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Resumen

Los modelos actuales de desarrollo infantil sefialan la importancia de analizar
el numero y tipo de factores de riesgo, proteccion y vulnerabilidad presentes en
el contexto de desarrollo, y los procesos o mecanismos que explican la relacion
que guardan entre ellos. Segun el presupuesto transaccional, las primeras
interacciones familiares, especialmente materno-filial, influyen en las
disposiciones del nifio y lo llevan a manejar de una forma caracteristica los
tipos particulares de sucesos interpersonales. Esta teoria posiciona a la familia
como el principal factor de proteccién de un nifio, sin embargo la carencia o el
exceso de esta capacidad de sostén la constituye como un posible factor de
riesgo. Las nifias y adolescentes con diagnostico de Sindrome de Turner
atraviesan, durante su desarrollo, diversas situaciones disruptivas,
consecuencia de la presencia de factores de vulnerabilidad fisicos,
neuropsicologicos y psicosociales propios de la expresion del sindrome. Dentro
de los factores que afectan la adaptacion de las mujeres con este diagnéstico
se encuentra la calidad de las relaciones familiares. La presente investigacion
se propuso valorar la relacion materno-filial en nifias y adolescentes con
diagnéstico de Sindrome de Turner con el objetivo de identificar factores de
proteccién y/o riesgo que permitan comprender el grado de vulnerabilidad que
presentan. Para relevar los datos se aplicaron dos instrumentos, la escala
argentina de percepcion de la relacion con los padres a las niflas y
adolescentes con Sindrome de Turner, y un cuestionario cerrado a sus madres.
El analisis de los datos establecié una tendencia en nifias y adolescentes con
este diagnostico a la percepcion de un estilo democréatico, basado en la
aceptacion y el control normal. Si bien el analisis de las preguntas a las madres

evidencié conductas parentales de refuerzo positivo, también indicé una



proteccién materna excesiva. Este aspecto define el tipo de relaciébn materno-
filial en una doble vertiente. Por un lado, podria funcionar como un factor
protector ya que el apoyo vislumbrado por las nifias y adolescentes de parte de
su madre es una caracteristica central en su desarrollo psicosocial, y por otro
lado la sobreproteccion podria generar dificultades adicionales en sus

relaciones extrafamiliares.

Palabras Clave: Relacion materno-filial — Sindrome de Turner — Factores de

riesgo

Trabajo completo

Introduccion:

Los modelos tedricos actuales de desarrollo infantil defienden que no existe un
conjunto aislado de factores responsables de un desarrollo inadecuado y
consideran que las probabilidades de un incremento en la aparicion de
episodios traumaticos para un nifio o adolescente es consecuencia de una
descompensacion entre los factores de riesgo y proteccion presentes en el
contexto de desarrollo. En estos modelos se sefiala la importancia de analizar
no solo dichos factores sino también los procesos 0 mecanismos que explican
la relacion que guardan entre ellos (Lorence, 2008).

Se consideran factores de riesgo a las circunstancias que predisponen a las
personas hacia desajustes de diverso tipo. Dentro de los factores de riesgo
para el desarrollo infantil y adolescente se pueden citar el aislamiento social, la
relacion paterno-filial maltratante y la acumulacion de acontecimientos vitales
estresantes (Oliva, Jiménez, Parra, Sanchez Queija & Lopez, 2007).
Guardando una importante relacién con los factores de riesgo, se encuentran
los factores de vulnerabilidad. Estos factores se refieren a aquellas
circunstancias que incrementan la probabilidad de que surja un problema en
presencia de factores de riesgo, pero que, en el mismo contexto, no tienen ese
efecto amplificador si el riesgo no esta presente. En el extremo opuesto a los
factores de riesgo y vulnerabilidad, se encuentran los factores de proteccion.

Los mismos son definidos como aquellos elementos que, ante la existencia de



factores de riesgo, contribuyen a disminuir o eliminar la probabilidad de que el
problema o el desajuste tengan lugar.

Un enfoque cualitativo dentro de este modelo pone el énfasis en el nUmero y
tipo de elementos de proteccion que acompafian a los de riesgo y en las
relaciones que se establecen entre los mismos. En este sentido, los factores de
proteccion pueden incidir directamente sobre los factores de riesgo,
compensando los efectos negativos de los mismos, o bien indirectamente,
potenciando el desarrollo de estrategias de afrontamiento efectivas.

Desde una perspectiva sistémica la familia es considerada como un sistema
abierto, que mantiene relaciones bidireccionales con los contextos que la
rodean. En este sentido, y, segun el presupuesto transaccional, el desarrollo de
los nifios y adolescentes se ve influenciado por el contexto familiar y a su vez
ellos moldean su entorno de desarrollo a través del estilo de interacciéon que
mantienen (Lerner & Steinberg, 2004). Las primeras interacciones familiares,
especialmente materno-filial, influyen en las disposiciones del nifio pequefio
muy tempranamente y lo llevan a manejar de una forma caracteristica los tipos
particulares de sucesos interpersonales, estableciendo significados
compartidos que permiten definir limites, como asi también establecer pautas
de actuacion que les permitan conocer cuando sus comportamientos resultan
adecuados. Lo anterior posiciona a la familia como el principal factor de
proteccién de un nifio, sin embargo la carencia o el exceso de esta capacidad
de sostén la constituye como un posible factor de riesgo.

Buamrind (1991) considera que los padres que ejercen autoridad
(democraticos) son mas eficaces en la ensefianza de las conductas sociales
deseables que los autoritarios y los permisivos. Los padres con autoridad son
nutricios y hacen mejor uso del afecto y del refuerzo positivo que los
autoritarios. Al mismo tiempo pueden poner limites méas eficaces que los
permisivos, puesto que son mas consistentes y estdn mas comprometidos. Los
permisivos son ambivalentes y a menudo, involuntariamente, anulan el efecto
de la penitencia. Por otra parte, Baumrind considera que los padres
democréticos ensefian a sus hijos a ser autoasertivos y afiliativos, modelando
este comportamiento en sus interacciones con el nifio. Por el contrario, los
padres permisivos no favorecen el comportamiento autoasertivo mientras que

los autoritarios impiden el comportamiento afiliativo. Finalmente el padre con



autoridad se comunica méas claramente con sus hijos y combina lo directivo con
lo racional, favoreciendo la expresion abierta de pensamientos y sentimientos
por parte del nifo.

Sin embargo segun Bleichmar (2004) es la percepcion que el nifio construye
acerca del comportamiento de sus padres y no el comportamiento "real” de los
mismos, el que fomentara su capacidad de adaptacion. Cuando el nifio percibe
que es aceptado por sus padres, que respetan sus opiniones y estan orgullosos
de él, puede enfrentar las situaciones adversas de manera adaptativa ya que
percibe un apoyo familiar. Por otro lado, las malas relaciones, caracterizadas
por el control patolégico de ambos padres y la baja aceptacion; familias que
pueden ejercer un control agresivo y rechazante o infundir ansiedad persistente
pueden relacionarse con escasa o0 inadecuada capacidad por parte del nifio
para enfrentar situaciones adversas (Richaud de Minzi, 2006).

El Sindrome de Turner (ST) es un trastorno cromosémico no heredable,
determinado por la deleccion total o parcial del cromosoma X en el sexo
femenino, cuya incidencia poblacional es de 1:1900 nifias nacidas vivas
(Murphy, Mazzocco, Gerner, & Henry, 2006).

Las nifias y adolescentes con diagndstico de ST atraviesan, durante su
desarrollo, diversas situaciones disruptivas, consecuencia de la presencia de
factores de vulnerabilidad fisicos, neuropsicologicos y psicosociales propios de
la expresion del sindrome. La talla baja (100%), la infertilidad (99%) y la
ausencia de la maduraciéon puberal (96%) son las caracteristicas fisicas mas
frecuentes (Ramos, 2003). Cognitivamente no presentan déficit en las
habilidades verbales y las capacidades intelectuales. Sin embargo, se han
reportado problemas en ciertos procesos de aprendizaje debido a dificultades
en el manejo del factor numérico, inconvenientes para generar y/o comprender
conceptos abstractos y para planear y llevar a cabo tareas complejas.
Asimismo, se observa déficit en las habilidades visuo-espaciales y en la
memoria no verbal, en especial la memoria a corto plazo, lo que conlleva a que
presenten un Cl verbal mayor a Cl manipulativo (Del Alamo, 2006).

Si bien existe variabilidad en el desarrollo de las mujeres con este diagnéstico,
los problemas fisicos y neuropsicoldgicos que presentan incrementan el riesgo
de problemas psicolégicos y sociales (Suzigan et al., 2004). Desde este punto

algunos autores (Schmidt, Rubinow, & Bondy, 2006; Suzigan, et al., 2004)



consideran que la baja talla tiene efectos negativos sobre la autoestima y el
desarrollo social. Asimismo, el retraso puberal podria afectar el desempefio
psicosocial al menos de dos maneras: la deficiencia hormonal puede impactar
en el desarrollo cerebral afectando regiones envueltas en la regulacion del
afecto y el comportamiento social, y los factores de la experiencia, asociados
con la pérdida de la fertilidad, pueden impactar en la autoestima y en la
percepcion de su rol en las relaciones (Schmidt et al., 2006; Suzigan, Silva, &
Maciel Guerra, 2005).

Una revision realizada por Kagan Krieger (2001) indica que existen diversos
factores que afectan la adaptacion en mujeres con diagnéstico de ST, tales
como el genotipo, la edad, la baja talla y la calidad de las relaciones familiares,
considerando que las mujeres que tienen familias disfuncionales desarrollan
menor adaptacién que las mujeres con mayor ajuste familiar y que el
incremento en el rechazo parental o la sobreproteccién crean dificultades
adicionales, especialmente, en sus relaciones extrafamiliares.

En correspondencia con lo expuesto, la presente investigacion propone valorar
la relacion materno-filial en nifias y adolescentes con diagnéstico de ST.
Investigaciones en esta linea permitiran identificar factores de proteccion y/o
riesgo para comprender el grado de “vulnerabilidad” que presentan las mujeres
con ST.

Metodologia:

Para cumplir con el objetivo propuesto se realizé un estudio no experimental,
cuantitativo, descriptivo-transversal. La muestra fue intencional y corresponde a
las nifias y adolescentes con diagnostico de ST, entre 8 y 15 afios de edad,
que asisten a los principales centros de salud de la ciudad de Mar del Plata
referentes en la atencion del sindrome y sus madres. La participacion fue
voluntaria y sujeta a un consentimiento informado.

Para relevar los datos se aplico a la poblacion de nifias y adolescentes con ST
la Escala Argentina de Percepcion de la Relacion con los Padres (Richaud de
Minzi, 2007). Dicha escala consta de 32 items que se responden: nunca (1), a
veces (2), siempre (3). La misma indica cinco tipos de relaciones parentales: a)
aceptacion, b) control normal o aceptable, c) control estricto, no patolégico pero
menos aceptado, d) control patoldgico y e€) autonomia extrema. Paralelamente

las madres respondieron a un cuestionario cerrado, que evaluaba aspectos



evolutivos y aspectos de desarrollo psicosocial. En el presente trabajo se

analizaron las preguntas correspondientes a este ultimo aspecto.

Para el andlisis de los datos que resultaron de la escala de percepcion parental
se utilizo el indice de frecuencia percibida (Fp), considerando como rango de
referencia que puntaciones superiores a dos (2) se corresponden con
frecuencias percibidas altas.

Las preguntas del cuestionario parental fueron categorizadas y sometidas a un
andlisis estadistico descriptivo.

Resultados y Discusion

El analisis de los resultados da cuenta de una tendencia en nifias y
adolescentes con diagnéstico de ST a la percepcion, principalmente, de un
estilo democratico (Fp= 2.41), basado en la aceptacion (Fp= 2.51) y el control
normal (Fp= 2.30) por parte de la madre, no hallandose diferencias con relacion
a la edad y el genotipo.

Esta forma de percibir la relacion con su madre les permite enfrentar las
situaciones adversas de manera adaptativa ya que perciben apoyo familiar. Sin
embargo, la frecuencia alta en el tipo de relacion aceptacion, en una poblacion
tan vulnerable como esta, podria relacionarse con la sobreproteccién que
puede ejercer la familia. Segun Suzigan, et al (2004) la sobreproteccion de los
padres, que tratan a las nifias con diagnostico de ST de acuerdo a su altura y
no a su edad, tiende a aumentar su dependencia e inmadurez.

Una mirada al interior de las familias, a través del cuestionario a madres, da
cuenta de algunas regularidades importantes de sefialar, que permitiran una
profundizacion de los hallazgos de la investigacion con miras a tareas
preventivas.

En los datos relevados, las madres entrevistadas refieren que sus hijas
consiguen relacionarse con sus hermanos y con sus padres mejor que los
demas (en comparacion con otros chicos), mostrando cierta tendencia a un alto
funcionamiento adaptativo al interior de la familia, lo que, por otro lado, podria
estar limitando posibilidades de adaptacion hacia el afuera. Sin embargo, en
una proporcion importante las madres estan de acuerdo en que sus hijas
pueden divertirse y trabajar por si mismas sin depender de los demas (igual

gue los demés). Esta aparente percepcion de autonomia, se contrapone a las



respuestas dadas cuando se les pregunto si sus hijas exigen mucha atencion.
En este caso, la mitad respondid que ocurre frecuentemente. Glasserman
(2008) propone, entre otros factores, el predominio de la endogamia como
propio de la disfuncionalidad en las familias. Lo caracteriza por el rechazo hacia
lo externo, generando sus propios codigos y leyes y por la dificultad en
incorporar costumbres, pensamientos o ideas que provengan del afuera.

Es posible que algunos de estos resultados se deban a las dificultades en el
manejo del “estigma” (Goffman, 1970) que supone el trastorno, negando
diferencias, especialmente cuando se indaga sobre la relacion con el resto de
las chicas de su edad. Las investigaciones sobre aspectos psicosociales del ST
(Suzigan, Silva, & Maciel Guerra, 2005), coinciden en destacar la inmadurez
emocional como una de las caracteristicas psicoldgicas asociada al sindrome.
Contrariamente, en el presente trabajo, tres de las madres entrevistadas
declararon que sus hijas nunca se comportan de manera muy infantil para su
edad, siendo la Unica opcion de la escala que agrup0 respuestas.

A diferencia de lo que podria suponerse con relacion a los datos precedentes
en cuanto al comportamiento menos infantil y dependiente observado por las
madres, la mayor parte (cuatro de seis) estuvo de acuerdo en que protegen en
exceso a sus hijas (muy frecuentemente).

Torio Lopez, Pefia Calvo, & Rodriguez Menéndez (2008) revisan estrategias y
mecanismos parentales presentes en la socializacién de los hijos, sefialando
dos tipos de conductas opuestas y, a la vez, complementarias: apoyo y control.
La primera se relaciona directamente con la generacion de confirmacion y
aceptacion en el nifio, a través de comportamientos como alabanzas, elogios,
aprobacion, expresion de términos carifiosos, etc. Estas estrategias son
consistentes con los datos presentados, donde, ademas de proteger en
exceso, las madres reconocen ser carifiosas con sus hijas y recompensarlas
muy frecuentemente en la totalidad de los casos.

La tendencia opuesta —el control- se relaciona con la disciplina familiar y alude
a los comportamientos de tipo coercitivo y restrictivo. A diferencia de lo
mencionado precedentemente, cuando se trata de este tipo de conductas
ninguna de las entrevistadas manifestd alta frecuencia para penitencias o

criticas hacia las hijas sino s6lo a veces.



No se puede dejar de considerar la hipétesis de que la presencia del sindrome
actia en sentido estigmatizante, estimulando las conductas parentales de
refuerzo positivo por sobre las de refuerzo negativo. En este sentido resulta
significativo sefialar que todas las madres entrevistadas estuvieron de acuerdo
en que se sienten orgullosas y entienden a sus hijas muy frecuentemente.
Estas respuestas podrian pensarse como de tipo compensatorio y reactivo
dada la alta frecuencia en que se presentan.

Conclusiones y proyeccion:

Si bien las nifias y adolescentes con diagndstico de ST perciben una relacion
materno-filial basada en la contencién, aceptacion y apoyo, las madres se
perciben asi mismas como sobreprotectoras. Este aspecto define el tipo de
relacion materno-filial en una doble vertiente. Por un lado, podria funcionar
como un factor protector ya que el apoyo vislumbrado por las nifias vy
adolescentes de parte de su madre es una caracteristica central en su
desarrollo psicosocial, y por otro lado la sobreproteccién podria generar
dificultades adicionales, especialmente, en sus relaciones extrafamiliares.

En este sentido identificar mecanismos de proteccion, tales como, apoyo social,
experiencias educativas y familiares positivas, etc., que repercuten a nivel
neuropsicologico y psicosocial en una poblacion vulnerable como son las
mujeres con ST, permite el disefio de programas de prevencion e intervencion
psicolégica en el &mbito individual y familiar. Estos programas favoreceran el
fortalecimiento y generacién de nuevos recursos en las mujeres con ST,
potenciando la calidad de sus interacciones, la confianza en si mismas y en sus

capacidades para comunicarse y vincularse.
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