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TESTIMONIOS

El Síndrome de Turner afecta 1/2.500-
1/5.000 niñas recién nacidas, es el más co-
mún de los desórdenes genéticos en muje-
res. El diagnóstico se confirma a través de
un estudio llamado cariotipo, donde se ob-
serva ausencia de un cromosoma X o altera-
ciones estructurales en el mismo. Se expresa
tanto en lo físico, como en lo psicológico y
en lo cognitivo. Se presenta con las siguien-
tes características clínicas: talla baja, insufi-
ciencia ovárica, y pueden darse alteraciones
cardíacas, renales y óseas. En el área cogni-
tiva, en general, se puede hablar de una in-
teligencia normal; sin embargo, se pueden
observar dificultades en áreas intelectuales
específicas. Las habilidades verbales están
conservadas, mientras que muestran ciertas
dificultades para cuestiones no verbales, por
ejemplo, el procesamiento visoespacial, la co-
ordinación motora, las habilidades percepti-
vas, la orientación espacial, lo cual trae apa-
rejado trastornos de aprendizaje, especial-
mente en matemáticas. Se observan ciertas
características de personalidad: un alto gra-
do de dependencia, disminución de la au-
toestima, dificultad en hacer amistades y en
establecer relaciones interpersonales.

Por lo tanto, cuando pensamos el síndrome
debemos hacerlo en todas sus áreas, para
abordarlo de manera integral. El área corpo-
ral surge como preponderante y se debe aten-
der adecuadamente. El tratamiento no sólo
debe contemplar la aplicación de la hormona
para mejorar la velocidad de crecimiento, sino
también tener en cuenta todos los cuidados
que ayudan a mejorar la calidad de vida. Los
controles periódicos y los exámenes requeri-

dos por el médico son de suma importancia
ya que permiten prevenir otros síntomas aso-
ciados. Se debe seguir una dieta rica en lác-
teos para evitar la osteoporosis y concientizar
acerca del beneficio de realizar actividad físi-
ca para mantener el peso adecuado. En el área
cognitiva se hace hincapié en reforzar aque-
llos aspectos en que presentan dificultades y
realizar un plan de estudios adecuado para
favorecer su vínculo con el aprendizaje y lo-
grar una vivencia satisfactoria. En el área
psicosocial, consideramos que un grupo de
ayuda, no sólo como referente, encuentro de
pares, sino también como el lugar donde se
pueden trabajar distintos temas, tales como:
relaciones con los demás, desenvolvimiento
social, autoestima, dependencia, fortaleci-
miento yoico.

Queremos contarles cómo se conformó nues-
tro grupo pues creemos que son algunas de
estas características las que actualmente lo
definen como tal. Somos tres personas que
coordinamos el grupo: una médica pediatra,
especialista en endocrinología, una psicope-
dagoga y una psicóloga. A partir de nuestra
experiencia hospitalaria pensamos en la ne-
cesidad de algunos padres de contar con un
espacio donde poder compartir sus necesida-
des, angustias, dolores, experiencia, informa-
ción acerca del diagnóstico que acababan de
recibir o que en algún momento habían reci-
bido.
“Su hija tiene Turner” a partir de estas cua-
tro palabras se abría para ellos algo “raro”,
desconocido, y con todo un camino por reco-
rrer. De los 12 padres, que es nuestra humil-
de experiencia, a los cuales les dieron el diag-
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nóstico de este síndrome, ninguno había es-
cuchado anteriormente hablar de esta enfer-
medad rara, “no sabía que existía”, nos de-
cían. Su impacto causó distintas reacciones:
“Hoy, hasta las dos de la tarde, eramos una
familia normal”; con alegría dice: “¿Síndro-
me de Turner?, ah! ¿entonces descartamos
el síndrome Down?!”; otra mamá leyó la re-
ceta del pedido de cariotipo (cariotipo, sos-
pecha de Turner) y comenzó a llorar.

El grupo se inicia, entonces, a partir de que
nosotras pensamos una necesidad “ajena”,
“de ellos”, lo cual nos hizo encontrar con
varias particularidades que hoy son el eje prin-
cipal de trabajo en cada encuentro.
¿Qué es lo que observamos en este grupo,
que se reúne mensualmente con las niñas y
cada dos meses con los padres? En un co-
mienzo lo definió una “aparente apatía” con
excusas totalmente válidas; encontrar o ha-
cerse el tiempo para venir, combinar horarios,
la falta de dinero, la inasistencia de las niñas
y adolescentes al colegio, quién la acompa-
ña, inconvenientes laborales, entre otros. En-
tonces nos preguntamos: ¿Había tanta nece-
sidad de estos papás, como la suponíamos?
¿A las pacientes les sirve encontrar a otras que
les pasa lo mismo? ¿Reunirse con pares?
¡Definitivamente que sí! No hay duda que a
una niña que está transitando hacia la ado-
lescencia o que ya es adolescente ver y escu-
char que hay otras que se le parecen, alivia y
calma fantasías y realidades que viven día a
día. Como por ejemplo su estatura, sus difi-
cultades escolares, tener que aplicarse la hor-
mona diariamente para “poder crecer”, ne-
cesitar ayuda para hacerse señorita, tener
amigos, poder preguntar y elaborar lo que les
pasa, poder saber que hay recursos que pue-
den ayudar a mejorar su calidad de vida, los
cuales no deben minimizarse.

Lo mismo sucede con el grupo de padres.
Cómo no creer que estos papás necesiten

ayuda y apoyo para poder ir contestando con
más firmeza y seguridad a las preguntas de
sus hijas, sin desmoronarse ante la angustia
que genera cada pregunta que ellas hacen, y
sin dejar de pensar “¿por qué a mi hija?”.
Cómo decírselo para que sufra menos, cómo
acompañarla en esto de aplicarse la hormo-
na, cómo sostenerla a lo largo de todo el tra-
tamiento y los controles, cómo enfrentar las
preguntas que se refieren al futuro, a su con-
dición de mujer y madre. Son muchos los
interrogantes que surgen y mucho más lo que
generan adentro de cada uno.

Por momentos sentíamos que la necesidad era
nuestra, ya que en un año y medio de haber
trabajado para que estos encuentros se pro-
dujeran, de realizar recordatorios telefónicos,
listas con direcciones y teléfonos, cartelitos
con la fecha de la próxima reunión… no fue
suficiente para poder juntarnos todos. Ni si-
quiera cuando surgió una propuesta más que
interesante para las niñas y adolescentes, ini-
ciada y pedida especialmente por ellas. “Rea-
lizar una salida, conocer un teatro, que sería
una forma de estar juntas y compartir algo
diferente a lo que sucede en los encuentros
en el hospital” comentaron las chicas; sin
embargo, la asistencia tampoco fue total, no
logramos reunir a todas. Creemos que esto
tiene que ver con el síndrome, con el hecho
de recordarlo todos los días al aplicarse la
hormona, con la necesidad de “olvidarlo por
momentos” o simplemente con no querer
enfrentarse con la realidad diaria y todo lo
que ello implica y plantea (reuniones, contro-
les, análisis, dietas…).

A grandes rasgos estas son algunas de las difi-
cultades que encontramos al iniciarnos en esta
tarea. La principal, crear la demanda en el gru-
po ¡¡y pensar que creíamos que se escuchaba
tan fuertemente, que era una necesidad tanto
para los padres como para las pacientes!! Es
esto, justamente, lo que nos encontramos tra-
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bajando en este espacio propuesto por noso-
tras (por necesidad nuestra): que pueda, de
alguna manera, ser algo de ellos, un espacio
de juego, de encuentro, de aliviar frustracio-
nes, de conocer, de calmar ansiedades, de tra-
bajar temores, de compartir dificultades, de ex-
presar emociones (rabia, bronca, llanto, angus-
tia), de buscar soluciones, de encontrar forta-
leza, compañía, experiencia, de resolver con-
flictos, de mayor seguridad para mejorar la au-
toestima, de prevención… En fin, que sea un
espacio que tanto padres y niñas sientan pro-
pio y le den la utilidad o razón de ser que cada
uno necesite.

Frente a estas dificultades, surge una propues-
ta: realizar un proyecto con las niñas y ado-
lescentes. La propuesta llegó para convocar-
las más, para que de esta manera este espa-
cio sea un lugar para ellas. Por supuesto, la
elección no fue aleatoria, la realización de un
Programa de Radio, nos permitió trabajar a
través de una actividad, cuestiones espacia-
les, de tiempo, atención, respeto de turnos,
escuchar a las demás. Buscar modelos de or-
ganizarse, trabajo en equipo, responsabilidad
por la tarea, concentración, ayudar al otro. Es
decir, poder trabajar específicamente aque-
llas áreas en las que tienen mayores dificulta-
des, no sólo las pedagógicas y escolares, sino
también las sociales.

La puesta en marcha del proyecto nos permi-
tió realizar un trabajo concreto, nos convoca-
ba una tarea. De esta manera, se pudo vis-
lumbrar un cierto cambio en las niñas y ado-
lescentes, se las notó más tranquilas, espon-
táneas, relajadas, se engancharon con la pro-
puesta, aunque por su actitud dependiente
les cuesta comprometerse con la tarea. Las
reuniones actualmente tienen como base el
proyecto, se trabajan cuestiones específicas,
pero el ambiente que se crea da lugar a con-
versaciones, opiniones y comentarios de otra
índole, a donde apuntaba el objetivo inicial

del grupo. Poco a poco, se va creando este
espacio donde las niñas y adolescentes pue-
den hablar, pensar y preguntar no sólo lo re-
ferido al síndrome sino también a lo escolar,
familiar y social.

Nuestro Grupo de Contacto está integrado
por 12 pacientes entre 10 y 18 años. El mis-
mo funciona desde Diciembre de 2002 y año
tras año logramos incorporar gente nueva.
Este año se incorporó un matrimonio con una
beba de 11 meses, que participan activamen-
te de los encuentros de padres. También 3
adolescentes que se sumaron al Programa de
Radio, el cual se está llevando a cabo con
entusiasmo.

Dra. Ofelia Katz
(o_katz@fullzero.com.ar),
Lic. Mirta Bertinat
(mbertinat@fibertel.com.ar) y
Lic. Consuelo Curutchet.


