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“Determinacion de la calidad de vida y situacion
familiar en las mujeres con Sindrome de Turner en el Hospital General
de Zona con Unidad de Medicina Familiar No. 8.”

AUTOR:
Silvia Rivero Morales. Residente de Medicina Familiar de la UMF No 8.
IMSS, D. F.

ANTECEDENTES:

El Sindrome de Turner es una patologia cromosdmica que se presenta en
mujeres™. En México mas de 26,000 mujeres nacen con la enfermedad segun
lo reportado (INEGI 2005).%% Afecta diferentes areas: fisica, médica,
psicoldgica, pedagdgica, sexual, familiar y social.®?3243%

OBIJETIVO:

e Determinar la relacion entre calidad de vida (CV), funcionalidad familiar,
la cohesion y adaptabilidad familiar en las mujeres con Sindrome de
Turner en el Hospital General de Zona con Unidad de Medicina Familiar
No. 8.

MATERIALY METODOS:
Estudio descriptivo, donde se aplicaron 3 instrumentos (WHOQOL-
BREF, APGAR Y FACES Ill) a mujeres mayores de 12 afios de la Asociacion.

RESULTADOS:

Se analizaron 150 cuestionarios, y se encontro que 39.3% (48 mujeres)
son normo funcionales con buena CV, 27% (33 mujeres) presentaron disfuncidn
leve y buena CV, 25.4% (31 mujeres) disfuncion moderada y 8.2% (10 pacientes)
disfuncion grave, pero con buena CV (P=0.013). También se observd que 17.2%
(22 mujeres) tienen familias flexibles/desligadas con buena CV, 15.6% (19
mujeres) son caoticas/conectadas también con buena CV, 14.3% (15 pacientes)
con familias cadticas/separadas y buena CV (P=0.173).

CONCLUSIONES:

Existe relacion significativa entre la CV con la funcionalidad familiar, pero
no con la cohesion ni adaptabilidad familiar, aun cuando la mayoria presento
una buena calidad de vida.

PALABRAS CLAVE:

* Sindrome de Turner * Calidad de vida * Funcionalidad familiar
* Cohesion y Adaptabilidad familiar.
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MARCO TEORICO.

Un Sindrome es una serie de sintomas que generalmente ocurren al mismo
tiempo y se cree que provienen de la misma causa. En 1938, el Dr. Henry Turner
publica un reporte describiendo 7 nifias que compartian un nUmero de caracteristicas
como baja estatura, falta de desarrollo sexual, cubito valgo, cuello alado y cabello en
la espalda. Esta condicion fue descrita como Sindrome de Turner (ST).

Los seres humanos tienen 46 cromosomas que contienen todos los genes y el
ADN, pilares fundamentales del cuerpo. Dos de estos cromosomas, los sexuales,
determinan si una persona es hombre o mujer. Las mujeres tienen dos de los mismos
cromosomas sexuales, que se escriben como XX, mientras que los hombres tienen un
cromosoma Xy un cromosoma Y, que se escriben como XY.

En 1959 el Dr. C.E. Ford descubre que la causa de ST se da a partir de una
condicidon cromosomica (genética) que involucra a los cromosomas sexuales. Observd
que la mayoria de las nifas estudiadas con ST no tenian una parte o la totalidad del
cromosoma X, sugiriendo que la falta del material genético daba las caracteristicas
fenotipicas de esta condicion.

El diagnostico de ST se realiza mediante el analisis del cariotipo. El ST es una
de las condiciones genéticas mas comunes, afectando a 1 de cada 2,000 a 2,500
mujeres nacidas vivas.

El Sindrome de Turner es una afeccion genética que ocurre sélo en las
mujeres. Las células de las mujeres normalmente tienen dos cromosomas X, pero en
el sindrome de Turner, a las células les falta todo o parte de un cromosoma X.

En el sindrome de Turner, una mujer no posee el par usual de los dos
cromosomas X completos. Lo mas frecuente es que la paciente femenina tenga sélo
un cromosoma X; mientras que otras pueden tener dos cromosomas X, pero uno de
ellos esta incompleto. Algunas veces, una mujer tiene algunas células con los dos
cromosomas X, pero otras células tienen sélo uno.5®

Normalmente en la reproduccion, el évulo de la madre y el espermatozoide del
padre comienzan teniendo el numero habitual de 46 cromosomas. El 6vulo y el
espermatozoide sufren una division celular en donde los 46 cromosomas se dividen en
dos partes iguales y el 6vulo y el espermatozoide poseen finalmente 23 cromosomas
cada uno. Cuando un espermatozoide con 23 cromosomas fertiliza un évulo con 23
cromosomas, el bebé tiene finalmente un grupo completo de 46 cromosomas: una
mitad obtenida del padre y la otra mitad de la madre.

En ocasiones, ocurre un error durante la formacion del o6vulo o del
espermatozoide, lo que provoca que éste posea un cromosoma sexual menos.
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El término monosomia se utiliza para describir la ausencia de uno de los
miembros de un par de cromosomas. Por lo tanto, habrad un total de 45 cromosomas
en cada célula del cuerpo, en lugar de 46. Por ejemplo, si un bebé nace con un solo
cromosoma sexual X, en lugar del par habitual (ya sea, dos cromosomas sexuales X o
un cromosoma sexual X y un cromosoma sexual Y), se dice que tiene "monosomia X."
La monosomia X también se conoce con el nombre de Sindrome de Turner.

Cerca del 30% de las nifias con ST tiene algunas células que contienen un
numero normal de cromosomas (46XX) y a otras les hace falta un cromosoma X (45X),
por lo que se les denomina ST mosaico. Esta situacion hace que estas mujeres
presenten menos alteraciones. ANEXO 1.

La estadistica sefiala (INEGI 2005) que en México somos 53'013,433 mujeres y si
de éstas 1 de cada 2,000 padece el sindrome, hay mas de 26,000 afectadas. ANEXO 2.

A pesar de que el cuadro clinico es bien conocido por los pediatras, nos
encontramos con la paradoja de comprobar, que en muchos casos el diagndstico es
tardio. La distribucion de la edad al diagnostico es bimodal, con un pico en la edad
neonatal y otro en la época puberal. El 15% de las pacientes son diagnosticadas en el
periodo neonatal, alrededor de los 4 afios de edad se diagnostica un 8% y el resto de
las nifias son descubiertas en periodos mas tardios (durante la adolescencia)®®.

No todas las nifias con sindrome de Turner muestran igual grado de afectacion
fisica y las alteraciones varian considerablemente de unas a otras. Aunque no es
totalmente exacto, se acepta que las nifas con mosaico 45,X/46,XX tienen sintomas
fisicos menos severos que aquellas con cariotipo 45,X. ANEXO 3.

m ReciEN NAcCIDAS: 10-25% presentan linfedema de manos y pies con pliegues
cutaneos laxos en parte lateral y posterior del cuello (pterygium colli).

W LACTANTES: 30% pueden presentar soplo cardiaco, coartacion o estenosis
aortica.

mINFANCIA: lo mas caracteristico es el signo de Princeps que es la talla baja.

[m' PUBERTAD: se presenta una pubertad retrasada (falta de inicio de desarrollo de
la mama a los 13 aflos -menarca- y en ocasiones falta de menstruacion). La
presencia de vello espeso pubico o axilar, puede apreciarse en nifias con el
sindrome, pero es escaso. Muchas de las alteraciones renales son
asintomaticas, pero las pacientes tienen una mayor tendencia a infecciones
urinarias y a hipertension renal. La otitis media es sumamente frecuente entre
las nifas y adolescentes con sindrome de Turner y la mayoria (50-90%)
desarrollan con el tiempo una sordera neurosensorial parcial.

Las pacientes con Sindrome de Turner pueden mejorar en gran medida sus

sintomas efectuando el diagnodstico de forma precoz y realizando los tratamientos y
seguimiento periddico a diferentes edades.
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Se deben considerar siempre los siguientes puntos:

' Examen de los pulsos periféricos y toma de tension arterial. No se debe olvidar
que la hipertensidon se presenta en el ST y deben descartarse causas cardiacas
o renales. Inicialmente la presencia de alteraciones cardiacas o renales
asociadas pueden requerir correcciones quirurgicas.

1w Valorar en cada visita la posibilidad de otitis media y otitis serosa que son
causas frecuentes de hipoacusia.

® Tratamiento de la talla baja con hormona de crecimiento (HC).

m Tratamiento hormonal del fallo gonadal, es decir, el tratamiento estrogénico
para el desarrollo de los caracteres sexuales secundarios.

m Considerar realizar cirugia plastica del cuello cuando la paciente presenta
rasgos dismorficos marcados.

m Vigilancia de la dieta y control de peso para evitar la obesidad.

Vigilancia anual de glucosa en orina para descartar la intolerancia a la glucosa

y/o diabetes mellitus.

Apoyo psicoldgico.

Cuando existe una variedad de mosaicismo y en algunas de las lineas celulares

existe cromosoma Y, hay que extirpar la glandula disgenésica, por riesgo de

malignizacién (riesgo de gonadoblastoma).

El tratamiento que estas pacientes necesitan es la hormona de crecimiento
durante la infancia, no sélo para alcanzar una estatura 6ptima sino un mejor desarrollo
0seo y cardiovascular, y después de los 14 afios, la terapia con estrdgenos conjugados
que ayuda al desarrollo de los caracteres sexuales secundarios y a prevenir
osteoporosis.

La hormona del crecimiento puede ayudar a una nifia a aumentar su estatura,
fortalecer los huesos que es lo mas importante ya que evita osteoporosis y disminuye
riesgos de enfermedades metabdlicas cardiovasculares. Todas las nifias necesitan este
tratamiento de los 4 afios de edad hasta los 15-16. Lo mas recomendable es que al
término de éste, se inicie la terapia con reemplazo de estrogenos que ayuda a
estimular el crecimiento de las mamas, del vello pubico y de otras caracteristicas
sexuales. Hay casos muy concretos que requieren tomar los dos simultaneamente. Las
mujeres con este sindrome que deseen quedar en embarazo pueden pensar en la
utilizacion de un évulo de donante™. ANEXO 4.

Hace diez afos la expectativa de vida era de 35 afos. Ahora, gracias al tratamiento
oportuno y adecuado, la edad promedio ha aumentado y se considera que puede
llegar a ser 13 afios menos que la de una mujer adulta sana.*”’

® COMPLICACIONES MEDICAS

Si las ninas con Turner no reciben tratamiento especifico, muestran talla baja
en el 100 % de los casos, escaso desarrollo de caracteres sexuales primarios (ovarios
atréficos y en cintillas) y secundarios al llegar la pubertad, amenorrea, esterilidad o
gran dificultad para la concepcidn (solo el 1% concibe de forma espontanea, sin
problemas), deformidad especifica del codo (cubitus valgus), térax ancho (en
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escudo), pezones muy separados, cuello corto, linea baja de crecimiento del pelo,
linfedema (retencidon de linfa en manos o pies), trastornos cardiovasculares,
coartacion de la aorta y aorta bicUspide. También pueden aparecer, pero en menos
de la mitad de los casos: cuello alado (exceso de piel en pliegues ¢ pterygium colli),
orejas rotadas, estrabismo, cataratas y miopia, problemas de audicidn,
infecciones del oido medio recurrentes por anomalias en la trompa de Eustaquio,
anomalias en el paladar, escoliosis y descalcificacion de huesos, ptosis (parpado
caido), hipotiroidismo, tiroiditis de Hashimoto, hipertension arterial, intolerancia a
alimentos, tumor gonadal, artritis, diabetes, obesidad y envejecimiento precoz de

la piel.
Bl COMPLICACIONES PSICOLOGICAS

Se considera que estan mas ligadas a las reacciones vivenciales de la nifa,
adolescente o ya mujer madura, y no tanto se deben directamente a la expresion
fenotipica del problema genético del Turner. Por ello son extraordinariamente
variables segun diferentes investigaciones de varios autores. Pero en general

podemos diferenciar:

Problemas psicologicos infantiles:

[ Retraso en la madurez emocional, generalmente relacionado con la sobre-
proteccion de los padres hacia su hija “enferma”. Por ello también pueden ser
estas niflas mas dependientes de sus padres o maestros.

Infantilismo general.

Ansiedad, nerviosismo (se discute si puede haber también base enddgena).
Problemas de adaptacion e integracion escolar (pocas habilidades sociales).
Necesidad de rutinas preestablecidas, del orden externo, de evitar cambios.

Problemas psicologicos juveniles:

Mayor dependencia de la familia de origen.

Edad de inicio en actividades sexuales mas tardia.

Peor aceptacion del propio cuerpo y distorsion del esquema corporal.
Pobre autoestima.

Problemas de relacion social, ansiedad social “tipo escénico”.

Tienen menos amigos y de menor edad que el de ellas.

Mayor grado de ansiedad y distimia que el grupo control.

Problemas psicologicos de mujeres adultas:

® Hay pocas licenciadas universitarias, en carreras técnicas y cientificas, pero
practicamente igual proporcion de diplomadas o licenciadas en humanidades o
carreras “de letras” que la poblacion general.

' Menor proporcion de mujeres que forman parejas estables.

[ Menor disfrute de relaciones sexuales (mayor incidencia de anorgasmia, bajo
deseo sexual o rechazo al sexo).

® Vulnerabilidad ante problemas sociales y de adaptacion.

® Pobre concepto de si mismas en dreas concretas (traumas infanto-juveniles).

13



Problemas psicologicos familiares:

Recibir informacidon acerca del diagndstico de una enfermedad genética,
genera en la familia un impacto emocional determinante de actitudes futuras en el
vinculo con la hijay en la atencion de la paciente. Al recibir la noticia los padres tienen
sentimientos de tristeza, miedo, culpa, desesperacion y enojo por mencionar los mas
importantes, por lo que no podemos estar ajenos a estas situaciones ya que
definitivamente afectan directamente a las pacientes.

®  COMPLICACIONES DE EDUCACION

Son los de aparicion mas frecuente, pero también de gran variabilidad de
presentacion. En algunos casos pueden llegar a lastrar el rendimiento escolar. Su
deteccion es sutil y a veces se necesitan de baterias neuropsicoldgicas muy
especificas.

Se piensa que la alteracion genética responsable del bajo desarrollo, se localiza
en el brazo corto del cromosoma X heredado del padre; en concreto en la region
pseudo autosomica (PAR1) Xp22.33. Se encuentran afectadas en mayor intensidad las
funciones del hemisferio derecho con hipofuncidon de Iébulos témporo-parietal y
occipital, asi como lentificacion EEG (mayor cantidad y amplitud de ondas theta y
delta). Se pueden citar:

® Problemas para generar oy comprender conceptos abstractos.

' Habilidad menor para planeary llevar a cabo tareas de varias fases.

m Dificultad para el manejo del factor numérico (matematicas, calculos).

® Dificultad con el factor viso-espacial (dibujo, planos, interpretar caras).

[ml Déficit para mantener atencion activa.

Hiperactividad leve o inquietud psicomotora.

Insomnio.

Déficit con la memoria no-verbal, en especial la memoria a corto plazo.
Cl verbal suele ser mayor que Cl manipulativo.

W COMPLICACIONES SOCIALES

Hiperactividad
Inmadurez

Poca interrelacion social
Limitada vida social
Desempleo

Desafortunadamente en el ST, al ser una enfermedad genética, solo se pueden
prevenir las complicaciones secundarias que ya se mencionaron, con el tratamiento de
HC y EC. Se puede utilizar la hormona del crecimiento sintética en nifios con
disminucion de dicha hormona, lo cual requiere de la asistencia de un pediatra
endocrinologo.
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Generalmente, el tratamiento con la somatropina u hormona del crecimiento
humano sintética (genotecnoldgica) se considera sequro, con efectos secundarios
muy poco comunes. Si la deficiencia de la hormona del crecimiento es aislada, se
administra la hormona sintética sola; de lo contrario, también se requieren otras
preparaciones de reemplazo hormonal.

Por todo lo anterior se determina la importancia de que exista un médico
familiar que coordine todas las acciones de seguimiento y atencidn integral de estas
mujeres.

El seguimiento que debe programarse en estas pacientes es diferente pues
depende de su edad, y en términos generales, puede ser el propuesto en el ANEXO 5®

La Asociacion de Sindrome de Turner México, A.C. es una asociacion civil no
lucrativa, constituida legalmente el 14 de enero del 2002 ante notario publico y esta
registrada en la Secretaria de Hacienda y Crédito Publico, el Instituto de Desarrollo
Social (INDESOL) y es donataria autorizada.

En México, el proyecto de formar una asociacion surge a finales del afio 2000,
cuando sus fundadoras, habiendo asistido a un congreso de Sindrome de Turner, una
en Estados Unidos y la otra en Canadg, se conocen y deciden empezar a trabajar en la
difusion de la enfermedad y compartir experiencias que las ayuden a ellas y otras
mujeres en las mismas condiciones.

En el verano del 2001, juntas asisten al siguiente Congreso de Estados Unidos
para interiorizar y buscar apoyo en quienes tienen experiencia de muchos afos. A su
regreso se ponen en contacto con la Dra. Rosa lIsela Ortiz de Luna, Jefa del
Departamento de Genética del Hospital Infantil de México "Dr. Federico Gomez", y
encuentran en ella y el Hospital, todo el apoyo y orientacion necesarios para iniciar su
labor. La organizacion de juntas con médicos especialistas y la imparticion de
conferencias para las familias Turner inicia con 8 pacientes del hospital y en sus
instalaciones, en noviembre del mismo ano.

El 14 de enero del 2002, se constituye formalmente la asociacion.

Después de 8 anos, se han ofrecido mas de 25 conferencias a las que han
asistido familias Turner de diferentes estados de la Republica y la asociacion cuenta
con 306 miembros entre nifas, adolescentes y adultas, apoyando a mas de 200
familias con informacidn, orientacion, conferencias y actividades.

A finales de noviembre del 2004 inicid su expansion con el grupo de
Guadalajara, Jal., y posteriormente los de Cuernavaca, Mor., Querétaro, Qro.,
Monterrey, N.L. y Mérida, Yuc. Y aunque todavia no hay grupos formales, se trabaja
con familias de los estados de México, Tamaulipas, Veracruz, Michoacan y Puebla y se
tiene contacto con pacientes de Baja California, Aguascalientes, Guanajuato, Coahuila,
Durango, Hidalgo y Quintana Roo. ANEXO 6.
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En octubre del 2006 se organizo el primer Curso-Taller a nivel nacional, en la
Ciudad de México y participaron mas de 170 personas.

A raiz del primer campamento para las mujeres adultas en enero del 2007, se ve
la necesidad de formar una terapia grupal, no solo individual.

El Primer Congreso Nacional, se llevo a cabo en la Ciudad de Guadalajara, en el
mes de septiembre de 2007.

En octubre del 2008, se llevd a cabo el Il Congreso Nacional en la ciudad de
Querétaro, Qro.

Como este padecimiento es muy poco difundido en México, es dificil encontrar
informacion actualizada y en espafiol. Su fundadora y presidenta ha procurado asistir
cada afo a los congresos que se realizan en Estados Unidos o Canada, y esto le ha
permitido crear una alianza y traer a México la informacion reciente que se tiene sobre
este padecimiento. Congresos Internacionales asistidos: 2000 Chicago, 2001 Salt Lake
City, 2002 San Louis Missouri, 2003 Orlando Florida, 2004 Seattle, 2005 Atlanta, 2006
Kansas City, 2007 Montreal, Canad3; 2009 Copenhague, Dinamarca.

La Asociacion tiene como Mision mejorar la calidad de vida de las mujeres con
Sindrome de Turner y brindar atencion integral a la salud familiar, a través de la
informacion, integracion, promocidn, concientizacion publica y profesional de sus
necesidades y preocupaciones, formando una red que le permita dar asesoria, apoyo
psicologico y soporte médico, asi como la divulgacion y difusion de investigaciones y
sus resultados por medio de programas, publicaciones, conferencias, congresos,
talleres y seminarios. Su Vision es ser una asociacion reconocida por su compromiso y
trabajo por el desarrollo integral de las mujeres afectadas por este sindrome y sus
familias en la Republica Mexicana, basada en todo momento en sus Valores: Etica,
Compromiso, Transparencia y Servicio.

Actualmente el “Centro Nacional para la Salud de la Infancia y la Adolescencia"
(CENSIA) se encuentra realizando investigaciones sobre epidemiologia, ademas de
programas de difusion y educacion sobre el Sindrome de Turner y otras afectaciones
cromosdmicas que afectan a nuestra nifiez mexicana.®

A lo largo de la historia distintos grupos de pensadores han tenido en sus
discursos y estudios muy presente la inquietud de saber y de explicar “el estado de
felicidad”. Al terminar el siglo pasado y a comienzo de éste, se abrid paso a los
estudios acerca de Calidad de Vida, concepto que se define muy bien como "bienestar
subjetivo".

La calidad de vida es una categoria multidimensional, presupone el
reconocimiento de las dimensiones materiales, culturales, psicoldgicas y espirituales
del hombre, combate el concepto de hombre unidimensional y uniforme y obliga a
desplegar mucha creatividad para aprender la diversidad humana®?.
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Lo anterior se acopla a la perfeccion a la mayoria de las tendencias actuales
que rechazan el concebir al humano como ser lineal, ello se considera obsoleto, ya que
desde su misma corporalidad la complejidad del ser humano es indescriptible, por ello
acercarse a los procesos desde una forma holistica permite mayor comprension de
esta madeja de factores mutuamente influyentes; por ello el concepto de Calidad de
Vida depende en gran parte de la concepcidn propia de mundo que tiene el sujeto en
particular: la interpretacion y valoracion que le da a lo que tiene, vive y espera. En
otras palabras y a modo de sintesis se recalca el valor de la interpretacion que se
realiza a los hechos y los objetivos que se tienen en la vida, es decir, el valuarte
inmensurable de lo subjetivo: "los lentes con los que nos paramos y vemos el mundo".

El concepto de salud esta fundamentado en un marco biopsicoldgico, socioecondmico
y cultural, que tiene en cuenta los valores positivos y negativos que afectan nuestra vida,
nuestra funcion social y nuestra percepcion; por tanto, la redefinicion del concepto de salud es
de naturaleza dindmica y multidimensional. De ahi deriva la importancia de medir la calidad
de vida™. Esta es relacionada con el bienestar social y depende de la satisfaccidon de las
necesidades humanas y de los derechos, modos de vida, trabajo, servicios sociales,
condiciones ecoldgicas y estado de salud, elementos indispensables para el desarrollo del
individuo®.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) la define como: “Calidad de vida, es la
percepcion de los individuos de su posicion en la vida en el contexto de su cultura y sistema de
valores en la cual ellos viven y en relacion a sus metas, expectativas, estandares e intereses”
(Harper & Power, 1998, pp.551).

Segun Sanchez-Sosa y Celis (2004) el concepto de calidad de vida, incluye tres
dimensiones globales: la primera se relaciona con el estado funcional de la persona, lo que
ésta es capaz de hacer; la segunda se relaciona con el acceso a los recursos y las
oportunidades para usar estas habilidades y conseguir sus intereses; y la tercera que se
relaciona con la sensacion de bienestar.

Se toma una nocidn enfocada a una definicion holistica e integral que permite
estructurar y evaluar acciones que favorecen la equidad. Se intenta no caer en una definicion
con enfoques subjetivos u objetivos o que se organicen bajo un determinado supuesto tedrico.
Mas se tiene claro que el concepto es elusivo y abstracto y que al admitir multiples
orientaciones se pueden encontrar diversidad de definiciones.

El funcionamiento de la calidad de vida va extremadamente ligado con otros factores
psicoldgicos, como son la salud psicoldgica o mental de la familia, las relaciones sanas de
pareja, la realizacion personal y otros. Estriba en si la persona tiene una buena calidad de vida
y en que haya mayor probabilidad de que su desempefio en estas dreas sea mejor.

El concepto de calidad de vida existe, o se aprecia, Unicamente por y mediante la
comparacion con el medio que lo rodea; asi se debe ver como algo global y evolutivo y no
simplemente como algo estable o local. Es por esto que Walton (1986) dice que la calidad de
vida va a radicar en el disefio y redisefio de productos y procesos. Si se toma esta afirmacion
como cierta se debe distinguir entre dos tipos de comparaciones: la primera es la sincronica
que plantea que se pueden comparar los atributos de varias calidades que coexisten de
manera simultanea y la sequnda es la comparacidon diacrénica que permite verificar la
evolucion de los atributos en el tiempo para descubrir tendencias de calidad.
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La calidad de vida se construye socialmente por lo que implica interaccion, se produce
y manifiesta mediante el continuo intercambio de informacion y bienes con el entorno; esta
caracteristica es central de los sistemas sociales abiertos (Daltabuit, 2000).

El andlisis de la calidad de vida se puede hacer de manera externa, por un juez o
valoracion ajena al individuo o de manera interna, en la que el individuo por medio de su
percepcion del bienestar subjetivo realiza su propia evaluacion. Se debe dejar en claro que no
se puede hablar de una igual calidad de vida para todos ya que los determinantes de ésta
varian de grupo en grupo y de acuerdo al contexto. Asi las valoraciones y percepciones
influyen sobre su vida y condiciones. El concepto es elusivo y abstracto y admite muchas
orientaciones y definiciones; es como se ha mencionado, multidimensional y esta
determinada por el tiempo y el espacio.

Sin capacidades para analizar informacion, cierta capacidad creativa y una vision para
asignar recursos, las exigencias de los nuevos ambientes sociales y productivos se vuelven
muy altas y se puede tornar muy complicado mantener un rumbo y estructurar proyectos de
vida.

En la evaluacion y medicion del constructo de calidad de vida estan presentes
inmensidad de elementos pero por lo anteriormente planteado debe considerarse que el
aspecto central que le interesa a la psicologia es el bienestar individual que implica que haya
un buen funcionamiento en tres areas: el comportamiento, las cogniciones y las emociones, es
decir, que se funcione adecuadamente en lo que se hace, piensa y siente.

El uso de medidas de calidad de la vida relacionada con la salud (cvrs)” evalua una
amplia gama de dimensiones y han sido disenadas para ser aplicadas a todo tipo de pacientes
con diferentes patologias. Su conocimiento nos permite obtener un panorama general
sobre el estado funcional del individuo, que refleja su salud mental, fisica, familiar y
social ?>*® ANEXO 7.

AuUn asi no existen estudios que hayan examinado la calidad de vida,
funcionalidad, cohesién y adaptabilidad en mujeres con ST. ¥

La informacion que se tiene ante estos aspectos es tan limitada que no se
dispone de un cuestionario especifico que mida la calidad de vida en mujeres con
Sindrome de Turner a diferencia de otros trastornos, donde si existen tests adaptados
para cada patologia, como en cancer de mama, artritis reumatoide, sindrome de colon
irritable, entre muchas.®?

Como se ha mencionado anteriormente, en México existe poco conocimiento
sobre el Sindrome de Turner, ademas el entorno social y cultural no ayuda, existe
mucha discriminacidon y carencia econdmica para el tratamiento hormonal y al
tratarse de un padecimiento genético, con las afectaciones medicas que conlleva, la
calidad de vida se ve afectada invariablemente, pero ;qué tanto?, ;también afecta a
su familia?, son interrogantes que pocas veces uno como médico logra responder.

Por ejemplo:
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Si las nifias inician su tratamiento a los 2 afios de edad, se logrard que en la
adultez tengan una mejor calidad de vida. Aun cuando los tratamientos se inicien a
una edad mayor, es importante que sea lo mas temprano, para asi poder minimizar
todas las complicaciones posibles. La mujer de mayor edad registrada en la Asociacion
de Sindrome de Turner México, A.C. tiene 42 afios; muchas mueren antes de esta
edad por las complicaciones del sindrome al no ser detectado a tiempo.

El tratamiento con Hormona de Crecimiento consiste en una inyeccion diaria
(aunque hay médicos que recomiendan 5 dias de inyecciones por 2 de descanso), con
un costo anual de entre $ 90,000.00 y $ 120,000.00 pues varia segun el peso de la
paciente (dosis/kg de peso). El tratamiento de Estrogenos Conjugados consiste en la
toma diaria de una pastilla y su costo es de alrededor de $ 2,400.00 anuales.

Lamentablemente aun cuando las hormonas se otorgan en el ISSSTE y en el
IMSS, el proceso para conseguirlas es sumamente controlado y no todas las pacientes
logran obtener el tratamiento, razén por la cual los familiares tienen que pagar por
ellas en los laboratorios que las producen.

Ademas de lo anterior, muchas nifas requieren de terapia psicoldgica y de
aprendizaje por lo menos una vez a la semana y representan $ 15,000.00 anuales cada
una.

Asi como la calidad de vida puede ser medida, también existen tests o
cuestionarios que sirven para evaluar los objetivos de este estudio, como la
funcionalidad, la cohesidn y adaptabilidad familiar, que en conjunto nos dan una idea
sobre la situacion familiar de un paciente. Pero ninguno de éstos ha sido utilizado en
relacion con el Sindrome de Turner y menos la relacion que existe entre ellos, aun
cuando pudiera inferirse.

La evaluacion de la funcionalidad familiar se apoya en diversas bases tedricas y
disciplinas cientificas. Basada en la teoria sistémica, la familia se define como una
unidad organizada, integrada por elementos (individuos) y subunidades (padres, hijos,
etc.) que conviven unos con otros en una relacidn consistente y duradera. La
organizacion de estos elementos esta determinada principalmente por la relacién
jerarquica entre padres e hijos.

El sistema y cada uno de sus componentes seran afectados en su
comportamiento y desarrollo individual asi como por la naturaleza de las relaciones
que existan entre ellos. El efecto que produce la enfermedad sobre alguno de los
miembros de la familia, asi como la respuesta del grupo familiar para afrontar este
evento, ha llamado la atencion de los investigadores. De esta manera, la evaluacion de
la familia impone el uso de instrumentos y modelos con sustento tedrico, basados en
investigaciones que los respalden, apoyandose en tres elementos fundamentales: el
proposito que condujo a su creacion, la naturaleza de los elementos que pretenden

mediry el grado de confianza que se pueda tener de esta medicion®™.
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Las familias logran éxito o fracaso en sus objetivos centrales (crecimiento y
desarrollo de cada uno de sus integrantes, seqguridad personal y suficiente cohesion
para mantener unida y funcionando a la familia en la sociedad), identificando y
llevando a cabo los roles de cada uno de sus miembros. La comunicacidn se considera
esencial para este efecto. La expresion e involucramiento afectivo, los valores y
normas sociales y de control influyen intensamente sobre el cumplimiento y
funcionalidad de sus tareas.

El APGAR aunado a FACES lll, permiten un buen acercamiento a la evaluacion
clinica de la funcionalidad familiar. Es imprescindible que el médico familiar evalUe las
caracteristicas de la familia, su estilo de vida, elementos conductuales, manejo del
estrés y capacidad adaptativa, los cuales pueden ser de gran utilidad clinica en la
practica de la medicina familiar, brindando la oportunidad de establecer tanto guias
para la orientacidn familiar, como posibles estrategias de tratamiento que requieran la
participacion de otros profesionales como terapeutas familiares, socidlogos,
psiquiatras, etc.®”

En la medida que una familia sea mas unida, madura, interactuante en sentido
de la positividad, tendiente al equilibrio y la armonia cooperadora e inteligente, sus
capacidades adaptativas y la flexibilidad que devenga de ellas, permitira con mas éxito
que su nivel de aceptacidon ante las frustraciones existenciales mejore, para asi
afrontar tales contingencias con una optica mas realista y lograr la recuperacion del
inevitable sufrimiento, de manera tal que se restablezca y reestructure la convivencia
familiar en la situacion nueva, en un sentido positivo y creador. Los lazos afectivos
generados en la vida cotidiana explican el hecho de la presencia de la familia como red
de apoyo imperante, asi como el sentido de pertenencia y la cohesion inherente a esta
célula social, lazos fraternales compelen en las relaciones solidas de apoyo brindado
por los amigos en situaciones de emergencia como las que aqui se evaluan.

Considero que la participacion cotidiana de los integrantes de las instituciones
de salud y familiares como redes de apoyo usadas mas frecuentemente, propicio el
franco predominio del apoyo informativo emocional, pues las familias fueron
auxiliadas simultaneamente por 2 redes cuyas funciones se complementan, ya que a la
ayuda profesional y técnica (entiéndase apoyo informativo) del personal de salud, se
suman los lazos afectivos de consuelo y solidaridad de los familiares.

Conociendo que las familias unidas, con tendencia a la armonia, el equilibrio y
con interacciones en sentido positivista muestran mejores capacidades adaptativas
que predicen el éxito a los enfrentamientos a frustraciones existenciales, asi como la
reestructuracion de la convivencia familiar de manera creadora ante eventos
generadores de sufrimiento, es posible inferir que la calidad de la convivencia previa a
los comportamientos no fuese necesariamente critica, teniendo en cuenta que de
cualquier forma no se puede soslayar que los factores de riesgo de la conducta son
multiples y en la multicausalidad de éstos, la familia de donde procede la paciente es
solo un factor entre muchos.
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La multicausalidad es un aspecto destacado en el Programa Nacional de
Prevencion®, con el que los autores estan de acuerdo. Precisamente es en que la
mala capacidad de adaptacion no es posible atribuirla Unicamente a disfunciones
familiares cuando existen otros elementos casuisticos, algunos ya mencionados.

Las pacientes que sufren esta enfermedad necesitan tratamiento médico y
psicologico durante toda su vida, pero generalmente se encuentran "desatendidas"
por no existir un médico de primer contacto que esté familiarizado con el tratamiento
multidisciplinario que requieren.

Por tanto, la importancia del presente estudio radica en la atencion de calidad
ante pacientes con Sindrome de Turner.
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ANTECEDENTES.

El Sindrome de Turner (ST) es una patologia cromosdmica que se presenta
exclusivamente en mujeres y ocurre cuando uno de los dos cromosomas “X" falta o
esta incompleto; éste puede ser diagnosticado antes del nacimiento, al nacimiento o
como en la mayoria de los casos al inicio de |a etapa escolar (edad promedio 6.6 afnos),
adolescencia o adultez™?,

Una de cada 2,000 nifas nacidas vivas padece el ST. En México afecta a mas de
26,000 mujeres sequn lo reportado por el INEGI (2005).%

Las caracteristicas fisicas mas comunes son: talla baja, (entre 1.25 cm a 1.35cm
en la adultez), carencia del desarrollo de ovarios, ausencia de menstruacion,
infertilidad, menopausia prematura. También se presenta cuello alado, implantacion
baja de cabello en cuello, problemas cardiovasculares, de rifdn, tiroides, deformidad
de codos, escoliosis, dislocacion de caderas, infecciones recurrentes de oido,
hipoacusia, problemas de vision, obesidad, colitis y osteoporosis entre otros.>®

Ademas de las caracteristicas fisicas existen alteraciones en otras areas:
calidad de vida, aspectos psicoldgicos, pedagogicos, familiares y sociales, dadas como
infantilismo, retraso en la aparicion del lenguaje, problemas de abstraccion mental,
distorsion en la percepcion viso-espacial, manualidades, interés sexual de aparicion
tardia, falta de independencia, problemas de adaptacion, baja autoestima,
sobreproteccion, desempleo, rechazo familiar y social, etc. 722232439

Segun Sanchez-Sosa y Celis (2004) el concepto de calidad de vida, incluye tres
dimensiones globales: la primera se relaciona con el estado funcional de la persona, lo que
ésta es capaz de hacer; la segunda se relaciona con el acceso a los recursos y las
oportunidades para usar estas habilidades y conseguir sus intereses y la tercera que se
relaciona con la sensacion de bienestar.

Existe un estudio previo sobre Calidad de Vida y las mujeres con Sindrome de Turner
de la Asociacion de Sindrome de Turner México, A.C. realizado por la Licenciada en
Psicologia Cintia Carolina Cortez Penso de la Universidad Iberoamericana en el 2006,
con el titulo “Evaluacion de la calidad de vida de la poblacion Turner en México”. Utilizd
el instrumento de Calidad de vida (de nombre WHOQOL-Bref) creado por la
Organizacion Mundial de la Salud que compromete ciertas areas, relacionadas con:
salud fisica, salud mental o psicoldgica, relaciones sociales y medio ambiente. La
limitante de este estudio es el tamano de la muestra ya que no es representativo.
ANEXO 8.

Actualmente el “Centro Nacional para la Salud de la Infancia y la Adolescencia"
(CENSIA) se encuentra realizando investigaciones sobre epidemiologia, ademas de
programas de difusion y educacion sobre el Sindrome de Turner y otras afectaciones
cromosémicas que afectan a nuestra nifiez mexicana.'”
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA.

¢Cual es la relacion entre calidad de vida, funcidon familiar, cohesion y
adaptabilidad familiar en las mujeres con Sindrome de Turner en el Hospital de Zona
con Unidad de Medicina Familiar No. 8?
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JUSTIFICACION.

El interés por realizar este estudio surge como una necesidad personal de
obtener mayor conocimiento sobre patologias menos estudiadas con respecto a
temas en familia; como una oportunidad para generar informacion que aporte
beneficio para el abordaje del médico de primer contacto y a su vez para la paciente y
su familia, que sirva como guia para saber qué esperar, qué solucionar, cdmo orientar,
interveniry tratar multidisciplinariamente.

El ST, al ser una afectacion cromosomica que no tiene “cura”, requiere de un
tratamiento integral, basado en la prevencion y vigilancia estrecha, aun cuando éste
sea largo, costoso, necesario y en algunos casos doloroso. El apoyo psicosocial es
parte esencial del tratamiento y por este motivo el apoyo familiar que reciben estas
pacientes es primordial para la superacion de las adversidades que pueden presentar
ante este padecimiento.(l)

La Medicina Familiar, al ser una especialidad de Primer contacto, tiene la
importancia de realizar acciones preventivas, curativas, de rehabilitacion, de fomento
en la participacion comunitaria y en el cuidado de la salud personal y familiar, siendo
resolutivo, buscando redes de apoyo, derivando a los Servicios correspondientes,
basados en todo momento en nuestro eje o guia principal: la atencion integral.

El papel de la familia en el proceso salud-enfermedad se ha incrementado
notablemente en los Ultimos afios. Ademas de los factores genéticos, los patrones de
relacion social entre los miembros de la familia pueden aumentar el riesgo individual y
la vulnerabilidad a padecer enfermedades o por el contrario, amortiguar el efecto de
éstas. Se han identificado alteraciones somaticas y sintomas que son indicativos de
conflictos familiares. La orientacion que pueda otorgar el médico familiar al respecto,
sera de gran importancia para definir alternativas de manejo a este problema en el
ambito de la familia, o en su caso, la referencia oportuna y debidamente
fundamentada con el terapeuta familiar.®”

Por lo anterior, y partiendo desde el punto de vista donde el enfermo puede
enfermar a la familia y la familia puede enfermar a sus integrantes, considero que es
imprescindible establecer la relacion que existe entre la funcionalidad familiar, la
comunicacion, su capacidad de cohesion y adaptabilidad con la calidad de vida ante la
presencia de patologia. De ahi que ésta Ultima sea de gran interés de estudio en
diferentes enfermedades mas “comunes o conocidas”, como Sindrome de Down,
Diabetes, Insuficiencia Renal entre otras.

El concepto de salud esta fundamentado en un marco biopsicoldgico, socioecondmico
y cultural, que tiene en cuenta los valores positivos y negativos que afectan nuestra vida,
nuestra funcidn social y nuestra percepcion; por tanto, la redefinicion del concepto de salud es
de naturaleza dindmica y multidimensional. De ahi deriva la importancia de medir la calidad
de vida?”.
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La calidad de vida estd relacionada con el bienestar social y depende de la satisfaccion
de las necesidades humanas y de los derechos, modos de vida, trabajo, servicios sociales,
condiciones ecoldgicas y estado de salud; elementos indispensables para el desarrollo del
individuo.

El uso de medidas de calidad de la vida relacionada con la salud (WHOQOL-Bref)
evalva una gama de dimensiones, y han sido disefiadas para ser aplicadas a todo tipo de
pacientes con diferentes patologias. Su conocimiento nos permite obtener un panorama
general sobre el estado funcional del individuo, que refleja su salud mental, fisica,
familiar y social.®

Considero que los médicos que estén relacionados con el diagnodstico y
tratamiento de mujeres con ST necesitan estar completamente informados sobre el
pronostico, complicaciones, calidad de vida, funcionalidad familiar y su capacidad de
cohesion y adaptabilidad, para asi, favorecer su “desarrollo y tratamiento optimo".
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OBJETIVO GENERAL.

e Determinar la relacion entre calidad de vida, funcionalidad familiar, la cohesion
y adaptabilidad familiar en las mujeres con Sindrome de Turner en el Hospital
General de Zona con Unidad de Medicina Familiar No. 8.

OBJETIVOS ESPECIFICOS.

- Realizar un genograma estructural de las pacientes.

- Evaluar la calidad de vida de las mujeres con Sindrome de Turner en el Hospital
General de Zona con Unidad de Medicina Familiar No.8.

- Identificar qué tipo de funcionalidad familiar presentan las pacientes en estudio.

- Medir el grado de cohesidn y adaptabilidad familiar de las mujeres con Sindrome de
Turner en el Hospital General de Zona con Unidad de Medicina Familiar No.8.
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HiIPOTESIS.

La calidad de vida de las mujeres con Sindrome de Turner se relaciona con la
funcionalidad familiar adecuada y una capacidad de cohesidon y adaptabilidad
funcional normal.

HiPpOTESIS NULA.

La calidad de vida de las mujeres con Sindrome de Turner no tiene relacion con
la funcionalidad familiar adecuada y una capacidad de cohesion y adaptabilidad
funcional normal.

e Serealiza la hipotesis con fines de ensefianza.
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MATERIAL Y METODO.

Los instrumentos que se utilizaron fueron Whoqol-Bref para medir Calidad de
Vida, Apgar familiary FACES Ill con los que se pretende medir y conseguir los
objetivos especificos y generales del presente trabajo.

o TIPODEESTUDIO.
Descriptivo pues expresa lo encontrado sin modificaciones.
Observacional ya que no se interviene en el tratamiento de las pacientes.

Transversal puesto que se realiza una sola medicion en un momento dado en
el tiempo.

Prospectivo ya que podra tener utilidad en el futuro.
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DISENO DE LA INVESTIGACION.

POBLACION

Mujeres con Sindrome de Turner
pertenecientes al Hospital General de Zona
con Unidad de Medicina Familiar No. 8.

TIPO DE ESTUDIO

Estudio descriptivo,
transversal, no comparativo
y prospectivo.

MUESTRA

Poblacion total
mayor a 12
anos de edad,
155 muieres.

%
INCLUSION: Mujeres en el
Hospital General de Zona con
Unidad de Medicina Familiar
DATOS GENERALES No.8. _
Nomb dad. estad EXCLUSION: Mujeres menores
om .rle’ z Z ,le; ado de 12 anos de edad o que no
cIvit, edad al L, deseen participar, asi como
estado civil de los

cuestionarios incompletos.
padres, # de hermanos, P
estudia o trabaja,

tratamientos, cuenta
con seguro meédico.

VARIABLES

Dependiente:

* Calidad de vida

Independientes:

* Sindrome de Turner

* Funcionalidad familiar

* Cohesion y
adaptabilidad familiar

INVENTARIO DE ACTIVIDADES

Creacion de protocolo, marco teérico, definicion de variables, cronograma,
recoleccion de datos mediante Whoqol-Bref, Apgar familiar y FACES I,
captura y analisis de la informacion (SPSS v.19). Redaccion de tesis. Entrega.
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e POBLACION O UNIVERSO.

El universo de estudio sera en 306 mujeres del Hospital General de Zona con
Unidad de Medicina Familiar No. 8, de las cuales el 50% seran encuestadas por ser
mayores de 12 afios.

e UBICACION TEMPORAL Y ESPACIAL.

Hospital General de Zona con Unidad de Medicina Familiar No. 8 ubicado en
Rio Magdalena 289, Col. La Otra Banda, Del. Alvaro Obregén, 01090 México, D.F.

TELS: 5550-6060/6422.
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e MUESTRA.

La muestra y seleccion de las encuestadas serda conforme al registro del
Hospital General de Zona con Unidad de Medicina Familiar No. 8 que cumplan con los
requisitos para participar en el estudio. La muestra no es probabilistica ya que fue
seleccionada a criterio del investigador y no en base a la prevalencia de la
enfermedad, esto debido a que se cuenta con poblacion cautiva que facilita la
aplicabilidad del estudio.

El tamano de la muestra es de 155 mujeres mayores de 12 afios que deseen
participar en la investigacion.

o CRITERIOS DE INCLUSION.

Mujeres con Sindrome de Turner en el Hospital General de Zona con Unidad de
Medicina Familiar No. 8
Carta de consentimiento informado firmada.

o CRITERIOS DE EXCLUSION.
Mujeres menores de 12 afnos de edad.
Que no deseen participar.
Cuestionarios incompletos.

o CRITERIOS DE ELIMINACION.
Que no cuenten con los 4 cuestionarios completos.
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V ARIABLES.

e VARIABLES DE INTERES PRIMARIO.
Variable dependiente:

Calidad de vida

Variables independientes:

Sindrome de Turner
Funcionalidad familiar
Cohesion y adaptabilidad familiar

e VARIABLES DE INTERES SECUNDARIO.
Variables universales:

Edad al diagnostico

Edad al momento del estudio

Tiempo como miembro activo de la Asociacion de Sindrome de
Turner México, A.C.

Perteneciente a: IMSS, ISSTE, SSA, Particular, otro.

Padres casados, divorciados, union libre.

NUmero de hermanos

Escuela: gobierno o privada

Patologias asociadas

¢Paga para recibir tratamiento?

¢Recibe tratamiento con Hormona de Crecimiento? Si, ;cuanto
tiempo?

Recibe o no tratamiento con terapia de Reemplazo Hormonal?
Si, ¢cudnto tiempo?

¢Recibe consultas médicas con médico tratante? NUmero de
visitas periodicas con su médico tratante.

¢Recibe consultas con Médicos especialistas? Numero de
consultas con Médicos especialistas.

¢Recibe atencion psicologica y/o pedagdgica? Numero de
consultas y desde cuando (tiempo de terapia).

32



DEFINICIONES CONCEPTUALES.

» SINDROME DE TURNER.- es una afecciéon genética que ocurre solo en las
mujeres y que produce una serie de anormalidades fenotipicas. Las células de las
mujeres normalmente tienen dos cromosomas X, pero en este caso, a las células
les falta todo o parte de un cromosoma X.*

= CALIDAD DE VIDA.- es el grado de bienestar que un individuo siente en su vida,
basado en la percepcion de ciertos aspectos de su vida diaria*.

= FUNCIONALIDAD FAMILIAR.- una familia es funcional cuando cumple con sus
funciones como un sistema y se relaciona con la forma en como los integrantes
interactUan y se organizan para el cumplimiento de estas funciones.*

* COHESION Y ADAPTABILIDAD FAMILIAR.- se identifica como la capacidad que

tienen los integrantes de la familia misma para “moverse” dentro del modelo
ante el efecto de factores de estrés normativos o paranormativos.*
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DEFINICIONES OPERACIONALES.

NOMBRE DE LA VARIABLE

TIPO DE VARIABLE

CALIDAD DE VIDA.- es el
grado de bienestar que
un individuo siente en su
ida, basadoenla
percepcion de ciertos
aspectos de su vida diaria*

Dependiente,
Cualitativa,
Nominal

FUNCIONALIDAD
FAMILIAR.- una familia es
uncional cuando cumple
con sus funciones como un
sistema y se relaciona con

la forma en cdmo los
integrantes interactvany
se organizan para el

Independiente,
Cualitativa,
Nominal

COHESION Y
ADAPTABILIDAD
FAMILIAR.- se identifica
como la capacidad que
ienen los integrantes de
la familia misma para
“moverse” dentro del
modelo ante el efecto de
actores de estrés
normativos o
paranormativos

Independiente,
Cualitativa,
Nominal

ESCALA DE MEDICION

VALOR DE VARIABLES
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NOMBRE DE LA VARIABLE

TIPO DE VARIABLE

Cuantitativa

Cuantitativa

EDO. CIVIL

Cualitativa

| EDAD AL DX

Cuantitativa

'5| MIEMBRO DESDE

Cuantitativa

ESCOLARIDAD Cualitativa
PERTENECIENTE A Cualitativa
ESTUDIA /| TRABAJA Cualitativa
EDO CIVIL L

PADRES Cualitativa
HERMANOS Cualitativa

Cuantitativa

Cualitativa

H TIEMPO Cuantitativa
PAGA EL TXHC Cualitativa
SE LO DA ALGUNA INSTITUCION Cualitativa
TOMA SH Cualitativa

| DESDE CUANDO Cuantitativa
AAMCLEE Cualitativa
ASOCIADAS
CONSULTA MF O MG Cualitativa

Cuantitativa

Cualitativa

Cuantitativa

Cualitativa

Cuantitativa

Cuantitativa

Cualitativa

ESCALA DE MEDICION

VALOR DE VARIABLES




DiISENO ESTADISTICO.

El analisis estadistico se llevara a cabo a través del programa SPSS v.19 para
Windows. Para el analisis de los resultados se utilizara medidas de tendencia central
(moda) y pruebas estadisticas de asociacion (Chi-cuadrado de Pearson, Chi-cuadrado
de la razdn de verosimilitud) para mayor sensibilidad y especificidad de resultados.
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INSTRUMENTOS DE RECOLECCION.

» Carta Consentimiento Informado (ver anexo g).

Es el compromiso conjunto que establece el espacio comunicativo destinado a
informar en forma oral o escrita la naturaleza, los propdsitos, la forma de aplicacion de
los instrumentos de recopilacion de informacion o aplicacion de pruebas
experimentales, presentando los beneficios, los riesgos, alternativas y medios del
proceso en el cual, quien recibe la informacidn, ird a convertirse en participante,
objeto de experimentacion o contribuyente al analisis estadistico, constituyéndose el
documento resultante en el testimonio escrito de quien va a ser investigado (o su
tercero responsable, autorizado por ley) para lograr una autorizacion clara,
competente, voluntaria y autonoma. Esto se convierte en una real colaboracion y
beneficio en pro de la sociedad y de la ciencia. Permite prevenir, controlar y cuidar la
integridad del proceso y de quien da el consentimiento, pero también de la del
investigador y la de su grupo co-investigador.

» Informacion general (ver anexo 10).

Es un cuestionario creado para la obtencion de variables universales y
confusoras que permite un control y valoracion integral. Tratan fundamentalmente de
las caracteristicas sociodemograficas de los individuos que intervienen en el estudio,
como sexo, edad, clase social, estado civil, ofrecen informacion que puede ser de
interés respecto de la poblacion analizada, como patologias asociadas, nUmero de
consultas, etc. Son elementos Utiles para la interpretacion y discusion de resultados
estadisticos, de clasificacion y relacion.

» Genograma estructural (ver anexo 11).

El familiograma (también llamado genograma o arbol familiar) es un
instrumento clinico versatil que puede ayudar a los médicos familiares a integrar
informacion de la familia del paciente dentro del proceso de aclaracidn del problema
médico para una mejor atencion al propio paciente. El genograma estructural o
esquelético muestra la relacion lineal entre los miembros de la familia, asi como el
nombre, edad, ocupacion, estado de salud y parentesco. Es el ideal para empezar un
sistema de orientacion familiar. Para completar un genograma esquelético, una via
frecuentemente efectiva es desarrollar una linea basica de datos en la cual los
miembros de la familia son quienes viven en casa, y esto permite saber qué entorno
rodea al paciente. Los genogramas han sido estandarizados, ayudando a los médicos
a elaborar una descripcion de la estructura familiar rapidamente y ver como ésta
afecta la capacidad de un paciente para enfrentar una enfermedad u otras tensiones
significativas en la vida

» Calidad de vida (ver anexo 12).
Pretende medir conceptos sobre el estado de la salud, esto es, conceptos que
no son especificos de una patologia, grupo de tratamiento o edad, detectando tanto
estados positivos como negativos fisicamente y del estado emocional.
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The World Health Organization Quality of Life (WHOQOL-BREF) adaptado en
México por Sanchez-Sosa y Celis, 2004.

a. Funcion fisica: Grado en el que la falta de salud limita las actividades fisicas

de la vida diaria, como el cuidado personal, caminar, subir escaleras, coger o

transportar cargas y realizar esfuerzos moderados e intensos.

b. Rol fisico: Grado en el que la falta de salud interfiere en el trabajo y otras

actividades diarias, produciendo como consecuencia un rendimiento menor del

deseado, o limitando el tipo de actividades que se puede realizar o la dificultad

de las mismas.

c. Dolor corporal: Medida de la intensidad del dolor padecido y su efecto en el

trabajo habitual y en las actividades del hogar.

d. Salud general: Valoracion personal del estado de salud, que incluye la

situacion actual y las perspectivas futuras y la resistencia a enfermar.

e. Vitalidad: Sentimiento de energia y vitalidad, frente al de cansancio y

desanimo.

f. Funcidn social: Grado en el que los problemas fisicos o emocionales

derivados de la falta de salud interfieren en la vida social habitual.

g. Rol emocional: Grado en el que los problemas emocionales afectan al

trabajo y otras actividades diarias, considerando la reduccién del tiempo

dedicado, disminucion del rendimiento y del esmero en el trabajo.

h. Salud mental: Valoracion de la salud mental general, considerando la

depresion, ansiedad, autocontrol y bienestar general.

Los items de la escala se califican como nada en lo absoluto, un poco,
moderadamente, bastante, completamente, y se les asignan puntuaciones de 1 a 5
respectivamente. En este instrumento, los puntajes mayores significan que tienen una
buena calidad de vida. Pueden oscilar entre oy 50; y de 51-100.

» APGAR (ver anexo 13).

Uno de los primeros instrumentos de tamizaje, elaborado para obtener datos
que reflejen el punto de vista de los pacientes en relacidn con la situacion funcional de
sus familias. Tiene cinco elementos o constructos esenciales: adaptabilidad,
compafierismo, desarrollo, afectividad y resolucion. (Smilkstein, 1978)73®

1. Adaptabilidad: mide la utilizacién de los recursos intra y extra familiares

para la resolucion de los problemas cuando el equilibrio familiar ha sido

modificado (situaciones de crisis).

2. Participacion: mide la cooperacion de los miembros de la familia, en la

toma de decisiones y en la division del trabajo; el cdmo comparten los

problemas y el cdmo se comunican para explorar la manera de resolverlos.

3. Gradiente de crecimiento: mide la maduracion fisica, emocional y social

que se lleva a cabo a través del apoyo mutuo y direccion (conducta). Este

gradiente evalUa la capacidad de atravesar las distintas etapas del ciclo vital
familiar en forma madura, permitiendo la individualizacidn y separacion de los
diferentes miembros de la familia.

4. Afecto: mide las relaciones de cuidado y carifo que interaccionan entre los

integrantes de un grupo familiar y la demostracion de distintas emociones

como afecto, amor, pena o rabia entre ellos mismos.

38



5. Resolucion: mide la tarea de compartir el tiempo, de dedicar recursos

materiales y especiales para apoyar a todos los miembros de la familia.

Los items de la escala se califican como nunca, casi nunca, algunas veces, casi
siempre y siempre, y se les asignan puntuaciones de o a 4, respectivamente. En este
instrumento, los puntajes totales pueden oscilar entre o y 20; a mayor puntaje, mejor
funcionalidad familiar. Una puntacion total entre o y g indica disfuncion grave; entre
10 y 13, moderada; entre 14 y 17, leve, y si es igual o superior a 18 se considera
funcional.

» FACES Il (ver anexo 14),

Es un instrumento de auto aplicacion que permite evaluar las dimensiones de
cohesion y adaptabilidad familiar. (Olson, 1991). Es facil de aplicar y calificar, cuenta
con 20 reactivos y una escala que incluye cinco opciones con valores del 1 al 5. Sus dos
dimensiones principales presentan cuatro posibles grados o niveles, de los cuales, los
dos intermedios son normales o “balanceados” mientras que los niveles mas altos y
mas bajos son “extremos”. Puede ser presentado por cualquier miembro de la familia
mayor de 10 afios de edad. Existen 2 niveles que explican la satisfaccion familiar, estan
son:

1. Cohesion: Es el vinculo emocional que los miembros de la familia tienen
unos con otros, y que determina el grado en que estan separados o unidos. Se
encuentra comprendida por 4 subniveles:

a. Conectado.- se caracteriza por moderada dependencia entre los
miembros de la familia, claros limites generacionales, fuerte coalicion marital;
mucho tiempo, espacio, amigos y actividades, aunque pueden conservar
algunos amigos, espacio y tiempos individuales, asi como las decisiones
importantes son hechas en familia.

b. Aglutinado.- se caracteriza por la sobre identificacion familiar que
impide el desarrollo individual, los limites generacionales son borrosos o
difusos, coalicion de padres e hijos, el tiempo, espacio y los amigos son
compartidos de manera asfixiante en la familia.

c. Separado.- caracterizado por limites claros entre los subsistemas
familiares, moderada independencia entre los miembros de la familia, clara
coalicion familiar. Toman decisiones preferentemente individual y muestran
equilibrio entre estar solos y en familia, amigos individuales y familiares.

d. Disperso o desligado.- se caracteriza por limites rigidos entre los
subsistemas familiares, gran autonomia individual, coalicion débil, los
miembros de la familia se encuentran separados fisica y emocionalmente
priman las decisiones individuales, y los integrantes carecen de identidad
familiar.

2. Adaptabilidad: la capacidad del sistema familiar para cambiar o modificar
su estructura de poder, sus roles y reglas de relacion en respuesta a una demanda
situacional o de desarrollo. En tal sentido requiere de un balance entre cambio y
estabilidad. Se encuentra comprendida por 4 subniveles:

a. Flexible.- caracterizado por tener un liderazgo asertivo, disciplina
democratica, roles de accidn y participacion con cambio fluido, reglas
implicitas en algunos cambios, asi como respeto de las jerarquias.
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b. Caodtico.- se caracteriza por liderazgo pasivo y agresivo, disciplina
indulgente y contemplativa, cambio dramatico de roles y reglas, no se
establece un respeto por las jerarquias familiares.

c. Estructurado.- se caracteriza por liderazgo generalmente asertivo,
control democrético y estable, capacidad de negociacion estructurada, roles y
reglas semi rigidas, es decir cambian muy poco.

d. Rigido.- se caracteriza por liderazgo pasivo o agresivo, control
autoritario, disciplina autocratica, capacidad de negociacion limitada, roles y
reglas rigidos y estereotipados.

La escala presenta 5 alternativas de respuestas, cuyas puntuaciones oscilan
entre 1 a 5 puntos: Casi Nunca (1 punto), Nunca (2 puntos), A veces (3 puntos),
Siempre (4 puntos), Casi Siempre (5 puntos).Por otro lado la escala permite obtener
una puntuacidon general y por niveles., el puntaje general resulta de sumar las
puntuaciones alcanzadas en los 20 items, cuyo puntaje oscila entre 20 y 100 puntos.
Las categorias diagndsticas consideradas para el instrumento estan basadas en las
puntuaciones directas, se toman como criterio que “a menor puntuacion de diferencia
entre la familia percibida y la familia deseada es mas favorable a que la familia este
satisfecha” y “a mayor puntuacion de diferencia entre la familia percibida y la familia
deseada es menor favorable a la satisfaccion en la familia”. También se puede obtener
un puntaje por cada nivel que resulta de sumar las puntuaciones alcanzadas en los 20
items que corresponden a cada nivel, cuyos puntajes oscilan entre 20 y 100 puntos.
ANEXO 15.
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METODOLOGIA.

A cada seleccionada se le aplicaran 4 cuestionarios (generalidades, Apgar
familiar, FACES Ill y Whoqol-Bref), previa firma de la carta de consentimiento
informado. Los cuestionarios seran de autoevaluacion.

RECOLECCION DE DATOS.

- Carta de solicitud y autorizacion para la utilizacion de base de datos vy
realizacion de protocolo de estudio en las mujeres de la Asociacion de
Sindrome de Turner México, A.C. ANEXO 16.

- Respuesta de la Asociacion de Sindrome de Turner México, A.C. ANEXO 17.

- Aplicacion de cuestionarios.

- Recoleccion y captura de informacion (Programa Excel de Microsoft y SPSS
v. 19 para Windows).
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MANIOBRAS PARA EVITAR Y CONTROLAR SESGOS.

Para evitar sesgos del observador, del sistema de medicion y de informacion se
utilizaran cuestionarios autoaplicables.

En el caso de la muestra se decidid incluir al total de las mujeres mayores de 12
anos para evitar sesgos de seleccion basandonos en la prevalencia y a juicio del
investigador.

Se utilizara el Programa SPSS v.19 para Windows para evitar errores de
formulacidon de modelos estadisticos.
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o CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES.

ACTIVIDADES

FECHAS (meses)

Protocolo
(preliminar)

Recoleccion
de datos

ENE | FEB | MAR

ABR

MAY | JUN | JUL | AGO

SEP

oCT

NOV

DIC

Capturay
analisis de inf.

Redaccion de
tesis

Correcciones
de trabajo
final

Entrega de
tesis

Revisiony
examen
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RECURSOS HUMANOS Y MATERIALES.

HUMANOS:
La Investigadora.

MATERIALES:
Fotocopias, folders, plumas o lapices para responder, computadoray
programa estadistico para recoleccidn y analisis de datos obtenidos, papeleria para
imprimir los resultados obtenidos. Impresion de trabajo final y Tesis.

RECURSOS FISICOS Y FINANCIAMIENTO.

Los recursos fisicos se esperan obtener con apoyo del Departamento de
Enseflanza tomando las fotocopiasy préstamo de plumas o lapices.
El financiamiento serd a cargo de la Investigadora.

e PRESUPUESTO
INSUMOS CANTIDAD COSTO U COSTO TOTAL
1. | Folders 10 $1.50.- $ 15.-
2. | Copias 900 $ 0.50.- $ 450.-
3. | Tesis 15 $100.- $1,500.-
TOTAL 925 $300.- $1,965-
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CONSIDERACIONES ETICAS.

El presente trabajo de investigacion obedece a los principios éticos para las
investigaciones Médicas en seres humanos de la Asociacion Médica Mundial
(Declaracion de Helsinki de 1964) y al Reglamento de la Ley General de Salud en
materia de Investigacion para la salud en México.

Se anexa la carta de Consentimiento Informado para la aplicacion del
Protocolo de Investigacion. (ver anexo g).

45



RESULTADOS.

Se realizd un estudio a 155 mujeres mayores de 12 afos, pertenecientes al
Hospital General de Zona con Unidad de Medicina Familiar No. 8 y otras unidades del
Instituto Mexicano del Seguro Social, donde se excluyeron 5 cuestionarios por no
cumplir con los criterios de inclusion y tener criterios de eliminacion. Del 100% (150
cuestionarios aplicados y analizados) se obtuvieron los siguientes datos.

Se encontrd que de acuerdo a la edad 30.7% (46 mujeres) tienen entre 18-23
anos, 28% (42 mujeres) entre 24-29 anos, 26% (39 ninas) tienen entre 12-17 anos, un
8.7% (13 mujeres) estan entre los 30-35 afos y 6.7% (10 mujeres) entre 36-40 afos de
edad. VER TABLA Y GRAFICA 1.

El 100% (150 mujeres) su estado civil es soltera. VER TABLA Y GRAFICA 2.

La edad al diagndstico mostréd que 60% (90 mujeres) fueron diagnosticadas
tempranamente de los o-5 afios de edad, 32% (48 mujeres) se diagnosticaron entre los
6-11 afnos y 8% (12 mujeres) tardiamente entre los 12-17 anos de edad. VER TABLA Y
GRAFICA 3.

Acerca de cuanto tiempo llevan perteneciendo a la Asociacion de Sindrome de
Turner México, 82.7% (124 mujeres) ha llevado entre o-5 afos, mientras que 17.3% (26
pacientes) entre 6-10 afios. VER TABLA Y GRAFICA 4.

El 40.7% (61 pacientes) contestaron que cuentan con el IMSS como Servicio
médico, 17.3% (26 pacientes) del ISSSTE, 15.3% (23 pacientes) tuvieron seguro médico
particular, 14% (21 pacientes) SSA y 12.7% (19 pacientes) presentaron algun otro tipo
de servicio médico. VER TABLA Y GRAFICA 5.

En cuanto a la Escolaridad, se observd que 44% (66 mujeres) tuvieron
preparatoria o bachillerato, 32% (48 mujeres) licenciatura o carrera técnica, 12.7% (19
ninas) primaria, 8% (12 mujeres) secundaria y tan solo el 3.3% (5 mujeres) con
Posgrado. VER TABLA Y GRAFICA 6.

El 48% (72 mujeres) respondieron ser estudiantes de escuela publica, 41.3% (62
mujeres) trabajan y 10.7% (16 mujeres) acuden a escuela privada. VER TABLA Y
GRAFICA 7.

Con respecto a la pregunta sobre si alguna vez se habian aplicado la hormona

del crecimiento, 50% (75mujeres) si se la aplicaron y 50% (75 mujeres) nunca se la
llegaron a aplicar. VER TABLA Y GRAFICA 8.
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Ademas se observd que 71.3% (107 pacientes) toman tratamiento de
sustitucion hormonal y 28.7% (43 mujeres) no toma hormonas de reemplazo. VER
TABLA Y GRAFICA g.

En relacion a las Patologias asociadas, ademas de la talla baja, 45.3% (68
mujeres) presentaron otitis de repeticion, osteoporosis, rifidn en herradura y obesidad
entre otros. El 21.3% (32 mujeres) problemas cardioldgicos (coartacion de aorta e
hipertension arterial principalmente), 14% (21 pacientes) hipotiroidismo, 10.7% (16
mujeres) problemas dermatoldgicos y 8.7% (13 pacientes) tuvieron diabetes mellitus.
VER TABLA Y GRAFICA 10.

El 51.3% (77 pacientes) acuden regularmente a consulta con Médico familiar o
médico general y 48.7% (73 mujeres) no lo hacen. VER TABLA Y GRAFICA 11.

Alrededor del 72% (208 mujeres) acuden con médico especialista y 28% (42
mujeres) no acuden a consulta. VER TABLA Y GRAFICA 12.

Con respecto a si acuden o no con algun terapeuta o psicélogo, se encontro
que el 77.3% (116 mujeres) no consultan y 22.6% (34 mujeres) si reciben consulta por
parte de un Psicélogo. VER TABLA Y GRAFICA 13.

La pertenencia a la Asociacion de Sindrome de Turner México, A.C. presento
como respuestas que al 98% (147 mujeres) si les ha ayudado estar dentro y el 2% (3
mujeres) no les ha ayudado. VER TABLA Y GRAFICA 14.

El cuestionario Whoqol-Bref arrojé que el 81.3% (122 mujeres) tuvieron buena
calidad de vida, mientras que el 18.7% (28 mujeres) presentaron mala calidad de vida.
VER TABLA Y GRAFICA 15.

El APGAR familiar reportd que 34.7% (52 mujeres) son normo funcionales,
27.3% (41 mujeres) tienen una disfuncion moderada, 26.7% (40 mujeres) disfuncion
leve y el 11.3% (17 mujeres) presentaron una disfuncién grave. VER TABLA Y GRAFICA
16.

Ademas se observo que 19.3% (29 mujeres) tuvieron una familia flexible pero
desligada, 16% (24 mujeres) fue estructural desligada, 12.7% (19 mujeres) cadtica
separada, también 12.7% (19 mujeres) cadtica pero conectada, un 8.7% (13 mujeres)
cadtica aglutinada, 8% (12 mujeres) presento una familia rigida y separada. VER
TABLA 'Y GRAFICA 17.

Con respecto a la relacion entre calidad de vida con la funcionalidad familiar se
encontrd que 32% (48 mujeres) son normo funcionales y tienen buena calidad de vida,
22% (33 mujeres) presentaron disfuncion leve y buena calidad de vida, 20.7% (31
mujeres) disfuncion moderada y 6.7% (10 pacientes) disfuncion grave, pero con buena
calidad de vida. También 6.7% (10 mujeres) presentaron disfuncion moderada y mala
calidad de vida, 4.7% (7 pacientes) disfuncion grave con mala calidad de vida, 4.7% (7
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mujeres) con disfuncion leve y 2.7% (4 normo funcionales) pero con mala calidad de
vida. VER TABLA Y GRAFICA 18, GRAFICA 19.

De acuerdo a la significancia estadistica se demostré mediante la Chi-cuadrada
de Pearson que existe una relacion entre lo observado y lo esperado en cuanto a la
calidad de vida y la funcionalidad familiar, ya que se obtuvo una p=.013 (menor a
p=.05). También la razon de similitudes fue de .015. VER TABLA 19

En relacion a la calidad de vida con la cohesion y adaptabilidad familiar, se
observd que 14% (21 mujeres) tienen familias flexibles/desligadas con buena calidad
de vida, 12.7% (19 mujeres) son caoticas/conectadas también con buena calidad de
vida, 10% (15 pacientes) con familias caodticas/separadas y buena calidad de vida,
ademas 10% (15 mujeres) fueron familias estructurales desligadas con buena calidad
de vida y un 8% (12 pacientes) caodtica aglutinada y buena calidad de vida. Dentro de
mala calidad de vida se obtuvo que todos los resultados fueron menores al 8%, donde
un 6% (9 mujeres) tuvieron familias estructurales desligadas, 5.3% (8 pacientes)
fueron flexibles y desligadas, asi como 2.7% (4 mujeres) caodticas separadas. VER
TABLA Y GRAFICA 20, GRAFICA 21.

La prueba de Chi-cuadrada de Pearson para demostrar la significancia

estadistica o relacion entre la calidad de vida y la cohesion [ adaptabilidad familiar
mostrd una p=.173 y una razén de similitudes de .015. VER TABLA 21.
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TABLA1

EDAD
Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
12-17 39 26.0 26.0 26.0
18-23 46 30.7 30.7 56.7
AROS 24-29 42 28.0 28.0 84.7
30-35 13 8.7 8.7 93.3
36-40 10 6.7 6.7 100.0
Total 150 100.0 100.0
GRAFICA 1
EDAD

01217  (26%)

E18-23 (30.7%)

W24-29 (28%)

[30-35 (8.7%)

E36-40 (6.7%)
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TABLA 2

ESTADO CIVIL
Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Validos 1 150 100.0 100.0 100.0

GRAFICA 2

ESTADO CIVIL

['SOLTERA
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TABLA 3

EDAD AL DIAGNOSTICO

ANOS

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
0-5
6-11
12-17
Total 150 100.0 100.0

GRAFICA 3

EDAD AL DIAGNOSTICO

Eo-5 ANOS (60%)
Me-11 ANOS  (32%)
1217 ANOS  (8%)
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TABLA 4

ANOS DE PERTENECER A LA ASOCIACION SINDROME DE
TURNER MEXICO, A.C.

Porcentaje Porcentaje

Frecuencia | Porcentaje valido acumulado

ANOS |6-10

GRAFICA 4

ANOS DE PERTENECER A LA ASOCIACION
SINDROME DE TURNER MEXICO

[Ho-5 ANOS
OJe-10 ANOS
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TALBA 5

CUENTA CON SERVICIO MEDICO

Porcentaje Porcentaje

Frecuencia | Porcentaje valido acumulado

IMSS

ISSSTE

SSA
PARTICULAR
OTRO

Total

GRAFICA 5

SERVICIO MEDICO

Bivss
[lISSSTE
EssA
EPARTICULAR

BOoTRO
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TABLA 6

ESCOLARIDAD

Porcentaje Porcentaje

Frecuencia | Porcentaje valido acumulado

PRIMARIA
SECUNDARIA
PREPA / BACH
LIC. / TECNICA
POSGRADO
Total

GRAFICA 6

ESCOLARIDAD

BEPRIMARIA

[ ISECUNDARIA
[CJPREPA / BACH
BLIC./ TECNICA
EPOSGRADO
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TABLA 7

OCUPACION

Porcentaje Porcentaje

Frecuencia | Porcentaje valido acumulado

ESTUDIANTE (ESCUELA PUBLICA)
ESTUDIANTE (ESCUELA PARTICULAR)

TRABAJA
Total 150 100.0 100.0

GRAFICA 7

OCUPACION

.ESTUDIANTE

(publica)

ESTUDIANTE
(particular)

B TRABAJA
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TABLA 8

APLICACION DE HORMONA DE CRECIMIENTO

Porcentaje Porcentaje

Frecuencia | Porcentaje valido acumulado

GRAFICA 8

APLICACION DE HORMONA DE CRECIMIENTO

Esi
ONo
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TABLA g

UTILIZA HORMONAS DE SUSTITUCION

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Sl 107 71.3 71.3 71.3
NO 43 28.7 28.7 100.0
Total 150 100.0 100.0

GRAFICA g

TOMA HORMONAS DE REEMPLAZO

71.33%]
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TABLA 10

ENFERMEDADES ASOCIADAS
Porcentaje | Porcentaje

Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
DIABETES MELLITUS 13 8.7 8.7 8.7
HIPOTIROIDISMO 21 14.0 14.0 22.7
CARDIOLOGIOS 32 21.3 21.3 44.0
DERMATOLOGICOS 16 10.7 10.7 54.7
OTROS 68 45.3 45.3 100.0
Total 150 100.0 100.0

GRAFICA 10
ENFERMEDADES ASOCIADAS

BDIABETES MELLITUS
OHiPOTIROIDISMO
EcArRDIOLOGICOS
CIDERMATOLOGICOS
CoTtros
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TABLA 11

CONSULTA CON MEDICO FAMILIAR O GENERAL

Porcentaje Porcentaje

Frecuencia | Porcentaje valido acumulado

GRAFICA 11

| CONSULTAS CON MEDICO FAMILIAR O GENERAL |

Esi
Ono
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TABLA 12

GRAFICA 12

CONSULTA CON MEDICO ESPECIALISTA

Porcentaje Porcentaje

Frecuencia | Porcentaje valido acumulado

CONSULTA CON MEDICO ESPECIALISTA

Osi
BNo
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TABLA 13

CONSULTA CON PSICOLOGO

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
S 34 22.7 22.7 22.7
NO 116 77.3 77.3 100.0
Total 150 100.0 100.0

GRAFICA 13

ACUDE A CONSULTA CON PSICOLOGO

Osi
EnNo
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TABLA 14

TE HA AYUDADO PERTENECER A LA ASOCIACION
SINDROME DE TURNER MEXICO, A.C.

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Sl 147 98.0 98.0 98.0
NO 3 2.0 2.0 100.0
Total 150 100.0 100.0

GRAFICA 14

TE HA AYUDADO PERTENECER A LA ASOCIACION
SINDROME DE TURNER MEXICO?
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TABLA 15

CALIDAD DE VIDA

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
BUENA CALIDAD DE VIDA 122 81.3 81.3 81.3
MALA CALIDAD DE VIDA 28 18.7 18.7 100.0
Total 150 100.0 100.0

GRAFICA 15

CALIDAD DE VIDA

[CIBUENA CALIDAD DE VIDA

[IMALA CALIDAD DE VIDA
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TABLA 16

APGAR

Porcentaje Porcentaje

Frecuencia | Porcentaje valido acumulado

DISFUNCION GRAVE
DISFUNCION MODERADA
DISFUNCION LEVE
NORMOFUNCIONAL
Total

GRAFICA 16

EDISFUNCION GRAVE

B DISFUNCION MODERADA
CIDISFUNCION LEVE
EINORMOFUNCIONAL
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TABLA 17
FACES Il

Porcentaje Porcentaje

Frecuencia | Porcentaje valido acumulado

FLEXIBLE / SEPARADA
FLEXIBLE / CONECTADA
ESTRUCTURAL / SEPARADA
ESTRUCTURAL / CONECTADA
CAOTICA / DESLIGADA
CAOTICA / SEPARADA
CAOTICA / CONECTADA
CAOTICA / AGLUTINADA
FLEXIBLE / DESLIGADA
FLEXIBLE / AGLUTINADA
ESTRUCTURAL / DESLIGADA
ESTRUCTURAL / AGLUTINADA
RIGIDA / DESLIGADA

RIGIDA / SEPARADA

Total

GRAFICA 17

FACES Il

CJFLEXIBLE / SEPARADA
EFLEXIBLE / CONECTADA
[CJESTRUCTURAL / SEPARADA
CJESTRUCTURAL / CONECTADA
ECAOTICA / DESLIGADA
B CAOTICA / SEPARADA
B CAOTICA / CONECTADA
B CAOTICA / AGLUTINADA
B FLEXIBLE / DESLIGADA
: B FLEXIBLE / AGLUTINADA
[ ESTRUCTURAL / DESLIGADA
CJESTRUCTURAL / AGLUTINADA
— [CIRIGIDA / DESLIGADA
CJRIGIDA / SEPARADA
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TABLA 18

Tabla de contingencia CV * APGAR

APGAR
DISFUNCION
DISFUNCION | MODERADA | DISFUNCION | NORMOFUNCIO-
GRAVE (0-9) (10-13) LEVE (14-17) | NAL (MAS DE 18) | Total
Recuento
BUENA 100.0
UEN % dentro de CV 8.2% 25.4% 27.0% 39.3%
CALIDAD DE
VIDA (51- % dentro de
100) APGAR
o % del total 20.7% 22.0% 32.0% 81.3%
Recuento ‘
100.0
MALA % dentro de CV 35.7% 25.0% 14.3% 5y
CALIDAD DE -~ y .
VIDA (0-50) o dentro de
APGAR
% del total
Recuento
% dentro de CV
Total % dentro de
APGAR
100.0
% del total 11.3% 27.3% 26.7% 34.7% .
TABLA 19
Tabla CV * APGAR
Pruebas de chi-cuadrado
Sig. asintotica
Valor gl (bilateral)
Chi-cuadrado de
10.719° 3 .013
Pearson
Razoén de
L. 10.515 3 .015
verosimilitudes
N de casos validos 150

a. 1 casillas (12.5%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5.
La frecuencia minima esperada es 3.17.
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GRAFICA 18

CALIDAD DE VIDA EN RELACION CON APGAR FAMILIAR
EN MUJERES CON SINDROME DE TURNER

APGAR

[ DISFUNCION GRAVE

[ DISFUNCION MODERADA
O DISFUNCION LEVE

B NORMOFUNCIONAL

APGAR

BUENA CALIDAD DE VIDA MALA CALIDAD DE VIDA
CALIDAD DE VIDA

GRAFICA 19




TABLA 20
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GRAFICA 20

CALIDAD DE VIDA EN RELACION A FACES lll
EN MUJERES CON SINDROME DE TURNER

FACES Il

W FLEXIBLE / SEPARADA
EIFLEXIBLE / CONECTADA
CJESTRUCTURAL / CONECTADA
B ESTRUCTURAL / CONECTADA
ECAOTICA / DESLIGADA
ECAOTICA / SEPARADA
ECAOTICA / CONECTADA

O CAOTICA / AGLUTINADA
DJFLEXIBLE / DESLIGADA

I FLEXIBLE / AGLUTINADA

O ESTRUCTURAL / DESLIGADA
CJESTRUCTURAL / AGLUTINADA
ORIGIDA / DESLIGADA
ORIGIDA / SEPARADA

FACES lll

BUENA CALIDAD DE VIDA MALA CALIDAD DE VIDA
CALIDAD DE VIDA

GRAFICA 21

RELACION ENTRE CALIDAD DE VIDA'Y COHESION Y ADAPTABILIDAD FAMILIAR

FACES Ill FLEXIBLE/ SEPARADA FACES Ill FLEXIBLE/ CONECTADA FACES Ill ESTRUCTURAL / SEPARADA FACES Ill ESTRUCTURAL / CONECTADA
FACES Il CAOTICA / DESLIGADA FACES Il CAOTICA/ SEPARADA FACES Il CAOTICA / CONECTADA FACES Il CAOTICA / AGLUTINADA

7% 7%

FACES Il FLEXIBLE/ DESLIGADA FACES Ill FLEXIBLE/ AGLUTINADA FACES Ill ESTRUCTURAL / DESLIGADA FACES Ill ESTRUCTURAL / AGLUTINADA

[ BUENA CALIDAD DE VIDA
[ MALA CALIDAD DE VIDA

FACES Ill RIGIDA / DESLIGADA FACES Ill RIGIDA / SEPARADA Total

lb
<».
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TABLA 221

Pruebas de chi-cuadrado

Tabla CV * FACES IlI

Sig. asintotica
Valor gl (bilateral)
Chi-cuadrado de
17.614° 13 173

Pearson
Razoén de

Lo 23.444 13 .037
verosimilitudes
N de casos validos 150

a. 19 casillas (67.9%) tienen una frecuencia esperada inferior a

5. La frecuencia minima esperada es .19.
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DiscuUSION.

La familia es uno de los contextos mas relevantes en la vida del ser humano. Los
estudios muestran el estrecho vinculo entre las experiencias vividas en la familia y la salud y el
desarrollo del individuo (Arnett, 2008; Estévez-Lopez, Murgui-Pérez, Moreno-Ruiz y Musitu-
Ochoa, 2007; Lalueza y Crespo, 2003)

Dentro de los elementos componentes de la calidad de vida en las personas, las
relaciones interpersonales ejercen una notable influencia sobre su bienestar. Asi, tanto en las
dimensiones objetivo-subjetiva como en la personal-socio-ambiental se sugiere la familiar es
factor determinante o condicionante. Desde ambas perspectivas se destaca la importancia de
los vinculos sociales y la satisfaccion que la persona experimenta con ellos.

El APGAR familiar es Util para evidenciar la forma en que una persona percibe el
funcionamiento de su familia en un momento determinado. Este test se basa en la premisa de
que los miembros de la familia perciben el funcionamiento de la familia y pueden manifestar
el grado de satisfaccion con el cumplimiento de sus parametros basicos. Se ha utilizado el
APGAR familiar como instrumento de evaluacion de la funcion familiar, en diferentes
circunstancias tales como el embarazo, depresion del postparto, condiciones alérgicas,
hipertension arterial, en estudios de promocion de la salud, seguimiento de familias y en este
caso en mujeres con Sindrome de Turner.

Desde el Modelo Circumplejo de Sistemas familiares y Maritales (Olson, 2000; Olson,
Russell y Sprenkle, 1989), el cual ha tenido una gran difusion en los Ultimos afios en el mundo
académico y profesional, se sostiene que la cohesidn, la flexibilidad y la comunicacidn son las
tres dimensiones que principalmente definen el constructo funcionamiento familiar. La
cohesion se refiere al grado de union emocional percibido por los miembros de la familia. La
Flexibilidad familiar se define como la magnitud de cambio en roles, reglas y liderazgo que
experimenta la familia. El grado de cohesion vy flexibilidad que presenta cada familia puede
constituir un indicador del tipo de funcionamiento que predomina en el sistema: extremo, de
rango medio o balanceado. La comunicacidn familiar es la tercera dimension del modelo y
facilita el movimiento dentro de las otras dos dimensiones.

En el presente trabajo se ha analizado el papel sobre la relacion existente entre la
calidad de vida, el funcionamiento familiar y la cohesion y adaptabilidad. Respecto a esto, cabe
destacar que por un lado, se confirma la relacion entre calidad de vida y funcionalidad familiar y
por otro se rechaza la relacion directa entre calidad de vida y la cohesion y adaptabilidad familiar.

Los resultados apoyan la relacion entre la funcionalidad familiar y la calidad de vida y
sugieren que en dicha relacion, las caracteristicas del funcionamiento familiar constituyen un
factor decisivo; es decir, que las caracteristicas positivas o negativas del funcionamiento familiar
potencian o inhiben la autoevaluacion y percepcion con respecto a la calidad de vida. La medicion
observada sobrepasa 80% vy los resultados son coherentes con lo esperado. Las percepciones que
las mujeres tienen de la calidad de vida y de |a calidad de las relaciones en su contexto familiar
influyen en su calidad de vida y confirman los encontrados por otros autores.
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Por otro lado los efectos observados en la adaptacion y cohesion familiar sobre la calidad
de vida no obtuvieron una significancia estadistica, esto quizd debido a que la muestra fue
pequeiia, pero no se descarta que pueda ser un factor potencial que modifique la calidad de vida
dada la multicausalidad (grado de vinculacion entre sus miembros, de adaptabilidad a los cambios,
expresividad y conflicto).

Sin embargo, el presente estudio estd sujeto a algunas limitaciones que es necesario
sefalar.

En este sentido, la relacion entre las variables pudiera ser débil y requerira de un muestreo
mayor para verificacion de los resultados presentados en este estudio. Ademas de que el tamariio
de la muestra debilita las asociaciones y la significancia estadistica, el programa escogido para el
analisis de datos no es el programa adecuado para comprobar la asociacion entre dichas variables.

Independiente de lo anterior, no pueden establecerse categdricamente estas relaciones
causales entre las variables, dado el caracter transversal de los datos. La disponibilidad de datos en
distintos momentos temporales permitiria clarificar el problema de la posible "bidireccionalidad"
de los resultados y es una consideracion que como investigadora tengo presente en proximos
proyectos.

Ademas la eleccion de los cuestionarios no fue del todo satisfactorio ya que la
utilizacion del cuestionario SF-36 para la evaluacion de calidad de vida pudiera ser el mas
apropiado para las mujeres con Sindrome de Turner o bien la creacion de un nuevo
instrumento especifico para esta patologia.

También los propios sesgos y prejuicios, que se intentan controlar mediante la
aplicacion de los cuestionarios pudieran ser sesgos o limitantes, por lo que se requiere
profesionales adecuadamente capacitados en evaluacion y en temas de familia, que lleven
adelante el proceso de manera ética y responsable, adoptando una perspectiva multi persona,
multi método, multi rasgo y multi sistema que respeten la diversidad cultural, de género, y la
eleccion individual de cémo vivir en familia, capaz de cuestionar las nociones vigentes de
salud-enfermedad, funcionalidad-disfuncionalidad y normalidad-anormalidad.

En sintesis y pese a las limitaciones sefaladas, los resultados encontrados proveen
informacion importante acerca de los vinculos entre las variables objeto de analisis y
presentan una potencial importancia tedrica y sugerentes implicaciones practicas.

Nota de Autor

Se agradece a las familias que participaron en la investigacion, a la Lic. Andrea Torres
Presidenta y Fundadora de la Asociacion de Sindrome Turner México, A.C. por sus
aportaciones y las facilidades otorgadas para la realizacion del presente estudio. Ademas cabe
mencionar y agradecer el apoyo recibido por la Dra. Karla Roman Rivera, Dr. Miguel Angel
Cruz Sanchez, Dr. Gilberto Espinoza Anrubio y el Dr. Eduardo Vilchis Chaparro.

75



CONCLUSIONES.

El propdsito del presente estudio fue contribuir a una mayor claridad respecto de los
aspectos de la calidad de vida y el funcionamiento familiar susceptibles de ser abordados con
WHOQOL-BREF, APGAR y FACES llI, de tal manera que facilite el tratamiento y seguimiento
de las mujeres con Sindrome de Turner.

Ademas de la determinacion de cada variable, se buscd la relacion que pudiera existir
entre ellas. En cuanto a la medicion obtenida a través del Apgar familiar, se observo que existe
una fuerte asociacion entre la calidad de vida y funcionalidad familiar, ya que en la mayoria de
las mujeres la auto-percepcion fue buena y se establecié que guarda relacién directa con una
normo funcionalidad, mientras que por el contrario con respecto a la cohesion y adaptabilidad
familiar, la calidad de vida no se ve influenciada aparentemente. Se demostré mediante la
Chi-cuadrada de Pearson que no existe significancia estadistica que demuestre una relacion
entre lo esperado y lo observado ya que a pesar de encontrarse familias extremas dentro del
modelo circunflejo, la mayoria de las mujeres con ST de la Asociacion Sindrome de Turner
Meéxico tiene buena calidad de vida.

Parece que como al igual que otros autores, la discrepancia entre lo observado y lo
esperado se deba a la multicausalidad, en gran parte, debido a las caracteristicas del
funcionamiento familiar, el desarrollo de la autoestima (tanto la protectora como la de riesgo)
etc. El equilibrio de fuerzas entre éstas predice significativamente su implicacidon en una
mayor o menor calidad de vida.

En relacion con el ambito de la intervencion, seria necesario contemplar la posibilidad
de contrarrestar los efectos negativos potenciales de unas autoestimas social y fisica
sobrevaloradas. Un posible camino para este trabajo comenzaria por responder los modelos e
imagenes sociales y culturales que asocian la calidad de vida con la funcionalidad familiar.

El objetivo final de este proyecto es tener una mayor presencia en todos los ambitos
de la sociedad, informar de manera adecuada a organismos médicos y escolares, intercambiar
informacion con otras Asociaciones afines tanto nacionales como internacionales, mejorar la
calidad de vida y la autoestima de las mujeres con la enfermedad y colaborar con la
investigacion de esta patologia.
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ANEXO 2

PACIENTES CON SINDROME DE TURNER
REPORTADOS EN EL SECTOR SALUD

2005
TOTAL =659

Bl Instituto Mexicano del Seguro Social

O Instituto Nacional de Ciencias Médicas y Nutricién "Dr. Salvador Zubiran"

O Hospital Infantil de México "Dr. Federico Gobmez"

O Instituto Nacional de Pediatria

B Hospital General de México

O Instituto de Seguridad y Servicios Sociales paralos Trabajadores del Estado
B Secretariade Salud

PACIENTES CON SiINDROME DE TURNER
REPORTADOS EN MEXICO POR EL IMSS 2005

160
140
120
100
80
60
40
20

PACIENTES

ENTIDAD FEDERATIVA

@ D.F. @ Aguascalientes O Baja California O Baja California Sur B Chihuahua
@ Coahuila @ Colima O Durango B Guanajuato @ Guerrero
O Jalisco @ México B Michoacan W Morelos @ Nayarit

W Nuevo Ledn @ Querétaro O San Luis Potosi @ Sinaloa O Sonora

O Tamaulipas O Zacatecas
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ANEXO 3

Talla baja
Facies
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gonadal

Maultiples lunares

Vello pubico
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ANEXO 4

FRECUENCIA DE LAS MANIFESTACIONES CLINICAS

TRASTORNOS DEL CRECIMIENTO

TALLA BAJA 100%
CuBITO VALGO 47%
CuUELLO CORTO 40%
MICROGNATIAY PALADAR OJIVAL 38%
METACARPIANOS CORTOS 37%
GENU VALGUM 35%
EscoLliosis 13%
OBSTRUCCION LINFATICA

IMPLANTACION BAJA DE CABELLO 42%
DERMATOGLIFOS CARACTERISITCOS 35%
CUELLO ALADO 25%
EDEMA DE MANOS Y PIES 22%
DISPLASIA UNGUEAL 13%
DEFECTO DE CELULAS GERMINALES

INFERTILIDAD 99%
FALLO GONADAL 96%
VARIOS

ANOMALIAS CARDIOVASCULARES 55%
ANOMALIAS RENALES 39%
MULTIPLES NEVUS PIGMENTADOS 26%
ESTRABISMO Y/O CATARATAS 18%
PTOSIS PARPEBRAL 11%
HIPERTENSION ARTERIAL 7%
DEFECTOS ASOCIADOS

DIABETES MELLITUS 40%
TIROIDITIS DE HASHIMOTO 34%
HIPOTIROIDISMO 10%
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ANEXO 5

RECOMENDACIONES PARA EL SEGUIMIENTO

prevarat | neonataL | (280 | 23] 0 | e | ouro
DIAGNOSTICO
Estudio cromosdmico ¢ 1
Revision de fenotipo ¢ ¢ 3 ¢
Consejo Genético ¢ * ¢ ¢
EVALUACION MEDICA
Crecimiento 14 ¢ ¢ ¢ ¢ ¢
Presion Arterial 4 4 4 4
Ecocardiografia ¢ ¢
Valoracion cardioldgica * 2 2 2 2 *
Examen de piel (lunares) ¢
Luxacion de cadera ¢ ¢
Escoliosis ¢ ¢ ¢
Ecografia renal ¢
Valoracién nefroldgica 2 2 2 2 ¢
Audiometria ¢ 4 4
Optometria ¢ +
Valoracion endocrinoldgica ¢ * ¢ *
Problemas alimentarios ¢ ¢ ¢ ¢
Tratamiento con HC ¢ ¢ ¢ ¢
Tratamiento estrogénico ¢
Cirugia plastica 6 6
EVALUACION PSICOLOGICA
Desarrollo y comportamiento ¢ ¢ ¢ ¢ ¢ ¢
Lenguaje ¢
Situacion escolar ¢ ¢ ¢
Aprendizaje/percepcion espacial 5 ¢ 5
Adaptacion psicoldgica/social * ¢

SIGNIFICADO DE SIMBOLOS: ¢ debe realizarse; 1 revisar y/o repetir; 2 sélo si existe patologia; 3 discutir
condiciones asociadas; 4 seguimiento anual; 5 valoracion por especialista; 6 considerar en caso de rasgos

dismorficos marcados.
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ANEXO 6
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ANEXO 7
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de Vida Ambiental
1 N
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ANEXO 8

Comparacion de Dominios

1
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0.7

Percentiles

0.6
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0.1 ¢ T T T f
Salud fisica Salud Relaciones Medio Ambiente
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ANEXO g

FOLIO
CONSENTIMIENTO INFORMADO

El siguiente cuestionario tiene el propdsito de analizar ciertos aspectos de tu
vida, con fines de investigacion médica, por lo que la informacion que a continuacién
proporciones, sera estrictamente confidencial.

Si deseas participar voluntariamente y autorizas que tu informacién sea
procesada, llena los siguientes datos; de lo contrario, regrésalo a quien te lo entrego.

TITULO DEL PROYECTO:

DETERMINACION DE LA CALIDAD DE VIDA, FUNCIONALIDAD
FAMILIAR, ADAPTACION Y COHESION EN MUJERES CON
SINDROME DE TURNER EN EL HOSPITAL GENERAL DE ZONA
CON UNIDAD DE MEDICINA FAMILIAR NO. 8.

PARTICIPANTE:

NOMBRE FIRMA
TESTIGOS:
NOMBRE Y FIRMA NOMBRE Y FIRMA
LUGAR: FECHA:
INVESTIGADOR:
NOMBRE FIRMA
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ANEXO 10

INFORMACION GENERAL

Responde las siguientes preguntas. Si no sabes la respuesta, contesta NS y si no
aplica a tu situacion, contesta NA. Cuando la pregunta tiene opciones, circula la
respuesta.

1. NOMBRE COMPLETO:

APELLIDO PATERNO, MATERNO Y NOMBRE(S)
2. EDAD:
3. ESTADO CIVIL: 1. Soltera 2. Casada 3. Union libre
4. ¢ A QUE EDAD TE DIAGNOSTICARON EL SINDROME DE TURNER?:

5. ¢ DESDE CUANDO PERTENECES A LA ASOCIACION DE SINDROME DE
TURNER MEXICO?:

6. ¢ CON QUE SERVICIO MEDICO CUENTAS?:
1.IMSS 2.ISSSTE 3.SSA 4. Particular 5. Otro (¢cual?)

7. ESCOLARIDAD:
1. Primaria 2. Secundaria 3. Prepa/Bach 4. Universidad/Escuela Técnica 5.
Posgrado

8. ACTIVIDAD:
1. Estudio en escuela: a) Publica  b) Particular

2. Trabajo: (especifica)

9. ESTADO CIVIL DE TUS PADRES: 1. Casados 2. Divorciados 3. Union libre

10. ¢, CUANTOS HERMANOS TIENES?: HOMBRES:
MUJERES:
11. ¢, TE HAS APLICADO LA HORMONA DE CRECIMIENTO?: 1.SlI 2. NO

12. ¢, CUANTO TIEMPO LLEVAS APLICANDOTE HORMONA DE CRECIMIENTO?, O

¢DURANTE CUANTO TIEMPO LO HICISTE?:

13. ( PAGAS POR RECIBIR EL TRATAMIENTO?: 1. Sl 2. NO
14. ¢ TE LO DAN EN ALGUNA INSTITUCION?: 1. Sl 2.NO

15. ¢ HAS TOMADO TRATAMIENTO DE SUSTITUCION HORMONAL?: 1. Sl
2.NO

16. ¢ CUANTO TIEMPO LLEVAS TOMANDO HORMONAS?:
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17. z,CUALES SON LAS AFECTACIONES O ENFERMEDADES QUE PADECES POR
EL SINDROME DE TURNER?:

18. ¢ ACUDES A CONSULTA REGULARMENTE CON UN MEDICO FAMILIAR O
GENERAL?: 1.SlI 2.NO

19. ¢ CUANTAS VECES EN UN ANO VAS AL MEDICO FAMILIAR O GENERAL?:

20. ¢ ACUDES A CONSULTA CON MEDICOS ESPECIALISTAS?: 1. Sl 2.NO
21. ¢ CUANTAS VECES EN UN ANO VAS CON EL MEDICO ESPECIALISTA?:

22. ; ACUDES A CONSULTA CON PSICOLOGO?: 1.8l 2. NO

23. ( CUANTAS VECES EN UN ANO ACUDES CON EL PSICOLOGO?:

24. EN CASO AFIRMATIVO, ¢ CUANTO TIEMPO LLEVAS EN TRATAMIENTO
PSICOLOGICO?:

25. ¢ TE HA SERVIDO PERTENECER A LA ASOCIACION DE SINDROME DE
TURNER MEXICO, EN

COMPARACION CUANDO NO LO HACIAS?: 1. Sl 2. NO
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ANEXO 11

GENOGRAMA ESTRUCTURAL

NOMBRE

EDAD

PARENTESCO

ESCOLARIDAD

OCUPACION

ESTADO
CIVIL
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ANEXO 12

CALIDAD DE VIDA
WOQOOL-Brief

Lee cada pregunta, evalla tus sentimientos y escoge la opcién de respuesta que
mejor los describe.

Si por calidad de vida entendemos el grado de bienestar que sientes en tu vida,

Muy Pobre | Nipobre ni | Buena Muy
pobre buena buena
¢, Como evaluarias tu calidad de vida? 1 2 3 4 5
Muy . Ni satisfecha ni . Muy
insatisfecha Insatisfecha insatisfecha Satisfecha satisfecha
¢, Qué tan satisfecha estas con tu
salud? 1 2 3 4 5

Las siguientes preguntas se refieren a cuanto has experimentado sobre ciertos
aspectos en las ultimas dos semanas.

Nada en absoluto | Un poco | Moderadamente | Bastante | Completamente

¢, Qué tanto sientes
gue el dolor fisico te
impide realizar lo que
necesitas hacer?

¢, Qué tanto sientes
gue el tratamiento
médico te ayuda a 1 2 3 4 5
funcionar en tu vida
diaria?

¢,Cuanto disfrutas de
la vida?

¢ Hasta donde sientes
gue tu vida tiene un
significado religioso,
espiritual o personal?

¢, Qué capacidad
tienes para 1 2 3 4 5
concentrarte?

¢, Qué tanta seguridad
sientes en tu vida 1 2 3 4 5
diaria?

¢, Qué tan saludable
es tu medio ambiente 1 2 3 4 5
fisico?
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Las siguientes preguntas son acerca de qué tan completamente has experimentado o

tenido oportunidad de llevar a cabo cosas en las dos Ultimas semanas.

Nada en absoluto

Un poco

Moderadamente

Bastante

Completamente

10

¢, Cuénta energia tienes
para tu vida diaria?

1

2

3

4

5

11

jQué tanto aceptas tu
apariencia corporal?

2

3

4

5

12

¢ Tienes suficiente
dinero para cubrir tus
necesidades?

13

¢, Qué tan disponible
estd la informacion
médica que necesitas
en tu vida diaria?

14

¢, Qué tantas
oportunidades tienes
para participar en
actividades
recreativas?

15

¢, Qué tan capaz te
sientes para moverte a
tu alrededor?

Las siguientes preguntas se refieren a qué tan bien o qué tan satisfecha te has sentido

acerca de varios aspectos de tu vida durante las dos ultimas semanas.

Muy
insatisfecha

Insatisfecha

Ni satisfecha ni
insatisfecha

Satisfecha

Muy
satisfecha

16

¢, Qué tan satisfecha
estas con tu suefio?

1 2

3

4

5

17

¢, Te satisface tu
habilidad para llevar
a cabo tus
actividades en la
vida diaria?

18

¢ Estas satisfecha
con tu capacidad
para trabajar?

19

¢ Te sientes
satisfecha con tu
vida?

20

¢ Qué tan satisfecha
estas con tus
relaciones
personales?

21

¢ Qué tan satisfecha
estas con tu vida
sexual?
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22

¢ Como te sientes
con el apoyo que te 1
brindan tus amigos?

23

¢ Qué tan satisfecha
estas con las
condiciones del 1
lugar en donde
vives?

24

¢, Qué tan satisfecha
estas con el acceso
que tienes a los
servicios de salud?

25

¢, Qué tan satisfecha
estas con los
medios de 1
transporte que
utilizas?

La siguiente pregunta se refiere a con qué frecuencia has sentido o experimentado en

las dos ultimas semanas.

Muy pobre

Pobre

Ni pobre ni buena

Buena

Muy buena

26

¢, Con qué frecuencia has experimentado
sentimientos negativos tales como tristeza,
desesperacion, ansiedad o depresién?

1

2

3

4

5
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ANEXO 13

APGAR

En el siguiente recuadro encontrards unas preguntas. Contesta cada una marcando
con una cruz la respuesta que mas se acerque a la realidad.

CASI | ALGUNAS CASI

NUNCA NUNCA | VECES | SIEMPRE

SIEMPRE

Me satisface la ayuda que
recibo de mi familia
cuando tengo algun
problema y/o necesidad.

Me satisface la forma
como mi familia habla de
las cosas y comparte los
problemas conmigo.

Me satisface como mi
familia acepta y apoya mis
deseos de emprender
nuevas actividades.

Me satisface cO6mo mi
familia expresa afecto y
responde a mis 0 1 2 3 4
emociones como rabia,
tristeza o amor.

Me satisface como
compartimos en familia el
tiempo de estar juntos, los 0 1 2 3 4
espacios en la casa o el
dinero.




ANEXO 14
FACES Il

Lee cuidadosamente y contesta la opcién que mejor describa tu respuesta. Responde
las preguntas de acuerdo a la escala de calificaciébn que aparece en la parte superior
del cuestionario, anotando en la linea el nUmero que corresponda:

1.Nunca 2.Casinunca 3. Algunas veces 4. Casi siempre 5. Siempre
Describe a tu familia.

1. Los miembros de mi familia se dan apoyo entre si.
2. En mi familia se toman en cuenta las sugerencias de los hijos para resolver
problemas.
3. Aceptamos las amistades de los deméas miembros de la familia.
4. Los hijos pueden opinar en cuanto a su disciplina.
5. Nos gusta convivir solamente con los familiares mas cercanos.
6. Cualquier miembro de la familia puede tomar la autoridad.
7. Nos sentimos mas unidos entre nosotros que con personas gque no son de la
familia.
8. Mi familia cambia el modo de hacer sus cosas.
9. Nos gusta pasar el tiempo libre en familia.
10. Padres e hijos nos ponemos de acuerdo en relacién con los castigos.
11. Nos sentimos muy unidos.
12. En mi familia los hijos toman las decisiones.
13. Cuando se toma una decisién importante, toda la familia esta presente.
14. En mi familia las reglas cambian.
15. Con facilidad podemos planear actividades en familia.
16. Intercambiamos los quehaceres del hogar entre nosotros.
17. Consultamos unos con otros para tomar decisiones.
18. En mi familia es dificil identificar quién tiene la autoridad.
19. La unién familiar es muy importante.
20. Es dificil decir quién hace las labores del hogar.
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ANEXO 15

FIGURA 1. Modelo circumplejo (adaptado de Olson et al. 1989).
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ANEXO 16

MEXICO D,F. 17 DE JuLIO DE 2009.

LIC. ANDREA TORRES MORALES
PRESIDENTA Y FUNDADORA

ASOCIACION DE SINDROME TURNER MEXICO, A.C.
PRESENTE

ASUNTO: PROYECTO DE INVESTIGACION EN MEDICINA FAMILIAR

POR MEDIO DE LA PRESENTE, ME DIRIJO A USTED PARA SOLICITAR SU APOYO EN LA
REALIZACION DE UN PROYECTO DE INVESTIGACION EN MEDICINA FAMILIAR QUE CONSIDERO
DE SU INTERES PARA QUIENES FORMAN PARTE DE LA ASOCIACION QUE USTED PRESIDE.

EL PROYECTO TIENE COMO TiTULO “Determinacion de larelaciéon entre calidad de
vida, y situacién familiar en las mujeres de la Asociacion de Sindrome de Turner
México, A.C.” Y CONSISTE EN LA APLICACION DE UNOS CUESTIONARIOS (CALIDAD DE VIDA,
APGAR Y FACES Ill) A TODAS LAS MUJERES MAYORES DE 12 ANOS QUE FORMAN PARTE
DE LA ASOCIACION.

LA INTENCION SURGE COMO UNA INQUIETUD PERSONAL DE CONOCER MAS SOBRE
CIERTOS TEMAS RELACIONADOS CON LA SALUD FAMILIAR Y LA RELACION CON DESORDENES
GENETICOS, PUES SI BIEN EL SINDROME DE TURNER HA SIDO ESTUDIADO EN CUANTO A LAS
AFECTACIONES Y TERAPIAS MEDICAS NO HE ENCONTRADO INFORMACION SOBRE
PROTOCOLOS REALIZADOS PARA DETERMINAR LA CALIDAD DE VIDA, FUNCIONALIDAD
FAMILIAR, O ADAPTACION Y COHESION FAMILIAR EN PACIENTES CON ESTA AFECTACION
CROMOSOMICA.

SIGUIENDO EL CAMINO DEL CONOCIMIENTO Y APOYANDO SU MISION, VISION Y VALORES
COMO ASOCIACION, LE SOLICITO ME PERMITA APLICAR UN PROTOCOLO DE INVESTIGACION
QUE FORTALEZCA, ENRIQUEZCA Y GUIE LA ATENCION DE LAS MUJERES CON SINDROME DE
TURNER.

POR LO ANTERIOR REQUIERO TAMBIEN SE ME AUTORICE REVISAR SU BASE DE DATOS DE
MANERA ESTRICTAMENTE CONFIDENCIAL, Y ASI CONOCER EL NUMERO TOTAL DE MUJERES A
ENCUESTAR.

EN ESPERA DE SU RESPUESTA Y APROBACION, RECIBA UN CORDIAL SALUDO.

DRA. SILVIA RIVERO MORALES
RESIDENTE MEDICINA FAMILIAR

CED. PROF. 4784747
HGZ/UMF NO. 8, IMSS, SAN ANGEL

ANEXO: DATOS DE CONTACTO Y CUESTIONARIOS DE APLICACION.
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ANEXO 17

México, D.F. a 31 de julio de 2009.

Dra. Silvia Rivero Morales
PRESENTE

En relacién a su escrito de este mes del presente, en el que nos invita a
participar en el Proyecto “Determinacion de la relacion entre calidad
de vida, y situacion familiar en las mujeres de la Asociacion de
Sindrome de Turner México, A.C.”, le informo que ha sido recibido con
mucho interés pues este tema no solo afecta a mujeres con el Sindrome de
Turner, sino que se presenta en cualquier padecimiento y generalmente no
se trata de forma integral y ademas ciertamente repercute de manera muy
importante en el desarrollo personal, dentro de la familia, en la sociedad

mexicana y a nivel mundial.
Damos a usted la autorizacidon que solicita para la aplicacién de
cuestionarios, y la invitamos a conocer de cerca este grupo de mujeres que

“Juntas hacemos la pequefia GRAN diferencia”.

Atentamente,

LIC. ANDREA TORRES MORALES
Presidenta y Fundadora
Asociacion de Sindrome Turner México, A.C.
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