticular, y a la comunidad en

general, con el propésito de preparar ciudadan@sgsie mundo y para la eternidad” (26),
permitiendo esto se cumplird uno de los idealda ttflesia Adventista del Séptimo Dia, el
cual predico Cristo cuando estuvo aqui en la tigga encuentra registrado en la Biblia en
el libro de San Mateo 24:14 “Este evangelio deloeiera predicado en todo el mundo,
para testimonio a todas las naciones...” (Reina ¥alE960. Bogota, San Mateo 24:14); asi
gue esta institucion educativa busca formar profeses integros, que ayuden a la
comunidad, como lo es en el &rea de la Salud,gtoroeienta con la Facultad de Ciencias
de la Salud y dentro de esta se encuentran larasie Tecnologia en Atencion
Prehospitalaria (APH) y Enfermeria Profesionatual busca que el aspirante a Enfermera

o Enfermero tenga las siguientes cualidades:
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* Que el aspirante al programa de enfermeria separsana integra, con estilo de
vida saludable, autodisciplinada, que demuestitudps y actitudes para lograr el
nivel de competencia profesional definido porrelgpama.

* Que demuestre principios éticos y morales comptibbn el ejercicio profesional

y con un adecuado nivel de preparacion académisa &rmacion previa.

Como parte de la formacién de los futuros Enfermegae llevaran el nombre de esta

universidad, la Facultad de Salud tiene como misio

Mediante su Programa de Enfermeria tiene la misién formar
profesionales en enfermeria, como ciudadanos gl&gyr con sélida
formacion cientifico-técnica, con respaldo en dote éticos, espiritu
emprendedor, responsabilidad civil y profesionaalia vocacién de

servicio.

Es un programa profesional que propende por la doidn en
competencias cognitivas, socio-afectivas y comuinigs necesarias para
proveer cuidado al enfermero, promover la saludyemir y tratar las
enfermedades, rehabilitar y recuperar la saludmi&sno, proporcionar
bienestar y aliviar el dolor, y contribuir a unaaidigna de las personas de
conformidad con la Ley 266 de 1996 (27).

Debido a todo esto la Universidad apoya a todoslapuestudiantes a investigar, generar
proyectos que den un beneficio a la sociedad mpdarde manera integra a los

Profesionales de Enfermeria.
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10.Marco legal

Puede resultar habitual que las personas que padeadguna enfermedad poco conocida
(Enfermedad rara o huérfana) o alguna discapaeisi#h expuestas a situaciones de
discriminacién y exclusion social que les impidereiar sus derechos y libertades al igual
gue el resto de la poblacion, obstaculizando etieje pleno en las actividades cotidianas
de la sociedad en la que viven; el estado Colomtaatualmente adelanta un sin namero
de acciones cuya finalidad es proteger a las passgue padecen de alguna discapacidad o
tienen algun deterioro de salud y queda evidenaada Constitucion Politica De
Colombia: “Articulo 47° que el Estado adelantara politica de prevision, rehabilitacion

e integracion social para los disminuidos fisie@ssoriales y siquicos, a quienes se

prestara la atencion especializada que requiea)” (

En Colombia con anterioridad a la Constitucion 8811en materia de Legislaciéony en lo
gue a discapacidad se refiere, se habian dgdoas disposiciones al respecto; sin
embargo, a partir de la expedicion de la Carta Mige ha venido consolidando un marco
juridico que determina los derechos de la poblacgindiscapacidad y, al mismo tiempo,

las obligaciones del Estado y la sociedad paraetios.

Con la expedicion de la Ley 100 de 1993, la cualmed el anterior sistema Nacional de
Salud, vigente desde 1976 e instauro el Sistemar@letle Seguridad Social en salud
(SGSSS), se ha buscado llevar a cabo los mandsdios|a salud y la seguridad social para
la poblacién colombiana que estan contemplados Eitudo 2 de la Constitucion Politica,
promulgada en 1991 (29).

Se menciona entonces en la constitucion PoliecGolombia:

“La atencion de la salud y el saneamiento ambietalservicios publicos
a cargo del Estado. Se garantiza a todas las perebacceso a los servicios
de promocién, proteccion y recuperacion de la sak@brresponde al
Estado organizar, dirigir y reglamentar la prestadile los servicios de

i La Constitucion Politica de Colombia.
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salud a los habitantes y de saneamiento ambiantfdrene a los principios
de eficiencia, universalidad y solidaridad. Tambpg&stablecer las politicas
para la prestacion de los servicios de salud padaates privadas, y ejercer
su vigilancia y control. Asi mismo, establecer tsnpetencias de la
nacion, las entidades territoriales y los parti@day determinar los aportes
a su cargo en los términos y condiciones sefiakutsley. — los servicios
de salud se organizaran en forma descentralizadajyeles de atencion y
con participacion de la comunidad. —la ley sefalasatérminos en los
cuales la atencion basica para todos los habitaseed gratuita y
obligatoria. —toda persona tiene el deber de pev@ircuidado integral de
su salud y la de su comunidad” (Articulo 49, CPE91) (29).

No obstante que la constitucidn politica de 199tamsagro en su capitulo de derechos
fundamentales, el derecho a la salud, y solo loccioan en el capitulo de los derechos
sociales, econdémicos Yy culturales, especificamamtes articulos 48 y 49, la Corte
Constitucional desde la sentencia T-402 de 199|8&ue la salud debe ser entendida
como derecho fundamental y lo ha protegido pontias; la primera ha sido su relacion de
conexidad con el derecho a la vida, el derecharadgridad personal y el derecho a la
dignidad humana; la segunda, su naturaleza fundaieancontextos donde el tutelante es
un sujeto de especial proteccion, y la tercerfiisdamentalidad en lo que respecta a un
ambito basico.

Se evidencia entonces que actualmente aquellasnasrgue se encuentran en una
situacion vulnerable por su condicién de saludmotegidas por el estado y se busca dia a
dia mejorar su estilo de vida y condicion de satod, respecto a esto se tiene en cuenta lo
gue dice la Ley 1392:

“Por medio de la cual se reconocen las enfermedadg&$anas como de
especial interés y se adoptan normas tendientasaatiyar la protecciéon
social por parte del Estado colombiano a la pobiague padece de

enfermedades huérfanas y sus cuidadores.
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La presente ley tiene como objeto reconocer queeld#ermedades
huérfanas, representan un problema de especis¢sntd salud dado que
por su baja prevalencia en la poblacion, peroeuaelo costo de atencion,
requieren dentro del SGSSS un mecanismo de aseigutardiferente al

utilizado para las enfermedades generales, deatil@sdjue se incluyen las
de alto costo; y unos procesos de atencion altamesmtecializados y con

gran componente de seguimiento administrativo.

Para tal efecto el Gobierno Nacional, implemeni@sacciones necesarias
para la atencion en salud de los enfermos que eadeste tipo de
patologias, con el fin de mejorar la calidad y exptva de vida de los
pacientes, en condiciones de disponibilidad, ewmidli financiero,
accesibilidad, aceptabilidad y estandares de chlidgm las fases de
promaocién, prevencion, diagnostico, tratamientbakglitacion e inclusion
social, asi como incorporar los deméas componetéss groteccion social,
mas alla de los servicios de salud, para pacieotédadores y familias,
dandole un enfoque integral al abordaje y manefsties patologias” (Ley
1392/2010 de Julio 2, se reconocen las enfermedadafanas como de

especial interés, Diario Oficial 47.758).

Se espera con esta revision bibliografica de fawasiémicos dar cumplimiento al propdésito
del estado de patrticipar en acciones de mejoraalidad de vida de la poblacion, dado que
la condicion de una persona que padece una erdadmara o huérfana en este caso ST

es de especial cuidado y requiere de la atenci&aled.

33



11.Marco disciplinar

La enfermeria actual tiene como base el procesraefo y el método cientifico aplicado
al cuidado directo o indirecto; ademas de estaxapiimbién un método de trabajo
sistematico, para asi delimitar el campo de aat@mprofesional de enfermeria. El
desarrollo de modelos o teorias de enfermeria peeuna vision mas amplia, en la cual se
pueden observar la definicion de su naturalezay(kecer enfermero), la mision y la vision

de proceso enfermero.

El disponer de un modelo enfermero o marco dis@plaporta bases a esta revision
bibliogréfica, porque se mantiene la identidadptefesional de enfermeria y propicia la
investigacion en diferentes areas de desarrollelégao o comunitario, permitiendo

integrar el programa salud CREACION.

Aplicar un modelo de enfermeria a las mujeres dadr8me de Turner (ST), es inquirir
sobre aquel que integre todo lo que las mujeregstansindrome padecen, por ende el que
se acopla es el modelo de Virginia Henderson dedbigioe es dispuesto en las necesidades
del ser humano y las necesidades de estas mugenasyeamplio, ademas de esto fomenta

los estilos y conductas de vida saludable (30Qukd guia a esta revision bibliografica.

Virginia Henderson nacid en Kansas (Missouri) e@71g fallecié en 1996; para la época
de 1918, en la primera guerra mundial, nacio sréstpor la enfermeria, y decide ingresar
a la Escuela de Enfermeria de la Armada en WaghingtC, terminando sus estudios en
1921 (31). Henderson en su libro The Nature of Mgré_a Naturaleza de la Enfermeria)
publicado en 1966 da la siguiente definicidbn deenéria: “La funcidn singular de la
enfermeria es asistir al individuo, enfermo o molgerealizacion de esas actividades que
contribuyen a su salud o su recuperacion (o a waatmplacentera) y que él llevaria a
cabo sin ayuda si tuviera la fuerza, la voluntadl @onocimiento necesarios. Y hacer esto
de tal manera que le ayude a adquirir independémams rapidamente posible” (30), esta
definicion es adoptada mas adelante por la CIE {§ldminternacional de Enfermeria)
(31).
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En el modelo tedrico Virginia Henderson exponerdifides componentes esenciales, los

cueles se manifestaran a continuacion:

« La enfermera tiene una funcién propia, ayudar d@itdos sanos o
enfermos, pero también puede compartir actividades otros
profesionales como miembro del equipo de salud.

* Cuando la enfermera asume el papel del médicodabansu funcién
propia. La sociedad espera un servicio de la emfiganque ningun otro
profesional puede darle.

» La persona es un todo complejo con 14 necesidddésals. La persona
quiere la independencia y se esfuerza por logr@dando una necesidad
no estéa satisfecha la persona no es un todo yeregayuda para conseguir

su independencia.

Posiciones.

» La persona es un ser integral, una unidad con coempes bioldgicos,
psicolégicos, socioculturales y espirituales queractian entre si. La
persona y familia forman una unidad.

» El entorno es el conjunto factores y condiciongsreas, entre ellas las
relaciones con la familia y la comunidad. Las coimties del entorno son
dindmicas y pueden afectar a la salud y al desarrol

» La enfermeria es un servicio de ayuda a la persota satisfaccion de
sus necesidades basicas. Requiere de conocimiefsosos de ciencias
sociales y humanidades, ademas de las costumtmiatesoy las préacticas
religiosas para ayudar al paciente a satisfacddamcesidades basicas.
« La salud es el maximo grado de independencia quraitgela mejor
calidad de vida, un estado en el cual la persoadetrabajar, desarrollarse
y alcanzar el potencial mas alto de satisfacciétaefida, satisface las 14

necesidades basicas (32).
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En el modelo disciplinar Virginia Henderson meneidos elementos que el profesional de

enfermeria deberia tener en cuenta para la reidlizdel proceso enfermero:

* Objetivo de los cuidados.

» Papel de la enfermeria.

» Enfermera como sustituta.

» Enfermera como ayudante.

» Enfermera como acompafante.
* Fuente de la dificultad.

* Intervencion de la enfermera.

» Consecuencias de la intervencion. (33)

Cumpliendo con cada uno de estos elementos elgwafd de enfermeria suplird asi las 14
necesidades basicas identificadas por Virginia deswh en su modelo tedrico, ademas de
esto permitira tener una guia para la realizac&swproceso enfermero, mas humanizado;
por ende al intervenir estas 14 necesidades tamsbiérculcara en las mujeres con ST
estilos de vida saludable, por medio del prograaadsCREACION, que permitira que sus
habitos de vida cambien y por consiguiente muckdasipatologias que padecen
disminuiran significativamente.

Dando a conocer esto es importante tener en clentanceptos que Virginia Henderson

hace hincapié es su modelo tedrico:

Necesidades basicas

Las 14 necesidades basicas son indispensablempataner la armonia e
integridad de la persona. Cada necesidad estaemngiada por los
componentes biolégicos, psicologicos, socioculagal espirituales. Las
necesidades interactian entre ellas, por lo gpeieden estar aisladas. Las
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necesidades son universales para todos los sereanbg, pero cada

persona las satisface y manifiesta de una manena. S

1. Respirar normalmente.

2. Comer y beber adecuadamente.

3. Eliminar por todas las vias corporales.

4. Moverse y mantener posturas adecuadas.

5. Dormir y descansar.

6. Escoger la ropa adecuada, vestirse y desvestirse

7. Mantener la temperatura corporal dentro de ipstds normales,

adecuando la ropa y modificando el ambiente.

8. Mantener la higiene corporal y la integridadadpiel.

9. Evitar peligros ambientales y evitar lesionatras personas.

10. Comunicarse con los demas expresando emocioeessidades,

temores u opiniones.

11. Vivir de acuerdo con los propios valores y nois.

12. Ocuparse en algo de tal forma que su laborateny sentido de

realizacién personal.

13. Participar en actividades recreativas.

14. Aprender, descubrir o satisfacer la curiosidga@ conduce a un

desarrollo normal y a usar los recursos disponibles
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Cuidados basicos

Son cuidados llevados a cabo para satisfacer @&sidades basicas de la
persona, estan basados en el juicio y razonamiéintoo de la enfermera,
con la orientacion de suplir la autonomia de las@ea o ayudarla a
desarrollar la fuerza, conocimientos o voluntad dee permitan
satisfacerlas por si misma. Es cualquier cuidadferem®ro, con
independencia del grado de complejidad necesarioquerealizacion, que
la persona requiera para alcanzar su independensex suplida en su
autonomia. Se aplican a través de un plan de cusdgdborado de acuerdo

a las necesidades de cada persona.

Independencia.

Nivel 6ptimo de desarrollo del potencial de la pesspara satisfacer las

necesidades basicas.

Dependencia.

Nivel deficitario o insuficiente de desarrollo dmltencial de la persona,
por falta de fuerza, conocimientos o voluntad, uénpide o dificulta
satisface r las necesidades basicas, de acuertdu@rad, sexo, etapa de

desarrollo y situacion de vida.

Autonomia.

Capacidad de la persona para satisfacer las nedesicasicas por si

misma.

Agente de autonomia asistida.

Quien realiza acciones encaminadas a satisfacendassidades que

requieren cierto grado de suplencia.
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Manifestaciones de independencia.

Conductas o acciones de la persona que resultanadies, acertadas y
suficientes para satisfacer sus necesidades hasizasfestaciones de
dependencia. Conductas o acciones de la persomasyltan inadecuadas,
erréneas o insuficientes para satisfacer las risss$ basicas, en estos
momentos o en el futuro, como consecuencia de lta te fuerza,

conocimiento o voluntad (34).

Relacionar cada una de estas definiciones conadao que se debe brindar a las mujeres
con ST para mejorar su estilo de vida, con lasebgsidades satisfechas se mantendra la
armonia y la integridad de la persona, con lo saauple cada una de estas necesidades de

forma adecuada.

Ademas el modelo de las 14 necesidades no esswlorgial y Gtil en el area clinica sino
también en el area comunitaria, debido a que saseas alla de una revision bibliografica
como esta, se podra brindar cuidados basicos sei@ra un nivel de independencia y
dependencia adecuados a estas mujeres, paralogeatilo de vida saludable; por ende
segun la educacion brindada permitira que el meedutonomia sea el pertinente para
mejorar la posible depresién que presente por sdicion fisica, y asi mismo el

profesional de enfermeria asistira en cada unais erocesos por lo cual observara cada
una de las manifestaciones de independencia, duabaja de forma adecuada con el
programa salud CREACION, ayudara a ser mas autéerimalependientes a estas

mujeres, para asi mejorar sus estilos de vida.

Si se relacionan cada uno de los items del progsatnd CREACION y el modelo de
Virginia Henderson de las 14 necesidades se obseua cada uno se relaciona con el

otro de la siguiente manera:

La necesidad de respirar normalmente tiene conadided valorar la funcion respiratoria
de la persona, por ende se deben indagar sobnébites y aspectos ambientales de cada

individuo (35), para asi determinar comportamietosnductas en los cuales actuar, estos
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se relacionan con capacidad de eleccién, descanswno, actividad fisica, del programa
salud CREACION, si la persona posee cada uno de ésins mejorara su funcion

respiratoria y sus habitos seran adecuados.

La necesidad de comer y beber adecuadamente,élesi@sara que el ser humano
mantenga su vida o asegure su bienestar, e indgs los mecanismos y procesos que
van a intervenir en la provision de alimentos yilligs, asi como en su ingestion,
deglucion, digestién e integracion de los nuteergara el aprovechamiento energético por

parte del cuerpo” (36).

Satisfacer esta necesidad en las mujeres con $litjparque con una alimentacion
adecuada, sus defensas mejoren, ademas de estuband cuerpo reaccione mejor a las
posibles infecciones del ambiente; esta necesilaelaciona con el programa salud
CREACION, en los items de nutricién, con capacid@eleccion, debido a que si se
selecciona adecuadamente lo que se va a comeesanfaran mejorias en el estado de
salud, ademas de esto también se relaciona cepado y la actividad, ya que si se llevan

buenos habitos alimentarios el reposo y las actded realizadas seran las adecuadas.

La necesidad de eliminar por todas las vias colgmras en cual el “organismo precisa
eliminar los desechos que genera, resultantes etaelbwlismo para su correcto
funcionamiento. La eliminacién se produce prinaipathte por la orina y las heces, también

a través de la piel (sudor, traspiracion), res@rapulmonar y la menstruacion” (37).

Una adecuada eliminacion corporal, se ve reflejaola una capacidad de eleccion
adecuada y asi mismo una nutricion, debido a gescsigen cuidadosamente o que se
come, de tal manera el cuerpo reaccionara debidareéminando lo que necesita, y no se

sentira sobrecargado con lo que el cuerpo tiene.

Necesidad de moverse y mantener posturas adectadasquisito fundamental
indispensable para mantener la integridad, entaréith como la armonia de todos los
aspectos del ser humano. Desde esta perspectsatjdiaccion de esta necesidad esta

condicionada no solo por aspectos biolégicos, smbién psicolégicos, socioculturales y

40



espirituales (edad, crecimiento, constitucion, éomas, personalidad, cultura, rol
social,..)” (38).

Para tener una capacidad de moverse correctamentpib tener un entorno adecuado,
ademas de esto saber escogerlo, mantener y unseddeactividad fisica y, agradables
relaciones interpersonales, debido a que al inagtvidad fisica es mejor hacerlo
acompanado que solo, de este modo la teoria deMitgenderson sigue relacionandose

con el programa salud CREACION.
Necesidad de dormir y descansar es definida como:

La capacidad de una persona para conseguir dalesicansar o relajarse a
lo largo del dia, asociada tanto a la cantidad caraocalidad del suefio y
descanso, asi como la percepcion del nivel de Endigrna. Las personas
tenemos la necesidad de dormir y descansar duiaddda vida, pues es
imprescindible recuperar la energia perdida enelaizacién de las
actividades de la vida, para mantener la salud.s&afio y descanso, la
capacidad de concentracién, de enjuiciamiento ypaicipar en las
actividades cotidianas disminuye, al tiempo queentenla irritabilidad.
Para las personas que padecen un proceso de eddekntee necesidad de
descanso y suefio aumenta, pues la situacion impligasto adicional de
energia (39).

Al realizar un reposo en un entorno y tiempo addoyesta necesidad se suplira.

Necesidad de vestirse y desvestirse busca “proggeerpo en funcién del clima, las
normas sociales y los gustos personales. La sati6fade esta necesidad implica
capacidades cognitivas que permitan elegir adecuera las prendas, asi como
capacidades y habilidades fisicas (fuerza, coocthnale movimientos, flexibilidad

articular) suficientes para ponerse y quitarsefa’ (40). Segun el entorno en el que se
este y las relaciones interpersonales que seeraljieneraran la confianza para asi usar las

prendas indicadas.

Necesidad de mantener la temperatura corporalaldatios limites normales: “se refiere a
la necesidad de la persona de mantener la tempeeraixporal dentro de los limites
normales segun haga frio o calor, adecuando layopadificando el ambiente (41). Y esta

se alcanza en con un entorno, nutricion y termateeipn adecuada.
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Necesidad de mantener la higiene corporal y lgiitad de la piel es “el grado de higiene
corporal el cual es considerado un signo exterhestado de salud que presenta la
persona. Por otro lado, es imprescindible proaumarpiel integra, sana, limpia y cuidada
gue nos permita protegernos de las agresionesatbbm de la penetracién de elementos
no deseados en el organismo” (42). Para cumplrrestesidad se debe tener en cuenta el
entorno en el que se vive, la actividad que sézeeglasi mismo las relaciones
interpersonales, por que con esto cada personadepla@s pautas para mantener una

adecuada higiene.
La necesidad de evitar peligros ambientales yaelgsionar a otras personas, se observa:

En la conveniencia de que la persona disponga slendailidades y
conocimientos necesarios que le permitan identified condiciones
ambientales y conductuales que favorecen o aumehté@sgo de sufrir
accidentes, de tal manera que pueda prevenir liggqeesobre si misma y

también evitar lesionar a otras personas.

Tienen importancia tanto los aspectos que se oglani con factores
medioambientales que influyen en el mantenimienttadseguridad fisica
y las dificultades o limitaciones para mantenestano los sentimientos y
emociones asociados a una situacion de peligrocalsacidad para
afrontarla, cémo identifica las dificultades o céonee que puede evitarlas,

reducirlas o resolverlas (43).

Conocer el ambiente y cdmo actuar en él, contdbeon esta necesidad, ademas de esto
relacionarse adecuadamente con las personas quneaéstdedor, y esto se puede manejar

o comprender con el programa salud CREACION.

Necesidad de comunicarse con los demas expresamutiones, necesidades, temores u

opiniones, segun la teoria de Virginia Hendersoobserva de la siguiente manera:

El ser humano por naturaleza siente la necesidadodsunicarse y
relacionarse, ser parte de una comunidad, de agriuea familias, con
amistades o en organizaciones sociales. Entre estaancuentran: la

amistad, el compafierismo, el afecto y el amor.
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Para la persona es fundamental expresar sus p@msasjisentimientos y
emociones, interactuando con el resto de persomas \su entorno. Las
emociones estan intimamente ligadas a las alteezite salud tanto fisica
como psicolégicamente. La enfermeria promueveegldsitar del paciente,

fomentando las relaciones y la aceptacion de lpigimersona (44).

Esta necesidad se relaciona con el item de rekeioterpersonales del programa
CREACION, debido a que este da las pautas parselaion adecuada con cada uno de

las personas del entorno.

La necesidad de vivir de acuerdo con los propit@®s y creencias “persigue atender a los
valores y creencias que guian las decisiones yoesivitales de la persona. Incluye lo
percibido como importante en la vida y la percepaé conflicto en los valores, creencias
y expectativas que estén relacionados con la séit)’ Esta necesidad se relaciona con la
confianza debido a que todo persona este sanaorenhecesita establecer una creencia

en un ser superior, que le permita tener segueddds sucesos de la vida.

Necesidad de autorrealizacion es:

La capacidad de actuar de manera en que el indiddwsienta satisfecho
consigo mismo y con el rol que le toca desempéi@esatisfaccion de esta
necesidad esta estrechamente ligada con el hechoedla tarea que se
realiza esté de acuerdo con los valores e intedisds personavalora
patrones de conducta, capacidades, actividadesya®tas positivas y
negativas, esfuerzos cognitivos y conductualeseataradaptativas.
Describe el patron de adaptacion y afrontamientdadpersona a los
procesos vitales y su efectividad, manifestadcéenihos de tolerancia al
estrés. Incluye capacidad de resistencia de lap&ra los ataques de la
integridad, manejo del estrés, sistemas de sopoaguda y capacidad

percibida de manejar situaciones estresantes (46).

Esta necesidad se relaciona con la capacidad da@iejue tiene cada ser humano en la
vida, ademas también se relaciona con el item g#ivatlad, la cual permite tener una guia

para la autorrealizacion.
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Necesidad de recrearse segun Virginia Hendersarstitoye un requisito fundamental
indispensable para mantener su integridad. Unacédn de salud/enfermedad o
acontecimiento vital puede romper dicha integridada persona en su situacion de vida,
ocasionando al individuo un problema de independetatal o parcial para satisfacer esta
Necesidad” (47). Cumpliendo cada uno de los iteshprbgrama CREACION se podra

llevar una vida con una adecuada actividad.

Necesidad de aprender segun la teoria de Virgiarakrson es “la adquisicion de
conocimientos y adiestramiento del paciente seiderssfundamental en los cuidados
basicos de la persona para favorecer el mane pi®pia salud. Esta puede empeorar o
mejorar segun el nivel de conocimientos que pas@aisona acerca de su proceso” (48).
Esta necesidad se relaciona con la capacidad dad@ialebido a que cada ser humano
para decidir aprender o no, ademas de esto eldipagmva guiado por la objetividad o

propésito de cada uno.

Referenciar un marco disciplinar en esta revisiblidgrafica permitira que los
cuidados brindados a las mujeres con ST sean tesaeos y adecuados desde
el nivel biomédico, como asi también brindar resfaga cada una de las

necesidades que presente cada una de estas mujeres.

12.Marco Biblico

La confianza en Dios ocupa un lugar central enmahd de la existencia humana. De
hecho, el tema bésico de la biblia podria definis®o la respuesta divina a la pregunta de
si podemos confiar en Dios. En realidad, la revétapresupone la confianza en El para
poder relacionarnos y conocer su voluntad. “Perdeses imposible agradar a Dios;

porque es necesario que el que se acerca a Deoguede hay y que es galardonador de
los que le buscan” (Hebreos 11:6, Reina Valera 13 hcillamente, sin confianza en

Dios es sistematicamente imposible entender sla®wa y alcanzar la salvacion, con lo

gue, naturalmente, el hombre queda inhabilitada panocer plenamente la verdad sobre
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si mismo y el mundo que le rodea. Por lo tantofiaoan Dios, visto desde la perspectiva

biblica, no es una opcion sino una necesidad irop&ide nuestra existencia.

No obstante, el sufrimiento humano y los dilemas jgjantea a nuestra existencia, el dolor,
hacen que la confianza en Dios se vea amenazadiaspoagedias de la vida. Intentar
bosquejar a plenitud un tema que ha llevado ligresiGmenes enteros en ilusorio. Por lo
gue no es la intencion de estas lineas plantebslalucionarlo, aunque si, describir la
respuesta biblica a ese dilema. Precisamentenfeanna en Dios es la propuesta biblica
para cualquier sufrimiento. Aunque el pecado distoid el propdsito original de Dios que
era la total felicidad del Hombre (Gen. 1:31) ydra la existencia el dolor y la muerte para
la raza humana (Gen. 3), los sufrientes aun puedeontrar esperanza y fuerza para vivir

en la confianza en El, pues El mismo un dia reatauodas las cosas.

En la biblia encontramos varios ejemplos de persqguoa tuvieron que afrontar
circunstancias que pusieron a prueba su confiamdces, pero que aun asi siguieron
adelante y lograron reafirmarla, como lo fue elrgjl de Job que perdi6 todo y aun con
todo esto no peco, llego a maldecir el dia quednaci la desesperacion que llego a sentir y
asi lo manifiesta la Biblia de estudio arcoiri86Q en Job 3: 1-3: “Después de esto abrio
Job su boca, y maldijo su dia. Y exclamo Job, . dierezca el dia que yo naci, y la noche
gue se dijo: Varon es concebido” y a pesar deastigo confiando en Dios y asi lo
expresa la Biblia de estudio arcoiris, 1960 enl®i25-27: “Yo sé que mi Redentor vive,

y al fin se levantara sobre el polvo; y despuédagecha esta mi piel, en mi carne he de ver
a Dios, al cual veré por mi mismo, y mis ojos lcame y no otro...”, pero Dios en su

infinito amor le prospero ain mas, porque su comfisse mantuvo a pesar de todas las
pruebas, la Biblia de estudio arcoiris, 1960 endlb 0 expresa que: “Y quito Jehova la
afliccion de Job, cuando él hubo orado por sus @snigaumento al doble todas las cosas
gue habian sido de Job”, por ende a pesar de lagldficultades que se presenten en la

vida, si hay confianza en Dios las pruebas puedesuperadas.

Por esto en la Biblia de estudio arcoiris, 1960a@mJuan 5: 14 menciona que: “Y esta la

confianza que tenemos en él, que si pedimos cgeaaktosa conforme a su voluntad, él
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nos oye” Dios desea lo mejor de nosotros pero ipde eebemos poner de nuestra parte, y
no esperar que todo llegue, ademas de esto eblia Bé estudio arcoiris, 1960 en Il de
Juan 2, nos dice: “Amado, yo deseo que tu semperado en todas las cosas, y que
tengas salud, asi como prospera tu alma” , coefiddios es estar seguro de que él hara lo
mejor para nosotros, que aunque no lo veamos, stedspara ahi, por esto la Biblia de
estudio arcoiris, 1960 en Hebreos 11: 1-3 dice; piEss, la fe la certeza de lo que se
espera, la conviccion de lo que no se ve... Por émfendemos haber sido constituido el
universo por la palabra de Dios, de modo que losgueie hecho de lo que no se veia.”
Confiar en que él hara lo mejor, es la solucioraparestras dificultades, pero se debe creer

y tener la certeza de que sera mejor.
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CAPITULO Ill - METODOLOGIA

1. Planteamiento del Problema

Con el animo de promover habitos y estilos de saladable, el Ministerio de Salud y
Proteccidn Social adelanta acciones para el fonranta actividad fisica, alimentacion
saludable y el control del consumo de tabaco, tdereanera se busca promover estilos de
vida saludables y reducir los factores de riestpobesidad y de las enfermedades no
trasmisibles (49). Se toma esto como criterio pefierenciar esta revision bibliografica y
ser un actor relevante en el desarrollo de conseptasados en la evidencia cientifica, que
permitan promover eficazmente en la poblaciérSiderome de Turner la importancia y
los beneficios de tener buenos hébitos de vidalable, fomentar una cultura de la
prevencién y de la responsabilidad individual sdanerocuracién de la salud y de esta

manera mejorar la calidad de vida de estas pasiente
En lo referente a estilos de vida el Dr. Jorge Atigirranco L' menciona:

Desde hace algunos afios la Organizacion Mundiala dalud ha
identificado a la salud mas que como la ausencianfiermedad,
como un “completo estado de bienestar fisico, atgnsocial” (3),
este estado de bienestar se logra en gran medidante la
realizacion de conductas positivas que favoreztarmaatenimiento
de ese estado, mas que la responsabilidad o atem@édica. Esta
modificacion se ha dado, debido a que las causanfdemedad y
muerte en los uUltimos afos se deben en su mayedtles de vida

y conductas poco saludables; De ahi que enfermedamienarias,

i Médico cirujano — universidad el bosque (Bogot@ip@bia). 1991 — 1997; psiquiatra — universidad el
bosque. (Bogot4, Colombia) 1998 — 2001, profesociado a la facultad de medicina, universidad awtta
de Bucaramanga (UNAB).Miembro junta directiva aaoidin colombiana de psiquiatria biol6gica, 2012 -
2014.
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suicidio, entre otras causada por malos héabitoslieentacion,

ejercicio, etc. Sean las principales causas detmaara actualidad.

De acuerdo a lo anterior, se reconoce la imporéadei desarrollar
comportamientos y habitos saludables para mantenestra salud.
Por conductas saludables se entiende “aquellasreecrealizadas
por un sujeto, que influyen en la probabilidadeteet consecuencias
fisicas, que repercuten en el bienestar fisicaop®yico o social”
(McAlister 1981). Llevar a cabo conductas saludsleplica por
tanto desarrollar un estilo de vida saludable qopgnda por nuestro
bienestar.

Por otra parte los estilos de vida dependen ere matdiversos
factores no solo personales, sino ademas socépsctos como: el
ambiente social (vivienda, alimentacion, vestuario3 grupos de
apoyo primarios y secundarios (familia, sistemasagorte). Las
creencias personales, los valores, entre otrosavateterminar el

curso y desarrollo de habitos o “estilos de vida”.

Teniendo en cuenta lo anteriormente mencionadqusde definir
un estilo de vida saludable como: “aquel conjunéo pllocesos
sociales, habitos, conductas y comportamientod erigiduo o la
poblacion que conlleve a la satisfaccion de lagsidades humanas
para que alcance el bienestar biopsicosocial queesesita para
generar calidad de vida y desarrollo personddis(estilos de vida
saludables: componente para la calidad de vidaiz Helena Maya,

1997). Estos estilos de vida saludables incluyen:
Ejercicio fisico
Adecuada alimentacion

Comportamiento seguro y prevencion de accidente
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Patrones de suefo adecuados

No abuso de sustancias nocivas como: alcohajad ilegales,

tabaco.
Adherencia a tratamientos médicos.

Manejo adecuado de emociones y del estrés (50).

Los habitos de vida saludable son una asignatuidanla en nuestras sociedades, las
enfermedades cardiovasculares, relacionadas ditenta con conductas negativas que
afectan la salud, son la principal causa de meered mundo y tienen un gran impacto en
el ambito laboral. Estas conductas dependen dgbadamiento y de la actitud de las
personas en su vida cotidiana, puesto que la sajpeinde en gran parte de la alimentacion

y el estilo de vida.

El no cuidado de la salud depende en gran manetaveiesos factores que pueden ser
prevenibles o tratables durante el trascurso &y que al final disminuirdn el riesgo

de padecer trastornos patolégicos. Para cuidsilal como ya se ha referenciado, hay
multiples acciones que una persona puede tomapagurarse un estado de salud 6ptimo
gue implique no solo la ausencia de enfermedadtambién un buen animo, con un nivel
de vitalidad y energia que permita afrontar cadaddila mejor manera. Las personas que
no cuidan estos aspectos es facil que vean corsalst se deteriora, que se muestren

decaidos, faltos de energia, y con deterioro dallad a corto, mediano y largo plazo.

Cuidar el cuerpo, pero también la mente y las eomas permitird gozar de un 6ptimo

estado de salud y mantenerlo en el tiempo.
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2. Descripcion de la Poblacion

El sindrome de Turner es un padecimiento genétieamfpcta a algunas mujeres, su nombre
se debe a su descubridor, el Dr. Henry TurnerequEd38 descubrié a un grupo de mujeres
de entre 15 y 23 afios que presentaban una sea#edaciones fisicas que llamaron su

atencion, noté las caracteristicas fisicas comeng las pacientes que lo padecian. Las
mujeres y nifias que conviven con este sindromepias sintomas endocrinos, cardiacos
y ginecoldgicos. A pesar de no afectar el desariotelectual, este cuadro puede producir

problemas psicologicos (51).

El Sindrome de Turner es un trastorno cromosom@dieredable, determinado por la
delecion total o parcial del cromosoma X en el dexeenino. Su incidencia poblacional es
de 1:1900 mujeres nacidas vivas, sin embargo tudrcia de aparicion prenatal es aun
mayor a la expuesta, ya que se estima que un 9986 debarazos que portan esta anomalia
terminan en abortos espontaneos durante el primerstre (Murphy, Mazzocco, Gerner, &
Henry, 2006). Si bien el fenotipo externo es muyalde, ciertos rasgos fisicos presentan un
mayor indice de prevalencia poblacional, tales cdaita baja (100%), infertilidad (99%),
ausencia de la maduracion puberal (96%) y cardi@pangénita (55%) (Ramos, 2003) (51).

En relacidn a esto la presidenta de la fundaciadrSime de Turner de Colombia, Yuli
Elvira Guevara Infante menciona: “Que aproximadaené&1.500 colombianas padecen
este trastorno, que se produce por la ausencialetznmpparcial de un cromosoma X. La
media de talla final aproximada de estas persands &,38 metros, aunque varia
dependiendo del tratamiento que sigan y de lazattarlos padres. La enfermedad es
todavia bastante desconocida y las nifias que Ecpadienen que pasar por muchos

especialistas antes de obtener un diagnosticootofri?2).

En lo concerniente a las condiciones socio-culegrde las mujeres con sindrome de

Turner Marcela Carolina Lopez y Maria José Aguil@ncionan:
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En general presentan problemas para constituir asueelaciones,
conformar y mantener relaciones de amistad y establ pareja
(Danielewicz & Pisula, 2005; Lesniak Karpiak, Magzo, & Ross, 2003).

Durante el desarrollo atraviesan diversas situasiordisruptivas,
consecuencia de las caracteristicas fisicas ylpgicas particulares del
sindrome. Segun Lesniak Karpiak et al. (2003) @erfgorana infancia las
relaciones sociales estdn menos estigmatizadasfigdda que en la
adolescencia. Diversas investigaciones (DanielewiicRisula, 2005;
Suzigan et al.,, 2004; McCauley, Ross, & Kushner9519Schmidt,
Rubinow, & Bondy, 2006) demostraron menor autoestimmadurez
emocional y ansiedad social en adolescentes catidpiie de Turner, en
comparacion con sus pares de la misma edad. Boviidier y Albertsson
Wikland (2000) consideran que esto se debe a guEllzlescentes son mas
capaces de comprender las consecuencias negatVasindrome. El
significado que le atribuyan va a depender de sdlicgdin médica, y de
factores asociados de fuerte impacto emocional clanqmosibilidad de
inferir futuras consecuencias biologicas, psicalagiy sociales para su

vida.

La baja talla y el retraso puberal (caracteristftsisas que resultan de la
expresion génica), son algunos de los factoregpgddan estar asociados
a los grandes disturbios emocionales y sociales suebservan en
adolescentes con Sindrome de Turner (Kagan Krig#¥]). Brinch y

Manthorpe (1987) propusieron la baja talla comdagkor de mayor

impacto emocional y origen de muchos de los proateabservados. Por
otro lado Skuse, Percy y Stevenson (1994) conswleigue la asociacién
entre baja estatura y maduracion lenta podriaasezdponsable de gran

parte de las dificultades psicoldgicas (51).

Indiscutiblemente se evidencia como las particdéales genéticas, fisicas y psicologicas
gue expresan las mujeres con Sindrome de Turnetaafa capacidad y calidad de sus

relaciones sociales. Son muchas las implicaciasea$, emocionales intelectuales y
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culturales que padecen las mujeres con sindrome@rmher, ante tal situacion se enfatiza
en ellas como poblacion objeto de ésta revisidldgi@fica, con la finalidad de establecer
el soporte tedrico que sustente de manera intagrabmponente de habitos saludable y de

esta manera contribuir a mejorar sus condicionesallel y por ende de vida.

Se puede dar por entendido que al trabajar conresug®en esta patologia, es también
posible aplicar a personas sanas o con enfermedadas complejas, ya que si funciona
también es factible aplicarlo al resto de la pablacy se podran observar resultados

favorables.

3. Tipo de Investigacion

La presente revision bibliogréafica presenta un tipanvestigacion de corte bibliografico,
donde se permite indagar y apoyar el tema de fiigaeson sobre el sindrome de Turner y
el programa salud CREACION. En el libro cienciatadologia e investigacion por el
sefior Fernando Reza Becerril en uno de sus patratesreferencia sobre este tipo de
investigacion y beneficios que se obtienen: “Esfueate de consulta mas recurrida por las
multiples ventajas que proporcionan al investigader el investigador cuenta con un

panorama amplio de la informacién independientdateh que investiga” (53).

La investigacion de corte bibliografico es un pgmde recoleccion de datos, informacion
para la construccion de objeto de investigacioe prdyectos de tesis; mediante ella se
puede obtener informacién sobre temas que se dessaltar (53). Para la recoleccién de
la informacion se cre6 una ficha bibliografica (\erexo 3) que permitio seleccionar

adecuadamente la informacion para la redacci@stderevision bibliografica.

Se tomo6 como referente para busqueda de informaeiga de datos, como la de la
corporacion universitaria adventista (EBSCO), en revistas online: Scielo, soporte
bibliogréfico de la Biblioteca de la Facultad dediténa de la Universidad de Antioquia,
investigaciones o libros por Google académico gregfcias de otras universidades en

Colombia y en el mundo.
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4. Cronograma de desarrollo.
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CAPITULO IV - BENEFICIOS DEL PROGRAMA SALUD CREACIO N.
1. Introduccion

Los inicios del programa salud CREACION se danlpanvestigacion realizada por la
Universidad de Loma Linda - California (54), elueBb de salud Adventista — 1 —
Recoleccion de datos el cual inicio en 1974 y fataén 1988, en Adventistas de los
Estados Unidos (California) y Canada, este fuefidide con el fin de indagar sobre los
componentes de los estilos de vida que dan proteccintra las enfermedades, con énfasis

en alimentacién, este estudio dio como resultades g

« Las personas que tenian un régimen alimenticiotaggao tenian un indice menor
de sufrir enfermedades cardiovasculares (dislipidehipertension arterial) y de
obesidad.

« El riesgo cardiaco en los hombres disminuye, derao al percentil normal.

- El consumo de nueces y granos disminuye el rieagtiovascular.

« El consumo de legumbres, presentd un efecto portechtra el cancer de colon
(55).

Otro estudio, también realizado por la Universidad.oma Linda (56), el estudio de salud
Adventista — 2, el cual inicio en el 2006 y aureseuentra presente, se ha realizado en
96.000 adventistas de Estados Unidos y Canad&, @ids 26.000 afrodecendientes, con
esta investigacion se busca dar respuestas a uaasgreguntas cientificas sobre como la
dieta cambia el riesgo de padecer muchas enferresdadhicas, los resultados

preliminares son:

- El tener una dieta vegetaria, disminuye el pespacat, manteniéndolo dentro los
rangos normales.

« Mantener una dieta vegetariana disminuye los reesigosufrir diabetes,
hipertension, sindrome metabdlico y dislipidemia.

« El consumo de verduras, arroz integral y fruto®selisminuye la posibilidad de

sufrir de pdlipos y cancer de colon.
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- Mantener una dieta vegetariana no esta asociagalasbajos de vitamina D, dado
a que una exposicion adecuada al sol tiene maffoentia sobre los niveles de
vitamina D en sangre (55).

- Lasalud mental y fisica se beneficia con una didecuada, comunion con Dios,
ejercicio regular, aire fresco, luz solar e intEc®nes adecuadas con la familia y la
comunidad, esto su pudo observar en la poblaci@stigada dado que los estilos

de vida saludable se encontraban por encima destéadares comunidad (57).

La universidad de Loma Linda en su pagina web, a@ejaanifiesto investigaciones
realizadas después las dos investigaciones maxgsadas anteriormente, una de estas
investigaciones es: Relacion entre una dieta vagetao no vegetariana con los indices de
presion arterial alta, en esta investigacion egcoga muestra de 500 personas al azar, en
las cuales se evalu6 su patron de alimentacioradis realizaron examenes de rutina
como fueron toma de presion arterial e IMC (indleeMasa Corporal); los resultados
principal de esta investigacion, fue que la poldlacjue mantenia una dieta vegana (ningun
alimento de origen animal) o lacto ovo-vegetari@@lianentacion a base de lacteos, huevos,
legumbres, frutas, frutos secos y granos integrgbessentaban cifras de presion arterial y
IMC adecuado, comparado que aquellas personasrgsenpaban en su dieta el consumo

de algun tipo de carne (58).

Con base a los resultados de estas investigacea@siede concluir que un estilo de vida
saludable modifica un sin nimero de patologiaspgeele sufrir el ser humano; por
consiguiente el Hospital de la Florida en conjuwun la Universidad de Loma Linda

decide crear el programa salud CREACION con eflfigenerar unas pautas para llevar un
estilo de vida saludable, con base a los ocho resedturales, dados por Dios en la

creacion.
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2. Programa Salud CREACION

Este programa hace énfasis a ocho principiosyparda vida en plenitud, el cual tiene
soporte Biblico, ademas de esto también se quiestran los beneficios que tendrian las
mujeres con Sindrome de Turner ST, en un procesprd&imadamente ocho semanas, en
los cuales debe evaluarse el proceso realizadellpgrcon cada uno de los principios del

programa, con previa capacitacion:
2.1C- Capacidad de eleccion

Salud CREACION hace mencion a que la Elecciér peraer paso hacia una mejor
salud, porque las personas que creen que tieroemtebl sobre sus vidas son mas
saludables y viven mas tiempo (59).Capacidad sedblecer objetivos y prioridades,
seleccionando y distribuyendo eficazmente taraasyrsos, realizando seguimiento de la
evolucién en la ejecucion y actuando ante las pessitesviaciones que tengan lugar con
respecto a lo planificado. Una buena eleccion ayugiae los niveles de estrés disminuyan

y prevenir un aumento de la presion arterial, poleeriesgo cardiovascular.

La capacidad de eleccién es elemental para elrgragsalud CREACION, por
consiguiente realizarlo de la forma indicada, pérénque los siguientes principios sean

realizados de la misma manera.

En las mujeres con Sindrome de Turner es de sup@atancia realizar cada uno de las

pautas que el programa menciona como lo es (60):

» Brindar la oportunidad de que ellas escojan lodpse=an realizar y asi mismo
tengan la oportunidad de elegir un proceso poua&l mantengan o realicen alguna
actividad que les genere satisfaccion. De este rastéwa ejercitando su I6bulo
frontal el cual equivale al 33% del cerebro, parsiguiente aumentara su juicio,
razonamiento, normas sociales y la planificacitargo plazo serd méas efectiva y
adecuada; ademas el control sobre las accionesganaeebido a la ejercitacion

del I6bulo frontal.
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» Laforma adecuada de ejercitar este I6bulo es poliorde pensamientos positivos,
actividad fisica y mental (realizacion de sudokyseraciones matematicas,
crucigramas), recibir un masaje el cual aumentiaijel sanguineo, tomar sol debido
a que este disminuye el cortisol (precursor deésjstconsumir carbohidratos lo
gue permite dar energia al cerebro y escuchar magi@dable, permitira que las

elecciones a tomar sean las adecuadas.

Al realizar estos pasos, las mujeres con ST mejorsu relaciones interpersonales, su
alimentacién y su entorno, debido a que sabencgci@aan de la manera adecuada al
momento de tomar una decision.

2.2R- Descanso

Descanso es dormir bien y tener tiempo para relajdua relajacion disminuye la presion

arterial y reduce el estrés (59).

Al tener un reposo adecuado el cuerpo se regdaargnte se reconstruye, promueve el
peso ideal, fortalece la memoria y también disménelyestrés; el Dr. Cummings en el
video del programa salud CREACION, hace refereabi@escanso fisico, mental y

espiritual, el cual debe realizarse diario, semgraadual.

Para el reposo fisico es necesario que se duersderhoras, debido a que esto
sincroniza los ciclos circadianos, regula los camlein las caracteristicas mentales y
fisicas, estimula el sistema inmune y asi mismauséve un potente antioxidante; por ende
el cuerpo se sentira mejor y las actividades diagéarealizaran de forma adecuada.

El reposo mental debe realizarse con una activdéagayor gusto, debido a que esto
distrae la mente y la relaja del estrés diarimydado un enfoque, este debe realizarse todos
los dias durante 10 o 15 minutos. Otro de los @pes el espiritual el cual es estar en paz
con Dios de la manera mas adecuada, Dios dejosetes humanos un dia para descansar,
en el cual se mantenga una conexion con él y pemmantener una mejor comunicacion

durante los dias de la semana.
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Segun el Dr. Cummings hay que tener en cuenta patus para un reposo ideal:

* Irala cama temprano.

» Breves descansos mentales.

» Enfocar los pensamientos en Dios.
» Horario regular de suefio.

* Tenerun dia a la semana para reposar (61).

Que las mujeres con ST tenga un reposo adecuadog@ su sistema inmune mejore,
permitiendo que sus patologias probablemente #gdiyicorrijan, haciendo que su calidad

de vida se la recomendable para ellas.
2.3 E-Entorno/Medio ambiente

El medio ambiente es nuestro mundo externo, y éosyicede en el afecta al ser humano de
manera interna o externa (59). Este remedio natetgirograma CREACION proporciona
el beneficio de aprender a desarrollar tacticas gesfrutar el medio ambiente,

incorporando los principios de cuidar de él. Laidakcibira beneficios que ayudara a tener
un desarrollo intelectual mejorando la rapidezactitud del pensamiento l6gico, de tal

modo que se hagan evidentes las soluciones adbkepras del continuo desfile de la vida.

Un entorno agradable permite mejorar la calidadid@, segun la Dra. Winnie King hace
referencia en el cd del programa salud CREACIONujuentorno agradable brinda
sentimientos de esperanza, aumenta la satisfactigminuye el estrés y el dolor,

modificando las cifras de la presion arterial denfa positiva (62).

Para lograr un entorno agradable en las mujereS€onasi alcanzar lo ya mencionado, se
debe incentivar a que tengan contacto con ladlar g el aire puro, que las viviendas
tengan plantas las cuales lo mejoren visualmeptgifican el aire, esto hace que la
serotonina aumente, mejorando asi la atencién;rtéBeninutos de sol al dia promueve un
buen descanso nocturno, relaja y estimula el cuépoismo que tomar aire puro y

realizar caminatas por un ambiente natural.
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El aire puro brinda iones negativos al organismart@ando los siguientes beneficios:

* Mejora el sentido de bienestar.

* Mejora el funcionamiento de la cilia pulmonar.
* Disminuye la ansiedad.

» Disminuye la temperatura corporal.

» Disminuye la frecuencia cardiaca en reposo.

* Mejora el aprendizaje.

» Disminuye las ulceras estomacales.

» Disminuye la sobrevivencia bacteriana en el aire.

Si se mantiene un entorno agradable, tanto visumbmlfativamente, como ya se ha

mencionado las mujeres con ST mejorara su calidadoe (62).

2.4 A-Actividad

Actividad incluye acondicionamiento fisico y mentl objetivo es ser activo en mente,

cuerpo y espiritu. (59)

Beneficios fisicos: Las personas que hacen ejercégularmente tienen incidencias mas
bajas de presion arterial alta, alto colesterdéazorosis, diabetes tipo 2 y cancer.
También tienen niveles mas altos de energia y ceremejor. La clinica de Cleveland
sugiere que una dieta saludable, nutritiva y ricamioxidantes también protege contra el
cancer y ayuda a mejorar las funciones del sistemanoldgico. Las personas de todas las
edades, etnias, tamafos y formas tienen el podaregtender la duracion de su vida

participando regularmente en actividades fisicas.

Beneficios mentales: Comer bien y hacer ejercifiece beneficios mentales, asi como
una mejor salud fisica. HelpGuide.org indica gas,dracticas de alimentacidén consciente
pueden ayudar a reducir el estrés en la vida dadokos, al igual que las actividades
fisicas moderadas, como caminar. Un estilo de sédiadable ayuda a agudizar el

pensamiento, el aprendizaje y las habilidadesuigbj y reduce el riesgo de depresion.
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No importa la edad que tenga una persona, o goédpmlieta y patron de ejercicio siga, es
posible para esa persona hacer ajustes y mejosalud. Una persona que no es muy activa
puede empezar por hacer pequefios cambios, complezamlos refrescos por agua y
afiadir caminatas de 10 minutos a una rutina digleir cambios que sean emocionantes

y alcanzables para tener mejores resultados, p&giconstante a través del tiempo. (63)

Es importante generar una rutina de aproximadannieinutos al dia en las mujeres con
ST ya que asi alcanzaran los beneficios que trejemicio fisico y mental, de esta forma
el cuerpo y el cerebro se ejercitan de la formz@alda y las enfermedades disminuiran

(64) y de esta manera la calidad de vida aumentara

2.5 T- Confianza

La confianza en Dios habla de la relacion entesfaritualidad y la curacion. Existe un
vinculo entre la fe y el bienestar (59). Permitiedos pensamientos y decisiones de la vida
se han dirigidas por el creador permite que nuestito de vida tenga un cambio
beneficiando cada parte del ser humano. El ser hoitnas sus quehaceres diarios deja de
lado la ayuda divina, y cuando se encuentre sepernide de €l que pueda depositar toda su

confianza en Dios y crea que realmente puede rdoijue desea.

Ensefiar a las mujeres con ST la confianza en DiameSer superior permitira que esa
confianza sea un reconstituyente de la vida, mejlirdéa esperanza y permitir asi una vida
saludable; es también vital ensefarles a orarer i@ma comunicacion continua con Dios
en todos los momentos de la vida, tanto al inieialia, como en todas las actividades que
realicen, en el trabajo como en la vida laboragnaéls de esto es vital fomentar la
comunicacion con las demas personas, generar ogafi@ que asi la comunicacion con

los deméas aumentara y la depresion disminuira (65).
2.6 I-Relaciones Interpersonales
Las relaciones interpersonales fortalecen nuegtrebtar. La conexion social fortalece

nuestra determinacién y mejora la salud (59).Ulei@n interpersonal es una interaccion
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reciproca entre dos 0 mas personas. Se trataaaéorets sociales que, como tales, se
encuentran reguladas por las leyes e institucidada interaccion social. En toda relacién
interpersonal interviene la comunicacion, que esfmcidad de las personas para obtener
informacidn respecto a su entorno y compartirlaelaesto de la gente. El proceso
comunicativo esta formado por la emisidon de sef{al@sdos, gestos, sefias) con el
objetivo de dar a conocer un mensaje. La comurioaexitosa requiere de un receptor con
las habilidades que le permitan decodificar el ragns interpretarlo. Si algo falla en este

proceso, disminuyen las posibilidades de entalviaralacion funcional.

Hay que tener en cuenta que las relaciones insapales permiten alcanzar ciertos
objetivos necesarios para nuestro desarrollo ersociadad, y la mayoria de estas metas
estan implicitas a la hora de entablar lazos c@s @ersonas. Sin embargo, es también
posible utilizarlas como un medio para obtenetasebeneficios, tales como un puesto de
trabajo; incluso en esos casos, existen mas razmeesl interés material, aunque suelen

ignorarse a nivel consciente. (66)

La Dra. Winnie King en el cd de salud CREACION mriena que tener un amigo da un
rango de vida de 3-5 aflos mas, ademas de estldamnes interpersonales mejoran
muchos estados de salud como lo son el resfridalagpresion; también menciona que las
excelentes relaciones familiares hace que la magerias patologias disminuyan o cesen,
por tal motivo el contacto fisico, que no sea eradye 0 constate, mejora el estado de
animo; también se hace referencia que las perspeason casadas suelen tener mas
fuerza, salud y felicidad, debido a que tienenialygon quien compartir todos los

momentos vividos (67).

Por ende es vital generar actividades en las naugne ST que fomente relacionarse con
otra persona, sea amigo o familiar, debido a gteerasjora su autoestima y se vera

reflejado en el control o progreso de alguna @epsiiologias.
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2.7 O-Objetividad en la Vida

Nuestra mente influye en nuestro cuerpo y nuestraud impacta nuestrsalud (59);

Campos menciona que:

La objetividad a la hora de analizar problemastyasiones es la
primera condicion del buen liderazgo. Sin una visibjetiva de las
cosas no se puede dirigir correctamente. Quienirsegpaz de
adoptar una postura realista ante los hechos grséwbjetivamente
ante ellos no podra avanzar por el camino dirigdfitesentido de la
realidad es piedra de toque y rasgo distintivaode tauténtico lider.
No hay sentido de liderazgo sin sentido de ladadliObjetividad es
decir lucidez, inteligencia, clarividencia, racibdad, sentido de la
realidad, mesura, equilibrio intelectual, limpigzaerenidad de la
mirada. La vision objetiva supone el dominio dedadn sobre las
pasiones que, por lo general, ofuscan la menteind@iduo y
entenebrecen su mision. Para conseguir una visi@tiva, correcta,
clara y serena de las cosas es indispensable icolaegropia
mentalidad y liberarse de todos los vicios, errodesviaciones o
deformaciones, de la vision, tan frecuentes erefataidad moderna.
Vicios como el subjetivismo, el pragmatismo, ationalismo, el
sentimentalismo, el individualismo, el partidisrebespecialisimo o
el voluntarismo deforman la vista intelectual dechas dirigentes.
Objetividad quiere decir estar mas atentos a lopips errores y
faltas, que a los errores y faltas ajenos; fijamolas incorrecciones
gue nosotros mismos podamos cometer antes qus guadgpuedan
cometer los demas; ser mas duros con nosotrosamigoe con los
qgue nos rodean. Para ser objetivos e imparcialestes que dar mas
importancia al pequefio defecto nuestro que al giefecto del

préjimo: ver la paja en el ojo propio antes quéda en el ajeno (68).
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El Dr. George Guthrie menciona que cada ser hurtiane la eleccion de elegir su propio
camino, cada quien maneja sus pensamientos de fatetaiada o inadecuada; si se tiene
objetividad en la vida las posibilidades para éloéseran mayores, por ende se debe ver,
creer y aprovechar de la situaciones que se peseata asi mantener una objetividad en
la vida, también menciona que el optimismo meg@bgistema inmune, por ende las
bacterias del medio les queda mas dificil atacauetpo, dado a que este tiene una

adecuada barrera de proteccion.

Para lograr tener objetividad en la vida y ensefidssa las mujeres con ST, hay que

empezar con:

* Vision clara.
* Tener una esperanza y propositos claro.
* Realizar elecciones adecuadas y pertinentes.

» Expresar gratitud (69).

Realizando estos pasos las mujeres con ST aprenaléeaer objetividad en su vida, lo que
mejorara sus relaciones interpersonales y asitegstima aumentara, lo que hara que su

sistema inmune sea mas fuerte.
2.8 N-Nutricién

La nutricion es el combustible que impulsa todsigtema. Pequefias mejoras y
sustituciones estratégicas producen resultadosmmos (59). Los alimentos son el
principal combustible para que el organismo funeioarrectamente. La salud depende de
aguello que se ingiere y por eso es importanterpameractica formas saludables de
comer. La importancia de la dieta no puede seretggerado para un estilo de vida
saludable. Las personas obtienen las vitaminagrales y nutrientes que necesitan para
funcionar y desarrollarse, de los alimentos quesgoren; por lo que elegir alimentos que
ofrecen la mayor parte de los componentes ayudg@an la calidad de vida. De acuerdo
con la Food Standards Agency, una dieta saludavkelp mayoria de la gente consiste en

frutas y verduras frescas, granos enteros, praenagras, y algunos productos bajos en
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grasa. Es tan importante limitar los alimentossado grasa, azucar, sodio y colesterol,

como lo es elegir alimentos saludables (63).

La Dra. Winnie King menciona el cd de salud CREAR|Qque una adecuada nutricion,
regenera el cuerpo y la mente, una alimentacioitileguia debe tener color, textura 'y
sabor; ademas de esto aconseja la alimentaciotaviegi, alta en fibra, debido a que esta
aumenta la absorcion de las azucares en el imtedgiigado, manteniendo los niveles de
energia elevados, también disminuyen las conceotres de colesterol sérico, disminuye
el riego de enfermedades cardiovasculares, tanioi@msion arterial y el riesgo de

padecer diabetes y por ultimo mejora la funcioresliga.

Es aconsejable una dieta que contenga 5 porcienfeatds y verduras al dia, las cuales
deben ser equilibradas debido a que esto mejdratarer, controlara la ansiedad y el
apetito y el cuerpo tendrd mas energia, debidedagliberacion de la serotonina es mas
lento por el estilo alimentario que se lleva (70).

Estos paso permitiran que la calidad de vida deugeres con ST mejoren, y llevando un
control adecuado, cumpliendo cada una de las rpetgsiestas, permitira que las
patologias que ellas sufren sean de mejor mangjatyoladas, y algunas de ellas

probablemente sean sanadas, llevando un régimadaladecuado.
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CAPITULO V — CONCLUSIONES.

Durante el proceso de investigacion para la rezdbpade esta revision Bibliogréfica se
indago en diferentes fuentes de las cuales se gaomm 38 investigaciones sobre ST con
enfoques diferentes, y estilos de vida aplicaddifmentes grupos de personas, pero no se
hallé durante la busqueda ninguna investigacionegtigviera relacionada con ST, y estilos
de vida, de las 38 encontradas se tomo critergpgerte tedrico 10 investigaciones, que
hacian relacion o apuntaban al proposito con ekguesarrollo esta revision

Bibliografica, las investigaciones se clasifieacontinuacion: De las 10 tomadas 4 de
estas hablan sobre las caracteristicas signosoyrsia que se presentan en las mujeres con
esta enfermedad; las 6 restantes hablan sobre @stilida con enfoques en otros grupos de

personas.

Partiendo entonces de lo mencionado anteriormertega a la conclusion de que esta
revision Bibliografica es pionera en tematicasaielaadas con el sindrome de Turner y
Estilos de Vida Saludable en estas pacientesprsgarte esto en un soporte para la

realizacion de investigaciones futuras y siendorgeun avance para este grupo y otro

grupo de personas.
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CAPITULO VI -RECOMENDACIONES.

Partiendo de la importancia que tiene estable¢do®de vida saludable para mejorar la
calidad de vida de los seres Humanos y dentreigecéntexto las mujeres con Sindrome
de Turner se tiene en cuenta lo que Universidaditdide Dios en su pagina Web

menciona sobre los estilos de vida:

Los estilos de vida estan determinados por procestiales, tradiciones,
habitos, conductas y comportamientos de los indosdy grupos de
poblacién que conllevan a la satisfaccion de lagsidades humanas para
alcanzar la calidad de vida. De igual modo, eledg vida es la base de la
calidad de vida, concepto que la Organizacién Malrdé la Salud —-OMS-
define como "la percepcion que un individuo tieree sii lugar en la
existencia, en el contexto de la cultura y deksist de valores en los que
vive y en relacion con sus objetivos, sus expeaetsatisus normas, sus

inquietudes.
La calidad de vida esté relacionada con los sigesesspectos:
« Satisfaccion en las actividades diarias.
- Satisfaccion de las necesidades.
» Logro de metas de vida.
- Autoimagen y la actitud hacia la vida.
« Participacién de factores personales y socio artdiam

Entre los estilos de vida que afectan la saludryedlo la calidad de vida

de las personas, se encuentran los siguientes:

« Consumo de sustancias toxicas: tabaco, alcohohyg drogas.
- Sedentarismo, falta de ejercicio.

« Insomnio.
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Estrés.

Dieta desbalanceada.

Falta de higiene personal.

Errada manipulacién de los alimentos.

No realizar actividades de ocio o aficiones.
Falta de relaciones interpersonales.
Contaminacion ambiental.

Algunos estilos de vida saludables que se deberer ten cuenta para

alcanzar la calidad de vida son:

Tener sentido de vida, objetivos de vida y plaackén.
Mantener la autoestima, el sentido de pertenenigiadentidad.
Mantener la autodecisién, la autogestion y el deeeaprender.
Brindar afecto y mantener la integracion sociamifiar.
Promover la convivencia, solidaridad, toleranci@gociacion.
El autocuidado.

Tener acceso a seguridad social en salud.

Controlar factores de riesgo como obesidad, vidergaria, tabaquismo,
alcoholismo, abuso de medicamentos, estrés y agpamlogias como

hipertensién y diabetes.
Realizar actividades en tiempo libre y disfrutdratgo.

La estrategia para desarrollar estiios de vida dsbles radica
esencialmente, segin Bassetto (2008), en el congmamdividual y social
gue se tenga, solo asi se satisfacen necesidatzsfantales, se mejora la
calidad de vida y se alcanza el desarrollo humandéeminos de la

dignidad de la persona. (71).
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Modificar el estilo de vida de una persona requiierapo, esfuerzo, dedicacion,
conocimiento y voluntad para cimentar la base dellio, modificar aquellas conductas
inadecuadas que se llevan y adoptar conductasadBscgue conduzcan a prevenir la
enfermedad en personas sanas, y mejorando laceaamdie salud de la persona con déficit

de esta.

Se toma entonces el criterio teérico de Marcelaol@ar Lope# y Maria José Aguildr

quienes en su fundamentacion tedrica concluyen:

Al identificar mecanismos de riesgo ambientakgatomo, falta de
estimulacion temprana, retraso en la induccion @hpescaso apoyo
social, experiencias educativas y familiares negafi etc., que
repercuten a nivel psicoldgico y potencian la disfan social en una
poblacion vulnerable como las mujeres con Sindrdmelurner,

permite el disefio de programas de prevencion eventeion fisica,

espiritual, psicologica en el ambito individual gnfiliar. Estos

programas favoreceran el fortalecimiento y genéracie nuevos
recursos en las mujeres con Sindrome de Turneeng@ando la
calidad de sus interacciones, la confianza en simas y en sus

capacidades para comunicarse y vincularse en iedsat (51).

Con el soporte de ésta revision bibliografica stgmde documentar los beneficios que
tendrian las mujeres con ST, mejorando su edl@ida, promoviendo eficazmente la
importancia y los beneficios de tener buenos balle vida saludable, fomentando una

cultura de prevencién y de responsabilidad indizicdobre el cuidado de la salud. Ya ha

v Licenciada en ciencias bioldgicas, Docente ingestor de la facultad de psicologia Universidad dizali
Mar de Plata.
Vv Becaria de la Universidad Nacional de Mar de Ridtacultad de Psicologia.
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guedado de manifiesto en referencias bibliograficascionadas en capitulos anteriores
que el hecho de optar por desarrollar habitoddte saludable mejora notablemente la
calidad de vida es claro el concepto que con @rddto del programa de salud
CREACION no va a desaparecer la enfermedad penejsirara la aparicion de sintomas y
disminuira los factores de riesgo que vulnerampeaoran el prondéstico de las mujeres con

Sindrome de Turner.

CAPITULO VIl - MODIFICACIONES

Posterior a la sustentacion del proyecto, se @alas modificaciones sugeridas por parte
del jurado evaluador, las cuales fueron registradda presente revision bibliografica, y

estas fueron:

* Modificacion del titulo.

» Corregir el propésito.

» Proceso de seleccion de las investigaciones plasreadla presente revision.
» Modificacion de la ficha bibliografica.

* Orden del trabajo.

* Revision de las normas Vancouver.

» Confrontacién de la Informacion.
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ANEXOS.

1. Anexo 1l

Cordial saludeo
Sehores Fundacion Sindrome de Tumner Colombia

Descando que l)iuTnhPodﬂmﬂtm:ﬂmdeuﬁumwmhmm
la presente informarles como Fundacion Sindrome de Tumer que las estudiantes Leidy
Vanesa Mora Banqueth, Leidy Yolima Ramirez Avila, Daniela Lozano Vega, del
programa de Fnfermeria de la corporacion universitaria Adventista durante su proceso de
formacién adelantarin como proyecto de grado una fundamentacion tedrica en la que se
tiene como propdsito, fundamentado en las probleméticas de salud que padecen las
mujeres con Sindrome de Tumer, establecer de manera tedrica como mejors su calidad de
vida influenciando en sus estilos de vida, en base al PROGRAMA DE SALUD
CREACION con sus § remedios naturales. (Capacidad de Eleccion, Reposo, Entomo
[Medio ambiente], Actividad Fisica, Confianza, Intermelaciones Personales, Objetividad en
la Vida, Nutricidn), para ¢l desarrollo de ésta fundamentacion Tedrica es necesario ustedes
como institucion lengan conocimicnto del propdsito de &sta ¥ den la autorizacion para la
realizacibn de la misma y contribuir en la manera de lo posible con la participaciin o

De ante mano agradecemos la oportunidad de permitir ser ol centro de investigacion las
mujeres Con Sindrome de Tumer de esta Fundacidn.

ledy Yo @ Bugelh
anesa Mora Tor
::Lm:'\"e:m :Damﬂlu nim

Leidy Yolima Ramirsz Avila Loy Rowmivez A

sy

¢ Yuli Elvira Glevara Infante
Presiclenta de la Fusdacida Sindrome de Turner Colombic
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2. Anexo 2

Farm s FUNDACION WRDSCM 0F TUSNES COLOMENG, = v '_
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L3 e sdrreres in CApeCTied Sun Lt pary Srwn § i L
R S
EtaAboiy Mo f0 ey narTl DO B B G CrOMOIomE

82



3. Ficha bibliografica

Titulo

Autor

Revista o pagina web

Fecha

Resumen

Palabras claves

Fuente

83




