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Resum

La Sindrome de Turner (ST) és un trastorn cromosomic no heretable que es
caracteritza per una abseéncia parcial o total d'un cromosoma X, que només
afecta el sexe femeni. Dins de les caracteristiques fisiques més freqlents es
troben la talla baixa i disgenésia gonadal, igual que una série de signes clinics.
Cognitivament no presenten deficit en les habilitats verbals i les capacitats
intel-lectuals. Tot i aixi, s’ha vist problemes en certs processos d’aprenentatge
i en habilitats visuoespacials. També s’ha observat immaduresa emocional,
amb dificultats per establir noves relacions, timidesa, imatge corporal

negativa i baixa autoestima i autoconcepte.

L'autoconcepte juga un paper crucial en el desenvolupament psicoldgic i social
dels adolescents, influenciant el seu benestar emocional i les seves relacions
interpersonals. L'objectiu d’aquest estudi és explorar I'impacte que pot tenir
la Sindrome de Turner en l'autoconcepte de les adolescents, comparant
aquest grup amb un altre grup d’adolescents sense aquesta patologia,
mitjancant I'aplicacié del Test AF-5 de Garcia i Musitu. La mostra és de 21
participants, essent 11 adolescents amb Sindrome de Turner i 10 les
adolescents sense la patologia. Els resultats obtinguts reflecteixen que no hi
ha cap diferencia en I'autoconcepte dels dos grups de ST i el control, pero si
que s’observa una diferencia estadisticament significativa en la dimensié
fisica. Es va correlacionar I'autoconcepte amb l'alcada, I'edat de diagnostic i
el tractament. Els resultats mostren que cap d’aquestes variables presenta
relacié significativa amb I'autoconcepte ni cap de les seves dimensions. La
investigacié destaca la importancia de la deteccidé precog i la primerenca edat
de diagnostic, com també el tractament de les adolescents amb Sindrome de
Turner per desenvolupar un bon autoconcepte i autoestima durant
I’'adolescéncia, sent un ambit d’investigacio fructifer de prevencié i intervencid

psicosocial.

Paraules clau: Sindrome de Turner, autoconcepte, hormona del

creixement, pubertat



Abstract

Turner Syndrome (TS) is a non-heritable genetic disorder characterized by a
partial or total absence of an X chromosome, which only affects females.
Among the most frequent physical characteristics are short stature and
gonadal dysgenesis, as well as a series of clinical signs. Cognitively, they do
not have a deficit in verbal skills and intellectual abilities. Even so, problems
have been seen in certain learning processes and visuospatial skills.
Emotional immaturity is also observed, with difficulties in establishing new
relationships, shyness, negative body image and low self-esteem and self-

concept.

Self-concept plays a crucial role in the psychological and social development
of adolescents, influencing their emotional well-being and their interpersonal
relationships. The aim of this study is to explore the impact that Turner
Syndrome can have on the self-concept of teenage girls, comparing this group
with another group of teenagers without this condition, through the
application of the AF-5 Test by Garcia and Musitu. The sample consists of 12
participants, 11 being teenagers with TS and 10 teenagers without the
pathology. The results obtained reflect that there is no difference in the self-
concept from the two groups of ST and the control, but a statistically
significant difference is observed in the physical dimension. Self-concept was
correlated with height, age of diagnosis and treatment. The results show that
none of these variables has a significant relationship with self-concept or any
of its dimensions. The research highlights the importance of early detection
and the early age of diagnosis, as well as the treatment of teenage girls with
Turner Syndrome to develop a good self-concept and self-esteem during
adolescence, being a fruitful research area for prevention and psychosocial

intervention.

Keywords: Turner Syndrome, self-concept, growth hormone, puberty.



INDEX
1. MARC TEORIC .......comvtriimiieiireteseetessse sttt st essssees 5
1.1, AUTOCONCEPTE. ...ttt ssssssessss s ss s s ssse s ss s sases 5
1.1.1. D723 001 (ol Lo PP 5
1.1.2. Dimensions i caracteristiques de 'autoCoONCEPLE....oummnemernmesssesesssesessssssesnens 7
1.1.3. Desenvolupament de 'autoconcepte en 'adolescencia ........ocveereereeereenneererneens 9
1.2.  SINDROME DE TURNER (ST) ...oooooocccerrrvrmeeneeeeessssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssessssssssss 12
1.2.1. Caracteristiques ClNIQUES. ... ssssssssssssssans 13
1.2.2. LI V= 4 1) (o 16
1.2.3. TraCTAIMENTS. oo bbb 16
1.2.4. Desenvolupament biopsicosocial - Aspectes neuropsicologics i psicosocials

18

1.3. SINDROME DE TURNER, AUTOCONCEPTE I ADOLESCENCIA ..........ccccooommmrsrne 22
2. OBJECTIUS . ...ttt ettt et e et esaeenaesteessensessaensesneensesseeneensens 28
2.1.  OBJECTIUS ESPECIFICS...........oooorrremeessssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssee 28
3. METODOLOGIA ..ottt ettt sttt st besbe st e sbeemeenbe s 29
3.1, PARTICIPANTS. ...ttt et sss bbb ss bbb bbb 29
3.2, INSTRUMENTS........ooirreneerreeseesssessessssesssssssessssssssssssssssssssesssssssssssssssesssnsssssssssssasssessssssasssssnsssnes 31
3.2.1. TEST AF=5 ettt ssssesses s ssss s s s s s s s s ssnses 31
3.3, PROCEDIMENT ........oieeeerectneetseesessssssssssssssssesssass s s ssse s s s sssass s sasssssess 33
3.4, ANALISI DE DADES.......ccoouuvimiimmmsimmssmsssssssssssssssssssesssssssssssssssssssessssessssssssssssssssssssesses 33
4. RESULTATS ...ttt ettt ettt et sb et bt et e bt sbt e b sbe e b e sbeeneenbe 34
5. DISCUSSIO ..ottt 38
5.1, LIMITACIONS.......ooreectesessessssssssssssssssssssssssss s s sssssssnsssnsssssssssssnssssssssssssssssasssnsssssssssssassanssans 40
6. CONCLUSIONS. ...ttt ettt st et sh et bt eat et sbe et e sbesabesbeeneenbe 42
7. BIBLIOGRAFITA ...ttt ettt sttt ettt eeesaeeaesteeneenee s 43



1. MARC TEORIC

1.1. AUTOCONCEPTE

L'autoconcepte sempre ha sigut un constructe narrat en la literatura cientifica
de caire psicologic i de gran importancia en el benestar psicosocial des de les
diferents branques de la Psicologia. La psicologia cognitiva atorga a
l"autoconcepte un paper central en el desenvolupament psicosocial, ja que es
construeix i defineix per la influéncia de les persones significatives del medi
familiar, escolar i social, i com a conseqiliéncia de les experiéncies d’exit i de
fracas propies. Es un dels resultats més importants del procés socialitzador i
educatiu arran de proporcionar pautes per interpretar I'experiéncia i és el
marc de referéncia sobre el qual s’organitzen les mateixes (Sartori, Giugno,
Burkhard, & Lopez, 2010).

1.1.1. Definicio

La definicid d’autoconcepte ha anat variant al llarg de la historia i ha estat
entes des de multiples conceptualitzacions. Fins als anys setanta era
considerat un constructe unidimensional i global, i es basava en la idea que
les percepcions de cada individu sobre si mateix formen un tot indivisible i
global. Pero als anys vuitanta s’abandona aquest enfocament i es dona pas
a un model multidimensional abastat per diversos autors. Els plantejaments
més rellevants presenten aquest concepte com una entitat de multiples
facetes o com un conjunt de diverses concepcions en les quals conviuen

aspectes estables amb altres canviants o ductils (Garcia & Musitu, 1999).

Es menester comentar que l'autoconcepte no és heretat, sind que és el
resultat de les experiencies i les diverses interaccions del subjecte amb el seu
entorn i esta estretament lligat a la competéncia social i a la capacitat de
gestionar el propi comportament, estabilitzant-se progressivament amb el
temps (Luna & Molero, 2013; Hau & Marsh, 2015; Pulido Guerrero, Redondo

Marin, Lora Carrillo, & Jiménez Ruiz, 2023).

Un dels primers autors que descrigué |'autoconcepte com a constructe
multidimensional fou Fitts (1965). Va identificar tres components interns
(identitat, autosatisfaccié i conducta) i cinc externs (fisic, moral, personal,
familiar i social)(Garcia & Musitu, 1999).



Shavelson, Hubner & Stanton (1976), en el seu model jerarquic i multifacetic,
defineixen I'autoconcepte com la percepcié que un individu té sobre si mateix
basada directament en les seves experiencies en relacié amb els altres i en
les atribucions que realitza de la seva propia conducta. Es el concepte que
I'individu té sobre si mateix com a ésser fisic, social i espiritual (Garcia &
Musitu,1999). Segons aquest enfocament, |‘autoconcepte general es
descompon en diversos dominis: académic, emocional, familiar, social i fisic.
Aquests dominis es subdivideixen, al seu torn, en dimensions més

especifiques (Axpe & Uralde, 2008).

Altres autors, com Rosenberg (1979, com es va citar a Gecas, 1982),
expliguen aquest constructe com “la totalitat dels pensaments i sentiments
d’un individu que fan referencia a si mateix com a objecte” (p.3). La teoria
de William James (1890, com es va citar a Monti et al., 2022) és una altra
manera de concebre I'autoconcepte. Aquest autor diferencia dos components
del “self” interconnectats: el I (self as knower), que representa |'experiéncia
subjectiva i I'autoconsciéncia de l'individu, és la persona mateixa; i el Me (self

as known), I'objecte de reflexié personal i autoavaluacid.

Harter (1986), per la seva part, aporta idees interessants, com ara que
I'autoconcepte general o global és determinat pel grau d’importancia que
s’atribueix a cada un dels components especifics. Si els seus judicis de valor
sOn satisfactoris en autodescriure’s una persona, obtindra un autoconcepte
general positiu. En cas contrari, tindra sentiments negatius que repercutiran
en un autoconcepte global negatiu (Luna & Molero, 2013). El caracter
avaluatiu de l'autoconcepte es basa en com els individus s’autoavaluen en
situacions especifiques. Aquesta valoracid pot variar segons les experiéncies
viscudes dins d’un context cultural, social i familiar determinat, atés que
I'autoconcepte és especific a cada situacié des d’un punt de vista sociologic
(Aguilar, Lopez & Sartori, 2010). Les valoracions individuals es poden basar
en la comparaciéo amb estandards absoluts, que representen ideals a assolir,
o amb estandards relatius, que inclouen les valoracions percebudes dels
altres, destacant la importancia crucial de la socialitzacié en el

desenvolupament de I'autoconcepte (Shavelson, Hubner & Stanton, 1976).

L'autoconcepte és dinamic i actiu en el seu procés de construccio, perdo amb

un caracter passiu compost per relacions socials i contextos que naturalment



varien entre individus (Wehrle & Fasbender, 2019). Un punt interessant
relacionat amb la multidimensionalitat és la possibilitat d'establir, en una
persona, la contribucid relativa de cadascuna de les dimensions al constructe
general, aixi com identificar possibles relacions entre les dimensions (Garcia
& Musitu, 1999). Diversos estudis han abordat el constructe centrant el seu
interés en el valor diferencial de cadascuna de les seves dimensions, tot
relacionant-les amb factors com l'edat, el genere, la familia, I'escola i el

rendiment academic, entre d’altres (Aguilar, Lépez & Sartori, 2010).
1.1.2. Dimensions i caracteristiques de |'autoconcepte

Des del model jerarquic i multidimensional de Shavelson, Hubner i Stanton
(1976), que actualment és el més representatiu de [I'enfocament
multidimensional, I'autoconcepte pot dividir-se en autoconcepte académic i
no-academic. Dins del no-académic estan els components emocionals, que
sOn els més subjectius i interns; socials, relacionats amb l'impacte de la
conducta de l'individu en els altres; i fisics, en els quals tenen una incidencia
fonamental les actituds i I’'aparenca general de la persona (Garcia & Musitu,
1999; Luna & Molero, 2013).

Altrament, Bermudez Moreno et al. (2012) afirmen que les persones poden
construir diferents tipus d’autoconcepte en funcié del context social on es
desenvolupen, els esdeveniments significatius de les seves vides, les

relacions socials que estableixin i el rol social que assumeixin.

Prenent com a base el model de Shavelson et al. (1976), Garcia & Musitu,
(1999) defineixen que, per mesurar |'autoconcepte, s’han d’examinar cinc

dimensions: academic/laboral, social, familiar, fisic i emocional.

Continuant amb el model de Shavelson et al. (1976), es poden identificar set
caracteristiques critiques per a la definicidé del constructe de l'autoconcepte,
tal com s’observa a la Figura 1 (Garcia & Musitu, 1999; Luna & Molero, 2013;
Shavelson et al., 1976):

a) Organitzat: les experiencies d’un individu, en tota la seva gran
diversitat, constitueixen les dades en qué basa la percepcié d’ell
mateix. Per reduir la complexitat d’aquestes experiéncies, una persona

les recodifica en formes més simples o categories (Bruner, 1958); les



categories adoptades per l'individu son fins a cert punt un reflex de la
seva cultura particular. Una caracteristica de |’'autoconcepte és, en
conseqlieéncia, que esta organitzat o estructurat.

b) Multifacétic: les arees en particular reflecteixen el sistema de
categoritzacié adoptat per un individu concret o compartit per grups.

c) Jerarquic: les diferents dimensions de I'autoconcepte tenen significat
i importancia diferents en funcié dels valors i I'edat de la persona, i
poden formar una jerarquia des de les experiéncies individuals en
situacions particulars, situades a la base de la jerarquia, fins a
I"autoconcepte general, situat a dalt de tot de la jerarquia.

d) Estable: |'autoconcepte general és estable; no obstant aixd, a mesura
gue hom baixa en la jerarquia, aquest va depenent cada cop més de
situacions especifiques i aixi arriba a ser menys estable.

e) Experimental: es va construint i diferenciant al llarg del cicle vital de
cada individu. A mesura que l'infant coordina i integra les parts del seu
autoconcepte, sera més multifacéetic i estructurat.

f) Caracter valoratiu: la dimensidé avaluativa varia en importancia i
significat segons els individus i les situacions. Aquesta valoracio
diferencial depén de I'experiéncia passada de l'individu en una cultura
i societat particulars, en una familia, ...

g) Diferenciable: és diferenciable d'altres constructes amb els quals esta
teoricament relacionat (per exemple habilitats academiques,

autocontrol,...).

Figura 1
Caracteristiques de I'autoconcepte

Organitzat
Diferenciable Multifacetic

Valoratiu Jerarquic

Experimental Estable
\/

|



1.1.3. Desenvolupament de I'autoconcepte en I'adolescéncia

L'adolescencia és un periode critic per al desenvolupament vital a causa que
els adolescents s’han d’adaptar als canvis que sorgeixen, tant fisics com
cognitius i emocionals, aixi com a les exigencies de |I'entorn. S’espera que els
adolescents siguin capacos d’adaptar-se, de tenir un comportament social

correcte i de satisfer els requisits de la societat (Handayani et al., 2020).

En la Teoria del desenvolupament psicosocial, Erik Erikson descriu
I’adolescéncia com l'etapa de “Identitat vs. Confusié de Rols”, diferenciant-la
d’altres moments evolutius per la seva caracteristica crisi d’identitat (Feixa,
2020). Durant aquest periode, els joves sovint es plantegen preguntes com
ara: “Qui soc?” i “Que faré amb la meva vida?”, entre d’altres de naturalesa
autoreferent. Aquest procés d’autoexploracid es manifesta en l'intent dels
joves per desenvolupar nous rols, identificar preferencies ocupacionals i,
especialment, en l'esfor¢ per aconseguir la independéncia familiar i d’altres
adults significatius. La primera tasca de I'adolescent és el desenvolupament
del sentit de la propia identitat, la qual aporta integracié i continuitat al jo
(Alcaide, 2009). Rosenberg (1965) indica que la magnitud de la influéncia de
les opinions dels altres sobre un individu depén, entre altres factors, del seu
nivell d’autoconcepte. Aixi, els adolescents amb un autoconcepte elevat es
troben menys afectats per opinions contraries i negatives en comparacié amb

aquells amb un autoconcepte baix (Alcaide, 2009; Luna & Molero, 2013).

Susan Harter (1986) en la seva teoria de |'autoestima realitza importants
contribucions a I'estudi de I'autoconcepte i I'autoestima en I'adolescencia, tot
integrant tant perspectives unidimensionals com multidimensionals. Harter
va crear diverses escales de mesura, com el Self-Perception Profile for
Adolescents (SPPA), que avalua l'‘autoestima en diferents dominis, i va
identificar que durant I'adolescéncia, I'autoconcepte esdevé més diferenciat i
complex, ja que els joves comencen a desenvolupar autoconceptes especifics

en arees concretes de les seves vides (Harter, 2008).

En general, les descripcions que els adolescents fan de si mateixos esdevenen
més complexes i subtils a mesura que creixen. A més de guanyar complexitat,

aquestes autodescripcions també evolucionen en les arees més significatives,
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i s‘orienten cada cop més a aspectes relacionats amb atributs de personalitat,

idees, interessos i aficions, actituds i valors (Luna & Molero, 2013).

Un aspecte important durant I'adolescencia és la naturalesa de la interrelacid
entre joves de diferents sexes, que difereix notablement fins i tot de la propia
pubertat. En aquest periode evolutiu, tant la naturalesa de la relacié sexual
com les normes socials que la regulen permeten relacions amb un significat
personal critic. Aquest aspecte és de gran importancia per a l'autoconcepte,
ja que la propia identitat, la imatge, |'autorespecte i, en definitiva, la conducta
depenen del resultat de si es transgredeixen o no les normes (per exemple
I'homosexualitat) i de si es resolen les tasques normals de manera
satisfactoria (Alcaide, 2009).

Continuant amb aquesta linia de recerca, els estereotips sexuals socialment
instaurats constitueixen un altre aspecte important en l'adolescencia. Wylie
(1979, com es va citar a Luna & Molero, 2013) assenyala que les
autopercepcions durant |'adolescéncia es basen en estereotips de genere
tradicionals, per la qual cosa els homes s’identifiquen amb rols que impliquen
competencia i agressivitat, mentre que les dones es descriuen com

afectuoses, expressives i preocupades per l'afiliacidé social.

La influéncia del génere, doncs, com s’ha descrit, és de gran rellevancia, atées
que els infants es perceben a si mateixos responent als canons socials
provinents de diferents fonts, tant del que s’espera o es valora socialment,
com dels parells. A mesura que avancen en el seu desenvolupament,
I'autovaloracié es torna més autonoma i els judicis valoratius comencen a ser
menys dependents dels altres, sent influits per una tercera font de valoracié:
la comparacié amb el seu grup d’iguals, com ara germans o companys de
curs (Aguilar, Lépez & Sartori, 2010). Els autors subratllen que les diferencies
entre nois i noies sén congruents amb els estereotips de génere socialment
instaurats, de manera que les noies presenten un autoconcepte més elevat
en arees socials mentre que els nois tenen un autoconcepte més alt en arees

relacionades amb la forga i la racionalitat.

Per la seva part, Rodriguez, Ruiz de Azua i Goii (2004) en el seu estudi van
observar que les dones tenien un autoconcepte fisic menor que els homes, i

mostraven una insatisfacci®6 major amb el seu cos. Aixi mateix, el génere
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influeix en la relacié que els joves tenen amb els canvis fisics, ja que cada
cultura defineix un tipus de cos especific com a atractiu i sexualment adequat.
Aguest aprenentatge és especialment dificil per a les dones, que sovint es
mostren insatisfetes amb el seu propi cos i tenen una percepcié més negativa
del seu aspecte i capacitat fisica, tornant-se critiques amb la seva aparenca
(Rayner, 2013; Zhang et al., 2020).

L'edat és l'altre factor amb més pes sobre |'autoconcepte, ja que la persona
experimenta una fase d’incertesa respecte a I'autopercepcié i autoavaluacio,
mentre que la seva identitat personal i autonomia es troben en constant
canvi. En l'estudi de Goni Palacios, Fernandez Zabala i Infante Borinaga
(2012) on s’analitza les diferéncies en I'autoconcepte personal associades a
I'edat i sexe, es va trobar que les adolescents presenten la puntuacié més
baixa en autoconcepte emocional, probablement a causa de |'ansietat, la qual
cosa fa que els nois obtinguin millors resultats en general. En canvi, en I'ambit
de l'autorealitzacid, les dones de qualsevol edat solen obtenir puntuacions
més altes. També es destaca que I'adolescéncia és I'etapa més autocritica,
mostrant els valors més negatius en tots els aspectes comparativament amb
altres grups d’edat. Les dones més grans, per la seva banda, tendeixen a
compensar la seva autopercepcié adolescent amb puntuacions més altes en
honestedat i autonomia, aspecte que es fa més significatiu amb I'edat, en

linia amb la teoria de la maduresa psicosocial de Greenberger (1984).

En conclusid, les autopercepcions dels adolescents estan estretament
vinculades a les seves conductes i actituds. Els adolescents es troben sovint
en l'esforg de desenvolupar un autoconcepte clar i positiu, el qual sovint es
troba en conflicte amb I’'ambigtiitat de les normes socials determinades. Es
crucial destacar que, mentre se’ls exigeix que assimilin i demostrin
responsabilitats adultes, sovint no es reconeixen els seus privilegis
corresponents, creant una dissonancia en la seva experiéncia de maduracié
(Luna & Molero, 2013).
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1.2. SINDROME DE TURNER (ST)

En l'actualitat existeix consens dins la comunitat cientifica sobre la concepcid
de realitzar investigacions que integrin variables psicologiques i biologiques,
i aix0 genera treballs interdisciplinaris que inclouen I'estudi de diferents arees
de Psicologia, biologia, neuropsicologia, entre altres disciplines. En aquest
context, l'estudi de les caracteristiques psicologiques i fisiologiques de
persones amb trastorns de caire genetic obre noves linies de recerca
encaminades a crear models explicatius que permetin analitzar la interaccié
de factors psicologics, biologics i ambientals en el desenvolupament (McGuffin
& Plomin, 2004).

La Sindrome de Turner (ST), també coneguda com Sindrome de Bonnevie-
Ullrich o disgenesia gonadal, és un trastorn cromosomic no heretable que es
caracteritza per una absencia parcial o total d'un cromosoma X, no heretable,
gue només afecta el sexe femeni. Aquesta sindrome esta catalogada com a
malaltia minoritaria, i afecta aproximadament 1/2300 naixements femenins
vius (Del Alamo, 2018). La nomenclatura de Turner és un homenatge al Dr.
Henry Turner que va descriure en 1938 els trets clinics caracteristics
d’aquesta condicié: talla baixa, infantilisme sexual, coll alat i cubit valg
(Siguero, 2013).

En comptes del cariotip huma complet amb 46 cromosomes (férmula 46,XX),
en el 50% de les dones amb diagnostic de ST l'abséncia d'un dels
cromosomes sexuals X és completa, presentant un cariotip linia pura amb la
formula cromosomica de 45,X0O, com s'observa a la Figura 2; el 40%
presenten cariotips mosaics, on coexisteixen dues o més linies cel-lulars
(46,XX/ 45,X0); i el 10% presenten anomalies estructurals del cromosoma
X, com ara perdues parcials dels trossos de cromosomes (delecions) i
duplicacions com ara 46,XXdelp22.3 (Aguilar, Lépez & Sartori, 2010). Aquests
diferents cariotips no sén predictors del fenotip, especialment en casos de
mosaicisme, a causa de la impossibilitat de conéixer la carrega genetica

exacta en la globalitat dels teixits diana (Bonis, Casado, 2019).
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Figura 2
Cariotip ordenat de Turner — 45X0O
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Tot i ser un trastorn d’etiologia genetica, en el desenvolupament de les dones
amb aquesta patologia no només intervé la genetica, sind que intervenen
també un cumul d’aspectes familiars, educacions i socials (Mazzocco, 2006).
Les troballes cliniques generals de la ST sén limfedema congeénit (coll i dors
de mans i peus), baixa talla i disgenesia gonadal, que poden anar
acompanyats d’altres anomalies, de vegades relacionades amb l‘alteracid

cromosomica de la pacient (Ramos, 2003).

Igual que la majoria de les cromosomopaties, a la ST no hi ha criteris
diagnostics clinics, ja que el fenotip extern és molt variable, tot i ser
caracteristic, ja que existeixen manifestacions que depenen de |'anomalia
citogenetica de cada individu, per la qual cosa cal confirmar el diagnostic amb
la realitzacié d’un cariotip convencional que demostri el defecte cromosomic
(Ramos, 2003).

1.2.1. Caracteristiques cliniques

Els signes clinics depenen de la intensitat de l'alteracié genética i son més

evidents en nenes amb cariotip 45,X0O, des que neixen (Siguero, 2013).

Les caracteristiques més incidents de la sindrome son la talla baixa (100%
dels casos), I'abséncia de maduracié puberal (96%), la infertilitat (99%) i la

cardiopatia congenita (55%), que poden anar acompanyades d‘altres
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anomalies segons el moment evolutiu en que es troba la pacient, com es
representa a la Taula 1 (Ramos, 2003). Habitualment, la baixa talla és tant
el primer motiu de consulta i una de les inquietuds principals de les families,
com un tret distintiu durant I'adolescéncia i I'adultesa (Sartori, M. S. & Lépez,
M. C., 2016).

Taula 1. Manifestacions cliniques més habituals en la ST segons la edat

EDAT CARACTERISTIQUES CLINIQUES
Recent nascuda Edemes al dors de peus i mans (10-25%)

Excés de pell al clatell, coll alat (pterygium colli)
Lactant Buf cardiac > Coartacié d’aorta
Infancia Baixa talla
Adolescéncia Pubertat retardada (absencia de desenvolupament
primerenca mamari als 13 anys)

Pubertat detinguda
P&l pubic o axil-lar escas

Adolescencia Amenorrea primaria (+ baixa talla)
tardana
Adulta Infertilitat, alteracions menstruals, baixa talla

Nota. Adaptada de Ramos, F., & de Endocrinologia Pediatrica, S. E. (2003).
Sindrome de Turner: manifestaciones clinicas

En les recents nascudes, la preséncia d’edemes en el dors de les mans i peus
és sospita de tenir diagnostic de ST. Son més petites, tant en pes com en
longitud, i algunes caracteristiques son visibles des del naixement, com ara
el paladar arquejat, coll alat, orelles i cabell d’‘implantacié baixa, mamil-les
separades i ungles displasiques. En aquest punt, cal descartar malformacions

associades, en particular la coartacié d’aorta (Bonis, Casado, 2019).

De lactant a 3 anys, ja s’aprecia |'aspecte tipic de Turner, amb tronc ample,
aspecte atletic, fort i mantenint les mamil-les separades. En la cara, els ulls
semblen grans, les orelles estan en posicidé baixa, el llavi superior és fi, amb
les comissures de la boca rectes o cap a baix. El paladar és arquejat (ogival),
la barbeta és petita i posicionada cap enrere. Sén freqlents les otitis de
repeticié (Siguero, 2013).

A l'edat infantil, la talla baixa acostuma a ser el tret més distintiu, juntament

amb l'infantilisme sexual a causa de la disgenésia gonadal (Bonis, Casado,
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2019). La talla baixa és primordialment deguda a I'haploinsuficiéncia! del gen
SHOX (Short Stature Homeobox), i es poden beneficiar amb un tractament
d’hormona de creixement (Ramos, 2003).

En arribar a la pubertat, tots els signes estan definits: el creixement esta
afectat, la pubertat esta detinguda, amb la qual cosa hi ha una abséncia de
la menstruacié i un desenvolupament incomplet de les glandules mamaries
(Siguero, 2013). Per veure imatge d’exemple de fenotip de la ST, consultar
Figura 3.

Figura 3
Fenotip de la Sindrome de Turner
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Nota. Recuperat de Goémez, E.G. Sindrome de Turner. Junta Directiva
de la Asociacion Espafola de Pediatria.

Aqguest serie de signes fisics no necessariament han d’apareixer en la seva
totalitat; de vegades, ni tan sols es presenten. També alguns dels signes
descrits poden apareixer en nenes sense ST i fan que augmenti la sospita

d’un diagnostic, per la qual cosa s’ha de realitzar un analisi genetic (cariotip)

! Situacié que es produeix quan una copia d’un gen esdevé inactiva o s’elimina, i la copia que queda
funcional del gen no pot produir suficient quantitat de producte genic per mantenir el funcionament
normal. (National Cancer Institute, n.d.)
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per confirmar-ho (Siguero, 2013). La morbiditat i la mortalitat augmenta,
sobretot pel risc de disseccié de |'aorta i altres malalties cardiovasculars, aixi
com el risc de diabetis tipus 2, hipertensio, osteoporosi, malaltia de les

tiroides i altres malalties (Cabrol, 2007).
1.2.2. Diagnostic

La ST és una condicié complexa del desenvolupament femeni, que abasta
moltes condicions genétiques i cliniques diferents, i que constitueix tot un
repte de diagnostic per als metges generals i especialistes, malgrat els
diversos esforcos per innovar en el diagnostic precog i impactar en el

tractament i en la qualitat de vida d’aquestes pacients (Velandia, 2017).

Aixi doncs, és molt important que hi hagi un diagnostic precoc, i aquest depén
de I'expressio clinica descrita anteriorment. Per tant, tot i tenir un cariotip
amb alteracié (amb pérdua de part o tot d'un cromosoma X) no es pot

diagnosticar la sindrome si no hi ha signes clinics (Siguero, 2013).

Com comenten Chinga & Lino (2019), el diagnostic de la Sindrome de Turner
és possible tant abans del naixement (prenatal) —es produeix en veure
caracteristiques a l'ultraso que fan sospitar de la patologia— com després del
naixement (postnatal) —quan s’observa que la pacient té alguna alteracié
fenotipica com la talla baixa, I'edema en membres inferiors o coartacié de
l'aorta, entre d’altres (Zurita A., 2015). El 20% dels casos es diagnostiquen
en la infancia i la majoria son diagnosticats a I'adolescencia quan s’evidencia
la talla baixa, retard de la pubertat o amenorrea primaria. Aquest diagnostic
també pot ser endarrerit encara més durant I’'etapa adulta (entre el 10% dels
casos) quan la dona presenta amenorrea primaria, secundaria o infertilitat
(Velandia, 2017).

1.2.3. Tractaments

En la ST és imprescindible un abordatge interdisciplinari en que metges
clinics, endocrinolegs, psicolegs, entre d’altres, treballin conjuntament amb
la finalitat de millorar la qualitat de vida de les pacients amb aquesta

patologia (Aguilar & Lépez, 2009).

La literatura analitzada és molt clara a emfatitzar que, des del punt de vista

clinic, cal iniciar pensant en el maneig de les dues condicions cliniques més
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caracteristiques d’aquesta sindrome: la talla baixa i la disgenésia gonadal
(Velandia, 2017). D’aquesta manera es pot assenyalar que els principals
objectius del tractament inclouen promoure el creixement, substituir els
esteroides sexuals, la correccié de qualsevol anomalia congénita o adquirida
quan sigui factible, tot proporcionant suport psicosocial i, en conseqgiéncia,

millorar la qualitat de vida de la pacient (Suzigan et al., 2005).

Per als autors Pefa, Zurita & Olmos (2007) en el tractament cal tenir en

compte els segiients punts:

1) Administrar terapia hormonal per compensar la insuficiencia gonadal,
utilitzant tractament estrogénic per al desenvolupament dels caracters
sexuals secundaris.

2) Tractar amb hormona de creixement (GH) per a la talla baixa.

3) Considerar fer cirurgia plastica pel coll si la pacient presenta trets
dismorfics pronunciats.

4) Mantenir una dieta equilibrada i controlar el pes per evitar I'obesitat.

5) Controlar la glucosa per descartar-ne la intolerancia i/o diabetis
mellitus.

6) Oferir suport psicologic i psicosocial.

Per tal de millorar la talla baixa es prescriu I'hnormona de creixement, usada
sola 0o en combinaci6 amb baixes dosis d’estrogens. L'aplicacié d’aquesta
hormona incrementa la velocitat de creixement durant els dos primers anys,
i se’'n manté l'efecte al tercer any, tot i que amb una reduccié lleu. Els
impactes en la maduracié esqueletica i I'estatura final varien segons cada
dona, depenent de I'edat en la qual s’inicia el tractament, la dosi administrada
i la velocitat de feminitzacié de cada cos (Aguilar, Lopez & Sartori, 2010). De
forma general es pot assenyalar que la talla final pot millorar entre tres i deu
centimetres, sent d’uns vint centimetres menor a la mitjana general, entre
1371146 cm (Siguero, 2013). Es pot combinar I'hormona de creixement amb
oxandrolona (anabolitzant amb poder androgenic) a dosis baixes i durant poc
temps en algunes ocasions, especialment quan el tractament es comenca tard

i quan el pronostic de talla és dolent (Siguero, 2013).

Quant a la millora del desenvolupament sexual, cal subratllar que representa

una questid clau per a les pacients amb ST. S’ha d’iniciar un tractament
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hormonal amb estrogens per induir la pubertat i/o per completar-la, la qual
cosa implica que totes requeriran aquest tractament hormonal (Siguero,
2013). En aquest context la terapia hormonal substitutiva juga un paper vital,
no només en el desenvolupament dels caracters sexuals secundaris sind
també a aconseguir una mida uterina que faciliti la futura implantacié d’un
embrié (Velandia, 2017). D’igual manera, s’ha comprovat que les dones amb
ST poden tenir una vida sexual totalment equiparable a la d'una dona normal.
En aquest aspecte, el tractament hormonal és crucial, ja que contribueix a

fer que els organs genitals funcionin de manera optima (Siguero, 2013).

En el tractament de les pacients amb ST, segons Velandia (2017), es pot
concloure que el maneig d’aquesta condicid ha de centrar-se a aconseguir
una alcada més proxima a la poblacid general. A més, el tractament de la
disgenésia gonadal ha d’enfocar-se en la induccié de la pubertat i en el

desenvolupament i manteniment dels caracters sexuals secundaris.

1.2.4. Desenvolupament biopsicosocial — Aspectes

neuropsicologics i psicosocials

El desenvolupament infantil resulta de la interaccié entre factors genétics i
ambientals. Cada persona té una base genética especifica que defineix les
seves capacitats de desenvolupament i no és possible modificar-la, pero els
factors ambientals influeixen i, fins i tot, determinen la possibilitat d’expressio

o de latencia de certes caracteristiques genetiques (Siguero, 2013).

Dins d'aquesta mateixa linia de treball, els autors McGuffin & Plomin (2004)
expressen que els factors genetics durant el desenvolupament estableixen
limits a les capacitats individuals i influeixen en la proporcid d’experiéncies
d'exit i fracas que lindividu experimentara. No obstant aix0, aquestes
experiencies també depenen en gran mesura dels models socials que se li
presentin i de les pautes de refor¢ que apliquen les figures clau dins del seu

cercle social immediat (Sartori, Giugno, Burkhard, & Lopez, 2010).

Avui dia, I'avangat coneixement sobre la ST no solament abasta arees com el
creixement, la pubertat i la fertilitat, sind6 també les alteracions
neuropsicologiques freqlients que determinen un perfil cognitiu distintiu.
Aguesta informacié permet millorar la qualitat de vida de les pacients a través

d’una intervencié precoc i d’orientar adequadament tant les families com les
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mateixes nenes. De fet, diversos autors sostenen que les particularitats
fisiques i psicologiques que expressen les dones amb diagnostic de ST poden
afectar la capacitat i la qualitat de les seves interaccions socials i de conducta
(Lopez & Aguilar, 2009; McCauley & Sybert, 2006).

= Problemes neuropsicologics:

Encara que inicialment es creia que el retard mental estava associat a la ST,
les evidéncies actuals indiquen clarament que el quocient intel-lectual (QI) de
les dones amb ST és normal o, fins i tot, pot estar per sobre de la mitjana
(Hall, 2006).

Continuant amb aquesta mateixa linia d’investigacié, des del punt de vista
neuropsicologic, Del Alamo (2018) manifesta que quant a intel-ligéncia la
pacient amb ST presenta un desenvolupament cognitiu normal i la seva edat
mental correspon a la seva edat cronolodgica, tot i que la incidéncia de
deficiencia mental és lleugerament superior a la de la poblacié infantil en
general. Aquest mateix autor assenyala que pel que fa a altres trastorns
generalitzats com I'autisme la freqtiéncia és la mateixa que la de la poblacié

general.

Tanmateix, les investigacions revelen que les nenes amb ST sén més
susceptibles que altres nens a patir dificultats especifiques en I'aprenentatge,
incloent-hi dificultats en el processament de la informacidé no verbal i en I'Us
de les funcions executives (Rieser & Davenport, n.d). Del Alamo (2018)
assenyala que aquestes dificultats especifiques d’aprenentatge sén les més
frequents i presenten una gran variabilitat. Entre aquestes dificultats es
troben problemes per generar o comprendre conceptes abstractes i dificultats
en el maneig del factor numeéric (matematiques i calculs). Addicionalment,
presenten dificultats visuoespacials (dibuix, planols, interpretar cares), déficit
per mantenir l'atencié activa, hiperactivitat lleu o inquietud psicomotora,
insomni i deficit de la memoria no-verbal, especialment la memoria a curt
termini, cosa que comporta un QI verbal major al QI manipulatiu (Del Alamo,
2018; Mazzocco, Bhatia & Lesniak-Karpiak, 2006).

Si s’identifica alguna debilitat o discapacitat d’aprenentatge, es poden
planificar accions psicopedagogiques educatives per posar en practica

activitats d’ensenyanca i estrategies educatives adequades a les necessitats
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de cada pacient. Per exemple, la terapia ocupacional, el suport académic
individualitzat o I’entrenament en resolucié de problemes poden ser Utils per
a les noies amb aquesta patologia per tal de reforcar les seves capacitats
cognitives i d’aprenentatge, ja que en cas contrari, aquestes dificultats poden
persistir fins a I'edat adulta si n6 s’aborden (Rieser & Davenport, n.d).

* Problemes psicologics:

Encara que el que s’ha esmentat no limita la capacitat de la pacient amb ST
de tenir una vida independent, totes les caracteristiques fisiques i
neuropsicologiques exposades influeixen en el seu desenvolupament
psicologic i social, i poden afectar, com s’ha dit anteriorment, la seva capacitat
i qualitat en les relacions socials (EI Abd, Turk & Hill, 1995; McCauley &
Sybert, 2006).

Des d’una perspectiva psicosocial, la literatura cientifica descriu ampliament
la dificultat que les noies amb Sindrome de Turner tenen per interactuar amb
els seus parells. Al llarg del seu desenvolupament, es troben amb diverses
situacions pertorbadores, resultat de les caracteristiques fisiques i
psicologiques propies de la sindrome. Generalment, afronten obstacles per
establir noves relacions, formar i mantenir amistats, i crear vincles de parella
(Del Alamo, 2018; Lesniak-Karpiak, Mazzocco & Ross, 2003). Skuse, Percy i
Stevenson (1994) van plantejar la possibilitat que I'associacié entre baixa
estatura i maduracié puberal lenta podria ser responsable d’una part
significativa de les dificultats psicoldgiques. D’altra banda Aguilar, Lopez &
Sartori (2010) exposen que la baixa talla i el retard puberal sén els principals
factors que contribueixen en el retard de la maduracio social, fet que provoca

dificultats en les relacions socials i aillament social durant I'adolescéncia.

Autors com Del Alamo (2018) manifesten que els problemes psicologics que
presenten les noies amb ST estan més relacionats amb les experiencies
personals de la pacient, i no tant amb I|'expressié fenotipica directa del
problema genétic de la condicid. Per aix0, les dificultats psicologiques varien

considerablement segons els estudis de diferents autors.

No obstant aix0, segons Del Alamo (2018) en noies d’edat infantil és comu el
retard en la maduresa emocional, sovint associat a la sobreproteccid dels

pares envers la seva filla afectada, infantilisme general, ansietat, problemes
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d’adaptacid i integracid escolars i necessitat de rutines preestablertes sense
canvis. En adolescents es poden destacar una major dependéncia de la familia
d’origen, inici més tarda de les activitats sexuals, problemes de baixa
d’autoestima i d’autoconcepte, dificultats en les relacions socials i ansietat

social i menor nombre d’amistats.

Per tant, les pacients amb ST presenten immaduresa emocional, problemes
per establir nous vincles socials i dificultats socials i d’adaptacid, timidesa i
imatge corporal negativa. Es per aquest motiu que els estats de
psicopatologia com depressid, ansietat i anorexia nerviosa sén més freqlients
en aquest grup en comparacié amb la poblacié general (Del Alamo, 2018;

Labarta, 2004). Per a un resum d’aquesta informacid, veure la Taula 2.
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Taula 2. Caracteristiques i comportaments escolars de les noies amb ST

CARACTERISTICA

DEFINICIO

Problemes per generar
i/o comprendre
conceptes abstractes

Solen utilitzar constantment conceptes concrets
(objectes reals). Els resulta confus el maneig de
pensaments abstractes.

Menor habilitat per
planejar i dur a terme
tasques

Es important que cada tasca que realitzi sigui
dividida en diverses parts a manera de petites
metes que ha d’anar complint de mica en mica.

Dificultat per al maneig
del factor numeric

Se'ls fa dificil el maneig i comprensié de
nombres, calculs complexos i les matematiques
en general. Solen presentar males qualificacions
en aquesta area.

Dificultats
visuoespacials

No aconsegueixen desenvolupar amb facilitat
habilitats espacials, cosa que comporta
complicacions en el dibuix, planols i
reconeixement de rostres.

Deficit per mantenir Es distreuen amb facilitat. Tenen episodis
atencid activa d’atencié molt curts.
Hiperactivitat lleu o Necessiten estar en activitat constantment i

inquietud psicomotora

s’inquieten amb facilitat. Encara que tenen més
tolerancia a la frustracio.

Insomni

Dormen poc, aixod perjudica també |'activacié de
I'hormona de creixement en el tractament.

Déficit amb la memoria
no verbal, especialment
la de curt termini

Els costa aprendre les coses de memoria. Obliden
amb facilitat, no obstant aix0, hi ha una
integracié de la memoria de treball i la de llarg
termini.

QI verbal superior al QI
manipulatiu

Les seves habilitats verbals estan més
desenvolupades que les habilitats motores.
Presenten amplies habilitats per donar opinions,
debatre i argumentar respostes.

Nota. Adaptada de Manual de Informacidn y actuacién para padres de nifias
con Sindrome de Turner. Diaz (2013)

1.3. SINDROME DE TURNER, AUTOCONCEPTE I
ADOLESCENCIA

L'adolesceéncia és un periode fonamental de desenvolupament fisic i cognitiu

marcat per |'exploracié activa de la identitat personal i social. Per a les joves

amb ST els reptes

inherents a la

seva condicid poden dificultar
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significativament aquesta etapa (Lopez, Aguilar, & Zabaletta, 2014;

Mazzocco, Thompson, Sudhalter, Belser, Lesniak-Karpiak, & Ross, 2006).

Els problemes socials que manifesta una noia amb ST continuen plantejant-
se durant l'adolescencia i I'edat adulta. Alguns estudis han demostrat que
gairebé el 40% de les dones ST adultes tenien problemes de salut mental
significatius o previs, i que, en general, quan el diagnostic de la ST es
realitzava més tard, els problemes eren més greus. Aix0 era especialment
evident en dones a les quals no se’ls havia diagnosticat la condicié fins a

I’'adolescencia (Carel et al., 2010).

Des de la perspectiva psicologica, I'adolescéncia es considera una fase de
transicid, que marca el final de la infancia i el comencament de I’'edat adulta.
Aquest periode és crucial pel que fa al desenvolupament de I'autoconcepte,
ja que l'individu experimenta un temps d’incertesa en la seva autopercepcio
i en la seva autovaloracid, mentre que les seves identitat personal i
independéncia estan en constant evolucidé. Durant I'adolescéncia és quan es
posen les bases fonamentals de la personalitat, que inclouen diverses
variables psicologiques relacionades amb I’entorn social, familiar i emocional,
que conformen els trets personals i individuals (Sartori, Giugno, Burkhard &
Lopez, 2010).

L'adquisicié de I'autoconcepte evoluciona durant la infancia i I’'adolescéncia en
una interaccié permanent entre atributs personals i variables ambientals. Els
estudis de Lesniak-Karpiak, Mazzocco & Ross (2003) revelen el potencial de
les dificultats socials en adolescents amb ST, tot i que aquestes no soén
constants i, en general, no interfereixen significativament en el funcionament

diari de les adolescents afectades.

Altres investigacions han identificat problemes d’adaptacié en adolescents
amb ST, com ara immaduresa, baixa concentracio i dificultats en les relacions
entre iguals, malgrat tenir conservades i normals les habilitats de llenguatge
conversacional (McCauley, Feuillan, Kushner, & Ross, 2001; Mazzocco,
Thompson, Sudhalter, Belser, Lesniak-Karpiak, & Ross, 2006). Algunes noies
tenen problemes per llegir i interpretar les expressions facials i altres indicis
socials no verbals, com ara el llenguatge corporal o el to de veu (Burnett,
Reutens, & Wood, 2010; Rieser & Davenport, n.d).
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En relaci6 amb aquest fil dinvestigacié, els autors Lesniak-Karpiak et al.
(2003) assenyalen que, durant la primera infancia, les relacions socials estan
menys estigmatitzades i afectades que a |'adolescencia. Altres investigacions
(Suzigan et al., 2005; McCauley, Ross & Kushner, 1996) exposen menor
autoestima, immaduresa emocional i ansietat social més pronunciada en

adolescents amb ST en comparacié amb els seus iguals de la mateixa edat.

En altres estudis es va trobar en adolescents amb ST problemes d’autoestima,
especialment pel que fa al benestar fisic i intel-lectual, aixi com la felicitat.
Segons els informes dels pares en el mateix estudi, les noies amb ST tenien
menys interaccions amb amics i més dificultats en el rendiment escolar. Es va
observar una disminucié de I'autoestima en les noies amb ST a mesura que
entraven a l'adolescencia primerenca, una tendéncia que no es va evidenciar
en el grup control. D'igual manera, es va trobar que |'estatus economic o el
cariotip tenien poc efecte sobre el benestar psicologic de les noies amb ST
(Ross et al.,1996). També s’ha demostrat que les burles dels companys sobre
I'aspecte corporal sén el predictor més significatiu de depressid i autoimatge
en adolescents amb ST, superant la influencia de la forma corporal i la

insatisfaccié amb l'alcada (Burnett, Reutens, & Wood, 2010).

Les relacions familiars son importants en qualsevol context o interaccio, pero
és evident que sén primordials per al desenvolupament psicologic de la noia
amb ST. Es comU observar un comportament de sobreproteccid per part dels
pares quan la seva filla és de baixa estatura i mostra una immaduresa
emocional en certa manera. Per tant, les families amb noies ST necessiten la
maxima informacid i suport psicologic possible per comprendre el diagnostic
i gestionar la sindrome de la millor manera possible (Suzigan et al., 2005).
L'estudi fet per Loépez, Aguilar & Gillet (2009) mostra que tot i que les noies i
adolescents amb ST perceben una relacié maternofilial basada en la
contencio, l'acceptacié i el suport, les mares es perceben a elles mateixes
com a sobreprotectores. Aquest aspecte defineix la naturalesa de la relacié
maternofilial en un context dual. D’'una banda, pot actuar com a factor
protector, ja que el suport percebut per les noies per part de les seves mares
€s una caracteristica central en el seu desenvolupament psicosocial. D’altra
banda, la sobreproteccié pot generar dificultats addicionals, especialment en

les seves relacions fora de I'ambit familiar (Lépez, Aguilar & Gillet, 2009).
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Aguesta sobreproteccié també es dona en l'ambit educatiu junt amb el
familiar, impedint la maduracié psiquica i social de les noies amb diagnostic
de ST. Aquesta sobreproteccié es basa en una relacié unidireccional, on els
pares, educadors i fins i tot els seus companys mantenen una visid associada
a l'estatura d’aquestes noies, creant un ambient inadequat que no
proporciona les condicions necessaries per assolir un equilibri i tranquil-litat

en les seves vides (Chinga & Lino, 2019).

Estenent les investigacions en |'area familiar, la comparacié entre les noies
amb ST i les seves germanes amb cariotip hormal mostra que els problemes
socials i d’atencid6 més greus no es poden atribuir exclusivament a l’entorn
familiar. A més, els pares de filles amb ST consideren que aquestes sén menys
competents socialment en comparacié amb les noies de baixa estatura i de
talla tipica, la qual cosa indica que hi ha factors de la ST, més enlla de la talla
baixa, que afecten les relacions socials (McCauley, Feuillan, Kushner, & Ross,
2001; McCauley, Kay, Ito & Treder, 1987).

Les dificultats socials de les noies amb ST no semblen acabar després de
I’'adolescencia, si més no, les dones tendeixen a assolir les fites de
desenvolupament sexual i social més tard, presentant un autoconcepte
menys positiu que les mostres normatives (Ross et al.,, 1996). Estudis
realitzats en dones adultes joves han demostrat una autopercepcié com a
socialment menys competents entre les dones amb cariotips mixtos de ST en

comparacié amb els del grup control (Burnett, Reutens, & Wood, 2010).

A l'estudi de Schmidt et al. (2006) es va trobar que les dones amb ST, aixi
com les dones amb cariotip normal que pateixen d’insuficiéncia ovarica
prematura tenien perfils psicosocials similars, amb nivells alts de timidesa,
ansietat social, depressid, i una baixa autoestima en comparacid amb les

dones sense aquesta insuficiencia.

L'estudi de Ross et al. (1996) relaciona el potencial que té la terapia hormonal
d’estrogens en |'‘autoconcepte i el comportament emocional de les
adolescents amb ST. Els resultats van demostrar una millora de
I'autoconcepte de les joves que van rebre el tractament amb estrogens, a
partir dels dotze anys, i que van ser seguides longitudinalment durant

I'adolescéncia. També s’indica un efecte psicologic beneficids de la terapia
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durant els 12-14 anys. A més, el desenvolupament dels caracters sexuals
secundaris adquireix gran importancia durant l'adolescencia, i la manca
d’aquests aixi com |'abséncia de menstruacid no només amplien la bretxa
amb els seus iguals, sind que també plantegen un nou interrogant sobre el

rol que s’espera de la dona des de la societat (Aguilar, Lépez & Sartori, 2010).

Perseverant en aquesta direccié d’estudi, Kilic, Ergir & Ocal (2005) van
investigar la depressid, els nivells d’ansietat i I'autoconcepte en adolescents
amb ST. Les principals conclusions d'aquest estudi van manifestar que les
noies amb ST eren més propenses a experimentar trastorns emocionals a
causa d’una baixa autoestima, nivells d’ansietat més alts, un increment dels
simptomes depressius, relacions amb els companys menys satisfactories i un
menor rendiment escolar. Aquests resultats s’ajusten a estudis anteriors que
indicaven que les noies ST presenten baixa autoestima i problemes de
conducta subtils, sense que hi hagi presencia de trastorns psiquiatrics greus
(Kilic, Ergiir & Ocal, 2005).

Per tant, és evident que els problemes psicologics son el resultat de la
interaccid mutua de factors genetics, hormonals, cognitius i neuroanatomics
més que no pas només la baixa estatura (Siguero, 2013). Per veure un resum
esquema de la informacio, consultar Taula 3. Les noies amb ST poden tenir
consciencia de la seva condicid, cosa que pot provocar una baixa autoestima.
El suport dels pares, germans i familiars és important per ajudar una nena
amb ST a desenvolupar un fort sentit d'identitat i autoestima. El treball en
habilitats socials, seguretat, confianga, iniciativa, autonomia i productivitat
no només es reforca durant l'adolescencia, sind que també emergeix un
aspecte fonamental per enfortir I'autoestima i la personalitat de la jove: la
formacié d’una identitat propia en diversos ambits, com I’educacio, la carrera,
les amistats i la vida amorosa, entre d‘altres (Diaz, 2013). Es per aixo que
amb aquest treball de recerca es tracta I'autoconcepte des de I'enfocament
multidimensional integrat per les dimensions emocional, fisica, social,
academica i familiar, ja que totes contribueixen a la construccié de la identitat

personal.
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Taula 3. Caracteristiques psicologiques comunes en la ST

CARACTERISTICA

DEFINICIO

Infantilisme general

Presenten comportaments i actituds de nenes

menors i immaduresa emocional. So estar
relacionat amb la sobreproteccié per part dels
pares.

Ansietat i Pateixen periodes marcats d’ansietat i

nerviosisme. Possibles
episodis de depressid

nerviosisme. De la mateixa manera, periodes de
melancolia i tristesa a causa del rebuig dels altres
per les seves caracteristiques.

Problemes
d’adaptacié a lI'escola

Els costa establir relacions socials, la seva
adaptacié a I'ambient escolar es dificulta amb els
seus pares i mestres.

Necessitat de rutines
preestablertes

Han de tenir un control i ordre sobre el que fan
diariament; els costa fer canvis en la seva rutina i
ho eviten ja que es frustren.

Major dependencia de
la familia d’origen

Depenen molt de la familia, se senten protegides i
prefereixen compartir amb ells sempre.

No acceptacié del seu
cos

Per les caracteristiques fisiques, els costa

acceptar-se i conviure amb aquesta condicié.

Baixa autoestima

Solen sentir-se inferiors pels problemes educatius
i les caracteristiques fisiques. Aix0 les porta a
cerca constantment I'aprovacié social.

Problemes per establir
relacions socials

Els costa comencgar relacions d’amistat perquée
pensen que no cauran bé als altres. El més comu
€s que els altres se n’aprofitin. Tot i aixi, solen ser
fiables i reservades amb les seves amistats.

Tenen menys amics i
de menor edat

Se senten més segures amb persones de menor
edat, a causa del seu infantilisme emocional.
D’altra banda, solen tenir un grup de confianga
amb les que poden ser més socials.

Preferéncia per

Per les seves habilitats cognitives solen decidir-se

carreres per estudis que tenen a veure amb |I'ambit social.
humanistiques

Menys parelles Per les seves poques habilitats socials, els costa
estables establir una relacié de parella estable.

Baix autoconcepte

Depenent dels problemes particulars i les vivencies
propies, solen tenir una imatge erronia d’elles
mateixes.

Vulnerabilitat envers
els problemes socials

Solen tenir problemes a |'hora d’adaptar-se a
noves situacions socials com treball o estudis.




28

Comportament Problemes conductuals com falta d’‘atencid i
excessiva mobilitat. Solen dependre de factors
vivencials.

Rendiment escolar Fan tasques escolars adequadament, tenen alta

capacitat de treball.

Nota. Adaptada de Manual de Informacién y actuacion para padres de nifias
con Sindrome de Turner. Diaz (2013)

A partir de la literatura cientifica abordada i presentada, l'estudi de
I'autoconcepte en les adolescents amb ST podria ser de gran rellevancia,
tenint en compte que aquesta condicid es presenta exclusivament en el sexe
femeni, i donada la poca informacié que rep la societat quant a malalties rares
com la ST. Aquest coneixement incomplet pot provocar la no identificacié dels
casos de manera adequada i la no derivacié per a un maneig especialitzat i
interdisciplinari, fet que pot augmentar el risc de complicacions per a les
pacients. A més, les seves principals caracteristiques afecten aspectes que
socialment se’ls dona importancia des de la perspectiva de génere, com ara
I'aparenca fisica, les idees sobre els caracters sexuals secundaris, la
reproduccid i relacions sexuals o la imatge social, que poden conduir a
I'estigmatitzacié de les dones afectades per aquesta patologia en els diferents

contextos socials en que es desenvolupen.

2. OBJECTIUS

L'objectiu general d’aquest treball és explorar |‘autoconcepte en
adolescents amb Sindrome de Turner, comparant-les amb un grup control

d’adolescents sense aquesta patologia.

2.1. OBJECTIUS ESPECIFICS

1) Avaluar l'autoconcepte en totes les seves dimensions (emocional,
fisica, social, academica i familiar) d'un grup d’adolescents amb

diagnostic de ST.
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2) Avaluar l'autoconcepte en totes les seves dimensions (emocional,
fisica, social, académica i familiar) d’'un grup d’adolescents sense
diagnostic de ST.

3) Analitzar les diferéncies en |'autoconcepte de les adolescents amb ST i
les adolescents sense aquesta patologia, amb la finalitat d’aportar
informacid valuosa per entendre l'impacte de la condicid.

4) Identificar si I'algada, I'edat de diagnostic i el tractament sén variables

gue poden moderar la relacié entre ST i I'autoconcepte.
L'estudi es realitzara partint de les seglients hipotesis:

= H1: Les adolescents amb ST presentaran dificultats significatives en
I'autoconcepte total en comparacié amb les del grup control, i
presentaran, per tant, un autoconcepte general més baix.

= H2: S’observara que les adolescents amb ST obtindran un
autoconcepte fisic més baix que les adolescents del grup control.

= H3: L'alcada sera una variable especifica que afectara negativament la
dimensio fisica de I'autoconcepte de les adolescents amb ST, veient
una correlacié significativa positiva entre ambdues variables, ja que la
talla baixa present en el fenotip de la ST afectara I'autopercepcidé de
les adolescents sobre el seu cos i fisic.

= H4: S'observara una relacié entre I’'edat de diagnostic i I'autoconcepte
general de les adolescents amb ST, sent que com més tard és el
diagnostic més afectat negativament estara I|'autoconcepte de la
persona.

= H5: El tipus de tractament influira en I'autoconcepte de les noies amb
ST, i es demostrara que les adolescents que no han rebut tractament

tindran més afectat I’'autoconcepte general.

3. METODOLOGIA

3.1. PARTICIPANTS

La mostra d’aquest estudi esta formada en total per 21 participants, que es
divideixen en un grup control i un grup experimental (Grup Turner), ambdds

amb edats compreses entre 12 i 19 anys (mitjana de 15,27 anys) i variables
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sociodemografiques similars. El grup experimental correspon a adolescents
amb diagnostic de ST (N=11); i el grup control a adolescents sense ST

(N=10). La mostra es va obtenir mitjancant mostreig aleatori simple.

Per realitzar I’'estudi es va estipular dos criteris d’inclusié: tenir entre 12 i 19
anys i no tenir cap altra condicié médica o psicologica greu que pugui influir
significativament en I'estudi (les adolescents amb ST que tinguin el diagnostic
confirmat, i les adolescents del grup control simplement que no pateixin de

cap condicié significativa que pugui variar els resultats).

Les variables sociodemografiques que es van recollir van ser l'edat,
I'escolaritat, el nivell econdmic familiar i I'alcada. Pel grup Turner es van afegir
les variables d’edat de diagnostic i el tractament. Aquestes variables es

recullen a les Taules 4 i 5.

Quant al tractament del grup d’adolescents amb ST (Grup Turner), 4
participants tenien com a tractament I'hormona del creixement només; 6
adolescents tenien I’hormona del creixement i els estrogens; i 1 participant

tenia estrogens i progesterona.

Taula 4. Variables sociodemografiques

Grup Turner Grup control

N 11 10
Edat 15,09 + 3.05 16,40 + 2,07
Estatus socioecondmic Mitja Mitja
Algada (cm) 146,36 166,60
Edat de diagnostic 7,45 -
Taula 5. Variable escolaritat

Grup Turner Grup control
Primaria 3 0
Educacié secundaria 3 4
Obligatoria
Batxillerat 0 5
Formacio Professional 3 1
Grau universitari 2

Total N 11 10
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3.2. INSTRUMENTS

La recollida de dades d’aquest estudi es va fer mitjancant un questionari creat
amb |'aplicacié de Forms de Google, que va ser distribuit a través de diferents
associacions i xarxes socials. El questionari es va dividir en 4 seccions i es va

respectar sempre I'anonimat dels participants.

La primera seccid incloia les preguntes dels criteris d’exclusié. En la segona
seccié es preguntava informacié basica i variables a tenir en compte en
I'estudi: edat, lloc de residéncia, escolaritat, nivell socioeconomic i |'alcada.
La tercera seccié es basava en dades de diagnostic de les adolescents amb

ST i es preguntava el tipus de tractament rebut i I'edat de diagnostic.

Per tal de mesurar d’'una manera objectiva I'autoconcepte de cada adolescent,
I’'abordatge metodologic, corresponent a la quarta seccié de I'enquesta, es va
realitzar a través de l'aplicacié del Test d’Autoconcepte Forma 5 (AF-5) de

Garcia i Musitu (1999) i en format online.
3.2.1. Test AF-5

Aquest instrument es fonamenta en el model teoric de Shavelson et al. (1976)
i esta conformat per 30 preguntes agrupades en cinc dimensions: académic
(items 1, 6, 11, 16, 21 i 26), social (items 2, 7, 12, 17, 22 i 27), emocional
(items 3, 8, 13, 18, 23 i 28), familiar (items 4, 9, 14, 19, 24 i 29) i fisic (items
5, 10, 15, 20, 25 i 30). Als items 4,12,14 i 22 s’ha de restar la puntuacié
obtinguda al valor de 100, ja que son items invertits. El test permet respostes
en un rang que va des de 1 (en total desacord) fins a 99 (totalment d’acord).
En cada item els subjectes indiquen fins a quin grau estan d’acord amb
I'afirmacid expressada (p.ex. “em cuido fisicament”). Una resposta igual o
propera a 99 mostraria un total grau d’acord amb I’afirmacié, mentre que

una resposta igual o propera a 0 mostraria un total desacord.

El test pot ser d’aplicacié individual o col-lectiva, i el seu ambit daplicacié és
en nens i adults, a partir dels 10 anys, amb la finalitat d’avaluar diferents
aspectes de l'autoconcepte i les seves cinc dimensions, que es defineixen de

la segiient manera:

= Autoconcepte academic/laboral: és la percepcioé que té I'individu de la

qualitat del desenvolupament del seu rol com a estudiant i/o com a



32

treballador. En nens i adolescents aquesta dimensié correlaciona
positivament amb els estils parentals d’induccié, afecte i suport; i
negativament amb els de coercid, indiferencia i negligencia.
Autoconcepte social: es refereix a la percepcié que té el subjecte del
seu exercici en les relacions socials. La dimensi6 la defineixen dos
eixos: el primer, format per la xarxa social de l'individu i la facilitat per
mantenir-la i ampliar-la; el segon, constituit per les qualitats en les
relacions interpersonals (alegre, simpatic...). En nens i adolescents la
dimensid social esta relacionada positivament amb les practiques de
socialitzacio parental d’afecte, comprensié i suport; i negativament
amb la coercid, la negligéncia i la indiferéncia.

Autoconcepte emocional: fa referéncia a la percepcié que té l'individu
del seu estat emocional i de les respostes a situacions especifiques,
amb un cert grau de compromis i implicacié en la seva vida quotidiana.
Un autoconcepte emocional alt significa que l'individu té control de les
situacions i les seves emocions, i que respon adequadament i sense
nerviosisme als diferents contextos de la seva vida. Aquesta dimensid
en adolescents correlaciona positivament amb les practiques parentals
d’afecte, comprensid, induccio i suport, mentre que ho fa negativament
amb la coercid verbal i fisica, la indiferéencia, la negligencia i els
maltractaments.

Autoconcepte familiar: es relaciona amb la percepcié que té I'individu
de la seva implicacio, participacio i integracié en el medi familiar. En
adolescents, I'autoconcepte familiar es relaciona positivament amb els
estils parentals d’afecte, comprensio i suport, mentre que correlaciona
negativament amb la coercid, la violencia, la indiferéncia i la
negligencia.

Autoconcepte fisic: fa referéncia a la percepcié de l'individu sobre el
seu aspecte fisic i la seva condici6 fisica. Aquesta dimensid correlaciona
positivament amb la percepcié de salut, I'autocontrol, la percepcio de
benestar, el rendiment esportiu, la motivacié d’exit i amb la integracié
social i escolar; i negativament amb el desajust escolar, I'ansietat i els

problemes amb els parells.
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Per corregir el test se sumen les respostes de cada item que componen cada
dimensio, anteriorment explicat, invertint els items corresponent en cada
factor. Es divideix per 60 cada una de les sumes obtingudes en cada

factor/dimensio. El quocient és la puntuacioé directa en cada factor.

3.3. PROCEDIMENT

Primerament, es va establir contacte amb diverses associacions sense anim
de lucre de ST i es va crear vincle amb I’Associacié Sindrome de Turner de
Catalunya (AST), encarregada de fer la posterior distribucié del qlestionari a

altres associacions, fundacions i families de filles amb ST.

Un cop establert el contacte, es va confeccionar el qiestionari en versid online
mitjancant I'aplicacié de Forms de Google. En I'enquesta es van definir les
caracteristiques de l'estudi i es va donar informacié ampliada sobre el
tractament de dades personals. D’igual manera es van deixar expresses la
declaracié responsable d’aspectes eétics, I'autoritzacié de recollida de dades i
el consentiment informat. Es va passar a I’AST, es va fer difusio del qliestionari
per altres xarxes socials, perd sobretot per WhatsApp i Instagram, i es va
compartir I'enquesta per un grup de suport de ST a nivell nacional, a més
d'enviar-la a altres associacions. Altrament, I’enquesta també es va compartir
per grups d’estudiants d’universitat i educacid secundaria, per tal
d’aconseguir-ne una mostra representativa. Es va informar que la
col-laboracié era totalment voluntaria i que es garantia I'anonimat de la
informacid recollida de les participants, alhora que s’aclaria que el seu Us

seria només per fer aquest treball.

3.4. ANALISI DE DADES

Es va utilitzar Excel per calcular les puntuacions del test i invertir els items
corresponents. Un cop obtingudes les dades es va fer I'estudi estadistic amb

el programa Statistical Package for the Social Sciences (SPSS 29).

Amb I'SPPS es van poder obtenir els estadistics descriptius i les mitjanes, i es

van realitzar les taules i els grafics per a la interpretacié dels resultats.
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Primerament es va realitzar un analisi de distribucié de dades per comprovar
la normalitat de la distribucid, amb la prova de Shapiro Wilk, donat que la
mostra és de menys de 50 participants. Es va acceptar que no hi ha
diferencies significatives entre el model proposat de dades i la corba normal
(p>.05), i per tant, les dades segueixen una distribuci6 normal. D'aquesta
manera es va escollir la prova paramétrica T de Student per a mostres
independents per veure els resultats en I'autoconcepte dels dos grups control
i experimental, i determinar si hi havia diferéncies significatives. També es va
realitzar la D de Cohen per comprovar la poténcia de l'efecte de les
dimensions de l'autoconcepte, ja que la mostra és reduida. Es van realitzar
diversos analisis de correlacions entre |'autoconcepte i les variables d’alcada,

edat de diagnostic i tractament.

4. RESULTATS

En la Taula 6 es presenten les puntuacions obtingudes pels dos grups en el
test AF-5, amb les 5 dimensions de I'autoconcepte i el seu total. A la dimensid
academica, emocional i familiar les mitjanes d’ambdds grups sén molt
similars, no hi ha diferéncies significatives. Quant a la dimensio social i fisica
es pot veure que el grup control obté puntuacions més altes que les del grup
Turner, cosa que pot indicar que hi ha diferencies significatives. Pel que fa a
les desviacions tipiques, el grup Turner mostra major variabilitat en la
dimensid emocional mentre que el grup control mostra una variabilitat
superior en la dimensié fisica. La mitjana més alta en ambdds grups és en la
dimensio6 familiar (7,28 en el grup Turner i 7,58 en el grup Control). En canvi,
la mitjana més baixa varia segons el grup; en el grup Turner és la dimensio
fisica (X=3,82); en canvi, en el grup Control la mitjana més baixa es troba

en la dimensié emocional (X=4,70).
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Taula 6. Puntuacions test AF-5, mitjana i desviacio estandard

Grup Turner Grup Control
Autoconcepte AF-5 Mitjana SD Mitjana SD
AF1- Académic 7,22 2,47 7,26 2,61
AF2- Social 5,74 1,53 6,78 1,53
AF3- Emocional 4,77 2,86 4,70 2,39
AF4- Familiar 7,28 1,76 7,58 1,80
AF5- Fisic 3,82 1,83 5,57 2,21
AF- Total 28,83 5,26 31,89 6,07

Es realitza la prova T de Student per a mostres independents per veure si les
diferéncies observades en les mitjanes sén estadisticament significatives.
S’assumeix que les variancies son iguals. La Taula 7 mostra els resultats de
la prova. Amb un nivell de significacié de .05 (p<0,05), s’observen diferéncies
significatives en la dimensié fisica, on el grup Control (M=5,57, SD=2,21)
reporta un autoconcepte fisic major que el grup Turner (M=3,82, SD=1,83),
tae)y= 1,99, p=.031. No es troben diferencies en les altres dimensions, ni en
I'autoconcepte total, encara que el valor p de la dimensid social (p=0,69)
suggereix una possible diferéncia entre les mitjanes dels dos grups, amb les
adolescents amb ST, que reporten una mitjana més baixa en autoconcepte

social comparat amb les adolescents del grup control, perd no és concloent.

Taula 7. Prova T de Student de la variable AF5 i les seves dimensions

Autoconcepte AF-5 t gll p

AF1- Académic ,040 19 ,48
AF2- Social 1,54 19 ,069
AF3- Emocional -,066 19 ,47
AF4- Familiar ,389 19 ,35
AF5- Fisic 1,99 19 ,031
AF- Total 1,24 19 ,116

Nota. t (estadistic t); gll (graus de llibertat), p (valor p>0,05)

Per saber si la mida de l'efecte observat en les dimensions social i fisica és
realment significativa, atés que la mostra total de I'estudi és reduida, es va
realitzar la d de Cohen. Aquest estadistic suggereix que hi ha un efecte
important, com s’observa a la Taula 8, perd només en la dimensio fisica, amb
una d=0,868, descartant diferéncies significatives en la dimensid social de les

adolescents amb ST i de les adolescents sense la patologia. Per tant, es
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confirma la segona hipotesi plantejada, i s’afirma que les adolescents amb ST

han obtingut un autoconcepte fisic menor que el de les adolescents sense ST.

Taula 8. Mida de 'efecte amb d de Cohen

95% IC

Autoconcepte AF-5 d

AF1- Académic ,017
AF2- Social ,675
AF3- Emocional -,029
AF4- Familiar ,170
AF5- Fisic ,868
AF- Total ,540

Nota. d = d de Cohen

Per examinar si hi havia evidents associacions entre les variables que es van
tenir en compte entre els dos grups, experimental i control, es va realitzar un
analisi de correlacions, utilitzant el coeficient de correlacié de Pearson (r),
amb un valor de significacié de .05. Primer es va analitzar la possible relaci
de l'alcada amb les dimensions de |'autoconcepte, principalment la fisica. La
mitjana de l'algada del grup de les adolescents amb ST va ser de 146,36 cm
i la del grup control va ser de 166,60 cm (veure Taula 4). Per tant, hi ha una
diferéncia de talla notable, que pot significar també diferencies en
I'autoconcepte. La Taula 9 recull els resultats de la correlacid entre
I"autoconcepte i les seves corresponents dimensions i l'algada, fet que indica
que no hi ha cap correlacié significativa entre les variables. Es a dir, es nega
la tercera hipotesi d’aquest treball, de tal manera que no s’observa que
I'alcada afecti negativament I'autoconcepte fisic de les adolescents amb ST

en comparacié amb el grup control.

Taula 9. Correlacié (r) entre I'autoconcepte i I'alcada

Grup Turner Grup Control
Autoconcepte AF-5 Alcada
AF1- Académic -,215 ,319
AF2- Social -,078 ,535
AF3- Emocional ,340 -,225
AF4- Familiar -,318 ,378
AF5- Fisic -,179 ,509
AF- Total -,107 ,481

Nota. valor p<.05
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Per comprovar la quarta hipotesi de I'estudi, que afirma que s’observara una
correlacié negativa entre I'edat de diagnostic i I'autoconcepte general, i les
seves dimensions de les adolescents amb ST, també es va realitzar una
correlacié Pearson (r). La mitjana de l'edat de diagnostic és de 7,45 anys
(veure Taula 4). Atés que era una variable a avaluar tan sols en el grup
experimental, s’ha fet la correlacié només amb aquest mateix. La taula 10
recull els resultats d’aquest estadistic i mostra que no hi ha correlacid
significativa entre cap dimensié de I'autoconcepte i I’'edat de diagnostic de les

adolescents amb ST.

Taula 10. Correlacio (r) entre I'autoconcepte i I'edat

de diagnostic

Grup Turner

Autoconcepte AF-5 Edat de diagnostic
AF1- Académic -,085
AF2- Social -,099
AF3- Emocional ,187
AF4- Familiar -,157
AF5- Fisic -,359
AF- Total -,144

Nota. valor p<.05

Finalment, es va realitzar també una correlacié entre les variables Tractament
i autoconcepte del grup d’adolescents amb ST. La Taula 11 mostra els
resultats, i es pot observar que no hi ha cap correlacié significativa entre el
tractament rebut i les variables de |I'autoconcepte. Cal dir que totes les 11
participants amb ST rebien tractament, per la qual cosa no s’ha pogut
comprovar si realment hi ha un efecte de la preséncia de tractament i el fet
de no tenir-ne, per la qual cosa es pot considerar aixo una limitacié d’aquest
estudi. Aquests resultats refuten la hipotesi que el tractament rebut influeix
en l'autoconcepte de les noies amb ST, ja que no s’observa correlacid entre

aquestes variables.
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Taula 11. Correlacio (r) entre I'autoconcepte i el tractament

Grup Turner

Autoconcepte AF-5 Edat de diagnostic
AF1- Académic ,208
AF2- Social -,007
AF3- Emocional -,595
AF4- Familiar ,406
AF5- Fisic ,453
AF- Total ,065

Nota. valor p<.05

5. DISCUSSIO

En el present estudi s’ha volgut investigar si I'autoconcepte de les joves i
adolescents amb ST era diferent al de les adolescents sense la patologia, tot

utilitzant I'instrument AF-5 per mesurar la variable autoconcepte.

L'analisi de les dades presentades conclou que les adolescents amb diagnostic
de ST no presenten diferéncies en I'autoconcepte general amb relacié al seu
grup control, i amb aquests resultats la hipotesi inicial plantejada (H1) que
afirma que si que hi haura diferencies significatives queda refutada. Els
resultats obtinguts sén coherents amb altres investigacions (Aguilar, Lopez &
Sartori, 2010; Schmidt, Rubinow, & Bondy, 2006).

No obstant aix0, els resultats si que evidencien que I'autoconcepte fisic de les
adolescents amb ST és menor que el de les adolescents control, amb un valor
p=,031. La d de Cohen dona un valor de ,868 a la dimensio¢ fisica, fet que
confirma que la diferencia en la variable fisica entre els dos grups és
significativa. Aquest resultat corrobora la segona hipotesi plantejada (H2) i
s’afirma que les adolescents amb ST han obtingut un autoconcepte fisic més
baix que les adolescents del grup control. Aquest resultat, ates a la literatura
cientifica (Alcaide, 2009; Aguilar, Lopez & Sartori, 2010; Rodriguez, Ruiz de
Azua i Goni, 2004), pot ser a causa que les noies i adolescents amb ST veuen
el seu cos i fisic diferents del de les altres adolescents, cosa que pot produir
timides i una insatisfacci6 major amb el seu cos. A més, la baixa talla i el
retard puberal s6n dos factors importants pel que fa al retard de la maduracid

social i les relacions, fet que pot generar dificultats en les adolescents amb
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ST (Aguilar, Lopez & Sartori, 2010). Aquesta conclusié és avalada per altres
estudis (Schmidt, Rubinow, & Bondy, 2006) que expliquen que la baixa
estatura i les caracteristiques corporals propies de la ST, com ara el coll alat,

poden contribuir a un baix autoconcepte en noies amb ST.

Respecte a les altres dimensions de |'autoconcepte, les adolescents amb
diagnostic de ST presenten majors puntuacions en les dimensions académica

i familiar, coincidint amb les puntuacions majors del grup control.

Pel que fa a les variables analitzades i relacionades amb |'autoconcepte, es

poden concloure diversos aspectes a continuacid detallats.

Primerament, els resultats de la correlacié de la variable de l'alcada amb
I'autoconcepte i les seves dimensions reflecteixen que no hi ha cap relacid
significativa entre ambdds variables, tot i tenir mitjana inferior d’algada les
adolescents amb ST (M=146,36 cm) en comparacid amb el grup control
(M=166,60 cm), per la qual cosa es nega la tercera hipotesi de |'estudi (H3),
i es conclou que l'alcada no afecta negativament |'autoconcepte de les
adolescents amb ST. Aix0 pot ser a causa de que totes les participants amb
ST es troben en tractament, tant amb hormona de creixement com amb
terapia hormonal substitutiva (estrogens i/o progesterona) per induir la
pubertat, i aix0 ajuda a millorar la talla, i conseqliientment, a augmentar la
seva autoimatge, millorant aixi la qualitat de vida de les pacients (Suzigan et
al., 2005). Aquests resultats s’ajusten als d’altres investigacions (Carel et al.,
2006), que conclouen que l'alcada i les caracteristiques fisiques de la ST no
s’associen amb |'autoconcepte i I'ajust social. A més, s’ha de tenir en compte
que les participants de I'estudi son noies i adolescents que formen part
d’associacions i grups de suport de la ST i que poden tenir treballats aspectes
emocionals com l'autoconcepte amb relacié a la seva algada, motiu pel qual

pot no suposar un problema d’autoimatge per a aquestes adolescents?.

Seguidament, i en relaci6 amb la variable de l'edat de diagnostic, s’ha
comprovat que no existeix cap correlaci6 amb l|'autoconcepte del grup
d’adolescents amb ST. Aixi doncs, es pot negar la quarta hipotesi d’aquest
estudi (H4) i s'observa que no hi ha relacid ni efecte entre I'edat de diagnostic

i 'autoconcepte general de les adolescents amb ST. Aquesta troballa concorda

2 Veure apartat de Limitacions



40

amb la literatura recollida en el marc teoric, on s’explica la importancia del
diagnostic precog, atés que la mitjana d’edat de diagnostic de les participants
és de 7,45 anys, i la implicacié dels professionals per fer una avaluacié com
més aviat millor, ja que com més s’endarrereix el diagnostic, més greus son
els problemes que sorgeixen i més impacte produeixen en la vida de la
pacient, pel fet que el tractament conseqlientment es comenca tard (Carel et
al., 2010; Siguero, 2013).

Per acabar, s’ha analitzat |'efecte del tractament rebut en les adolescents amb
ST. Els resultats demostren que no hi ha cap relacié entre el tractament de
les adolescents amb ST i l‘autoconcepte d’aquestes; per tant es nega
d’aquesta manera la cinquena hipotesi del treball (H5). Tanmateix, aquests
resultats no son fidels a la realitat i no s’han pogut avaluar del tot, si tenim
en compte que totes les noies participants en |'estudi estaven en diversos
tractaments, i no s’ha pogut establir una comparacié amb les adolescents que
no tenen tractament. En aquest sentit, durant la primera infancia I'Us de
I'hormona de creixement contribueix a millorar la talla, mentre que pel que
fa a la induccié puberal, el tractament amb els estrogens i progesterona en
casos convenients ajuda al desenvolupament biologic, psicoldgic i social
(Aguilar & Lépez, 2009). Per tant, el fet de rebre tractament suposa un
important procés per al desenvolupament fisic i psicologic, i per a la maduresa
social (Carel et al.,, 2010). Diverses investigacions han demostrat |'efecte
beneficids i positiu dels tractaments amb estrogens sobre el funcionament
psicologic, tant a escala socioemocional com cognitiva, a més de promoure
una millor autopercepcid i autoestima (El Abd, Turk & Hill, 1995; McCauley &
Sybert, 2006; Ross et al., 1996).

5.1. LIMITACIONS

Reconéixer i analitzar les limitacions que poden influir en l'estudi és
fonamental per tal d’interpretar i generalitzar els resultats de manera
adequada. Dit aix0, doncs, i donat que la informacid i coneixements sobre la
patologia de la Sindrome de Turner, i en general de les malalties rares, son
reduits caldria realitzar i aprofundir més en la investigacio per tal de perfilar

i interpretar de manera més precisa i exhaustiva els resultats.
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Una limitacié d’aquest estudi ha estat la mida reduida de la mostra, aspecte
a tenir en compte a I'hora d’interpretar les conclusions donades. Aix0 pot
limitar I'adaptacid dels resultats en altres estudis i la generalitzacid, en un
doble sentit: a causa de la mostra petita i a causa de l'especificitat de la

poblacié estudiada.

Cal remarcar la complexitat de fer recerca en I'area de la Sindrome de Turner,
que també ha suposat una limitacid, ja que és una malaltia de poca
incidéncia, o si més no, de la qual se’'n parla poc i se’n sap poc, i aixo ha fet
evident la dificultat per accedir a la poblacid clinica i obtenir participants per
a I'estudi. Aquest aspecte també ha suposat una limitacid, atés que no hi ha
hagut suficient gent que volgués participar en I'estudi, i les participants
obtingudes han sigut gracies al contacte i vincle establert amb I'’AST

(Associacié Sindrome de Turner de Catalunya).

En la mateixa linia, cal comentar com a possible limitacié que les respostes
de les participants adolescents amb ST poden haver estat sota I'ajuda dels
pares, de tal manera que poden haver-se produit biaixos en les respostes a
causa de la proteccié o ajuda dels progenitors de les joves, aspecte comentat
i abordat en el marc teoric. D’igual manera, cal tenir en compte les condicions
especifiques de la poblacid participant, ja que s’ha trobat gracies a
associacions i grups de suport de la ST, entorns que sén beneficiosos pel
desenvolupament emocional, social i psicologic de les adolescents, i que pot
influir en el seu autoconcepte i ser fruit de les seves xarxes i relacions socials.
En aquesta mateixa linia i en relacio als resultats trobats respecte a la variable
de tractament, cal expressar com a limitacié que s’ha de tenir en compte que
totes les noies participants en I'estudi rebien un tractament o un altre, amb
la qual cosa no hi havia cap participant sense tractament, aspecte que no ha
permés comparar realment si hi ha un efecte del tractament en

I"autoconcepte.

Finalment, de cara a futurs estudis és important abordar arees que encara no
han sigut prou estudiades, construint sobre les troballes actuals. D'aquesta
manera, i com a futura linia d'investigacié amb aquest estudi, es pot analitzar
I'impacte del suport de la familia i la comunitat social de les pacients amb ST,
i examinar com influeix en l'autoestima i el desenvolupament de la seva

identitat. També es proposa la possibilitat de realitzar estudis longitudinals
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sobre el desenvolupament psicologic de les joves i dones amb ST, a través
dels quals es pugui observar com evoluciona la seva autoestima i identitat
personal al llarg del temps. Una altra proposta és desenvolupar i avaluar
I'eficacia de programes d’intervencio psicologica especifics per a pacients amb

ST, com ara la terapia cognitiva-conductual o terapies de grup.

6. CONCLUSIONS

A tall de recapitulacid, i referent als objectius inicials de I’'estudi, s’han pogut
avaluar les diferéncies en I'autoconcepte d'un grup d’adolescents amb ST i
d’'un grup d’adolescents sense ST, i s’ha pogut concloure que no hi ha
diferéncies en l'autoconcepte general dels dos grups. Tot i aixd, es reporten
diferéncies significatives en la dimensié fisica, divergencia que explica
I'impacte del fenotip caracteristic de la ST en I'autoconcepte i autoimatge de
les adolescents amb el diagnostic, on la baixa estatura i el retard puberal
constitueixen dos factors de vital importancia pel que fa a les relacions socials

i al desenvolupament psicosocial.

S’ha analitzat I'efecte que poden tenir les variables alcada, edat de diagnostic
i tractaments en I'autoconcepte del grup d’adolescents amb el diagnostic de
la ST. Pel que fa a l'algada s’ha concldos que no hi ha cap relacié entre la
variable amb l'autoconcepte, essent aixi que totes les participants reben
tractament hormonal per tractar aquest aspecte, i a més formen part de grups
de suport i associacions de la ST, per la qual cosa tenen una xarxa social
consolidada de la qual reben suport per aquests aspectes fisics que difereixen

de la resta de joves de la seva edat.

Respecte a l'edat de diagnostic, tampoc s’ha trobat cap correlacid
significativa, ja que la mitjana d’edat de diagnostic de les participants és en
la primera infancia. D'aquesta manera es visibilitza la importancia de la
deteccié i diagnostic precogos, quan encara no s’han fet notories les

diferéncies i dificultats propies de la ST.

En referéncia amb el tractament, es conclou que no hi ha cap relacié entre
aquesta variable i I'autoconcepte i les seves dimensions de les adolescents

amb ST, tot i que s’ha d’anar amb compte amb aquests resultats perque totes
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les participants de I'estudi reben tractament, i no s’ha pogut comparar amb
les adolescents que no en reben o en reben tard, fet que pot generar un
impacte en el seu autoconcepte. Tot i aix0, el resultat mostra la importancia
de comencar un tractament com més aviat millor amb les pacients amb
diagnostic de ST, per tal de millorar la seva l'autoestima i autoconcepte,
disminuir I'impacte de les caracteristiques fisiques propies de la ST i millorar

aixi les seves relacions i xarxes socials.

En conclusidé, aquest treball ha proporcionat una comprensié més profunda
sobre la Sindrome de Turner i ha permeés tractar-ne diferents aspectes com
ara el seu diagnostic i el seu tractament, per aixi entendre com afecta aquesta
patologia en un periode critic i ple de canvis com és I’'adolescéncia. En aquest
sentit, s’ha subratllat també la importancia de I'edat de diagnostic i els
tractaments, aixi com també s’ha visibilitzat la preséncia d'una xarxa social

consolidada i sana en la vida de les pacients amb ST.
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