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RESUMEN

El albinismo es una condicion genética caracterizada por la falta de melanina en la piel,
ojos y cabello, lo que expone a quienes la padecen a riesgos de salud dérmica y 6sea. En Panama,
especialmente en la comarca Guna Yala, hay una alta concentracion de personas con albinismo
que enfrentan dificultades para sintetizar vitamina D debido a su limitada exposicion solar. Esta
deficiencia, junto con la baja ingesta de calcio, incrementa el riesgo de enfermedades como

osteomalacia, osteoporosis y cancer de piel.

Este estudio tiene como objetivo identificar las estrategias nutricionales implementadas por
la Fundacion SOS Albinos Panamé para prevenir estas deficiencias, y explorar las percepciones
de los beneficiarios sobre la intervencion nutricional. Se emple6 un enfoque cualitativo con disefio
fenomenoldgico, utilizando entrevistas en profundidad y grupos focales con personas con

albinismo y especialistas de salud, para captar experiencias, barreras y beneficios percibidos.

Los resultados evidencian que la intervencién ha contribuido a una mejor salud general,
una mayor conciencia sobre el cuidado dérmico y el valor de incorporar alimentos naturales ricos
en vitamina D y calcio. También se identificaron desafios como la adherencia a la alimentacion

recomendada y la necesidad de fortalecer la educacion nutricional.

La investigacion reafirma la importancia de estrategias nutricionales adaptadas e integrales
que incluyan suplementacion, educacion y seguimiento, como via para mejorar la calidad de vida

de las personas con albinismo en Panama.

Palabras clave: Albinismo, deficiencia de vitamina D, calcio, nutricion, salud 0Osea,

intervencién nutricional, Panama.



ABSTRACT

Albinism is a genetic condition characterized by the lack of melanin in the skin, eyes, and
hair, which increases the risk of dermatological and bone health issues. In Panama, especially in
the Guna Yala region, there is a high concentration of people with albinism who struggle to
synthesize vitamin D due to limited sun exposure. This deficiency, combined with low calcium

intake, raises the risk of diseases such as osteomalacia, osteoporosis, and skin cancer.

This study aims to identify the nutritional strategies implemented by the SOS Panama
Foundation to prevent these deficiencies and to explore the beneficiaries’ perceptions of the
nutritional intervention. A qualitative approach with a phenomenological design was used,
including in-depth interviews and focus groups with people with albinism and health specialists,

to gather experiences, challenges, and perceived benefits.

The results show that the intervention has contributed to improved overall health, greater
awareness of skin care, and the importance of vitamin D and calcium supplementation. Challenges

were also identified, such as treatment adherence and the need for greater nutritional education.

The research confirms the importance of adapted and comprehensive nutritional strategies
that include supplementation, education, and follow-up as a means to improve the quality of life

for people with albinism in Panama.

Keywords: Albinism, vitamin D deficiency, calcium, nutrition, bone health, nutritional

intervention, Panama.
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INTRODUCCION

El albinismo es una condicion genética que afecta la produccién de melanina, representa
un desafio significativo para quienes lo padecen, especialmente en paises tropicales como Panama.
La falta de pigmentacion no solo incrementa la sensibilidad a la radiacion ultravioleta, sino que
también limita la capacidad del cuerpo para sintetizar vitamina D de forma natural. Esto provoca
una mayor propension a deficiencias nutricionales, entre ellas la de vitamina D y calcio, que
pueden desencadenar consecuencias graves como debilitamiento 6seo, mayor vulnerabilidad a
fracturas, osteomalacia, y enfermedades dermatologicas, incluida la predisposicion al cancer de

piel.

En comunidades como la comarca Guna Yala, donde se registra una de las mayores
concentraciones de personas con albinismo en el pais, la situacién se vuelve ain mas critica. A
pesar de los esfuerzos institucionales y comunitarios por mejorar el acceso a servicios de salud, la
atencion nutricional especializada para esta poblacion continda siendo limitada. La Fundacion
SOS Albinos Panama, dedicada a brindar acompafiamiento a personas con albinismo, ha venido
impulsando programas gque buscan atender sus necesidades especificas, especialmente aquellas
vinculadas a la nutricion y el cuidado de la piel. Sin embargo, ain se requiere profundizar en el
conocimiento sobre la efectividad de estas intervenciones, desde la perspectiva de quienes las

reciben.

Este estudio se enfoca en comprender estrategias nutricionales, aquellas basadas en la
incorporacion de alimentos naturales ricos en vitamina D y calcio, han sido implementadas por la
Fundacion SOS Albinos Panama y percibidas por los beneficiarios. Se busca explorar como estas

acciones han influido en su estado de salud general, particularmente en lo relativo al bienestar 6seo
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y dérmico. Asimismo, se espera aportar evidencia que permita fortalecer los programas existentes,

disefiando propuestas mas efectivas y ajustadas a las realidades de esta poblacion vulnerable.

Para lograrlo, se adopt6é un enfoque cualitativo basado en el disefio fenomenoldgico, que
permitié comprender la experiencia subjetiva de los participantes. A traves de entrevistas en
profundidad tanto a personas con albinismo como a grupos focales con profesionales de la salud
vinculados al programa, se obtuvieron multiples perspectivas sobre los resultados, retos y

oportunidades del enfoque nutricional implementado.

Esta metodologia favorecié una vision mas humana e integral, permitiendo que las propias
voces de los actores involucrados aportaran claridad sobre el impacto real de las estrategias

aplicadas.

La hipdtesis que guia este trabajo parte de la premisa de que una intervencién nutricional
adecuada, centrada en la incorporacion de alimentos naturales ricos en vitamina D y calcio, puede
mejorar la salud ésea y dérmica de las personas con albinismo. Los hallazgos permitiran no solo
confirmar o cuestionar esta suposicién, sino también servir como base para futuras politicas de

salud publica y estrategias nutricionales dirigidas a otras poblaciones en condiciones similares.

El presente trabajo se estructura de forma que conduce al lector desde la comprension del
problema hasta la propuesta de intervencion. A través del analisis de experiencias, se espera
contribuir significativamente al desarrollo de programas mas eficaces y sostenibles para quienes,

como las personas con albinismo, enfrentan una doble carga de riesgo: genética y social.



CAPITULO |

EL PROBLEMA DE INVESTIGACION

12
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1. EL PROBLEMA DE INVESTIGACION

1.1 Descripcion del problema de investigacion

El albinismo es una condicidn genética de baja prevalencia, definida por la ausencia parcial
o total de melanina, el pigmento que determina el color de la piel, los ojos y el cabello. La carencia
de melanina expone a las personas con albinismo a un riesgo elevado frente a la radiacion
ultravioleta, especialmente en zonas tropicales como Panamda. Esta exposicién sostenida
incrementa la aparicion de patologias dérmicas, tales como quemaduras solares, lesiones cutaneas

cronicas y una mayor incidencia de cancer de piel.

Las estimaciones de prevalencia mundial para el albinismo flucttan entre 1 por cada 10,000
y 1 por cada 17,000 personas. El albinismo se categoriza como una enfermedad rara, ya que afecta
a menos de 1 por cada 2,000 individuos en la poblacién general, y en el caso especifico del
albinismo oculocutaneo tipo 1 (OCAL), la prevalencia aproximada es de 1 por cada 40,000
personas. En Panam4, de acuerdo con los datos del Ministerio de Salud en el censo més reciente,
existe una concentracion significativa de personas con albinismo en la comarca Guna Yalay la

provincia de Colon.

La falta de melanina repercute también en el &mbito metabdlico, pues limita la capacidad
cutanea para sintetizar vitamina D, lo cual conduce al desarrollo de deficiencias nutricionales,
principalmente de vitamina D y calcio. Estas deficiencias se manifiestan en alteraciones 6seas
como la osteomalacia y la osteoporosis, afectando adversamente el crecimiento, la movilidad y la

funcionalidad fisica de este grupo poblacional.

A pesar de la existencia de iniciativas legales y sanitarias, como el Programa Nacional de
Atencion Integral para personas con albinismo promovido por el Ministerio de Salud, el

componente nutricional no ha contado adn con un abordaje sistematico suficiente. Aungue la
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Fundacion SOS Albinos Panama ha implementado intervenciones nutricionales orientadas a
prevenir estas deficiencias, la falta de estudios cientificos que evalten la eficacia de dichas
estrategias, asi como la experiencia y percepcion de los beneficiarios sobre su salud 6sea, dérmica

y nutricional, evidencia un vacio en el conocimiento.

Por lo tanto, resulta pertinente desarrollar una investigacidn que caracterice este problema
desde una perspectiva cientifica, consolidando datos epidemioldgicos actualizados y evaluando el
impacto de las intervenciones nutricionales en la calidad de vida de las personas con albinismo en

Panama.

1.1.1 Planteamiento del problema
En vista de la alta vulnerabilidad de la poblacion con albinismo a deficiencias de vitamina
D y calcio, y considerando la limitada evidencia sobre intervenciones nutricionales adaptadas a

esta condicion en el contexto panamefio, surge la siguiente pregunta de investigacion:

¢Cuales son las estrategias nutricionales que aportan a la prevencion de deficiencias de

vitamina D y calcio en personas con albinismo atendidas por la Fundacién SOS Albinos Panama?

1.2. Justificacion

El desarrollo de esta investigacion responde a la urgente necesidad de abordar, desde una
perspectiva cientifica y nutricional, la problematica de las deficiencias de vitamina D y calcio en
personas con albinismo en Panama. La eleccion de este tema, por encima de otras problematicas
de salud publica, se fundamenta en la limitada evidencia disponible respecto a intervenciones
nutricionales especificas para esta poblacion, cuya vulnerabilidad esta condicionada por factores

genéticos, sociales y ambientales.
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La relevancia de esta investigacion radica en su potencial para aportar soluciones concretas
en el ambito académico, institucional y social. Desde el punto de vista profesional y cientifico, el
estudio busca sistematizar y evaluar estrategias nutricionales aplicadas por la Fundacion SOS
Albinos Panama, permitiendo identificar barreras, facilitadores y resultados asociados a la
incorporacion de alimentos naturales ricos en vitamina D y calcio. Este conocimiento servira como

referencia para mejorar futuras intervenciones dentro del campo de la nutricion y la salud pablica.

En el plano personal y comunitario, el trabajo pretende contribuir a la mejora de la calidad
de vida de las personas con albinismo, promoviendo la equidad en el acceso a atencion integral y
resaltando la importancia de acciones centradas en sus necesidades especificas. Para los
investigadores, el estudio representa una oportunidad para fortalecer competencias en
investigacion aplicada, asi como para sensibilizarse sobre la realidad de grupos vulnerables y el

impacto directo que puede tener la labor académica en la sociedad.

A nivel institucional, los resultados seran valiosos para entidades como la Universidad
Santander y la Fundacion SOS Albinos Panama, orientando el disefio de programas de
intervencion y estrategias educativas que respondan a los retos identificados. Los hallazgos del
estudio podran ser utilizados por profesionales de la nutricion, autoridades sanitarias y organismos
dedicados a la atencién y defensa de derechos humanos, sirviendo de base para el desarrollo de

politicas publicas inclusivas.

En sintesis, investigar esta problematica permitira visibilizar una necesidad puntual en la
salud publica panamefia, promover el desarrollo de competencias investigativas, generar nuevo
conocimiento aplicable y facilitar la construccion de estrategias nutricionales integrales que

beneficien a una poblacion histéricamente desatendida.
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1.3. Objetivos

1.3.1 Objetivo General
Identificar estrategias nutricionales orientadas a prevenir deficiencias de vitamina D y

calcio en miembros de la Fundacion SOS Albinos Panama, 2025.

1.3.2 Objetivos Especificos

e Determinar las estrategias nutricionales implementadas por Fundacion SOS Albinos
Panama para mejorar la salud dsea y dérmica de las personas con albinismo, con especial
enfoque en el aumento del aporte de vitamina D y calcio a través de la alimentacion.

e Describir las percepciones y experiencias de las personas con albinismo en la Fundacion
SOS Albinos Panama, enfocadas en la obtencion alimentaria de vitamina D y calcio para
el mejoramiento de su salud ésea y dermatolégica.

e Elaborar un plan de intervencion nutricional basado Unicamente en la alimentacion
balanceada natural, adaptado a las necesidades especificas de la poblacion con albinismo,

sin uso de suplementacion farmacolégica.

1.4 Delimitacién de la linea y Sublinea de investigacion
Este trabajo de investigacion se enmarca en la linea temética de "Nutricion y salud en
poblaciones vulnerables”, una prioridad dentro del campo de la nutricion aplicada a contextos

sociales y comunitarios.

La sublinea especifica que sustenta este estudio es "Deficiencias nutricionales en personas
con albinismo y su impacto en la salud 6sea y dérmica”, lo que permite enfocar la investigacion
en la identificacion de necesidades particulares, las estrategias de intervencion aplicadas y los

resultados obtenidos en términos de salud fisica y bienestar integral de esta poblacién especifica.



CAPITULO 2

MARCO TEORICO
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2. Marco Teorico

2.1. Marco Histérico — Antecedentes

Historicamente, el albinismo ha sido uno de los primeros trastornos genéticos en ser
reconocidos y estudiados por la ciencia a causa de la evidente expresion fenotipica: ausencia de
pigmentacion en piel, cabello y ojos. De acuerdo con Cuénot (1902) y los experimentos
fundacionales en genética, el albinismo evidencié la herencia autosémica recesiva, confirmando

postulados mendelianos y colocandolo en el centro de la investigacion genética (Montoliu, 2023)

A medida que avanzaba el siglo XX, los trabajos con ratones albinos en Estados Unidos,
liderados por criadores y cientificos como Abbie Lathrop y Clarence Cook Little, permitieron la
creacion de linajes genéticos esenciales en los laboratorios biomédicos, como el famoso C57BL/6,
secuenciado por primera vez en el afio 2002, marcando un hito en la biomedicina (Megia Gonzélez,

2024)

En el &ambito médico humano, Archibald Garrod fue pionero al documentar el albinismo
como un ejemplo relevante de los denominados “errores innatos del metabolismo”, es decir,
enfermedades hereditarias que afectan procesos bioquimicos fundamentales, como la produccion
de pigmentos en el organismo. Garrod sefialé que el albinismo era el resultado de una alteracion
hereditaria en la sintesis de melanina. Mas adelante, los avances en bioquimica permitieron
determinar que la causa primaria del albinismo es la deficiencia de enzimas como la tirosinasa,
que es crucial en la via metabdlica que produce la melanina. Cuando existen mutaciones en los
genes responsables de la producciéon o funcionamiento adecuado de la tirosinasa, la sintesis de
melanina se ve blogueada o disminuida, generando la caracteristica de pérdida de pigmentacion.
Actualmente, se han identificado al menos 22 variantes de albinismo, clasificadas segun el tipo de

mutacion genética implicada y la proteina especifica alterada, lo que explica la variedad de
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presentaciones clinicas en términos de sintomas cutaneos y visuales (Montoliu, 2023; Megia

Gonzalez, 2024)

Desde un enfoque epidemioldgico, la prevalencia varia segun el contexto geogréafico y
grupos étnicos, presentando cifras globales de entre 1 por cada 10.000 y 1 por cada 17.000
habitantes, aunque las comunidades africanas y amerindias pueden reportar tasas mucho mayores

por factores de endogamia y condiciones socioculturales especificas (Servimedia, 2024)

Ademas del impacto cientifico, las representaciones culturales y sociales del albinismo han
variado segun la regién y la época. En varias culturas africanas, el albinismo esta rodeado de mitos
y creencias que lo asocian con fuerzas sobrenaturales, brujeria 0 mala suerte. Estas creencias han
derivado en practicas nocivas, discriminacion sistémica e incluso violencia extrema, que van desde
la exclusion social y dificultades para el acceso a la educacién hasta ataques fisicos, mutilaciones
y asesinatos rituales debido a la creencia de que las partes del cuerpo de una persona albina tienen

propiedades méagicas (Ovalles, A., & Rodriguez Mufioz, A., 2023).

En América Latina, si bien las expresiones de violencia fisica extrema son menos
reportadas, persisten mitos sobre el origen del albinismo (por ejemplo, la creencia de que es el
resultado de una “cruce racial”), asi como la estigmatizacion, la discriminacién escolar y laboral,
y el aislamiento familiar y comunitario. Estudios antropol6gicos muestran que la doble condicion
de diferencia visible y desconocimiento cientifico facilita la marginacién, pero a su vez, en varios
contextos, las propias personas con albinismo han promovido procesos de resiliencia, identidad

comunitaria y activismo social en defensa de sus derechos humanos (Hipopigmentacion., 2024).

En Panama, la prevalencia de albinismo es inusualmente alta en la comarca Guna Yala.

Segun datos del ultimo censo, existen al menos 116 personas con albinismo registradas en esta
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region, posicionandose al pais como referente mundial en cuanto a incidencia (MINSA, 2023). La
poblacién indigena guna muestra una frecuencia aumentada, posiblemente por el aislamiento

geografico y el patron de apareamiento dentro de la comunidad.

A nivel social, las personas con albinismo enfrentan serias barreras de inclusion y
discriminacion. Como lo indica la experta de la ONU, Muluka-Anne Miti-Drummond, persiste
una falta de comprension que perpetla estigmas, exclusion educativa y restricciones al acceso a
servicios basicos (Humanos, Oficina del Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los

Derechos, 2023).

También es relevante sefialar que la comunidad albina atraviesa una doble vulnerabilidad:
los riesgos dermatoldgicos y visuales graves, y ademas la propensién a deficiencias nutricionales
especificas. Dadas las restricciones para la exposicién solar, su sintesis cutanea de vitamina D se
ve severamente limitada, lo que puede derivar en osteomalacia, osteoporosis y mayor
susceptibilidad a fracturas dseas (MINSA, 2023;Bagazgoitia, 2016). Estas particularidades obligan
a disefar estrategias de intervencion nutricional enfocadas en la incorporacion de alimentos
naturales ricos en nutrientes clave y en la educacién para mejorar su calidad de vida. No obstante,
los avances han sido posibles gracias a la accién coordinada de instituciones publicas y privadas.
La promulgacion de la 210 del 27 de abril de 2021, representa un logro histdrico en la defensa de
los derechos humanos para esta poblacion, asegurando proteccion legal e inclusion social ( Panama
America, 2020). Asi mismo, organismos como la Fundacion SOS Albinos Panama y empresas
como ISDIN han impulsado brigadas médicas, campaiias de educacion sobre fotoproteccion y
programas de apoyo nutricional focalizado, buscando cerrar brechas historicas y mejorar la salud

integral de las personas albinas (Servimedia, 2024).
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Por ultimo, en el ambito internacional, los avances en edicion genética como CRISPR
abren perspectivas de investigacion futura para potenciales tratamientos, tanto para la
pigmentacion como para las alteraciones visuales y metabodlicas derivadas del albinismo

(Montoliu, 2023).

El albinismo en Panama no solo es un desafio genético y médico, sino un reto social y
nutricional que exige respuestas integrales, coordinacion multisectorial y continuo fortalecimiento
de las politicas publicas y comunitarias para optimizar la atencion, promover la equidad y proteger

los derechos de esta poblacion vulnerable.

En ambos continentes, organizaciones civiles y organismos internacionales han trabajado
en la visibilizacion de estos problemas y en la promocion de la resiliencia, la educacion y el
empoderamiento, buscando transformar la percepcion social y asegurar la proteccién y garantia de

los derechos fundamentales de esta poblacion.

2.2. Marco Referencial

El presente estudio se fundamenta en un conjunto de variables interrelacionadas que
permiten abordar el albinismo no solo como una condicion genética, sino también como un
fendmeno social y de salud publica con profundas implicaciones nutricionales. Las principales
variables aqui desarrolladas son: albinismo, deficiencia de vitamina D, deficiencia de calcio, salud

6sea y dérmica, y estrategias nutricionales.
Albinismo

Primero, el albinismo es un trastorno genético hereditario producido por mutaciones en
genes responsables de la sintesis y distribucion de melanina, el pigmento que determina la

coloracion de la piel, el cabello y los ojos. Se distinguen el albinismo oculocutaneo (OCA), que
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afecta piel, cabello y ojos, y el albinismo ocular (OA), con predominio de alteraciones visuales

(Megia Gonzalez, 2024).

En el plano internacional, la Oficina del Alto Comisionado de las Naciones Unidas ha
reconocido al albinismo como una condicion que requiere de proteccion y atencion especial, dada
la discriminacion, el estigma y la vulnerabilidad frente a violencias y barreras en el acceso a
servicios basicos como salud, nutricién y educacion (Humanos, Oficina del Alto Comisionado de

las Naciones Unidas para los Derechos, 2023).

En Panama, la prevalencia del albinismo es considerablemente mayor en comunidades
indigenas como la Guna Yala, donde las circunstancias culturales, genéticas y sociales agravan los
retos de inclusion. Las barreras estructurales y la desinformacion dificultan la garantia de derechos

y el acceso a atencion integral (swissinfo.ch., 2023 ).

Deficiencia de vitamina D

La vitamina D es un secoesteroide y una hormona cuya fuente principal, aproximadamente
el 90%, proviene de la produccion enddgena en la piel, estimulada por la radiacién ultravioleta B
(290 a 330 nm). Esta vitamina también puede obtenerse en menor cantidad, aproximadamente
10%, a través de fuentes alimentarias como pescados grasos, alimentos vegetales y productos

enriquecidos, como los lacteos y jugos (Rueda-Plata, 2024).

En lo esencial, la vitamina D3 (colecalciferol) es la forma mas eficiente en su conversion,
y su conversion final a su forma activa, el calcitriol, que ocurre en los rifiones. Este proceso esta
regulado por la hormona paratiroidea, el calcio sérico y el factor de crecimiento de fibroblastos

0seos (FGF23), segun lo sefiala el sitio La Vitamina D (Corchon, 2013).
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La deficiencia de vitamina D constituye una de las afectaciones mas severas asociadas al
albinismo. La vitamina D es indispensable para la salud ésea, ya que facilita la absorcion y el
metabolismo del calcio. Aunque la fuente principal de vitamina D es la sintesis cutanea bajo la
radiacion ultravioleta B (UVB), las personas con albinismo suelen limitar su exposicion solar
como medida de fotoproteccion, lo que afecta gravemente la sintesis de esta vitamina y predispone
a deficiencias nutricionales severas (Montoliu, 2023). Ademas, estudios recientes han confirmado
que en Panama la carencia de vitamina D es un problema frecuente y prioritario en pacientes con
albinismo, lo que contribuye al desarrollo de enfermedades como la osteomalacia, la osteoporosis,

y puede tener implicaciones en la inmunidad y el riesgo de cancer de piel (MINSA, 2023).

Deficiencia de calcio

Por otra parte, la deficiencia de calcio es otra preocupacion fundamental, ya que la
absorcién eficaz de este mineral depende de un adecuado estatus de vitamina D. Cabe sefialar que,
en las personas con albinismo, la exposicion al sol —que en teoria favoreceria la produccién de
vitamina D— entrafia riesgos elevados, como quemaduras, lesiones cutaneas y cancer de piel, por
lo que esta via debe ser reemplazada por intervenciones dietéticas y suplementacién. Diversos
autores coinciden en que la suplementacion de vitamina D y calcio resulta indispensable para este
grupo de poblacion (Bagazgoitia, 2016). La alimentacion sola cubre dificilmente los
requerimientos en ausencia de sintesis cutanea, de ahi la importancia del acompafiamiento

nutricional profesional.

Salud 6sea y dérmica

Es importante resaltar que la poblacion albina se enfrenta a una doble vulnerabilidad: por

un lado, la baja o inexistente sintesis de vitamina D y potencial deficiencia de calcio afectan
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negativamente el desarrollo, la densidad y la resistencia 6sea, incrementando el riesgo de fracturas
y enfermedades como la osteomalacia; por el otro, la carencia de melanina aumenta la sensibilidad
cutanea a la radiacion ultravioleta, promoviendo quemaduras, lesiones cronicas y —en casos

cronicos— una elevada incidencia de cancer de piel (Servimedia, 2024).

Estrategias nutricionales y el rol del nutricionista

En este contexto, la intervencidn nutricional experta resulta fundamental. El abordaje debe
ser integral: se recomienda el disefio de una dieta que incluya alimentos ricos en vitamina D y
calcio, junto con educacién alimentaria y acompafiamiento continuo. Todo ello contribuye a

favorecer la adherencia a las recomendaciones nutricionales y a prevenir complicaciones.

Entre los alimentos mas recomendados para asegurar un aporte éptimo de vitamina D y

calcio se encuentran:

Vitamina D: pescados grasos (salmon, atdn, sardinas), aceites de higado de pescado, yema

de huevo, higados, lacteos y cereales fortificados.

Calcio: lacteos y derivados, verduras de hoja verde (espinaca cocida, acelga, brdcoli),

almendras, semillas de sésamo, soja y sus derivados (tofu).

Asimismo, es imprescindible supervisar en el plan nutricional otros nutrientes clave para

el metabolismo éseo y general, como la vitamina K, el fésforo y el magnesio.

La Academia Americana de Oftalmologia recomienda para la proteccién de la salud ocular
consumir alimentos ricos en luteina, zeaxantina, zinc, vitamina A, vitamina C, omega 3 y vitamina
E, presentes en verduras de hoja verde, huevos, zanahorias, citricos, frutos secos y pescados grasos

(American Academy of Ophthalmology, 2021).
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No obstante, diversos estudios y consensos advierten que, en muchos casos, la dieta por si
sola no basta para satisfacer los requerimientos nutricionales. Por este motivo, la suplementacion
farmacoldgica bajo control nutricional y médico, y el seguimiento clinico regular, constituyen

estrategias fundamentales para prevenir déficits y complicaciones.

El papel del nutricionista es esencial, no solo en la prescripcion, sino en la educacion
alimentaria y la personalizacién de los planes dietéticos en funcidn del contexto econdémico, social
y cultural del paciente y su familia. Ademas, el profesional debe estar atento a las barreras de
acceso a suplementos y alimentos fortificados, trabajando en coordinacion con programas

comunitarios y organismos solidarios.

La suplementacion farmacoldgica, supervisada por un profesional de la salud, se considera

la estrategia mas eficaz y segura, complementando la dieta y una educacion nutricional adecuada.
Suplementos comdnmente indicados
Vitamina D

Se recomienda el uso de colecalciferol (vitamina D3) en dosis que, en adultos y
adolescentes, pueden variar entre 600 y 1000 Ul diarias, adaptandose a los niveles séricos de cada
paciente y a las necesidades individuales evaluadas clinicamente. En nifios, las dosis habituales
son de 400-600 Ul al dia, siempre bajo supervision médica. Los alimentos fortificados y
farmacéuticos de venta controlada permiten ajustar de forma flexible el aporte total (MedlinePlus,

2024 ).
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Calcio

La ingesta de calcio puede realizarse tanto a través de la alimentacion como mediante
suplementos; no obstante, se recomienda priorizar el aporte dietético, recurriendo a los
suplementos Unicamente cuando la dieta habitual resulta insuficiente. Las formas mas
recomendadas de suplemento son el citrato y el carbonato de calcio, adaptando la eleccion a la

tolerancia digestiva y condiciones individuales (Mens Health, 2022).

Las recomendaciones actuales establecen que la cantidad diaria de calcio varia segin edad
y sexo, situdndose en 1000 mg/dia para adultos entre 19 y 50 afios, y 1200 mg/dia para mujeres

mayores de 51 afios y hombres mayores de 70 afios (NIH Office of Dietary Supplements, 2025).

Diversos estudios sefialan que estas dosis pueden requerir modificaciones segun el grado
de exposicion solar, la ingesta dietética, la edad, presencia de comorbilidades y el contexto
geografico de cada paciente. Por ello, la administracion de suplementos debe ser siempre
individualizada, con control periédico de los niveles séricos de vitamina D y calcio, a fin de evitar
tanto las deficiencias como los posibles efectos adversos asociados a la sobredosificacion, como
la hipercalcemia o la litiasis renal (National Institutes of Health, Office of Dietary Supplements.,

2023).

Organismos internacionales como la ONU han reiterado la importancia de garantizar,
desde un enfoque de derechos humanos, el derecho a la alimentacién adecuada ya estrategias
integrales y basadas en la mejor evidencia disponible para las personas con albinismo (Humanos,
Oficina del Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos, 2023). Esto incluye la
implementacién de programas educativos, clinicos, nutricionales y sociales que aseguran su

bienestar a corto, mediano y largo plazo.
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La experiencia de programas comunitarios y de organizaciones especializadas, como la
Fundacion SOS Albinos Panamd, demuestra que la entrega gratuita de suplementos, la
capacitacion de profesionales, la adaptacion cultural de la estrategia y el monitoreo constante de
la adherencia y resultados, son claves para el éxito de la intervencion y la adecuada proteccién

0sea y metabdlica en las personas con albinismo.

2.3 Marco Legal

En Panamé, el reconocimiento legal de las personas con albinismo como grupo vulnerable
ha representado un avance trascendental en la garantia de sus derechos humanos. El principal hito
ha sido la promulgacion de la promulgacion de la Ley 210 del 27 de abril de 2021, representa un
logro historico en la defensa de los derechos humanos para esta poblacion, asegurando proteccion
legal e inclusion social ( Panamé America , 2020), “Por la cual se adoptan medidas de atencion
integral a las personas con albinismo y se dictan otras disposiciones”, que establece la necesidad
de brindar proteccién especial a este grupo histéricamente marginado y garantizar su acceso a
atencion médica, educacion inclusiva, seguridad social y proteccion contra la discriminacion. Esta
ley, ademas, contempla la creacion de politicas publicas especificas para mejorar la calidad de vida
de las personas con albinismo, promoviendo la equidad en el acceso a servicios de salud, ayudas,
bloqueadores solares, atencion dermatoldgica y nutricional. De igual manera, establece
lineamientos para la sensibilizacion y capacitacion de funcionarios publicos y profesionales de la
salud, con el objetivo de reducir la exclusion y asegurar el respeto pleno de los derechos de esta

poblacién ( Panama America , 2020).

Sin embargo, a pesar de estos avances legislativos, la implementacion efectiva de la Ley
210 del 27 de abril de 2021, ha enfrentado importantes obstaculos. Durante su visita oficial a

Panama en septiembre de 2023, la experta independiente de las Naciones Unidas, Muluka-Anne
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Miti-Drummond, sefial6 que, si bien el marco legal es adecuado, la falta de acciones concretas y
recursos presupuestarios limita el ejercicio pleno de los derechos de la poblacién albina. Ademas,
destaco la necesidad urgente de que el Estado adopte un plan nacional de accion, construido a
partir de consultas directas con personas con albinismo y organizaciones de la sociedad civil, e
incorpore la atencidon a necesidades prioritarias como salud, nutricion, educacion, empleo y
proteccion frente a la discriminacion y la violencia. También enfatizé que resulta imprescindible
recopilar datos desagregados para visibilizar las condiciones de vida y superar las barreras
estructurales a las que se enfrenta esta poblacion (Humanos, Oficina del Alto Comisionado de las

Naciones Unidas para los Derechos, 2023).

En respuesta a estas recomendaciones internacionales, el Ministerio de Salud (MINSA) ha
fortalecido el Programa de Salud Preventiva para las Personas con Albinismo, colaborando con
entidades como la Fundacién SOS Albinos Panama. Este programa tiene como objetivo brindar
atencion integral que incluya fotoproteccion, seguimiento nutricional, acompafiamiento social y
educacion para la prevencion de enfermedades dérmicas y deficiencias de micronutrientes como

vitamina D y calcio (MINSA, 2023).

A pesar de estos esfuerzos, el marco legal panamefio aln enfrenta desafios considerables
en su ejecucion efectiva. Por ello, la articulacion entre el Estado, las organizaciones comunitarias,
el sector educativo y los organismos internacionales es fundamental para transformar la legislacion
en acciones reales que garanticen el bienestar, la equidad y la dignidad de esta poblacion
vulnerable. Ademas, la literatura internacional sefiala la importancia de monitorear las politicas
publicas para asegurar su impacto positivo y sostenibilidad (Ikponwosa Ero, Samer Muscati,

Anne-Rachelle, 2021).
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Resulta igualmente crucial el papel del nutricionista en la implementacion de las politicas
publicas derivadas de la ley. EI nuevo enfoque reconoce al profesional en nutricion y dietética
como parte fundamental de los equipos interdisciplinarios destinados a la atencién integral del
albinismo, no solo en el ambito hospitalario, sino en la elaboracion de planos comunitarios,
educacion alimentaria y vigilancia de parametros nutricionales. La Ley 210 del 27 de abril de
2021, contempla la formacion y capacitacion de profesionales de salud con sensibilidad social y
conocimientos especificos sobre deficiencia vitaminica y alimentacion adaptada, de modo que se
favorezca la prevencion de enfermedades asociadas y se promueva el empoderamiento de los
pacientes y sus familias (MINSA, 2023). Diversos expertos y organismos internacionales subrayan

que este modelo inclusivo es vital para lograr el impacto real de la legislacion (ACNUDH, 2021).

El marco legal panamefio, liderado por la Ley 210 del 27 de abril de 2021, representa un
logro historico en la defensa de los derechos humanos para esta poblacion, asegurando proteccion
legal e inclusién social ( Panama América , 2020)y ajustado con las recomendaciones
internacionales, representa un avance significativo para garantizar el bienestar de las personas con
albinismo. Sin embargo, es necesario reforzar la coordinacion entre las instancias
gubernamentales, las organizaciones de la sociedad civil y los equipos profesionales para superar
las barreras en la implementacion y asegurar que todos los aspectos de la ley —incluida la nutricion

especializada— se traduzcan en resultados tangibles para la poblacién vulnerable.

A pesar de estos esfuerzos, el marco legal panamefio aun enfrenta desafios considerables
en su ejecucion efectiva. Por ello, la articulacion entre el Estado, las organizaciones comunitarias,
el sector educativo y los organismos internacionales es fundamental para transformar la legislacion
en acciones reales que garanticen el bienestar, la equidad y la dignidad de esta poblacion

vulnerable. Ademas, la literatura internacional sefiala la importancia de monitorear las politicas
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publicas para asegurar su impacto positivo y sostenibilidad. Resulta igualmente crucial el papel
del nutricionista en la implementacidn de las politicas publicas derivadas de la ley, formando parte
de los equipos interdisciplinarios y contribuyendo a la atencion integral del albinismo y la
educacion alimentaria adaptada (Humanos, Oficina del Alto Comisionado de las Naciones Unidas

para los Derechos, 2023).

2.4. Marco contextual
Las problematicas del albinismo en Panama son complejas e involucran dimensiones
genéticas, de salud publica, nutricionales, sociales y legales, cuyas interacciones agravan ain mas

la situacion de vulnerabilidad de este grupo poblacional.

Riesgos genéticos y de salud

El albinismo, por su origen genético, deriva en una ausencia casi total de melanina, lo que
incrementa la sensibilidad a los rayos ultravioleta (UV) y la propensién a sufrir quemaduras,
lesiones cutaneas cronicas y cancer de piel, especialmente en regiones tropicales como Panama.
La limitada produccién de melanina también afecta la capacidad del organismo para sintetizar
vitamina D, resultando en deficiencias asociadas como la osteomalacia, la osteoporosis y dafio
6seo en general. Estas condiciones se intensifican en comunidades indigenas como Guna Yala,
donde la prevalencia es especialmente alta y el acceso a servicios dermatoldgicos y nutricionales

resulta muy escaso (Federico, J. R., & Bialer, M. G.,2023).

Barreras sociales y discriminacion

Las personas con albinismo enfrentan serias barreras de inclusion, destacando la
discriminacion laboral, escolar y comunitaria, asi como el estigma derivado de creencias

culturales, mitos y desconocimiento sobre su condicion. Este estigma puede conducir al
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aislamiento social y limitar el acceso a oportunidades educativas, atencion médica y empleo,

perpetuando el circulo de exclusion y pobreza (Reimer-Kirkham et al., 2024).

Desafios nutricionales y alimentarios

Las personas con albinismo enfrentan desafios nutricionales y alimentarios que
incrementan su riesgo de deficiencia de vitamina D, debido a la necesidad de evitar la exposicion
solar para prevenir dafios cutaneos y cancer de piel. Esta fotoproteccidn estricta restringe la
principal fuente natural de vitamina D, lo que las obliga a depender de estrategias dietéticas y
suplementacion, &mbitos donde suelen existir barreras sociales y econémicas considerables. Las
dificultades para acceder a suplementos, la escasa oferta de alimentos fortificados y las

limitaciones en el seguimiento médico especializado agravan aun mas esta problematica.

Sumado a lo anterior, la educacion nutricional resulta todavia insuficiente y no siempre
contempla las realidades culturales y socioecondmicas de las comunidades afectadas,
contribuyendo a la persistencia de desequilibrios nutricionales y afectando la calidad de vida de

quienes viven con albinismo (Marcon et al., 2025).
Limitaciones del sistema de salud

A pesar del establecimiento de marcos legales como la Ley 210 del 27 de abril de 2021, la
implementacién real de estrategias de atencidn integral para personas con albinismo sigue
mostrando limitaciones: falta de recursos, cobertura insuficiente, carencia de profesionales
sensibilizados y dificultades geograficas para llegar a regiones como Guna Yala o areas dispersas

del territorio nacional.

Durante su visita oficial a Panama en septiembre de 2023, la experta independiente de las

Naciones Unidas, Muluka-Anne Miti-Drummond, sefialé que, si bien el marco legal es adecuado,
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la falta de acciones concretas y recursos presupuestarios limita el ejercicio pleno de los derechos
de la poblacion albina. Ademas, destaco la necesidad urgente de que el Estado adopte un plan
nacional de accion, construido a partir de consultas directas con personas con albinismo y
organizaciones de la sociedad civil, que incorpore la atencidon a necesidades prioritarias como
salud, nutricion, educacion, empleo y proteccion frente a la discriminacion y la violencia

(Humanos, Oficina del Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos, 2023).

Respuestas institucionales incipientes

Organizaciones como la Fundacién SOS Albinos Panama y empresas como ISDIN han
impulsado programas de salud, fotoproteccion y nutricion, pero la escala de estas iniciativas es
todavia limitada en comparacién con la magnitud de la problemética. Subsisten muchas barreras
logisticas y de conectividad que dificultan la educacién continua, el seguimiento médico y la
entrega sistematica de suplementos o blogueadores solares. La participacién de las familias y la
comunidad, aungue reconocida como clave, requiere ain mayor empoderamiento y recursos para

sostenerse a largo plazo. (ISDIN, 2024)

El papel de las organizaciones comunitarias e institucionales en la atencion a las personas
con albinismo en Panama ha sido esencial para visibilizar las necesidades especificas de esta
poblacién y promover su inclusién. La Fundacion SOS Albinos Panama, en conjunto con entidades
estatales, autoridades de salud y empresas privadas, ha desarrollado brigadas médicas y campafias

de sensibilizacién orientadas a la proteccion cutanea y a la educacion en autocuidado.

Estas intervenciones han llegado a comunidades indigenas como la comarca Guna Yala,

donde la prevalencia de albinismo es notablemente alta y el acceso a servicios de salud es limitado.
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No obstante, la cobertura y efectividad de estos esfuerzos enfrentan importantes desafios
relacionados con la dispersion geogréafica, la falta de datos actualizados y coordinados, y las
limitaciones logisticas y de recursos. Las alianzas entre el Estado, el sector salud, las escuelas, la
sociedad civil y los lideres comunitarios son imprescindibles para sostener las estrategias de salud

y educacion, adaptandolas a las particularidades linguisticas y culturales de las comunidades.

Segun la experta de la ONU sobre derechos de las personas con albinismo, la colaboracién
multisectorial y la participacion activa de organizaciones comunitarias como Fundacion SOS
Albinos Panama son claves para avanzar hacia la equidad, combatir el estigma y ampliar el acceso

efectivo a proteccion y atencion integral en &reas rurales y de dificil acceso (World Bank, 2024).

Propuestas para un abordaje integral

La solucidon de estas problematicas exige una coordinacion efectiva entre entidades
estatales, sociedad civil, sector salud y organismos internacionales. Resulta fundamental fortalecer
la educacion y sensibilizacion social, desarrollar politicas pablicas mas inclusivas y sostenibles, y
garantizar el acceso equitativo a recursos, suplementos y alimentaciones culturalmente pertinentes

para las personas con albinismo en Panama.
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3. Marco metodoldgico
3.1. Tipo y disefio de investigacion

El estudio se desarrolldé bajo un enfoque cualitativo, de tipo descriptivo y con disefio
fenomenoldgico. Esta metodologia fue seleccionada para explorar de manera profunda las
experiencias, percepciones y opiniones de personas con albinismo atendidas por la Fundacion SOS
Albinos Panama, respecto a las estrategias nutricionales implementadas para la prevencion de
deficiencias de vitamina D y calcio. El disefio fenomenoldgico resulta particularmente idoneo ya
que permite captar el significado que los participantes atribuyen a la intervencion nutricional y sus

efectos en la salud dsea y dérmica.

3.2. Unidades de analisis

Las unidades de analisis son:

Personas diagnosticadas con albinismo, participantes en los programas de la Fundacion

SOS Albinos Panama.

Especialistas en salud (nutricionistas, médicos, asesores técnicos) que integran la

intervencion nutricional.

3.2.1. Poblacion

En Panamd, la prevalencia de albinismo es notable, siendo especialmente elevada en la
comarca Guna Yala. De acuerdo con el ultimo censo del Ministerio de Salud (MINSA, 2023), se
han identificado al menos 116 personas con albinismo en esa region, lo que representa la mayor
concentracion registrada a nivel nacional. Sin embargo, a nivel nacional no existen datos oficiales
completos sobre la totalidad de personas con albinismo, lo que limita la caracterizacion exhaustiva

de la poblacion en todo el pais.



36

3.2.2. Muestra

Para el presente estudio, y gracias a la colaboracion de la Fundacion SOS Albinos Panama,
se contactaron 31 personas adultas (mayores de 18 afios) con albinismo procedentes de diversas
regiones del pais, no Unicamente de la comarca Guna Yala. Este grupo incluyé participantes de
otras provincias, reflejando asi la diversidad geogréafica de la poblacion asistida por la fundacion.
Finalmente, 14 personas aceptaron voluntariamente participar en el programa de intervencién

nutricional y completaron todas las fases del estudio.

Esta muestra, aunque no pretende ser representativa de todas las personas con albinismo
en Panama, fue seleccionada intencionadamente para incluir a beneficiarios de distinta
procedencia geografica, permitiendo observar la aplicabilidad y los resultados del programa

educativo en un contexto nacional variado y realista.

3.2.3 Criterios de Inclusion y Exclusion

Criterios de inclusion

e Personas diagnosticadas con albinismo que forman parte de la Fundacion SOS Albinos
Panama.

e Personas mayores de 18 afios.

e Personas que aceptan participar de manera voluntaria y firman un consentimiento
informado.

e Personas que no presentan condiciones médicas graves que puedan interferir con los

resultados del estudio, como enfermedades cronicas no relacionadas con el albinismo.
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Criterios de exclusién:

e Personas con enfermedades cronicas graves no relacionadas con el albinismo que puedan
interferir con la evaluacion de los efectos de la intervencion nutricional.
e Personas con discapacidades cognitivas graves que dificultan la participacion en

entrevistas.

3.3. Variables.
Las variables del estudio se definieron de acuerdo con los objetivos planteados y el enfoque

fenomenoldgico adoptado:

3.3.1 Definicién Conceptual

1. Adherencia a estrategias nutricionales: Grado de cumplimiento y seguimiento de las
recomendaciones propuestas.

2. Percepcion de salud y bienestar: Opinion/autoevaluacion respecto a cambios en salud
fisica y emocional tras la intervencion.

3. Adopcién de estrategias: Capacidad para incorporar las recomendaciones en la vida
diaria.

4. Variables

5. : Edad, sexo, nivel educativo.

3.3.2 Definicion Operacionalizacion

1. Adherencia

Evaluada mediante preguntas abiertas sobre cumplimiento, facilitadores y barreras de las

recomendaciones dietéticas.
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2. Percepcion

Recogida mediante entrevistas sobre cambios percibidos antes y después de la

intervencion.

3. Adopcion

Medida a través de autorreporte de incorporacion de nuevos habitos alimentarios y

suplementacion.

4. Sociodemogréficas

Registradas en fichas técnicas de cada participante.

3.4. Consideraciones éticas

La investigacion fue sometida a revision y aprobacion por un Comité de Bioética. Todos
los participantes recibieron informacién detallada sobre el estudio, sus objetivos, procedimientos
y posibles riesgos o beneficios, otorgando su consentimiento informado por escrito previo a
cualquier actividad relacionada con el proyecto. Se garantiz6 en todo momento la confidencialidad
y anonimato de los participantes, asignandoles codigos numéricos y almacenando los datos en
sistemas protegidos. La participacion fue completamente voluntaria, con derecho a retirarse en
cualquier momento. En caso de detectar riesgos emocionales, se contempla la derivacién o
atencion por parte de especialistas en salud mental. La investigacion se adecud a los principios
éticos internacionales y nacionales: Declaracion de Helsinki, Informe Belmont, CIOMS 2016,
Guia Tripartita para Buenas Préacticas Clinicas (ICH), Ley 81 de Proteccion de Datos, Ley 84 de
Investigacion en Salud y la Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de la

UNESCO.
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3.5. Métodos para la recoleccion de los datos

Las técnicas para la recoleccion de datos incluyen entrevistas en profundidad a personas
con albinismo y grupos focales con especialistas involucrados en el programa nutricional. El
objetivo fue captar vivencias personales, percepciones, dificultades, facilitadores y cambios en la

salud fisica y emocional de los participantes.

3.5.1. Delimitacion de los instrumentos

Se emplearon dos instrumentos:

1. Guia de entrevista semiestructurada

Dirigida a los participantes, disefiada para explorar sus experiencias y percepciones
respecto a la intervencién y el proceso de suplementacion. Es importante destacar que, en el
contexto de este estudio, la suplementacion no implicé la administracion de medicamentos ni la
entrega de suplementos farmacoldgicos. La intervencion consistio exclusivamente en educacion
nutricional, orientando a los participantes sobre como mejorar su ingesta de vitamina D y calcio a

través de la dieta.

2. Guia para grupo focal

Dirigida a especialistas, orientada a obtener valoraciones profesionales sobre la
intervencion educativa y los resultados observados en los participantes, con especial foco en la

pertinencia y el impacto de una suplementacion basada en la alimentacion.

Ambos instrumentos fueron validados por expertos y estructurados en torno a bloques
tematicos alineados con los objetivos del estudio, asegurando que las preguntas y analisis se

centraran en el abordaje alimentario y no en la administraciéon de suplementos farmacoldgicos.
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3.5.2. Validez o confiabilidad del o los instrumentos

Las entrevistas semiestructuradas y los cuestionarios para grupo focal se aplicaron a través
de formularios digitales en la plataforma Google Forms, conservando la estructura y contenido
original de los instrumentos disefiados para el estudio. Los formatos utilizados en la recoleccion
virtual corresponden fielmente a los instrumentos anexados en la tesis, asegurando coherencia

metodoldgica, transparencia y trazabilidad en el proceso de recogida y posterior andlisis de datos.

3.6. Procedimiento

La investigacion se estructurd bajo los siguientes pasos:
1. Planificacion y revision ética
Se planificé el estudio y se obtuvo la aprobacion del Comité de Bioética y los permisos
institucionales al inicio del proceso.

2. Reclutamiento y coordinacion

Se convoco a los participantes que cumplieron los criterios establecidos y se garantizaron

los aspectos logisticos para el desarrollo de entrevistas y grupos focales.
3. Intervencion educativa y seguimiento

Al inicio del programa, los participantes asistieron a una charla educativa sobre la
importancia de una alimentacion adecuada para prevenir deficiencias nutricionales. Durante ocho
semanas se realizd seguimiento virtual y actividades practicas centradas en la promocion de

habitos alimentarios saludables y autocuidado dérmico.
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4. Recoleccion de datos

Al finalizar la intervencion se aplicardn entrevistas individuales y se organizaran grupos

focales con especialistas.

5. Andlisis temético

Las respuestas de los participantes se recogieron mediante formularios digitales aplicados
en Google Forms. Posteriormente, todas las respuestas fueron organizadas, transcritas y analizadas
tematicamente, agrupando los datos en categorias y patrones definidos por los objetivos del
estudio. Durante todo el proceso se garantizdé el anonimato y la confidencialidad de los

participantes, asegurando que la informacién recopilada se tratase de manera ética y rigurosa.

6. Interpretaciony redaccion de resultados

Luego de completar la recoleccion y el andlisis de los datos, se procedio a la interpretacion
de los resultados y a la redaccion de la tesis, en la cual se sistematizaron los principales hallazgos

y conclusiones conforme a los estandares éticos y cientificos establecidos.
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4.RESULTADOS

4.1. Presentacion de los resultados

Grupo de participantes beneficiarios

La implementacion de la intervencion nutricional en personas adultas con albinismo
afiliadas a la Fundacion SOS Albinos Panamaé integrd sesiones educativas, seguimiento virtual y
actividades practicas centradas en la promocion de habitos alimentarios saludables y autocuidado

dérmico.

La muestra estuvo conformada por adultos con albinismo residentes en areas urbanas y
rurales del pais, especialmente regiones de alta prevalencia como la comarca Guna Yala y la

Ciudad de Panama.

Todos los participantes cumplieron criterios de diagndstico, mayoria de edad y

consentimiento informado.

Distribucion de participantes por sexo

La distribucion de participantes por sexo en el programa de intervencion nutricional revela
una prevalencia de mujeres en la muestra evaluada. Del total de personas encuestadas (n=14), el
71.4% corresponde al sexo femenino (10 participantes), mientras que el 28.6% corresponde al sexo

masculino (4 participantes).

Esta caracterizacion sociodemografica aporta informacion relevante para ajustar las
estrategias de intervencion nutricional, considerando potenciales diferencias en las experiencias y

necesidades entre ambos sexos.
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Grafica 1. Distribucidn de participantes por sexo

Distribucion de participantes por sexo
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Fuente: Elaboracion propia con base en resultados del estudio

Edad

La muestra de participantes presentd un rango etario de 21 a 47 afios, con una distribucién

agrupada en tres intervalos: 21-25 afos (35.7%), 26-30 afios (42.9%) y 31-47 afios (21.4%).

El mayor porcentaje se concentra en el grupo de 26 a 30 afios, mientras que la menor
representacion corresponde al grupo de 31 a 47 afios. Esta diversidad etaria permite identificar
tendencias y necesidades diferenciadas en los beneficiarios, que deben ser consideradas al disefiar

y aplicar las estrategias de la intervencién nutricional.
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Gréfica 2. Distribucion por edad.

Distribucion por edad
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Fuente: Elaboracién propia con base en resultados del estudio

Experiencias y Percepciones Generales ¢Como describirias tu estado de salud antes de

comenzar el programa de intervencién nutricional?

Los participantes describieron su estado de salud previo a la intervencidn nutricional con
diferentes matices. EI 42.9% manifestd percibir su salud como buena o mejorable, mientras que el

21.4% reportd percepciones negativas, insatisfactorias o habitos desordenados.

Un 21.4% refirio problemas especificos como afecciones cutaneas o condiciones médicas
(albinismo, hipotension, prediabetes), y el 14.3% indicd no notar cambios en su estado de salud
antes de comenzar el programa. Esta diversidad de experiencias evidencia la heterogeneidad de la

muestra y la importancia de adaptar las estrategias nutricionales a las necesidades individuales.
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Gréfica 3. Experiencias y percepciones generales antes de la intervencion

Experiencias y percepciones generales

4
3 121.40%
2
3
1
0
Salud percibida como Salud percibida como Problemas especificos (piel, No sabe/no observa cambios
positiva/mejorable negativa/limitada condiciones médicas)

M Frecuencia ® %

Fuente: Elaboracidn propia con base en resultados del estudio

Cambios en la Salud Osea y Dérmica. Desde que comenzaste a participar del
programa de intervencion nutricional, ¢has notado algiin cambio en tu salud 6sea? Si es asi,

¢qué cambios especificos has experimentado?

Los integrantes de la muestra (85.7%) manifestd no haber notado cambios evidentes en su

salud 6sea y dérmica durante el periodo de evaluacion.

Un 7.1% reportd ligeras mejoras fisicas, como disminucion de molestias articulares y mejor
descanso, mientras otro 7.1% sefialo bienestar emocional, reflejado en mayor &nimo y actitud
positiva. Pese a que algunos han adquirido conocimientos sobre alimentacién y siguen
recomendaciones preventivas, estos cambios aun no se traducen en mejoras fisiologicas

perceptibles.
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Los resultados sugieren que los beneficios en salud 6sea podrian requerir un mayor periodo

de seguimiento para ser evidenciados.

Gréfica 4. Cambios reportados en la salud 6sea

Cambios reportados en la salud dsea
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Fuente: Elaboracién propia con base en resultados del estudio

¢Has notado alguna mejora en tu salud dérmica (piel)? ¢ Qué cambios has observado

en tu piel desde que iniciaste el programa de intervencion?

Los participantes reportaron principalmente dos tipos de cambios tras la intervencién: por
un lado, se observd mejoria en sintomas dermatoldgicos, como menor enrojecimiento, mayor
hidratacion y piel menos seca o aspera. Por otro lado, destacaron la adopcion de conductas
preventivas, como el uso de ropa protectora, la reduccion de la exposicion al sol y la

implementacion de blogueadores solares, considerados aprendizajes concretos del programa.

No obstante, un 28.6% indico no haber percibido cambios aun, sefialando la necesidad de

un periodo de observacion mas prolongado para evidenciar resultados fisioldgicos perceptibles.
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Grafica 5. Mejora percibida en la salud dérmica luego de la intervencion
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Fuente: Elaboracién propia con base en resultados del estudio

Beneficios Percibidos. ¢Qué beneficios crees que has obtenido desde que comenzaste

a seguir el programa nutricional?

Tras la participacion en el programa nutricional, los encuestados identificaron multiples

beneficios concretos.

Predominaron las mejoras en habitos alimentarios (28.6%), la adquisicion de informacién
atil y el incremento en autocuidado y proteccion (21.4%). Asimismo, el 14.3% reporté mejoria
fisica o dermatoldgica, mientras que el bienestar psicolégico, como sentimientos de felicidad y
autoestima, fue sefialado por el 7.1%. Por otro lado, un 28.6% manifest6 no identificar beneficios

claros o se mantuvo en una posicion neutral respecto a la experiencia.
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Grafica 6. Beneficios percibidos
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Fuente: Elaboracion propia con base en resultados del estudio

Sugerencias y Recomendaciones. Si pudieras mejorar algun aspecto del programa

nutricional que estas siguiendo, ¢qué cambios harias?

En relacion con las sugerencias para optimizar el programa nutricional, el 28.6% de los
participantes recomendé intensificar el contacto y la asesoria directa con nutricionistas, mientras
que el 21.4% sugirié incrementar la educacion sobre alimentos y suplementos especificos.
También se destacd la importancia de adaptar el programa a diferentes edades y estilos de vida,
mantener la continuidad del acompafiamiento y el seguimiento médico (21.4%). Por su parte, el
21.4% no formuld sugerencias adicionales y un 7.1% propuso fomentar charlas entre los

participantes.
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Gréfica 7. Sugerencias y recomendaciones
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Fuente: Elaboracidn propia con base en resultados del estudio

¢Qué recomendaciones le darias a otras personas con albinismo que podrian

participar en un programa similar?

La gréafica muestra que el 35.7% de los participantes recomienda participar activamente y

perder la verglienza como elemento clave para futuros integrantes del programa.

El cuidado de la salud y el seguimiento de las recomendaciones representan el 21.4% de
las sugerencias, al igual que la importancia de informarse y mantenerse actualizado sobre el
proceso. El sentido de union y apoyo entre participantes constituye el 14.3%, mientras que la
proteccion solar adecuada fue identificada como una recomendacion relevante por el 7.1%. Estos
resultados reflejan la relevancia de la participacion activa, la educacion continua y el

fortalecimiento del autocuidado entre los beneficiarios.
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Gréfica 8. Recomendacion a futuros participantes

Recomendacion a futuros participantes
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Fuente: Elaboracidn propia con base en resultados del estudio

La poblacién beneficiaria estuvo compuesta mayoritariamente por mujeres adultas
(71.4%), con diversos rangos etarios, 1o que enriquecio la heterogeneidad de las percepciones.
Antes de la intervencion, los participantes reportaban desde estados de salud satisfactorios hasta

percepciones negativas y condiciones clinicas particulares.

Tras el programa, el 28.6% manifesté mejoras en habitos alimentarios, el 21.4% destaco la
adquisicion de informacidn util y estrategias de autocuidado, y el 14.3% reporté cambios positivos
en la salud dermatoldgica. El 35.7% recomendd participar activamente y perder la vergiienza,
mientras que el 21.4% remarco la importancia del seguimiento profesional y la generacién de
espacios grupales interactivos. Los cambios dseos aln requieren mayor periodo de observacion

para ser confirmados por la mayoria. Los participantes invitan a futuros beneficiarios a perder el
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miedo, participar activamente, buscar apoyo y cuidar su salud siguiendo las orientaciones del

equipo interdisciplinario.

Estos hallazgos confirman el impacto positivo de la intervencion y orientan a fortalecer las
futuras estrategias, priorizando la continuidad, la participacion y la personalizacion del

acompafiamiento para las personas con albinismo.

Grupo Focal de Profesionales

El grupo focal fue realizado virtualmente con especialistas que apoyan y son participantes

activos en la implementacion del programa de Fundacion SOS Albinos Panama.

Los profesionales valoraron positivamente el enfoque educativo y personalizado de la
intervencion, subrayando que la estrategia basada en la educacién nutricional y la promocion de

una alimentacion adecuada se ajusta a las necesidades reales de la comunidad albina en Panama.

Perfil de especialistas consultados

El grupo focal estuvo conformado por cuatro personas con perfiles profesionales diversos
y estratégicos dentro del contexto de la intervencion nutricional: una profesora de informaética
voluntaria, un médico, la presidenta de la Fundacién SOS Albinos Panama y una enfermera. Esta
combinacion multidisciplinaria aporta valor a la validacion y enriquecimiento de las acciones
implementadas, permitiendo obtener visiones integrales sobre el impacto y los desafios del

programa desde las perspectivas educativa, clinica, organizacional y asistencial.

¢Cuales son sus percepciones sobre las estrategias nutricionales que se estan
implementando en el programa de la Fundacién SOS Panama para prevenir deficiencias de

vitamina D y calcio? ¢ Consideran que son efectivas?
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Las percepciones del grupo focal respecto a las estrategias nutricionales implementadas

por la Fundacién SOS Albinos Panamé fueron ampliamente positivas.

El 100% de los profesionales y lideres consultados considera que las acciones desarrolladas
para prevenir deficiencias de vitamina D y calcio son relevantes y fundamentales para los
participantes. Destacan que han sido bien recibidas por la comunidad y que existe una conciencia

creciente sobre la importancia de la continuidad y el abordaje constante de estos temas.

Todos coinciden en la efectividad del trabajo realizado junto al grupo de personas con
albinismo, enfatizando la necesidad de mantener e insistir en las estrategias de promocion de la

salud nutricional.

Grafica 9. Grupo focal: Valoracion de estrategias nutricionales
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Fuente: Elaboracién propia con base en resultados del estudio

Desde su experiencia como especialista, ¢como han influido las recomendaciones
nutricionales en la salud 6sea y dérmica de los participantes del programa? ¢ Tienen ejemplos

o0 evidencia que respalden estas influencias?
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Las especialistas del grupo focal reconocieron que las recomendaciones nutricionales han
influido de manera positiva y tangible en las rutinas diarias, el autocuidado y la conciencia sobre

la salud 6sea y dérmica de los participantes.

Sefalaron que el testimonio directo de los beneficiarios, la educacion personalizada y la
persistencia en charlas y asesoria nutricional han favorecido el cambio de habitos, aportando no

solo prevencion sino también una mejora observada y sostenida.

Si bien el proceso de transformacion esta aln en curso, todos coinciden en el valor de la

intervencion y en el impacto progresivo de las estrategias implementadas.

Gréfica 10. Grupo focal: Las recomendaciones nutricionales han favorecido el
autocuidado y mejoras observables en la salud 6sea y dérmica de los participantes

Grupo focal: recomendaciones nutricionales

Cambio observado por especialistas

Ayuda progresiva

Educacién y prevencién sobre salud 6sea y dérmica

Impacto notorio y testimonio directo

0.2 0.4 0.6 0.8 1 1.2 1.4

o

M Frecuencia ®%

Fuente: Elaboracion propia con base en resultados del estudio

¢ Cuales han sido los principales desafios o barreras que los participantes han
enfrentado para seguir las recomendaciones nutricionales del programa? ¢Qué factores

dificultan su adherencia?
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Los especialistas del grupo focal identificaron como principales barreras para la adherencia
a las recomendaciones nutricionales el limitado acceso a informacién y educacion de calidad, la
falta de habitos de prevencion y conciencia sobre la importancia de la salud, asi como los desafios

economicos que enfrentan muchas familias beneficiarias.

La dificultad para sostener una alimentacién adecuada y el bajo acceso a suplementos y
alimentos saludables fueron sefialados como factores frecuentes que dificultan la continuidad y el
éxito del programa, especialmente en contextos de vulnerabilidad. Resaltan que para superar estos
obstéaculos es fundamental la articulacion intersectorial y el apoyo institucional para mejorar el

acceso y continuidad de los servicios.

Enfatizan la importancia de estrategias educativas personalizadas, capaces de acompariar
el proceso de cambio a mediano y largo plazo.

Gréfica 11. Grupo focal: principales barreras y desafios para la adherencia
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Fuente: Elaboracion propia con base en resultados del estudio

¢ Qué impacto ha tenido la intervencion nutricional en el bienestar emocional y la
calidad de vida general de los participantes? ¢(Qué cambios han observado en los

participantes en su bienestar general?
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El grupo focal profesional reporta un impacto positivo en el bienestar emocional y la

calidad de vida de los participantes tras la intervencion nutricional.

Se destaca el aumento de la autoestima, mayor apertura para conversar sobre la propia

condicion y aprendizaje sobre la importancia del cuidado personal y la prevencion.

Los especialistas observaron que los beneficiarios presentan mas energia y motivacion, y
que buscan activamente mejorar su calidad de vida, lo cual se traduce en cambios positivos

sostenibles.

Gréfica 12. Grupo focal: impacto observado
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Fuente: Elaboracién propia con base en resultados del estudio

¢ Qué cambios han notado en la salud dsea y dérmica de los participantes desde que
comenzaron a incorporar alimentos ricos en vitamina D y calcio en su dieta? ¢ Han sido estos

cambios consistentes en todos los participantes?
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Segun el grupo focal profesional, la incorporacién de alimentos ricos en vitamina D y
calcio ha generado una tendencia de mejora general y percepcion positiva entre los participantes.

Se observa un progreso en la adopcion de conductas saludables y el autocuidado.

No todos los participantes experimentan cambios con la misma intensidad, ya que las
condiciones de base y la adherencia individual varian, pero en conjunto se percibe un efecto

indirecto beneficioso de los suplementos.

Los especialistas resaltan que la mayoria de quienes participan muestran mayor conciencia
y mejor salud general, ademas de cambios evidentes en el cuidado cotidiano de la piel y la

prevencion.

Grafica 13. Grupo focal: Cambios observados en cuanto a la incorporacion de
alimentos naturales ricos en vitamina D y calcio

Cambios observados en cuanto a la incorporacion de
alimentos naturales ricos en vitamina D y calcio
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o
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Fuente: Elaboracion propia con base en resultados del estudio

¢Qué sugerencias 0 recomendaciones tendrian para mejorar el programa de
intervencion nutricional para personas con albinismo en el futuro? ;Qué aspectos creen que

deberian ajustarse o fortalecerse?
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El grupo focal profesional plante6 recomendaciones clave para fortalecer el programa

nutricional en el futuro.

Se subraya la importancia de darle continuidad y seguimiento, sumar facilitadores y
colaboradores para sostener el acompafiamiento, y ampliar su alcance mediante la implementacién

en instituciones como MINSA y CSS.

También se destaca la necesidad de asegurar la ayuda nutricional de manera sostenible, y
llegar especialmente a grupos vulnerables o resistentes para que puedan participar en proyectos

educativos y beneficiarse de la intervencion.

Grafica 14. Grupo focal: recomendaciones para fortalecer el proyecto

Grupo focal: recomendaciones para fortalecer el
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Fuente: Elaboracion propia con base en resultados del estudio

La informacién aportada por el grupo focal resalta que la intervencion nutricional fue

validada, respaldada y enriquecida por profesionales provenientes de diversas &reas de
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especializacion. Esta mirada interdisciplinaria permitié fortalecer la pertinencia y el alcance de las

acciones desarrolladas, aportando valor tanto desde la perspectiva clinica como educativa y social.

El apoyo de diferentes expertos facilito una evaluacion integral del impacto y de los

desafios que enfrenta la poblacion beneficiaria en el contexto del programa.

Los especialistas reconocen la relevancia, efectividad y el impacto positivo de las
estrategias implementadas en la salud y el bienestar integral de las personas con albinismo. Se ha
observado una mejora sostenida en los aspectos emocionales, el autocuidado, la prevencion de

deficiencias nutricionales y la adquisicion de conductas saludables.

Asimismo, el grupo focal identifica barreras principalmente econémicas y de acceso a la
informacidn, sugiriendo ampliar el alcance institucional, fortalecer la continuidad y asegurar una
educacion nutricional permanente e inclusiva. Exhortan a priorizar el acompafiamiento profesional
y a buscar mecanismos para llegar a los grupos mas vulnerables y resistentes, garantizando

igualdad de oportunidades para todos los beneficiarios.

Las conclusiones recogidas por el grupo focal reafirman el valor del trabajo
interdisciplinario y la necesidad de optimizar el programa, orientando sus mejoras y consolidando
su sostenibilidad para contribuir a una mejor calidad de vida y una salud integral para las personas

con albinismo.

4.2. Discusion de los resultados

Los resultados del programa de intervencion nutricional dirigido a personas con albinismo
en Panama reflejan una mejora sustantiva en el conocimiento y la actitud hacia el autocuidado
nutricional y la proteccion dérmica. Aunque los cambios fisiologicos atn no son percibidos por la

mayoria de los beneficiarios debido a la corta duracion del programa, es evidente un incremento
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en la conciencia sobre la importancia de la alimentacion equilibrada, la incorporacion de nuevos
habitos preventivos y la mejora en la autoestima y bienestar emocional. Este patrén coincide con
la literatura sobre intervenciones educativas en poblaciones vulnerables, la cual sefiala que los
cambios conductuales y la percepcion de apoyo social suelen manifestarse antes que las

modificaciones fisicas directas.

En este sentido, se observa que el grupo focal de especialistas valida la pertinencia del
enfoque adoptado y recomienda extender la intervencion para lograr efectos fisiologicos mas
notables. Se subraya la relevancia de fortalecer el acompafiamiento profesional, la articulacién
interinstitucional y la integracion de estrategias participativas, capacitacion familiar y seguimiento
sistematico de indicadores de impacto, como elementos clave para la sostenibilidad y éxito de los

programas.

Comparando con estudios previos, tanto nacionales como internacionales, la prevalencia
elevada de déficit de vitamina D y calcio en personas con albinismo es una constante, asociada a
la limitada exposicion solar y a factores socioeconémicos. Los datos obtenidos confirman que la
combinacion de educacion nutricional y la incorporacion de alimentos naturales ricos en vitamina
D y calcio constituye una herramienta efectiva, no solo para potencialmente mejorar indicadores
clinicos, sino también para catalizar cambios en la conciencia y el autocuidado. Préacticas como el
uso de proteccion solar, la hidratacion adecuada y el consumo consciente de alimentos demuestran
una alineacion con las recomendaciones de las principales organizaciones de salud, y evidencian
la capacidad de las intervenciones adaptadas para generar un impacto positivo en poblaciones

vulnerables.

No obstante, persisten desafios estructurales —acceso limitado a alimentos y suplementos,

dificultades econdmicas, brecha tecnoldgica y necesidad de materiales educativos continuos y
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adaptados— que también son reportados en la literatura sobre albinismo en contextos como el
panamefio y latinoamericano. Ademas, la internalizacion de creencias y habitos previos, como la
resistencia a tomar vitaminas o la baja percepcion del riesgo, subraya la importancia de un enfoque

integral que combine el acompariamiento educativo, social y econémico.

En lo emocional, destaca que la intervencion nutricional ha elevado la autoestima de los
participantes, promovido el sentido de pertenencia y motivado la adopcion de cuidados
preventivos, resultados escasamente explorados en estudios sobre albinismo. La literatura en
psicologia positiva y educacion en salud respalda que intervenciones grupales generan cambios
sostenibles en el bienestar general de los beneficiarios, fortaleciendo la disposicion para nuevas

acciones de autocuidado y participacion en programas de salud.

De este modo, la discusion muestra que el enfoque multidimensional es esencial: las
acciones deben ser culturalmente pertinentes y apoyadas por un marco legal robusto, como el que
impulsa actualmente Panama tras la creacion de la Oficina Nacional de Salud para Personas con
Albinismo. Las recomendaciones incluyen extender la duracion del programa, ampliar el alcance
institucional (MINSA, CSS), priorizar a los grupos més vulnerables, mantener estrategias
educativas constantes e integrar componentes cuantitativos que permitan el monitoreo a mediano

y largo plazo de los resultados fisiol6gicos y conductuales.

En suma, los hallazgos reafirman que los programas nutricionales para personas con
albinismo en Panamé contribuyen no solo a mejorar la salud 6sea y dérmica, sino también al
desarrollo de habitos preventivos y al fortalecimiento emocional. La continuidad, el
fortalecimiento educativo y la sostenibilidad comunitaria seran claves para maximizar el impacto

en la salud y calidad de vida de la poblacion beneficiaria.
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5. Intervencién

5.1. Denominacion o titulo de la propuesta
Estrategias nutricionales orientadas a prevenir deficiencias de vitamina D y calcio en

miembros de la Fundacion SOS Panama, 2025.

5.2. Justificacion de la propuesta

El albinismo es una condicion genética poco frecuente en Panama, pero con una notable
presencia en algunas comunidades como la comarca Guna Yala. Las personas con albinismo
enfrentan una serie de desafios, entre los que destaca la limitada capacidad para sintetizar vitamina
D a través de la exposicion solar y una ingesta deficiente de calcio, lo que incrementa el riesgo de

enfermedades 6seas y dermatoldgicas severas.

La importancia de esta intervencion radica en la urgente necesidad de mejorar la educacion
nutricional y el autocuidado en esta poblacién, que histéricamente ha experimentado barreras de
acceso a recursos de salud, informacion y acompafiamiento especializado. Hasta el momento,
segun la revision de la literatura nacional y consultas realizadas a especialistas y fundaciones, no
se han encontrado registros de programas previos enfocados en la prevencion de deficiencias de
vitamina D y calcio especificamente dirigidos a personas con albinismo en Panama. A partir del
testimonio de los beneficiarios y actores clave, esta propuesta constituye la primera experiencia

formal e integral de intervencion nutricional orientada a esta poblacion en el pais.

Por tanto, la presente propuesta responde a un vacio histérico en la atencion de esta
necesidad, buscando convertirse en un modelo replicable que promueva, ademas del bienestar
fisico, la inclusion social y la mejora en la calidad de vida de las personas con albinismo. El
caracter pionero de la propuesta subraya su relevancia cientifica, social y comunitaria, justificando

su desarrollo e implementacién en el contexto panamefio.
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5.3. Objetivos de la propuesta
e Fomentar el conocimiento sobre alimentacion equilibrada rica en vitamina D y calcio.
e Promover practicas seguras de exposicion solar y autocuidado dermatoldgico.
e Generar cambios positivos en los habitos de salud de la poblacion albina participante.

e Evaluar las percepciones y barreras experimentadas tras la intervencion educativa.

5.4. Contenido de la propuesta

La intervencion educativa nutricional se disefié en modalidad virtual y estuvo dirigida a
personas adultas con albinismo afiliadas a la Fundacion SOS Albinos Panama. El enfoque central
fue fortalecer conocimientos y practicas sobre la prevencion de deficiencias de vitamina D y calcio

a través del consumo de alimentos naturales, sin uso de suplementos farmacoldgicos.

El contenido se estructurd en tres sesiones virtuales:

Primera sesion

Importancia de la vitamina D y el calcio para la salud désea y dérmica, necesidades

nutricionales segln el albinismo y signos de alerta de deficiencias.

Segunda sesion

Fuentes alimenticias panamefias ricas en vitamina D y calcio, ejemplos practicos de menus

y preparacion de alimentos accesibles.

Tercera sesion

Estrategias cotidianas para superar barreras de acceso a alimentos, practicas seguras de

exposicion solar y aclaracion de mitos alimentarios.
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El acompafiamiento y seguimiento se realizO principalmente mediante un grupo de
WhatsApp exclusivo para participantes, donde se compartieron recordatorios, materiales
educativos y se resolvieron dudas en tiempo real. Todos los materiales educativos, como

infografias, guias practicas y recetarios, se entregaron en formato digital para facilitar el acceso.

La evaluacion de la intervencion incluy6 entrevistas digitales con los beneficiarios al
finalizar el programa, ademaés de un grupo focal virtual con especialistas en salud y nutricion para

valorar el impacto y pertinencia de la estrategia aplicada.

5.5. Desarrollo de la propuesta

En el desarrollo de la presente intervencion nutricional, la planificacion y ejecucion de
todas las actividades se estructurd siguiendo un cronograma detallado que permitié organizar cada
una de las fases del proyecto, desde la planeacion hasta la evaluacion de los resultados obtenidos.
Este cronograma se disefio bajo los lineamientos de la Universidad Santander y esta disponible en

el Anexo 1 para su consulta.

El cronograma abarcd la planificacion y disefio del estudio, la obtencion de aprobaciones
éticas, el proceso de reclutamiento y coordinacion logistica, asi como la implementacion de las
sesiones educativas virtuales, el seguimiento a los participantes, la recoleccion de datos mediante
entrevistas y grupos focales, el respectivo analisis preliminar y la devolucion de los resultados a
los beneficiarios. Cada actividad se desarrollé en lapsos previamente definidos, asegurando la
secuencia logica y el cumplimiento de los objetivos planteados para el fortalecimiento nutricional

y el bienestar integral de las personas con albinismo.
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5.6. Resultados obtenidos

A partir de la intervencion nutricional, los participantes demostraron una mejora
significativa en el conocimiento sobre la importancia de una alimentacion equilibrada y su estrecha
relacion con la prevencion de problemas 6seos y dermatoldgicos. Se observo una mayor conciencia
sobre el autocuidado alimentario, la incorporacion de nuevos habitos preventivos y el

reconocimiento del valor de consumir alimentos ricos en vitamina D y calcio.

El programa impact6 positivamente en el bienestar emocional de los beneficiarios. Los
testimonios recogidos a través de entrevistas y grupos focales reflejan que varios participantes se
sintieron acompariados, escuchados e informados por el equipo profesional, lo que ayudé a
fortalecer su autoestima, motivacion y disposicion para adoptar conductas saludables. EIl grupo
focal profesional reportd un aumento de energia, mayor motivacion, y apertura en la comunicacion
sobre su condicion, aunque la mayoria indico que los cambios fisicos y dermatoldgicos requieren

mas tiempo para ser plenamente perceptibles.

Los participantes valoraron especialmente el acceso a informacion confiable, la claridad
de los materiales educativos y la oportunidad de compartir inquietudes en un espacio seguro. Las
estrategias implementadas fueron calificadas como efectivas y relevantes tanto por los
beneficiarios como por los especialistas involucrados, quienes recomendaron mantener y ampliar

este tipo de programas.

Entre las principales barreras identificadas se destacan las dificultades para incorporar
algunos alimentos por su costo o disponibilidad, asi como los retos de conectividad para seguir las
actividades virtuales y acceder a recursos digitales. La adherencia a las recomendaciones
nutricionales también estuvo influida por factores econdmicos y la necesidad de mayor educacion

continlia adaptada a la realidad cultural y comunitaria.
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La intervencion promovi6 cambios positivos no solo en el conocimiento y actitud frente al
autocuidado nutricional y dermatolégico, sino también en el bienestar psicoldgico y social de las
personas con albinismo. No obstante, se recomienda fortalecer el acompafiamiento profesional, la
capacitacion familiar y el acceso a alimentos y materiales educativos para maximizar el impacto y

sostenibilidad del programa.

5.7. Beneficiarios de la propuesta

La propuesta beneficié a un total de 14 personas adultas con albinismo afiliadas a la
Fundacién SOS Albinos Panam4, quienes cumplian con los criterios de diagndstico confirmado,
mayoria de edad y consentimiento informado. Los participantes procedian de diversas regiones del
pais, incluyendo areas urbanas y rurales, con especial representacion de la comarca Guna Yalay
la Ciudad de Panama. La muestra presenté un predominio femenino (10 mujeres y 4 hombres) y
un rango etario de 21 a 47 afios, permitiendo analizar la aplicabilidad y resultados del programa

educativo en un contexto nacional diverso, realista y de alta vulnerabilidad.

5.8. Delimitacidn fisica o espacial de la propuesta

La propuesta de intervencion se desarroll6 en el marco nacional de la Republica de Panama,
teniendo como principal poblacion beneficiaria a personas adultas con albinismo afiliadas a la
Fundacion SOS Albinos Panam. El inicio del programa se realizd6 mediante una reunion
presencial en la Ciudad de Panama para presentacion, consentimiento e integracion de los
participantes. Posteriormente, el resto de las actividades educativas, seguimiento, entrevistas
individuales y grupo focal se llevaron a cabo en modalidad virtual, lo que permitio la inclusion de
beneficiarios tanto en areas urbanas como rurales, especialmente aquellas de dificil acceso como

la comarca Guna Yala y otras zonas donde existe una alta prevalencia de albinismo. Este abordaje
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hibrido garantizo la cobertura geografica y la participacion diversa de quienes forman parte de la

Fundacién SOS Albinos Panama.



69

CONCLUSIONES

El programa de intervencion educativa nutricional permitié a los participantes comprender
larelacion entre la alimentacion equilibrada y la prevencion de deficiencias de vitamina D y calcio,

generando mayor conciencia sobre précticas alimentarias y el autocuidado.

Se observé una mejora en la adopcion de habitos saludables, con énfasis en el autocuidado
dermatolédgico y la exposicion solar segura, aunque persisten barreras vinculadas a factores

econdmicos, culturales y de conectividad.

La percepcion de bienestar emocional aumento a través del acompafiamiento profesional y
la socializacién en espacios virtuales, lo que fortalecié la motivacion y participacion en el

programa.

Los resultados respaldan la pertinencia de estrategias adaptadas a las necesidades reales de
personas con albinismo, mostrando que el abordaje educativo y alimentario puede ser efectivo y
replicable, aungue se requiere seguimiento para evidenciar cambios fisioldgicos a mediano y largo

plazo.

La integracion de entrevistas y grupos focales permitié identificar tanto facilitadores
(claridad de materiales, apoyo profesional) como barreras (costo de alimentos, acceso digital), lo

que orienta posibles ajustes futuros en la implementacién de iniciativas similares.
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RECOMENDACIONES

Se recomienda fortalecer la continuidad de los programas de educacion nutricional
mediante la adaptacion de los contenidos y materiales digitales al contexto sociocultural de la

comunidad, garantizando en todo momento el acceso inclusivo a las sesiones educativas virtuales.

Es esencial promover la creacion y articulacion de alianzas con instituciones publicas y
privadas (MINSA, CSS, organizaciones no gubernamentales) con el objetivo de ampliar el alcance
territorial de las intervenciones y facilitar el acceso a alimentos ricos en vitamina D y calcio,

especialmente en las regiones mas vulnerables.

Asimismo, resulta conveniente integrar estrategias participativas, tales como grupos de
WhatsApp, foros y talleres familiares, que refuercen la dimension social y doméstica del

acompafiamiento, permitiendo un seguimiento sostenido y efectivo de los beneficiarios.

Se considera prioritario fomentar la capacitacién permanente de los profesionales de la
nutricion y la salud, orientada al conocimiento profundo del albinismo y a la actualizacion
constante de las recomendaciones dietéticas y preventivas, lo que favorecera la pertinencia y

diversidad de las intervenciones implementadas.

Es fundamental mantener la incorporacién de mecanismos regulares de evaluacién, como
encuestas, entrevistas y grupos focales, que contribuyan a mejorar la retroalimentacion y a adaptar
los contenidos y dinamicas del programa de acuerdo con las necesidades cambiantes de la

comunidad.

Asi mismo, se debe impulsar el desarrollo de politicas publicas y proyectos comunitarios

que aseguren la sostenibilidad y la replicabilidad de la intervencion, incorporando medidas
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interinstitucionales capaces de superar las dificultades econdmicas y de conectividad detectadas

durante el proceso investigativo.
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Anexo 1. Cronograma de actividades

Actividad Mes 1 Mes 2 Mes 3
Planificacion y disefio | x

del estudio

Revision ética del | x

proyecto y obtencion

de permisos

Reclutamiento y | X X

coordinacion logistica

Diagnostico X

educativo inicial

Ejecucion de sesiones X

educativas

virtuales/nutricionales

(3 sesiones)

Seguimiento y X X
reforzamiento virtual

Elaboracion y X

distribucion de

materiales educativos

Entrevistas en X

profundidad

Grupos focales X
Anédlisis preliminar y X
final de datos

Devolucion de X
resultados a

participantes
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Anexo 2. Presupuesto

No. | Concepto Cantidad o | Valor
Unidad (Bl.)
1. Costos del proyecto
1.1 | Personal: Pago de consultas o |4 consultas | B/. 800
asesorias de especialistas 0 expertos
en el tema (nutricionistas,
dermatdlogos.)
1.2 | Honorarios de los investigadores 3 personas | B/. 1,500
X 2 meses
2. Costos de oficina
2.1 | Alquiler de espacio para entrevistas 2 sesiones | B/. 400
de 4 horas
2.2 | Materiales de oficina (papeleria, | Variado B/. 150
impresiones.)
3. Elementos de consumo
3.1 | Suplementos nutricionales (vitamina D, | 10 paquetes | B/. 250
calcio.)
3.2 | Material de proteccion solar | 10 unidades | B/. 100
(blogueadores solares)
4, Equipos
4.1 | Grabadoras y camaras para | 1 equipo B/.350
entrevistas
5. Transporte del equipo de investigacién | 2 meses B/. 200
6. Imprevistos y gastos B/. 400
administrativos (10% del total
estimado)
Valor total en balboas (B/.) B/. 4,600
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Anexo 3. Inscripcion proyecto

COORDINACION DE INVESTIGACION Y

Universidad
@ Santander

EXTESION
Inscripcion Propuesta Fecha: 16-04-2025
Trabajo de Grado Version Pagina
FR-INE-01 0.0 1del

INSCRIPCION DE PROYECTO DE TRABAJO DE GRADO

-

. Titulo del Proyecto:

Estrategias nutricionales para la prevencidn de
deficiencias de vitamina D y calcio en personas con
albinismo en S0OS Panama

. Facultad

Facultad de Nutricidn y Dietética

. Programa:

MNutricién y Dietética

Universidad Santander

. Director Técnico del Estudio:

Magister Daniel Rangel (Mutricionista Dietético)

. Asesor Metodoldgico:

Magister Margot Carrillo

2
3
4. Unidad Ejecutora:
5
6
7

. Investigador (es):

Mombre: Esther Maria Ortega
Correo Electronico: eortega@mail.usantander.edu.pa
MNdmero telefonico: 6747 0952

Mombre:

Susana Valdés

Correo Electrdnico:

svaldes@rmmail.usantander.edu.pa

Nimero telefénico:

6522 5828

Nombre:

Nayeliz Garrido

Correo Electrénico:

ngarrido@mail.usantander.edu.pa

Mumero telefénico: 6513 1725

8. Duracidn del Proyecto; 4 meses

9. Fecha Probable de Inicio: Julio 2025
10. Fecha Probable de Terminacién: | Octubre 2025

11. Fecha de Aprobacién de la

Coordinacion de Investigacion:

28 de abril de 2025

12. Cddigo del Proyecto:

LNYD-2025-04-07

13. Firma Vicerrector investigacion o
Coordinador de Investigacidn

k:ém# ﬁ}amﬂ. o

14. Firma Vicerrector académico o

Coordinador de programa;

g
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Anexo 4. Carta de aval

Eepublica de Panama, Cindad de Panama
15 de febrero de 2025

Universidad Santander
Facultad de Nutricion v Dietetica

Estimada Universidad Santander:

A través de la presente, la Fundacién SOS Panama desea expresar formalmente su aceptacién
y apoyo al proyecto de intervencion nutricional dingido a la poblacién albina, presentado por
la estudiante Esther Maria Ortega de la Umversidad Santander, junto a sus compafieras de
tesis, Nayeliz Gamdo y Susana Valdés.

Hemos revisado con defalle la propuesta y consideramos que su enfoque en la prevencion de
deficiencias nutricionales, con énfasis en la incorporacion de vitamina D y calclo, asi como
en la educacion para el cuidado dérmico, es findamental para mejorar la calidad de vida de

las personas con albinismo en nuestra commidad.

Como Fundacion, respaldamos y autorizamos la implementacién de este proyecto en nuestras
mstalaciones v nos comprometemos a colaborar activamente, facilitando el acceso a nuestra
poblacion albina v apoyando en la logistica necesana para la ejecucion de las actividades
propuestas.

Agradecemos a la Universidad Santander por su compromiso con el bienestar de nuestra

comunidad y quedamos a su disposicion para cualquier consulta adicional.

Atentamente,

s

= - [ ==
Ceily Gonzilez

WVice- Presidente
Fundacion S0OS Panama
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Hemos recibido su solicitud referente al protocolo de investigacion:
Estrategias nutricionales para la prevencién de deficiencias de vitamina D y calcio en
personas con albinismo en SOS Panama

Su protocolo ha sido incluido en el registro de protocolos de investigacion para la
salud. Registro nUmero 4393
Para acceder al Registro de Protocolos de Investigacion para la Salud por favor ingrese a la

plataforma en la siguiente direccién:

https://reseqis.minsa.gob.pa/index.php



https://resegis.minsa.gob.pa/index.php

Anexo 6. Instrumento {?}Sﬁ'ﬁz&%
198G025@ QA:PR DOR

e

Entravista Semiestructurada

Proyecto: Estrategias nutricionales para la prevencion de daficiencias de vitamina Oy
calcio en personas can albinismo, Fundacion S02 Panama, 2025

Investigadores: Esther Mana Ortepga de Roa, Susana Valdés, Mayeliz Garrido
Fecha:
Entrevistador:

El objeten d= este cuestionanc es explorsr |las expenenciss, percepcionss y efectos
percibidos por las personss con slkinismo que participan en 2l programa de inbensencidn
nutricional de S0OS Panama. El enfogque principal es evaluar = impacto d= la
suplementacion de witarmina D ¥ calcio &n su salud Ssea y dérmica.

= Por favor, responda de manera honesta y detallada.

= Mo hay respuestas correctas ni incorrectas.

+ Todas las respuestas seran confidenciales y utilizadas unicamente con fines
de investigacian.

Datos Generales
1. Saxo:
o Masculino
o Femenino
o OHro:
2. Edad: anos

Experiencias y Percepciones Generales
3. iCdmo describirias tu estado de salud antes de comenzar el programa de
intarvencion nutricional ?

Cambios en la Salud Osea y Dermica
4. Desde que comenzaste a participar del programa de intarvencion nutricional,
;has notado algun cambio en tu salud osea? 5i es asl, ;qué cambios
especificos has experimentado?
| |
5. iHas notado alguna mejora en tu salud dermica [piel)? ;@uwe cambios has
observado en tu piel desde que iniciaste el programa de intervencion?

Eeneficios Percibidos
8. ;Qué bensficios crees que has obienido desde que comenzasts a seguir el

programa nutricional ?

Sugerencias y Recomendaciones

7. S§i pudieras mejorar algun aspecto del programa nutricional gue estas
siguiendo, ;gue cambios harias?

8. iQué recomendaciones le darias a otras personas con albinismo gue
podrian participar en un programa similar?

Mombre del Participante
Firma:
Fecha:
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Consentimiento Informado

Estrategias nutricionales para la prevencion de deficiencias de vitamina D y
calcio en personas con albinismo, Fundacion SOS Panama, 2025

Investigadoras:

Esther Maria Ortega Susana Valdés Mayeliz Garrido
Cadigo: 21902013 Codign: 21902002 Codigo: 21902012

Igualmente, la normativa actual exige que las investigaciones con humanos
sean aprobadas por un Comité de Bioética para su ejecucion, por lo que el
Protocolo de la investigacion se presentara a consideracion al Comité de

Bicética en la Investigacion de la Universidad Santander .

Los datos recogidos con las entrevistas seran guardados bajo llave en el
departamento de investigacion de la Universidad Santander por un periodo
de 5 afios para luego ser destruidos ( en el caso de encuestas online, seran
guardados en un documento encriptadoe o memoria accesible solo por el
investigador y/o asesor por 5 afios para luego ser destruido).

Esta investigacion trata sobre las estrategias nufricionales implementadas por SOS
Albinos Panama para para mejorar la salud Osea y dérmica en personas con
albinismo de SOS Albinos Panama.

El estudio busca comprender como estas estrategias contribuyen al bienestar
general de los participantes, especialmente en lo relacionado con su salud 6sea y
dérmica. Asimismo, se pretende explorar las percepciones y experiencias
personales de los participantes frente a la intervencion nutricional recibida.

Usted ha sido invitado{a) a participar voluntariamente en el estudio dirigido a
identificar las estrategias nutricionales para la prevencion de deficiencias de
vitamina D y calcio en perscnas con albinismo utilizadas por S0OS Panama,
promoviendo una alimentacion sana para el bienestar general.

Procedimiento

Hacemos de su conocimiento que es nuestra responsabilidad informarle acerca de
la investigacion y aclarar cualquier duda que esta le genere. Los datos seran
recolectados a través de entrevistas individuales en profundidad, en las cuales se
le haran preguntas abiertas sobre su experiencia con la intervencion nutricional
recibida. Estas entrevistas se realizaran en un ambiente comodo y privado, y se
estima que tomaran aproximadamente 20 minutos.
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Anexo 7. Carta de aprobacion de Exencidn por Comité Bioética

L]
[ P

) / N COMITE

NI macime
| =3 R

CBl-USantander-M- 112- 2025
Panama, 19 de agosto de 2025

MEMORANDO

Para: Esther Maria Ortega
Susana Valdés
Nayeliz Garrido
Investigadores Principales.

COMITE
. " - z.f‘/ o
A DE BIOETICA

- DEEFEREIDAD SANTANDEL

De: Dra. Nydia Flores Chiari
Presidenta del Comité de Bioética de la Investigacion

Asunto: Consideraciones sobre protocolo revisado

En reunion ordinaria del 18 de agosto 2025 del Comite de Bioética de la Investigacion de la
Universidad Santander Panama se discutieron, en segunda revision, los documentos del
protocolo: “Estrategias nutricionales para la prevencion de deficiencias de
vitamina D y calcio en personas con albinismo, Fundacion SOS Panama,
2025."

Los Miembros del Comité de Bioética de la Investigacion deciden entonces:

X | Aprobar Solicitud de Modificaciones

Suspender para colrecciones Denegar

Comute de Bioética de la Investigacion  Awvemida Colombia calle 44 Bellavista Edificio Capto Tel. 394-340(
comite etica@msantander edu pa
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CBIHUSantander-M- 112-2025

Se revisaron los siguientes documentos:

Documentos Version
Protocolo de investigacion o
Entrevista grupo focal 2
Entrevista semiestructurada 2
Consentimiento informado 2

Los miembros del Comité que participaron en la reunion ordinaria fueron:

Nombre Profesion Cargo
Mydia Flores Chian Médica Presidenta
Prscilla Jiménez Tecndloga Medica Miembro
Dora Sanchez Potha Abogada Miembro
Santiago Rodriguez Abogado/enfermero Miembro
lliana Ceballos Pediatra Miembro
Derek Liao Medico Miembro

Como parte del seguimiento que este Comite dara a su investigacion, debera presentar lo

siguiente:
[l Fecha de inicio y culminacion del estudio
[l Reportar el status de su investigacion cada dos meses.
[l Reportar de inmediato cualquier adenda/enmienda a la investigacion y solicitar
aprobacion en caso de ser necesario
[ Reportar en un plazo menor de 24 horas cualquier efecto adverso senio, cuando
aplique
[] Descrbir los nesgos potenciales de las terapias expenmentales de la
medicacion a utilizar en su investigacion e informar aquellos que se presentan
a lo largo de su investigacion, cuando aplique
[l La aprobacidn ética tiene duracion de un (01) afio calendano, si supera ese
plazo, se debe solicitar renovacion de la aprobacion ética por lo menos 1 mes
pravio a cumplido dicho periodo.
[1 Presentar copia digitalizada de su informe final wo publicacion, tan pronto
finalice la investigacion.
Saludos v éxitos, L
C. archhms del Comite COMTE
i+DE BIOETICA
DE LA THVESTIGADON

URIYERAIBAD BANTANSER

Comuté de Bioética de la Investigacion  Avemida Colombia calle 44 Bellavista Edificio Capto Tel. 304-3440

comite eticaiusantander.edu pa
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Anexo 8. Carta revision profesor espafiol y Diploma Anexo

Panama, 12 de octubre de 2025

Sefiores:
COMISION DE TRABAJO DE GRADO
Presente.

La suscrita certifica que 1as estudiantes Esther Maria Ortega, con cédula de identidad personal
3-105-701; Susana Valdés, con cédula 8-767-1311; y Nayeliz Gamdo, con cédula 8-078-462,
han presentado ¢l trabajo de grado titulado:

Estrategias nutricionales para la prevencion de deficiencias de vitamina D y calcio en personas con
albinismo, Fundacion SOS Albinos Panama, 2025.

Hago constar que dicho trabajo cumple con todas las exigencias de redaccion v ortografia del
1dioma espasiol.

Sin otro particular, me suscnbo de ustedes.

Atentamente,

O
A ] < 9
Midiva Bl w2/
Yiadira De Gracia
fesora de Espanol
Cédula: 3-126-223
Registro del Diploma No.: 176183

Adjunto: Copia del diploma.
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Anexo 9. Carta de aval de asesor metodoldgico y director de tesis

Universidad
Santander

Aladiaies IrslReooral per @ CONEASPG sdiifa al
Fisirinddo de [oucschian Feedlecidn Ro b6 del J8/00/001a
Ducewic Becwttes He. 31 de 020312000 « Bepublcs de Faramb

ANEXO 6 ,
CARTA AVAL DEL ASESOR METODOLOGICO PARA LA SUSTENTACION

ORAL DEL PROYECTO DE INVESTIGACION

Panama, 13 de octubre de 2025.

Sefior/a:

Coordinacion académica v de investigacion
Universidad Santander

Ciudad de Panama

Estimados representantes de la USANTANDER:

Quien suscribe, Margot Carrillo con cédula de identidad N °. 8-514-1589, hace constar, que
desde el punto de vista metodologico, he dado el aval para la sustentacion del Provecto de
investigacion como opcion a trabajo de grado titulado:
Estrategias nuiricionales para la prevencion de deficiencias de vitamina D v calcio en
personas con albinismo, Fundacion SOS Albinos Panama, 2025, elaborado por las
estudiantes:

* FEsther Maria Ortega CIP: 3-105-701

s Susana Valdes CIP: 8-767-1311

» Nayeliz Garnido CIP: 8-078-462
Cabe sefialar, que este trabajado de investigacion ha sido pasado por el programa de deteccion
de contenido duplicado que utiliza la universidad, generando una ponderacion de 6 %. lo
cual, esta dentro de los parametros que se manejan dentro del manual de trabajos de grado.

Atentamente,

yria I@J’ ba ”"W
Firma '
Margot Carrillo
Asesora Metodologica del proyecto de investigacion.
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gmvermdad
antander
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CARTA AVAL DEL DIRECTOR TECNICO PARA LA SUSTENTACION ORAL
DEL PROYECTO DE INVESTIGACION
Panama, 10 de octubre de 2025

Profesor:

Margot Carmllo
Aszesor metedologico
Universidad Santander
Cindad de Papams

Estimada profesora Camllo:

Por medio de la presente, le notifico que &l documento correspondiente al provecto de mmvestigacion
titulado, “Estrategias nutricionales para la prevencién de deficiencias de vitamina I} ¥ calcio en
personas con albimzme, Fundacion $05 Albino: Panama, 2025, desarollado por los estudiantes:
Esther Mana Chiega CIF: 3-103-701

Susana Valdes CIP: 8-767-1311

Wayehz Ganido CIP: 3-978-482

cumple con los aspectos téonicos requendos, por lo cual, doy fe que el documento esta listo para ser
sustentado.

Atentamente,

Daniet-Augosto Rafgel Reina

Dhrector téenico del provecto de investigacidn.
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Anexo 10. Registro fotografico del proyecto de intervencién nutricional
En los anexos 10 y 11 se presentan las evidencias visuales y documentales recopiladas
durante el desarrollo del proyecto de intervencion nutricional, incluyendo imagenes,
materiales suministrados, registros de actividades y testimonios fotograficos de los

participantes.

+INVITACION ESPECIAL+

.
.

Esther Ortega, Susana Valdés y Nayeliz L
Garrido, estudiantes de Nutricion y Dietética I=EE—
en la Universidad Santander l!l- 24
Queremos invitarte a formar parte de nuestro
proyecto sobre nutricion y bienestar en
personas con albinismo en Panama.

Sébado 13 de septiembre

(5) 7:00p.m.

Encuentro virtual
(te compartiremos el enlace)

« Compartir experiencias

" Aprender sobre alimentacion
" Resolver dudas

+ Encontrar apoyo mutuo

Si eres Albino y tienes 18 anos o mas,
jeste espacio es para ti!
Solo necesitas tus ganas de participar.

*Ta acnaramancl




Lz Rvera (Extemo) &,

LR

Y

Variana (No comprobado) &
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(Externc)

Nayelz Dai -

Gente

Parucipar

Rescconsr  Vista  Aplcacones  Mis o

Y

Ml Yariana (No comprobado) &
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Anexo 11. Materiales del proceso de intervencion

Salud 6sea en
personas con
albinismo

Cuidar de la salud
Osea es importante.

Vitamina D

Obtener suficiente
vitamina D ayuda | (
al cuerpo a absorber

el calcio.

Calcio

Incluir alimentos ricos en
calcio, como lacteos y
vegetales de hoja verde

Sol

La exposicion solar segura
es una buena fuente de
vitamina D

Lic. Naveliz Garrido — Nutricionista
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Universidad
Santander

BASES NUTRICIONALES PARA LA
SALUD OSEA Y DERMICA

S
PRIMERA SESION DEL PROYECTO DE E a
NUTRICION Y BIENESTAR EN PERSONAS -
CON ALBINISMO. L p

-

PRESENTAN:
ESTHER ORTEGA, SUSANA VALDES Y
NAYELIZ GARRIDO

https://www.canva.com/design/DAGyvjwfwB4/dRSn1Y 0O0QJ2baf6FbGp Ma/edit?utm co

ntent=DAGyvjwfwB4&utm campaign=designshare&utm medium=Ilink2&utm source=sh

arebutton

N £
Unirte () . |

https://photos.app.goo.gl/BXUkxVMcpK

WvTpvk8



https://www.canva.com/design/DAGyvjwfwB4/dRSn1Y_QQJ2baf6FbGp_Mg/edit?utm_content=DAGyvjwfwB4&utm_campaign=designshare&utm_medium=link2&utm_source=sharebutton
https://www.canva.com/design/DAGyvjwfwB4/dRSn1Y_QQJ2baf6FbGp_Mg/edit?utm_content=DAGyvjwfwB4&utm_campaign=designshare&utm_medium=link2&utm_source=sharebutton
https://www.canva.com/design/DAGyvjwfwB4/dRSn1Y_QQJ2baf6FbGp_Mg/edit?utm_content=DAGyvjwfwB4&utm_campaign=designshare&utm_medium=link2&utm_source=sharebutton
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% Nutricién y Bienestar en Albinos®P &

erezabdias15@amail.com, Proyecto, Proyecto, Proyecto, Susy, yandelgonzalemuncz. Td

Un auto necesita mantenimiento regular, revisiones de aceite, gasolina y cuidados constantes para funcionar bien
y durar muchos afos: de igual forma. el cuerpo requiere disciplina diaria y buena alimentacion para permanecer
fuerte y saludable  lo largo del tiempo. Asi como uno jamas descuidaria su carro para que siga viéndose y.
funcionando como nuevo, tampoco hay que descuidar el propio bienestar: cuidar la dieta y la salud hoy es invertir
en un futuro pleno y fibre de complicaciones. e
#Conoces a alguien que cuida tanto su carro que. aunque pasen los aios, sigue funcionando perfectamente?

s26am W

£Qué crees que pasaria si nunca revisaras el aceite o los frenos de tu auto? ...

{Te gustaria que tu salud. al igual que un carro bien cuidado, s mantuviera “como nueva® con &l tiempo?
6om

#Qué cosas haces para mantener tu carro en buenas condiciones y cémo podrias aplicar eso a cuidar de tu cuerpo?

TikTok - estherortega25
Echa un vistazo al video de
estherortega25.

www.tiktok.com

https://www.tiktok.com/@estherortega25/video/7560801393565502776%is from webapp=1

&web id=7560800256356206092



https://www.tiktok.com/@estherortega25/video/7560801393565502776?is_from_webapp=1&web_id=7560800256356206092
https://www.tiktok.com/@estherortega25/video/7560801393565502776?is_from_webapp=1&web_id=7560800256356206092

ALIMENTOS PARA
HUESOS FUERTES

- f==)

Sojay

- Huevo
productos de soja

ﬁ:ﬁw
. y
S
.' A
|
/
4

-

Naranja

s

e

Leche Y
productos lactegs:sabia

Sy

=7 40 R R

Verdurasde hoja Sardinas
verde oscura

Legumbres

Semillas de
chiay linaza
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Integrando la
nutricion con el
autocuidadoy la

adherencia
() Esther Ortega

DS EG AD MG H S

Suplementacion SUPLEMENTACION
Segura DE VITAMINA D,
CALCIO

o Vitamina D: Indicada si la dieta
es insuficiente o hay déficit en
sangre.

o Calcio: Util cuando la ingesta
es baja o hay riesgo de
osteoporosis.

o Siempre bajo control médico:
dosis individualizadas.

o Evitar la automedicacié

SIEMPRE BAJO
CONTROL MEDICO

v & EVITAR LA

AUTOMEDICACION
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Nayeliz Garrido Q ﬂ) Nayeliz Garrido @@

CAPSULA NUTRICIONAL

CAPSULA NUTRICIONAL

Nutricién y Bienestar en Albinos,&.‘
Emily, Julieth :\;‘\226, ﬂlidiaa MARLYS, Mayeliz, proyecto, perezabdias15@gmail.com, Proyecto, Proyecto, Proyecto, Susy, yand

Susya Susana Est
Aca le comparto también que otras vitaminas, en un estuche tan pequefioc como un huevito contiene una variedad

de vitaminas esenciales para el cuerpo, incluyendo las del complejo B como B12, B2 (riboflavina), 4cido félico,
biotina y dcido pantoténico; la vitamina A para la visidn y el sistema inmune;, |a vitamina E como antioxidante; y la
vitamina K, importante para la coagulacién de la sangre. 1204 p. m.

Pero aun en espera de su encuestita ;- oo,

quien da mas ;- oo,

[

Susya Susana Est

COMO COCINAR HUEVOS COMO UN
EXPERTO: Técnicas de cocina #shorts...
Les muestro lo basico a |a hora de hacer

youtube.com

https://youtube.com/shorts/s0Xii0jzso?
si=iQmnSh8cgnCnMgl1 1208 p. m.

) K]




