INTERVENCION TEMPRANA EN EL SINDROME DE TURNER

Antecedentes y estado actual del tema

El sindrome de Turner es definido por él Dr. Lopez Siguero (2004: 9 - 10) como; “...
un conjunto de signos que afectan a varios érganos, con mas o menos relacién entre
ellos, que permiten una agrupacién para darnos un diagndstico... y el nombre de
Turner es un homenaje al Dr. Henry que describid, en 1938, los rasgos clinicos
caracteristicos: infantilismo sexual, talla baja, cuello alado, y cubito valgo (hacia afuera)
con deformidad del codo”. Y; “a partir de 1959 se conoce que las mujeres con
sindrome de Turner tienen una falta total o parcial de un cromosoma X... en los
primeros momentos de la divisién errénea hace que se pierda parte o todo el
cromosoma. Si el embarazo sigue adelante, la nifia tendra Turner”.

Ese sindrome es entonces compuesto por un conjunto de signos a nivel clinico
como también por signos a nivel cognitivo como por ejemplo; una dificultad en la
vision espacial, en la memoria visual, en las funciones de ejecuciéon y en las
matematicas. Ademas de esas dificultades algun portador puede presentar un bajo Cly
un TDAH (Trastorno por Déficit de Atencién e Hiperactividad).

Uno de los primeros estudios que se dedicd a la descripcion de las caracteristicas
cognitivas de esos portadores fue el del investigador John Shaffer (1962). Luego
después de esa publicacion fue Deborah Waber quien hizo un descubrimiento
importante (y que incluso fue considerado por los expertos en el area, como un marco)
relativa a una diferencia entre los Cls verbal y de ejecucidn en esos portadores. Segun
Waber (1979: 4); “No hubo diferencia en la comprensién verbal de los portadores del
sindrome de Turner y del grupo control. El grupo control obtuvo una puntuacién
superior al de los Turner en ambos, Cl global y Cl verbal, pero no en el Cl de ejecucion”.
Por lo tanto, los estudios que describen las caracteristicas cognitivas de los portadores
del sindrome de Turner registran el bajo Cl de los portadores en relacién a la poblacién
sin ese sindrome. Michele Mazzocco afiade a esa contestacion que el Cl de las madres
de esos portadores puede predecir el Cl de sus hijas. “Las puntuaciones de Cl. estan
entre 85 y 115 es decir, puntuaciones arriba de la media. Pero mismo haciendo una
puntuacion mas baja que la de sus madres, los Turner estan con una puntuacién de Cl
dentro de la media. Esos datos varian en magnitud y direccién. Esta claronque el Cl de
la madre parcialmente puede predecir el Cl de sus hijas”. (Mazzocco, 2006: 85). “La
puntuacion del Cl de ejecucidn tiene una direccion consistente: los Turner tiene una
puntuacion igual o inferior a la de sus madres, nunca mayor como a veces puede
ocurrir en la puntuacién del Cl verbal (a pesar de no ser estadisticamente
significante)”. (Mazzoco, 2006: 86).

Lo que se ha escrito sobre las dificultades de esa poblacion en matematicas, es en
lo que se refiere a velocidad. Se percibe una diferencia entre el ritmo de una chica sin
el sindrome y una con, siendo las Turner mds lentas para la resolucién de problemas y
de operaciones. Asi como también son mas pausadas en hacer tareas como nombrar
objetos utilizando la memoria, dénde se constata también, una dificultad en el drea de
la memoria visual. Y normalmente se detecta esa dificultad en los primeros afios de
escolarizacidon, con una gran probabilidad de persistencia de ese sintoma a lo largo de
su escolarizacion. Como se puede constatar en Mazzocco (1998: 495); “Estos




resultados nos muestran una relativa baja habilidad matematica evidente entes de los
10 aios de edad y parecen ser dificultades muy especificas. Una alta porcentaje de
nifias con Turner cometerdn errores en la realizacién de operaciones y de alineacién
(57% y 48%) en un test de calculo ...”. “Nosotros constatamos que a pesar de las nifas
con Turner del 2 ciclo primario tomaran un tiempo mayor, en comparaciéon a sus
compafieros, en contestar una sencilla tarea de nombrar objetos pero cuando la tarea
necesitaba de un aumento en la demanda de la memoria de ejecucién, los portadores
llevaran el mismo tiempo que el grupo de no portadores”. (Mazzocco, 2006: 89).

Por ultimo, cuando se caracteriza la dificultad visio espacial de los portadores del
sindrome de Turner hay que destacar la debilidad en la visén perceptiva en tareas de
identificacion y de ubicacién de objetos, que puede estar asociado con la baja
memoria ejecutiva y consecuentemente con la demora en hacer esas tareas. Como
dice (Cornoldi, 2007:93): “Es interesante observar que los patrones de rendimiento de
los cuatro casos estudiados no son completamente homogéneos..

En matemadticas, los portadores de Turner parecen demostrar un déficit mas

pronunciado en tareas espaciales, en cuanto a la distincion entre simultanead o
secuencialedad de los procesos espaciales. Haciendo una comparacién entre la
habilidad verbal y la habilidad en matematica, se nota un pobre desempefio en tareas
de la secuencia, que nos ofrece pruebas parciales”.
Concluyendo, es notorio la diversidad de dificultades, la diversidad en los grados de
esas dificultades y una necesidad de una atencidén temprana a esa poblacion porque
como plantea muy bien Mazzocco (2006: 90- 91), “con la intencién de promover una
intervencién temprana apropiada, la descripcion del cuadro cognitivo de las nifias con
sindrome de Turner es aconsejable, sobre todo antes de empezar la escolarizacién”.

Por lo tanto, este proyecto de investigacion define como problema de
investigacion, la existencia de una poblacidon considerable (1 de cada 2.500 — 3.000
nacimientos) de portadores del sindrome de Turner, es decir, poseyendo una serie de
sintomas con diferentes categorias, como por ejemplo, las dificultades de aprendizaje
sin asistencia, porque dada la variedad de esas dificultades de aprendizaje del portador
de ese sindrome, se hace dificil un disefio de un programa de Orientacién Educativa.
“En vista de una diversidad en las caracteristicas cognitivas de una portadora del
Sindrome de Turner, una atencion individualizada y estimulaciones, intervenciones se
hace necesario”. (Mazzocco, 2006:91). Incluso ya que las investigaciones mds recientes
en el tema se han dedicado “a generar un consenso en la descripciéon del cuadro
cognitivo de los portadores del sindrome de Turner” (Mazzocco, 2006:84).

Por eso el proyecto utiliza como apoyo tedrico el drea de la Atencidn Temprana,
para prevenir y estimular esos sintomas de la categoria de dificultades de aprendizaje.
Aunque se sepa que las categorias de sintomas psicolégicas y médica esa poblacién
esta bien asistida. Y que no es obligatorio que esos portadores presenten todas esas
dificultades de aprendizaje.

La Atencidon Temprana se caracteriza por trabajar con “el conjunto de intervenciones,
dirigidas a la poblacion infantil de 0 — 6 afios, a la familia y al entorno, que tiene por
objetivo dar respuesta lo mas pronto posible a las necesidades transitorias o
permanentes que presentan los nifios con trastornos en su desarrollo o que tienen
riesgo de padecerlas”. (AAVV, 2000). Y sus objetivos son:

Reducir los efectos de una deficiencia o déficit sobre el conjunto global del desarrollo
del nifio;



Optimizar, en la medida de lo posible, el curso del desarrollo del nifo;
Introducir los mecanismos necesarios de compensacion, de eliminacion de barreras y
adaptacion a necesidades especificas;

Evitar o reducir la aparicion de efectos o déficits secundarios o asociados
producidos por un trastorno o situacion de alto riesgo;

Atender y cubrir las necesidades y demandas de la familia y el entorno en el que vive el
nifio y;

Considerar al niflo como sujeto activo de la intervencion.”

(AAVV, 2000).

Esa intervencion, estimulacidn temprana se hace necesaria pues, “el desarrollo
infantil en los primeros afios se caracteriza por la progresiva adquisicion de funciones
importantes como el control postural, la autonomia de desplazamiento, la
comunicacion, el lenguaje verbal y la interaccidn social. Esta evolucidn esta
estrechamente ligada al proceso de maduracién del sistema nervioso, ya iniciado en la
vida intrauterina y a la organizacion emocional y mental. Requiere una estructura
genética adecuada y la satisfaccién de los requerimientos bdsicos para el ser humano a
nivel biolégico y a nivel psicoafectivo. El desarrollo infantil es fruto de la interaccién
entre factores genéticos y factores ambientales. La base genética, especifica de cada
persona, establece unas capacidades propias de desarrollo y hasta el momento no nos
es posible modificarla. Los factores ambientales van a modular o incluso a determinar
la posibilidad de expresién o de latencia de algunas de las caracteristicas genéticas.
Estos factores son de orden bioldgico y de orden psicolégico y social. Son factores
ambientales de orden biolégico el mantenimiento de la homeostasis, estado de salud,
ausencia de factores de agresion al S.N ..., condiciones necesarias para una adecuada
maduracién. Son factores ambientales de orden psicolégico y social la interaccidon del
nifo con su entorno, los vinculos afectivos que establece a partir del afecto vy
estabilidad en los cuidados que recibe, la percepcion de cuanto le rodea (personas,
imagenes, sonidos, movimiento ...). Estas condiciones, que son necesidades basicas del
ser humano, son determinantes en el desarrollo emocional, funciones comunicativas,
conductas adaptativas y en la actitud ante el aprendizaje”. Ademas que, “el sistema
nervioso se encuentra en la primera infancia en una etapa de maduracién y de
importante plasticidad. La situacion de maduracién condiciona una mayor
vulnerabilidad frente a las condiciones adversas del medio y las agresiones, por lo que
cualquier causa que provoque una alteracién en la normal adquisicion de los hitos que
son propios de los primeros estadios evolutivos puede poner en peligro el desarrollo
armonico posterior, pero la plasticidad también dota el Sistema Nervioso de una
mayor capacidad de recuperacién y reorganizacidn organica y funcional, que decrece
de forma muy importante en los aios posteriores”. (AAVV, 2000).
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3. —Objetivos de la investigacion
Disefiar y evaluar un programa de estimulacién, prevencién educativa.

4 . — Metodologia, hipotesis y plan de trabajo

Hipodtesis

Un portador del sindrome de Turner que recibe una atencidon temprana, con un
programa, de prevencién educativa conseguird disminuir sus dificultades de
aprendizaje.



