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Resumen

El Sindrome de Turner (ST) es un trastorno cromosémico no hereditario en mujeres,

asociado a dificultades cognitivas y socioemocionales de gran variabilidad.

El objetivo del estudio fue disefiar, implementar y evaluar la aceptabilidad, viabilidad e
impacto de un programa grupal de Habilidades Sociales (HHSS) para nifias con ST de 7
anos. La metodologia fue un disefio cuasiexperimental de caso multiple (N=3) con 9
sesiones grupales y medidas repetidas, empleando evaluaciones cuantitativas y
cualitativas de Funciones Ejecutivas Frias, Regulacion Emocional, Cogniciéon Social y

Habilidades Sociales.

Las conclusiones indicaron alta aceptabilidad y viabilidad del programa. El impacto
vario, siendo mayor en la participante con menor comorbilidad neuropsicologica y
asistencia completa. Esto sugiere la necesidad de adaptar las intervenciones a perfiles mas

complejos y de futuros estudios longitudinales con grupos control.

Palabras Clave: Sindrome de Turner, Programa Grupal, Habilidades Sociales, Funciones

Ejecutivas, Regulacion Emocional, Cognicion Social.
Abstract

Turner Syndrome (TS) is a non-hereditary chromosomal disorder in females, associated

with highly variable cognitive and socioemotional difficulties.

The aim of the study was to design, implement and evaluate the acceptability, feasibility
and impact of a group program of Social Skills for 7 year old girls with TS. The
methodology was a multiple case quasi-experimental design (N=3) with 9 group sessions
and repeated measures, employing quantitative and qualitative assessments of Cold

Executive Functions, Emotional Regulation, Social Cognition and HHSS.

Conclusions indicated high acceptability and feasibility of the program. Impact varied,
being greater in the participant with less neuropsychological comorbidity and full
attendance. This suggests the need to adapt interventions to more complex profiles and

future longitudinal studies with control groups.

Key Words Turner Syndrome, Group Program, Social Skills, Executive Functions,

Emotional Regulation, Social Cognition.



A continuacidn, se presenta un resumen del estudio realizado incluyendo la introduccion,
una breve descripcion de la metodologia y el disefio del programa, discusion,

limitaciones, lineas futuras de investigacion, conclusiones y referencias del trabajo.
Introduccion

El Sindrome de Turner (ST) es un trastorno cromosémico no hereditario que afecta
especificamente a mujeres, caracterizado por la presencia de un cromosoma X intacto y
la ausencia, parcial o total, del segundo cromosoma X (APA, s.f.). Se estima que afecta a
aproximadamente 1 de cada 2000 a 4000 mujeres vivas a nivel mundial (Asociacion
Sindrome de Turner, s.f.). Este sindrome esta asociado con una variabilidad significativa

de dificultades cognitivas y socioemocionales .

A nivel cognitivo, las nifias con ST pueden presentar dificultades en areas como las
habilidades verbales (fluidez oral), un cociente intelectual ligeramente disminuido,
problemas matematicos, habilidades visoespaciales, funciones ejecutivas (especialmente
agilidad y rapidez), velocidad de procesamiento y atencion, lo que aumenta el riesgo de
Trastorno por Déficit de Atencion (TDAH) (Mazzocco, 2006). En cuanto a la salud
mental y el desarrollo socioemocional, se ha observado frecuentemente timidez,
ansiedad social y baja autoestima (Schmidt et al., 2006). Pueden desarrollar miedo a
perder vinculos interpersonales, lo que se relaciona con una sensacion de inferioridad, y

también pueden tender al aislamiento social o a la rigidez en rutinas (Schmidt et al., 2006).

Ademas, presentan dificultades en la formacion y mantenimiento de relaciones
sociales, menos amigos cercanos, y menor competencia social (Lepage et al., 2013). A
nivel de procesamiento de estimulos sociales, se han identificado problemas en el
reconocimiento facial, el emparejamiento de caras, y el reconocimiento del miedo
(Lepage et al., 2013; Guarana et al., 2024). Estas nifias también pueden manifestar
dificultades especificas en conciencia social, cognicion social y manierismos autistas
(Lepage et al., 2013). Las dificultades en las funciones ejecutivas (FFEE) tienen un
impacto mayor en los impedimentos sociales que las habilidades visoespaciales o las
diferencias en el CI (Lepage et al., 2013). A pesar de estas dificultades, la motivacion
social suele estar preservada en nifias con ST, lo que significa que buscan la interaccion
social (Lepage et al., 2013). Las dificultades sociales no solo se explican por factores
genéticos, sino también por un compendio de dificultades en las Funciones Ejecutivas,

Habilidades Sociales y factores ambientales (Sartori et al., 2015; Lopez et al., 2009),



como la sobreproteccion familiar que puede dificultar el desarrollo de autonomia y

habilidades sociales (Sartori et al., 2015).

Ante esta realidad, la comunidad cientifica ha reiterado la demanda de tratamientos
especificos y adaptados a las capacidades y limitaciones cognitivas y sociales del
Sindrome de Turner (Lepage et al., 2013; Hong et al., 2009; Lopez et al., 2016; Sartori et
al., 2015). Se recomiendan intervenciones grupales para apoyar y reforzar las habilidades
sociales, adaptando programas ya existentes a las particularidades del ST (Gravholt et al.,
2017). Es crucial realizar evaluaciones tempranas e intervenciones especificas y
adaptadas a las dificultades concretas que presentan las nifias con ST (Hutaff-Lee et al.,
2019; Hong et al., 2009). En este contexto, y tras una demanda especifica de la Asociacion
Sindrome de Turner Madrid, surgio el disefio, implementacion y evaluacion de este

programa de Habilidades Sociales (HHSS) para nifias de 7 afios con Sindrome de Turner.
Disefio del Programa
Para el disefio del programa se tuvieron en cuenta los siguientes conceptos:

Habilidades Sociales: son capacidades aprendidas para la interaccion social competente
(Casares, 1997), incluyendo componentes verbales, emocionales y cognitivos (Casares,

1997).

Cognicion Social: es el proceso neurobiologico, psicoldgico y social de interpretar el

mundo social (Sanchez-Cubillo et al., 2012), ligada a las Funciones Ejecutivas (FFEE).

Las FFEE: son procesos que asocian ideas y acciones hacia la resolucién de problemas
(Tirapu-Ustarroz, 2008). Se dividen en FFEE Frias (cognitivas: memoria de trabajo,
atencion, inhibicion) (Tirapu-Ustarroz & Luna-Lario, 2008) y FFEE Calidas
(procesamiento emocional, toma de decisiones sociales) (Zelazo et al., 2012). Sus fallos
afectan la cognicion social; la intervencion temprana es vital para la competencia social
(Zelazo et al., 2012). Es crucial trabajar los déficits en las FFEE en nifias con ST (Hutaff-
Lee et al., 2019; Mazzocco, 2006; Sartori et al., 2015; Guarana et al., 2024).

La Teoria de la Mente (ToM): capacidad sofisticada de cognicidn social para representar
estados mentales y anticipar el comportamiento social (Premack y Woodruff, 1978),
puede verse comprometida en ST. Cognicidn social y ToM se relacionan intrinsecamente

con el procesamiento emocional y la empatia; sin la parte emocional, la interaccion social



es dificil (Ochsner, 2008). Comprender el miedo y el enfado facilita la resolucion de

conflictos (Levav, 2005).

Teniendo estos conceptos como base tedrica, el programa establece que trabajar el
reconocimiento de emociones como pilar de la cognicion social, el control de impulsos y
la regulacién emocional, complementa positivamente el desarrollo de HHSS. Para
mujeres con ST, es fundamental analizar el procesamiento emocional, percepcion social
y ToM para intervenciones en HHSS (Aguilar y Lopez, 2008). Fomentar un autoconcepto
positivo (Chadwick, 2014) y las HHSS (Culen, 2017) actia como proteccion contra el

malestar en la adolescencia (Sartori et al., 2013).

Ademas, el programa se apoya en modelos validados como el "Programa de Ensefianza
de Habilidades de Interaccion Social (PEHIS)" (Casares, 1997) y "PEERS" (Wolstencroft
et al., 2018). Las primeras sesiones se enfocaron en el reconocimiento y regulacion de
emociones basicas (miedo, frustracion, vergiienza); las siguientes abordaron empatia,

autoestima y juego (Anexo).
Metodologia

El estudio emple6 un diseiio cuasiexperimental de caso multiple (N=3), con medidas
repetidas a lo largo de la intervencion. La muestra estuvo compuesta por tres niias de 6
y 7 aiios diagnosticadas con Sindrome de Turner, cuya participacion fue voluntaria .
El programa consistio en 9 sesiones grupales. Se utilizaron evaluaciones cuantitativas y
cualitativas para analizar los cambios individuales en areas como las Funciones
Ejecutivas Frias, Regulaciéon Emocional, Cognicion Social y Habilidades Sociales. La
viabilidad del programa se evalu6 mediante una encuesta de satisfaccion. Los
instrumentos incluyeron el Sistema de Evaluacion de Nifios y Adolescentes (SENA)
(Fernandez-Pinto et al., 2015) (tanto para familias como autoinforme), un Cuestionario
de Evaluaciones de Conductas elaborado ad hoc para padres, un Cuestionario de
Observacion para Profesionales elaborado ad hoc .,y 1a Escala de Evaluacion de la Sesion

para Nifnos Pequefios (EER-NP) para las participantes (Duncan et al., 2003).
Las metodologias especificas empleadas para el analisis de los datos fueron las siguientes:
e Descripcion de la muestra: Se llevo a cabo de manera descriptiva.

e Encuesta de satisfaccion final: Los resultados de esta encuesta también se

analizaron de forma descriptiva.



e Cambios individuales en las puntuaciones del SENA: Para determinar si los
cambios eran clinicamente relevantes, se utilizd el calculo de la minima
diferencia detectable (MDD). Este calculo se bas6 en el error tipico de medida

(ETM) de cada escala del SENA.

e Medidas semanales (proporcionadas por padres y profesionales): Para
analizar la tendencia de cambio a lo largo de las sesiones, se aplico la prueba no

paramétrica de Tau de Kendall.

o Software utilizado: El analisis de datos se realizé utilizando el programa Jamovi

(Version 2.3) y Microsoft Excel para la representacion grafica de los resultados.
Discusion

Los resultados mostraron una evolucion diferencial entre las tres participantes,

influenciada por su perfil individual y el grado de participacion.

La primera hipoétesis, que vinculaba la mejora de HHSS con la autorregulacion
emocional, se confirmé parcialmente, con avances desiguales segun el contexto y perfil

de base de S1y S2.

La segunda hipdtesis, sobre la importancia de trabajar emociones desagradables (miedo,
frustracidn), se vio reforzada por la valoracion positiva de las sesiones correspondientes,
ya que comprender el miedo y el enfado son facilitadores de la regulacion de conflictos

(Levav, 2005).

La tercera hipotesis, que planteaba el papel de las funciones ejecutivas en el desarrollo
de HHSS, se confirmo, especialmente en el caso de la S3, cuyo perfil més comprometido

limit6 algunos avances (Hutaff et al., 2019; Zelazo et al., 2012; Tirapu-Ustarroz, 2008).

La cuarta hipétesis, sobre el trabajo preventivo del autoconcepto, no pudo confirmarse

clinicamente, pero fue bien acogida por las familias .

La quinta hipotesis, que preveia que los cambios no serian significativos debido a la

corta duracion y la ausencia de un grupo control, también se confirmé .

El caso de la S2, con asistencia completa y pocas comorbilidades, demostré que los
objetivos del programa pueden alcanzarse con mayor claridad. Por el contrario, la S3, con
una marcada vulnerabilidad neuropsicoldgica (diagndstico combinado de TDAH, CI

limite y epilepsia), mostré mejoras puntuales y limitadas, destacando la necesidad de



intervenciones mas individualizadas o de mayor intensidad para perfiles complejos
(Mazzocco, 2006; Sartori et al., 2015). A pesar de sus dificultades, la S3 mostro
motivacion social preservada y disfrute en las sesiones (Lepage et al., 2013). La alta
satisfaccion familiar sugiere que el disefio y contenido del programa fueron apropiados y

bien recibidos.
El estudio presento varias limitaciones importantes, incluyendo:

e Tamafio reducido de la muestra (N=3), lo que obligd a ajustes en el calendario
y afectd la continuidad de los aprendizajes .

e La ausencia parcial de la S1 en sesiones clave limit6 su exposicion a contenidos
importantes.

e La breve duracion del programa, que impidid evaluar la estabilidad de los
cambios a largo plazo .

o Heterogeneidad de la muestra y recogida de datos inconsistente.

e Uso de instrumentos (SENA) que evalian dimensiones mas complejas de las
trabajadas y la falta de informacion del entorno escolar .

e Instrumentos de medida semanales (parentales y profesionales) disefiados ad hoc
que carecen de validez y fiabilidad demostradas .

e Ausencia de programas previos de intervencion en HHSS especificamente para
nifias pequefias con ST, ya que los programas existentes se han disefiado para
adolescentes (Wolstencroft et al., 2018), lo que dificult6 la definicion de objetivos
y materiales ajustados a la edad .

e Diferencias en las valoraciones entre informantes (padres mas negativos que
profesionales o autoinformes), posiblemente debido a estilos de parentalidad
sobreprotectores (Lepage et al., 2013; Sartori et al., 2015) o mayor exposicion al

malestar en el hogar .
Se proponen las siguientes recomendaciones para mejorar futuros estudios y programas:
Disefio metodoldgico y evaluacion:

e Ampliar la duracion del programa y realizar seguimientos posteriores para
evaluar el impacto a largo plazo .
e Incluir un grupo control y una linea base para establecer la causalidad de los

resultados.



e Incorporar medidas de observacion directa en situaciones naturales.
e Seleccionar herramientas de evaluacion que se ajusten mejor a las habilidades

trabajadas y realizar estudios psicométricos sobre los instrumentos utilizados.
Contenido y estructura del programa:

e (Considerar extender la duracion de las sesiones a una hora y media .

e Reducir el tiempo dedicado a la revision de tareas al inicio de las sesiones .

e Introducir mas juegos como elemento pedagogico y evitar actividades
prolongadas de escucha (como la lectura de cuentos) .

e Programar actividades especificas para trabajar las FFEE Frias.
Perfil neuropsicolégico de las participantes:

e Ajustar las sesiones a las dificultades concretas de cada participante .

e Evaluar sistematicamente las FFEE antes del programa para individualizar los
objetivos, diseiando modulos alternativos para perfiles complejos (por ejemplo,
TDAH o CI limite).

e Distinguir entre comportamientos atribuibles al ST y aquellos evolutivos

tipicos de la edad .
Interaccion con el entorno:

e Implicar al entorno escolar desde el inicio, incluyendo la recogida de
informacion del profesorado y la colaboracion en estrategias .

e Considerar incluir sesiones de observacién en el aula o entrevistas con el
profesorado.

e Mejorar la coordinacion con las familias para asegurar la realizacion de tareas y

la recogida de observaciones cualitativas.
Conclusion

El programa de Habilidades Sociales para nifias con Sindrome de Turner demostr6 una
alta aceptabilidad y viabilidad. Tanto las nifias como sus familias y los profesionales
valoraron positivamente la intervencion . En cuanto al impacto, este vario entre las
participantes, siendo mayor en la Sujeto 2 (S2), quien tuvo asistencia completa y
menores comorbilidades neuropsicoldgicas. Esto refuerza la necesidad de ajustar el

programa con mayor precision a las necesidades especificas derivadas del ST. A pesar de



las limitaciones, el estudio proporciona una base empirica relevante para el desarrollo
continuo de intervenciones adaptadas al perfil del ST, respondiendo a la demanda de la

literatura reciente.
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Anexo

Cronograma Programa HHSS para Ninias con ST

Titulo de la sesion

Objetivos

Dinamicas

Tarea Casa

iMNos conocemos!

Conocernos.
Hacer unas normas y explicar lo que
vamos a hacer el en programa.

Presentar a la mascota.

Presentacidn: ronda de preguntas y dibujo con lo
que les representa.

Explicacidén del programa.

Hacer las normas conjuntamente {cartulina)

La fiesta de las emociones

Conocer las emociones basicas.

Identificar el lenguaje no verbal asociado

a cada una de las emociones.
Identificar qué emociones aparecen
en diferentes situaciones.

Aprender a utilizar la expresion
“me siento. ... cuando/porque....”

Leer “El monstrue de los colores™
Mr. Potato: Aprender los gestos faciales
asociados a cada emocion

Juego del dado de las emociones.

Tarro de las emociones

Aprender a gestionar el miedo

Conocer cuindo aparece el miedo

Expresion del miedo en Mr. Potato
Jugar al dado para hablar sobre el nuedo

Todas tenemos miedos Qué sentimos cuando tenemos miedo ] o Dhiario de los miedos
] ] _ Monstruo de los miedos: Dibujar v buscar
Compartir estrategias para gestionar el i . f
. estrategias para gestionar el miedo.
miedo
Aprender a gestionar la frustracidon Ponemos la emocidn del miedo en el Mr. Potato.
7Qué hago cuando no me Conocer cuando aparece la frustracién Hablar de qué situaciones o qué cosas nos generan

salen las cosas como

quiero?

Qué sentimos cuando nos frustramos.
Compartir estrategias para gestionar la
frustracién.

Conectar con el enfado a través del

Tego.

mas frustracion.
Jugamos a juegos que frustren v después de cada
partida o durante el juego vemos cémo nos

sentimos.

Diario de la Frustracién
Ficha de Navidades



Titulo de la sesién Objetivos Dinamicas Tarea Casa
Practicar exponer algo en piiblico.
Gestion de la vergiienza b g :
Presentar sus dibujos de navidades

5. jMirad mi dibujo!

Tdentificar estrategias para lidiar con la
vergiienza
Reforzarse entre ellas cuando sienten

vergiienza

Tuego de mimica

Diario de la vergiienza

6. ;Qué me pasa? jque te

pasa?

Trabajar la empatia.

Fomentar que estén atentas a lo que les
pasa v a lo que les pasa al resto.
Entender que cada una tiene sus
necesidades.

Practicar las preguntas: jqué te pasa?

2 Qué necesitas?

Roleplaying de situaciones en las que surjan
conflictos (se congelan las escenas v se pregunta de

qué manera se puede ayudar).

Ficha con sttuaciones en las
que hayan ayudado o les
hayan ayudado

7. Yo lo valgo!

Aprender a identificar fortalezas v
debilidades de uno mismo v del otro.
Construir una autoestima saludable.

Dibujo del contorno a tamafio real de cada una,
dentificar qué les gusta de ellas mismas y de las

otras. También lo que no les gusta tanto.

W estrella favorita (por cada
esquina preguntar
a personas cercanas qué les

gusta de mi)|

8. Todas a jugar!

Trabajar las habilidades sociales para
pedir jugar, cambiar de juego_ de
actividad. |

Aprender a defender los propios
derechos (a los juegos que quieren jugar)
Usar el lenguaje adecuadamente para

explicar un jusgo.

Diferentes opciones de juegos,

ponerse de acuerdo con cuil empezar.

Pedir a alguien jugar durante

la semana

9y 10. jMama y Papa se

cuelan!

Hacer cierre del programa.

Observar como se manejan los padres.

Resumen

Botella de 1a calma.







