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RESUMEN

El sindrome de Klinefelter es una anomalia genética que afecta a 1 de cada 660 varones.
Implica un cromosoma X extra, lo que justifica el desarrollo de rasgos fisicos femeninos
durante la adolescencia. En consecuencia, los afectados suelen experimentar un desarrollo
fisico atipico, problemas endocrinos y dificultades en el lenguaje, lo que supone desafios
en el aprendizaje académico. El sindrome presenta una alta comorbilidad y requiere
atencion médica y pedagogica integral.

Este documento presenta datos clinicos precisos sobre el sindrome de Klinefelter,
adoptando un enfoque pedagogico e incluyendo un caso de estudio real. Concluye con un
protocolo dirigido a especialistas en Audicion y Lenguaje, proporcionando pautas y
herramientas para apoyar a los alumnos diagnosticados, junto con recomendaciones

futuras para nifios escolarizados con sindrome de Klinefelter.
PALABRAS CLAVE

Sindrome de Klinefelter, intervencion multidisciplinar, dificultades lingiiisticas y

protocolo de actuacion.
ABSTRACT

Klinefelter syndrome is a genetic anomaly affecting 1 in 660 males. It involves an extra
X chromosome, resulting in the development of feminine physical traits during
adolescence. Consequently, affected individuals often experience atypical physical
development, endocrine issues, and language difficulties, posing challenges in academic
learning. The syndrome is highly comorbid and requires comprehensive medical and
pedagogical attention.

This document presents clinically precise data on Klinefelter syndrome, taking a
pedagogical approach and including a real case study. It concludes with a protocol for
speech and language specialists, providing guidelines and tools to support diagnosed
students, along with future recommendations for school-aged individuals with Klinefelter

syndrome.
KEYWORDS

Klinefelter syndrome, multidisciplinary intervention, language difficulties, and action

protocol.
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1.INTRODUCCION

El documento presente se trata de un trabajo de intervencion basado en la investigacion.
Aporta informacién cientifica detallada sobre el sindrome de Klinefelter desde un
enfoque pedagdgico. Asimismo, incluye el caso real de un alumno diagnosticado con
dicho sindrome y una intervencion personal llevada a cabo desde la especialidad de
Audicién y Lenguaje.

Por otra parte, en este trabajo fin de grado se expone un protocolo de actuacion destinado
a maestros, mediante el que se detalla una correcta actuacion pedagdgica con los alumnos

diagnosticado con sindrome de Klinefelter.

2.JUSTIFICACION DEL TEMA ESCOGIDO

El sindrome de Klinefelter es para muchos un diagnostico desconocido. El motivo
principal por el que he decidido investigar y realizar mi trabajo fin de grado sobre este
trastorno cromosdmico deriva de mi situacion personal en la signatura “Practicum I1”.
Durante mi periodo de practicas de Audicion y Lenguaje he tenido la oportunidad de
conocer a un nifio que presenta sindrome de Klinefelter. Hasta ese momento desconocia
esta afeccion genética, por lo que comencé a buscar informacion al respecto. Me llamaba
la atencion que las primeras descripciones cientificas que hallaba sobre el sindrome en
cuestion no se correspondian en absoluto con las caracteristicas corporales y habilidades
fisicas y psiquicas del alumno. Continué buscando informacion al respecto y tras una gran
recopilacion de datos, articulos y estudios cientificos opté por querer aportar y colaborar
de forma humilde, pero relevante, con la comunidad que forman los muchos varones con
sindrome de Klinefelter.

Pretendo asi visibilizar este sindrome en la sociedad y tratar de aportar pautas educativas
que se pueden aplicar a las dificultades del habla y el lenguaje que presentan estos nifios.
Por este motivo, he disefiado un protocolo de actuacion para poder aplicarlo con alumnos
diagnosticados con este sindrome. Tanto docentes y educadores, como familiares y
amigos de estos nifios o adolescentes tienen la posibilidad de seguir el protocolo disenado,
adaptandolo en todo momento a las caracteristicas y necesidades especificas que presente

el nifio o adolescente en cada momento.
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3.OBJETIVOS

Los objetivos que pretende alcanzar este trabajo fin de grado son:

¢ Visibilizar el sindrome de Klinefelter en la sociedad, pues es mas comun de lo que
parece y no se le da la importancia y la atencion que merece.

e Crear un protocolo de actuacion que figure entre los centros educativos y esté a
disposicion del profesorado. Puede servir de guia para intervenir con los alumnos
diagnosticados, destacando que siempre hay que individualizar cada caso personal.

e Proporcionar a los nifios con sindrome de Klinefelter ayudas, estrategias y el apoyo
educativo necesario, tratando de evitar futuros trastornos y comorbilidades, pues

tienen un alto riesgo de desarrollarlos en la adolescencia y edad adulta.

4. MARCO TEORICO: SINDROME DE
KLINEFELTER

4.1.BREVE REPASO HISTORICO

El sindrome de Klinefelter recibe este apelativo por el endocrino y reumatélogo
estadounidense que lo estudid, el doctor Harry Klinefelter, en cooperacion con E.
Reifenstein y F. Albright. En el afio 1942 publicaron un estudio en el que describian las
caracteristicas fisicas comunes que presentaban nueve hombres. Todos ellos coincidian
en tener una talla alta o grande y caracteristicas fisicas poco comunes en varones, como
ginecomastia (incremento inusual del tejido glandular en las glandulas mamarias
masculinas), testiculos pequefios y firmes, azoospermia (carencia de espermatozoides en
el liquido seminal) y un niimero elevado de hormonas foliculo-estimulantes (FSH) sérica.
Esta hormona es producida por la glandula hipéfisis, cuya funcion principal en hombres
es la estimulacion y la generacion de espermatozoides a través de la espermatogénesis.
En el aflo 1959, los doctores Jacobs y Strong afirmaron haber hallado un cromosoma X a
mayores en los genes de estos pacientes. Estos hombres presentaban 47 cromosomas, es
decir, un cromosoma femenino a mayores que explicaba las caracteristicas fisicas
afeminadas de los nueve pacientes, siendo su cariotipo XXY (Usher, 2006).

Desde su primer diagnostico, en la década de 1950, unicamente se reconocia en los
hombres con sindrome de Klinefelter una variacion adicional en los cromosomas

sexuales, una condicidon que afectaba a su apariencia fisica y su fertilidad. Gracias a la
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continuidad de las investigaciones cientificas, en la década de 1970 se comenz6 a tener
en cuenta las dificultades que presentaban estos varones en el desarrollo cognitivo y
emocional. Desde esta evidencia y caracteristica compartida por la gran mayoria de los
diagnosticados se comenzaron a realizar estudios mas exhaustivos, ampliando asi la
comprension de los efectos de esta cognicion mas alld de sus caracteristicas fisicas y
reproductivas. Esta afirmacion garantizé una comprension mas completa de los efectos
del sindrome en diferentes aspectos de la salud y el bienestar.
B. Juanes de Toledo sefiala que, en 2006, la Sociedad Europea de Endocrinologia
Pediatrica describi6 este sindrome como:
“Trastorno del desarrollo sexual secundario a una disfuncién gonadal global genética, con
alteracion de las células germinales en época fetal, y de las células de Sertoli y Leydig a
partir de la pubertad.”

(de Toledo, 2012)
Actualmente, en el afio 2023, el sindrome de Klinefelter sigue siendo una enfermedad
infradiagnosticada, aunque se ha demostrado cientificamente que es un trastorno

metabolico y psicoldgico, pudiendo afectar al area del lenguaje.

4.2.CONOCIMIENTOS ACTUALES

Hoy en dia, el fenotipo del sindrome de Klinefelter continua describiéndose
cientificamente con los mismos rasgos fisicos distintivos que lo representaban en la
década de 1950, los cuales muestra con claridad Mercé Atigas Lopez (Anexo 1).

Se trata de un sindrome poco conocido por la mayoria de los ciudadanos, sin embargo, la
prevalencia aproximada de nacer con Sindrome de Klinefelter es de 1 por cada 500 a
1000 nifios nacidos vivos (Grinspon & Rey, s. f.). Aunque la Asociacion Espaiola del
Sindrome de Klinefelter, (/nicio, s. f.), detalla que la prevalencia en Espafia es de 1 por
cada 660 nifios. Estos datos confirman que, a pesar de tener una baja popularidad, es “la
anormalidad mas comun de los cromosomas sexuales” (Dobs & Matsumoto, 2009).
Aunque se trata de un sindrome con gran variabilidad, puede pasar desapercibido en
muchos casos, por lo que la comprension de su incidencia ayuda a entender que no se
trata de una condicion tan extrafa, ya que afecta a un niimero significativo de nifios,

jovenes y hombres adultos en cada poblacion.
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Causas
Las causas de padecer un cromosoma X a mayores se desconocen. Matsumoto y Dobs
afirman que ocurre por casualidad, es decir, no se hereda por medio de la trasmision

vertical de padres a hijos.

Edad del diagnoéstico
La edad a la que se determina el diagnéstico varia segiin el caso. Hay varones con este
sindrome que no han sido o no estdn diagnosticados. Suelen ser muy pocos quienes
reciben un diagnostico durante los primeros afos de vida. Por ende, Visootsak indica que:
“Las formas mas frecuentes de sospechar el diagndstico son: En la etapa prenatal, por
amniocentesis. En la infancia, por criptorquidia, por dificultades de aprendizaje,
trastornos de conducta. En la adolescencia, por la discordancia entre un desarrollo
adecuado de los genitales externos y un volumen testicular disminuido, ginecomastia,
habito eunucoide, talla baja.”
(Visootsak et al., 2001)
Segun Pacenza, el 64% de la poblacion que padece sindrome de Klinefelter no estan
diagnosticados. Quienes si reciben un diagndstico, lo hacen prenatalmente el 10% y

durante su nifiez, adolescencia o edad adulta el 26%. (Pacenza et al., 2012)

Protocolo de diagndstico
Por otra parte, expertos endocrindlogos afirman que el protocolo que se sigue para
efectuar el diagnostico de un paciente con sindrome de Klinefelter termina una vez
obtenido el cariotipo. Segun los expertos, los pasos previos que se han de seguir son:
“Un examen fisico, una historia de problemas sociales o de aprendizaje y un analisis de
cromosomas. Este sindrome también se puede diagnosticar antes del nacimiento, pero en
la actualidad no se hace la prueba rutinaria.”

(Dobs & Matsumoto, 2009)

Diferentes cariotipos
En cuanto a la probabilidad del cariotipo de los varones con sindrome de Klinefelter,
(Delgadillo-Hernandez et al., 2020) asegura que el 75% de los diagnosticados tienen una
descripcion genética 47XXY. El 25% restantes de los diagnosticados presentan un mayor

numero de cromosomas, como, por e¢jemplo, 48 XXXY, 49 XXXXY o variantes mosaico.
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Ponaly, PE. y Visootsak, J. han estudiado el aumento del nimero de cromosomas X,
siendo supernumerarios, y aseguran que el cociente intelectual de los varones desciende
a medida que hay mayor cantidad de cromosomas femeninos, siendo el lenguaje el area
mas afectada (Usher, 2006). Los médicos especialistas Dobs y Matsumoto sefialan que:
“El cromosoma X adicional usualmente est4 presente en todas las células del cuerpo. A
veces, solo esta presente en algunas células, lo que resulta en casos menos severos del
sindrome. En ocasiones, se presentan casos mas severos y poco comunes en los que hay
dos 0 mas cromosomas X adicionales.”

(Dobs & Matsumoto, 2009)
Ratcliffe afade que los trastornos psiquiatricos suelen estar mas asociados a sujetos con
48XXXY o mas cromosomas femeninos, que a quienes tienen 47XXY.
(Lopez, s. 1) cita textualmente: “Los individuos con cariotipo 48, XXXY pueden tener
talla baja y sinostosis radio-cubital.” Es decir, son fisicamente mas pequefios de lo comin

con respecto a su edad y pueden presentar una fusién anormal de los huesos del antebrazo.

Comorbilidad del sindrome

Es importante tener en cuenta la gran comorbilidad o condiciones médicas asociadas
que puede tener el sindrome de Klinefelter.
Para empezar, este sindrome tiene una estrecha relacion con la infertilidad, (Curado
et al.,, 2020) indica que se trata de una de las causas mas frecuentes de esterilidad
masculina. En esta misma linea, en una de las revistas de Pediatria de la Region de Bogota
(Colombia), Carolina Prieto afirma que:
“El sindrome de Down y el sindrome de Klinefelter son los trastornos mas comunes de
los cromosomas autosdmicos y sexuales respectivamente.”

(Prieto et al., 2019)
La gran mayoria de los pacientes con sindrome de Klinefelter que han tenido
descendencia lo han logrado recurriendo a técnicas de reproduccion asistida. (Ron-El
et al., s. f.) ha estudiado varios casos y denomina a los hombres con este sindrome “no
mosaicos”. La criopreservacion de semen se les suele ofrecer a los pacientes
diagnosticados al inicio de su adolescencia. (Mehta & Paduch, 2012) indican que la
técnica que se aplica especificamente a los pacientes con sindrome de Klinefelter es “la

TESE combinada con la ISCI”. Posibilita el estudio de las células germinales de los
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testiculos y su posterior inyeccion directa en los 6vulos de una mujer. De este modo, se
brinda a los hombres con sindrome de Klinefelter la oportunidad de ser padres biologicos.
Ademas, los sujetos con sindrome de Klinefelter suelen tener un mayor riesgo de sufrir
cancer de mama, tumores testiculares y/o leucemia. Asi como, enfermedades reumaticas
autoinmunes, diabetes tipo 1, alteraciones inmunoldgicas y/o osteoporosis (Usher, 2006).
Es frecuente que estos varones desarrollen a lo largo de su vida una sintomatologia
depresiva, por lo que suelen recibir un tratamiento psicoterapéutico y
psicofarmacologico. A partir de la adolescencia y durante la adultez, los diagnosticados
suelen recibir un tratamiento mediante el cual se les suministra testosterona. La finalidad
principal es mejorar su estado de animo y su calidad de vida. (Amory et al., 2000)
demuestra que el tratamiento potencia el desarrollo de rasgos fisicos masculinos con los
que seguramente se sienta mas identificado, asi como incrementa la masa muscular y la
densidad 6sea. Podemos apreciar los resultados obtenidos en un hombre adulto con
sindrome de Klinefelter tras varios meses de terapia con testosterona (Anexo 2).
(Nieschlag et al., 2004) detalla los métodos de aplicacion de testosterona, destacando que
debe ser “testosterona natural (no modificada)”. En la actualidad, las formas mas comodas

para su administracién son por medio de parches y de geles hidroalcohélicos.

Por otra parte, el sindrome de Klinefelter guarda una estrecha relacion con los cuadros
emocionales, comportamentales y psicoticos. (van Rijn et al., 2006) realizé un estudio
en el que concluye que las probabilidades de que los hombres con este sindrome
desarrollen un grave trastorno mental son altas. Asegura que sufren el riesgo de tener
dificultades para adaptarse e interaccionar con sus iguales en la sociedad. También es
posible que padezcan trastornos sexuales y trastornos de la personalidad, o bien una
patologia afectiva y psicotica, asi como es comiin que desarrollen una adiccion a bebidas
alcohdlicas o abusen de otras sustancias toxicas.

Como se ha sefialado con anterioridad, los varones con sindrome de Klinefelter tienen
una alta tendencia a sufrir depresion. (Bennett, 1994) public6 un estudio de la relacion
que existe en nifios y adolescentes diagnosticados con este sindrome que sufren
depresion. Del articulo de Bennet se cita en la revista de psiquiatria infanto-juvenil que:
“En la poblacion infantil y adolescente la sintomatologia predominante de los trastornos
adaptativos es la de tipo depresivo, que incluye hipotimia, sentimientos de tristeza y

desesperanza e irritabilidad que conlleva un deterioro importante en el funcionamiento
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familiar, social y escolar. Los tipos de estresores mas frecuentes en nifios y adolescentes
se relacionan con dificultades familiares y sociales, pero la apariciéon de una enfermedad
de caracter cronico se trata de un factor de riesgo importante para la aparicion de
problemas emocionales u comportamentales. Durante los primeros meses posteriores al
diagndstico”:

(Fominaya et al., 2013)
En muchos casos en los que los sujetos son diagnosticados en la adolescencia, las
sospechas de que estd ocurriendo en su cuerpo algo anéomalo les hace querer acudir al
pediatra, pues suelen detectar que estan desarrollando ciertos rasgos fisicos femeninos.
Sin embargo, como explica la psiquiatra Rodriguez Vazquez, Eva en la Revista de
Psiquiatria infanto-juvenil (2019) que publican Garcia, M. H., & Uribe, “El Sindrome de
Klinefelter esta infradiagnosticado™. Detalla el caso de un joven de 15 afios, en el que tras
realizar un cariotipo se le detectd sindrome de Klinefelter y Trastorno Esquizofreniforme.
Afade en la discusion del articulo que este sindrome:
“Presenta una elevada comorbilidad con muchos trastornos de la esfera psiquiatrica,
trastorno del Espectro Autista, TDAH; Esquizofrenia y Trastorno Bipolar.
Ser conocedores de esta aneuploidia y llevar a cabo los estudios complementarios que
confirmen su diagndstico es clave para realizar un correcto diagndstico que permita una
intervencion terapéutica multidisciplinar precoz.”
(Sanchez et al., s. f.) publica el caso de un varon de 56 afios con sindrome de Klinefelter.
Acude al médico al presentar “un cuadro de temblor cefalico” y “sintomas
neuropsiquiatricos consistentes en ansiedad, insomnio de conciliacion, impulsividad”,
junto con “episodios de alucinaciones visuales, auditivas y cinestésicas.” Tras
examinarle, los neur6logos justificaron que sufre un episodio de psicosis alucinatorio y
temblores, ya que detectaron dificultades cognitivas leves que afectan a las areas
subcorticales y al area frontal del cerebro. A esto se suman “sintomas depresivos y una

ansiedad marcada”, siendo todos los sintomas consecuencias del cariotipo 47XXY.

Relacion entre el sindrome de Klinefelter y el lenguaje
Las dificultades con respecto al habla y el lenguaje son otras de las caracteristicas que
suelen tener los sujetos con sindrome de Klinefelter, pues parte de su genética afecta en
las aptitudes lingiisticas. (Bruining et al., 2009) destaca que estos sujetos suelen tener

“problemas en la emision y comprension del lenguaje, dificultades de aprendizaje y pobre
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interaccion social”. Asimismo, explica que estas dificultades se incrementan por rasgos
de su personalidad, ya que normalmente son personas timidas, inseguras e incluso
inmaduras.

Por una parte, (Pacenza et al., 2012) sefiala en una tabla la relacion entre los signos de
sospecha de padecer sindrome de Klinefelter con cada etapa evolutiva del sujeto (anexo
3). En los periodos escolares, los signos que pueden hacernos pensar que un nifio tiene
este sindrome son: “Trastornos del habla y del lenguaje, retraso escolar, dificultades
psicosociales y alteraciones del comportamiento”. (Usher, 2006) sefala que, atendiendo
a su desarrollo neurocognitivo, esta poblacion es mas propensa a presentar una afectacion
en el lenguaje, desarrollandose de forma tardia. Si se cumple esta caracteristica, suele ir
acompafada de dificultades en funciones ejecutivas, como la resolucion de problemas,
una correcta planificacion o la velocidad de respuesta.

Por otra parte, (Samango-Sprouse, 2001) afirma que a estas habilidades que les resultan
tan costosas se le suma un tono muscular por debajo de su percentil en su primer afio de
vida, lo que justifica en estos nifios un pobre desarrollo de la motricidad gruesa.

En cuanto a (Ratcliffe, 1999), estudi6 los trastornos de conducta asociados a este
sindrome, indicando que normalmente se manifiestan en la infancia. Sefiala que algunas
de estas alteraciones suelen ser llorar con demasiada facilidad o presentar dificultades
para mantener relaciones con sus iguales e incluso con sus familiares.

Por ultimo, (Dobs & Matsumoto, 2009) identifican los siguientes sintomas del sindrome
relacionados con el lenguaje en cuanto a “problemas de diccion y lenguaje” como puede
ser un retraso del lenguaje y “problemas de lectura y aprendizaje, sociales, animicos y de

conducta”.

Para tratar el sindrome

Todos los expertos recomiendan que ante un caso de sindrome de Klinefelter se debe
actuar lo antes posible, es decir, en cuanto el diagndstico sea preciso y esté determinado.
Cada caso debe ser tratado con precision y ha de individualizarse.

Es necesario que exista una cooperacion por parte de un gran nimero de profesionales:
pediatras, médicos generales, neurdlogos, psicologos, psiquiatras, endocrindlogos y
cualquier otro especialista del &mbito clinico y médico que el sujeto precise acorde a sus
caracteristicas personales y su patologia. En cooperacion y colaboracion con ellos deben

de estar los familiares y/o tutores legales del paciente. También intervienen los

Universidad de Valladolid. Facultad de Educacién y Trabajo Social. Pagina 11 de 53



Protocolo de actuacion para casos de alumnos con Sindrome de Klinefelter en Educacion Primaria Ana Belén Cano Garcia

profesionales del habla y la educacion: logopedas, pedagogos y docentes del centro
escolar al que acude el nifio o el adolescente. Més concretamente, el o la docente
especialista en Audicion y Lenguaje y el o la especialista en Pedagogia Terapéutica si el
nifio presenta otra serie de dificultades que en el centro escolar se han de abordar desde
esta especialidad.

Por tltimo, como previamente se ha mencionado, el tratamiento médico que se debe
administrar a partir de la pubertad es una terapia de testosterona sustitutiva. Cabe la
posibilidad de reducir el tamafo del pecho con una operacion de reduccion. Si el paciente

coopera con responsabilidad con el equipo médico puede llevar una vida normal.

4.3.ASOCIACION ESPANOLA DEL SINDROME DE
KLINEFELTER

La Asociacion Espafiola del Sindrome de Klinefelter cuenta con una pagina web de

acceso gratuito: (Inicio, s. f.) Este sitio web es cercano, inclusivo y facil de utilizar.

La informacion que proporcionan y detallan estd adaptada para que todos los publicos
tengan acceso. De esta manera, tanto nifios como adultos pueden conocer qué es el
sindrome de Klinefelter, cudles son las caracteristicas de quienes lo padecen y, en
consecuencia, incluir y normalizar esta realidad en la sociedad. En la pagina web estan
disponibles un poster que explica el sindrome de Klinefelter (anexo 4), un triptico similar
con informacién muy precisa (anexo 5) y un ultimo triptico sobre la Asociacion Espaifiola
del Sindrome de Klinefelter (anexo 6).

Explico de manera més pormenorizada el contenido de la web de la Asociacion en el

anexo 7.
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5.CASO REAL DE UN ALUMNO
DIAGNOSTICADO CON SINDROME DE
KLINEFELTER

5.1.CARACTERISTICAS CLINICAS DEL ALUMNO

Se trata de un nifio con sindrome de Klinefelter de 5 afios, nacido en el afio 2018.

Acude de forma regular a uno de los dos centros escolares publicos que hay en su
localidad. Al igual que el resto de los alumnos de su edad, fue escolarizado en el anterior
curso académico 2021-2022.

Forma parte de una familia con estudios y un nivel socioeconémico medio. El menor vive
junto a su padre y madre biologicos y un hermano unos afios mayor que ¢l. Hasta el
momento, se trata del primer miembro de su familia con conocimiento de padecer
sindrome de Klinefelter.

Es relevante destacar que el menor fue derivado al colegio desde el “centro base”. En el
ambito educativo y de atencidon a personas con diversidad, un centro base es una
institucion que forma parte de servicios especializados. Su funcidn principal es evaluar
las necesidades individuales de estas personas y coordinar los servicios y recursos
disponibles que atiendan y satisfagan sus necesidades. Ademas, desde el centro base se
proporciona apoyo y orientacion, tanto a los pacientes como a sus familiares. Estos
centros trabajan en estrecha colaboracion con otros profesionales y organizaciones, entre
los que encontramos un gran numero de especialistas médicos y pedagogicos. Por este
motivo, el alumno con sindrome de Klinefelter del que hablamos fue escolarizado con un
dictamen del centro base, lo que facilita positivamente al centro escolar en la obtencion
de una informacion clinica completa y de interés, pues el profesorado lo debe tener en
cuenta de cara a una correcta y eficiente escolarizacion.

En ocasiones, el alumno no acude al colegio por motivos justificados de citas y consultas
médicas en las que le examinan, revisan y realizan las pruebas médicas pertinentes. Se
tiene conocimiento de que acude al pediatra con revisiones rutinarias, asi como con un
control de tratamientos médicos. A mayores, tiene citas médicas con el endocrino, el
neurdlogo y el psiquiatra. Se trata de un nifio con un percentil varios afios por debajo de
su edad bioldgica y apenas crece. Los profesionales en estas dreas médicas temen por su

evolucidn, ya que si el nifio no crece ni se desarrolla como es debido durante su infancia,
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desconfian de que tampoco su cerebro pueda crecer ni desarrollarse con normalidad. Se
desconoce la evolucion del nifio, pero tanto la familia, como el colegio y los profesionales
médicos muestran su preocupacion e implicacion con la esperanza de obtener los mejores
resultados.

Por ultimo, es conveniente afiadir que el alumno acude al oculista y desde el presente
curso escolar lleva gafas. El profesional ha reflejado por escrito los siguientes datos

registrados en los exdmenes realizados al nifio (anexo 8).

5.2. ESCOLARIZACION DEL ALUMNO SEGUN SUS
CARACTERISTICAS EN EL AULA

Como se ha indicado con anterioridad, el alumno se escolarizo en el centro escolar con
toda la informacion correspondiente facilitada desde el centro base. El menor que con
menos de 3 afios esta diagnosticado como sindrome de Klinefelter, recibe el apoyo de la
docente especialista en Audicion y Lenguaje al comenzar su escolarizacion. Este requisito
se cumple debido a los caracteristicos problemas del habla y las carencias en
socializacion, dos cualidades que generalmente se cumplen en los nifios que tienen este
diagnéstico. El hecho de que reciba este apoyo no viene dictaminado por la tutora del
grupo-clase al que pertenece el alumno, sino que es uno de los requisitos a cumplir
obligatoriamente desde su escolarizacion, pues asi se detalla desde el dictamen del centro
base.

En consecuencia, desde el primer curso de la etapa de Educacion Infantil el alumno recibe
el apoyo de la especialista en Audicion y Lenguaje. A su vez, el Equipo de Atencion
Temprana del centro (AET) administr6 dos escalas al alumno. Concretamente, la
Orientadora del Equipo asumi¢ la tarea de pasar al alumno las escalas “Brunet-Lezine” y
“WPPSI”.

La escala de Brunet-Lezine es una herramienta que se utiliza para evaluar el desarrollo
psicomotor del nifo durante la primera etapa escolar. La Orientadora del EOEP es la
escala que mas utiliza para evaluar a los alumnos que comienzan en “3 afios”. Esta escala
tiene en cuenta aspectos como la coordinaciéon oculomanual, el control postural, el
lenguaje, la comunicacion, la sociabilidad y la autonomia que demuestra el nifio. Ademas,
proporciona una medida en todas las areas mencionadas que evalta y en la edad de

desarrollo en la que se encuentra el nifio evaluado. Se trata de una herramienta muy
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completa para evaluar las habilidades del nifio, su desarrollo temprano y su consecutivo
progreso.

La escala de inteligencia WPPSI evalta el desarrollo de las habilidades cognitivas de
nifios de 4 a 6 afios y medio. La prueba consta de dos partes: la Escala Verbal y la Escala
Manipulativa. Con la Escala Verbal se evalua la comprension, el vocabulario, la memoria
de trabajo, la aritmética y la capacidad para establecer semejanzas entre objetos. Por otra
parte, la Escala Manipulativa evalua la percepcion visual, la coordinacion oculomanual y
la resolucion de problemas. Esta prueba proporciona informacion detallada del desarrollo
en areas clave del funcionamiento cognitivo. Asimismo, puntua con perfiles graficos el
rendimiento en las areas del lenguaje, la atencion, la memoria, el razonamiento y la
coordinacion.

La orientadora sefiala que el alumno obtuvo puntuaciones dentro de la media en las dos
escalas que se le pasaron el curso anterior. A la edad de 5 afios, justo antes de comenzar
la etapa de Educacion Primaria, la orientadora del EAT valorard de nuevo al alumnado
que lleva en sus seguimientos, con las escalas que considere correspondientes, entre los
que esta este nifio con sindrome de Klinefelter.

Aunque actualmente el alumno cursa “4 afnos”, si su evolucion contintia segun lo que
prevén las maestras, es probable que se solicite una repeticion extraordinaria una vez
terminado el curso de “5 afios”. Esta decision sera tomada en su debido momento por la
tutora del grupo-clase al que pertenece el alumno, plantedndole a la familia la opcion de
una repeticion extraordinaria, justificando su criterio profesional y los resultados
obtenidos en la evaluacion que le realice la orientadora. Si la familia estuviera de acuerdo
con el criterio de las profesionales, la solicitud seria aplicada. El enfoque seleccionado se
basa en la evolucion del alumno, ya que se busca constantemente la alternativa mas idonea
en respuesta a las necesidades educativas y sociales que el nifio presente.

La tutora del grupo-clase al que pertenece el alumno con sindrome de Klinefelter es la
misma para los tres cursos de la etapa de Educacion Infantil. Desde el primer momento,
la maestra del grupo-clase al que pertenece el nifio buscé informacion con respecto a su
sindrome, pues es preciso tratar de comprender a todos los alumnos y brindar una
educacion de calidad con respecto a las necesidades individuales y colectivas que
presenten.

Con lo que respecta al comienzo escolar del nifio, el periodo de adaptacion del primer

curso de la etapa de Infantil resulté complicado para el menor, ya que se negaba a acudir
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al colegio, manifestando su desagrado con reacciones de frustracion. En el curso de 3
anos, la tutora del nifio observaba diariamente las conductas del nifio con sindrome de
Klinefelter, siendo diferentes a las del resto de sus compaieros. Todos sus compafieros
habian logrado adaptarse, resultandoles el aula un lugar familiar excepto ¢él, pues seguia
mostrandose distante y rechazaba las rutinas, los objetos, las diferentes texturas, los olores
e incluso el “babi” del colegio. Por otra parte, el alumno no presentaba lenguaje oral. En
algunas ocasiones emitia sonidos repetitivos y ecolalias, pero nunca mensajes orales
comunicativos. Tampoco presentaba juego simbolico, ni interaccion con los compaiieros
o interés por las actividades. Con respecto a su fisico, la estatura del nifio era
considerablemente mas pequena que la del resto de sus compafieros, teniendo la
apariencia de un nifilo menor de 2 afios. En consecuencia, la tutora del grupo-clase le
adaptd una silla del aula con unas almohadas y cintas hechas a las medidas del nifio, con
el tinico propdsito de que al sentarse en la silla adaptada pudiera trabajar en la mesa de
trabajo al igual que sus compaiieros.

En el presente curso escolar, 4 afios, la tutora del alumno ha conseguido grandes logros
junto a la especialista en Audicion y Lenguaje, quien tiene 3 sesiones semanales con el
nifio con sindrome de Klinefelter. La tutora esta satisfecha con los avances que ha logrado
el pequeiio, como por ejemplo comunicarse con sus compaiieros de clase, mostrar interés
por las actividades y poco a poco tolerar las diferentes texturas. Otro reto fueron las gafas,
las cuales el oftalmologo dictamind que el alumno las necesitaba en el presente curso
escolar. El nifio rechazaba las gafas y su tutora insistia en ponérselas a pesar de que en un
principio llorara. De forma progresiva y con un refuerzo positivo, la profesora felicitaba
al nifio cada vez que las llevaba puestas. Actualmente el nifio no se las quita.

En definitiva, podemos afirmar que el alumno estd diagnosticado con sindrome de
Klinefelter, aunque cursa con rasgos caracteristicos de Trastorno del Espectro Autista.
Detallo a continuacion el trabajo de la especialista en Audicion y Lenguaje y otras

caracteristicas y progresos del alumno.

5.3.INTERVENCION ESPECIFICA DE LA ESPECIALISTA EN
AUDICION Y LENGUAJE

La maestra especialista en Audicion y Lenguaje del centro escolar conoci6 a este alumno

con sindrome de Klinefelter en septiembre, al comenzar el curso escolar 2022-2023.
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El alumno no presentaba lenguaje oral, por lo que la docente comenz6 trabajando con él
los siguientes prerrequisitos previos al lenguaje:

e Adquirir y emplear la funcion de sefialar o funcion deictica.

e Tratar de mantener el contacto ocular con la persona que se dirige a €l.

e Latarea de permanecer sentado.

e Ejecutar 6rdenes funcionales como “dame”, “toma, “si”’ y “no”.

e Conseguir una breve permanencia en la tarea, aumentando el tiempo progresivamente.
Al comenzar el segundo trimestre del presente curso escolar, el trabajo del alumno y la
especialista habian dado sus frutos, pues el alumno logré alcanzar los objetivos
especificos, medibles y alcanzables que la maestra propuso. El nifio ya responde ante
ordenes sencillas y las ejecuta. También demanda sus necesidades haciendo uso de las
6rdenes sencillas trabajadas. La voz del alumno es curiosa, pues para haber comenzado a
comunicarse verbalmente con las docentes y sus compaieros, la pronunciacion es clara y
precisa. Ademads, tiene una voz robotica, una caracteristica que normalmente se relaciona
con problemas neuromusculares que afectan a los musculos fonadores, como ocurre en
las disartrias. La voz robdtica también se suele dar en casos de nifios diagnosticados como
TEA. En cualquier caso, el alumno presenta esta caracteristica en su tono de voz, pero

solo esta diagnosticado como sindrome de Klinefelter.

Experiencia personal con el alumno

A mediados de febrero del presente curso escolar dio comienzo la asignatura Practicum
II, en la que he tenido la oportunidad de conocer a muchos alumnos, de los cuales uno de
ellos es este nifio con sindrome de Klinefelter. Mi tutora, es decir, la especialista en
Audicién y Lenguaje y la tutora del grupo-clase del alumno compartieron conmigo mucha
informacion, como por ejemplo el hecho de que suela rechazar todo tipo de texturas y
objetos desconocidos. Por esta razon, tomé la decision de llevar al aula una “Caja de
Estimulacion Multisensorial” de elaboracion propia (anexo 9). Se trata de una caja de
carton forrada con papel de regalo. En su interior contiene objetos con diferentes tamafios,
texturas, formas y reflexiones luminicas. Para los nifios era “La caja magica”, pues la
llamébamos asi con el tnico proposito de dar énfasis a todos los objetos, haciéndolos mas
atractivos simulando ser “mégicos”.

Los resultados fueron sorprendentes, pues el nifio con sindrome de Klinefelter no rechazé

ninguno de los objetos que contenia “La caja magica”, incluso mostraba satisfaccion al
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manosear la malla de limones, el objeto en cuestion con la textura mas desagradables para
otros nifios. Los objetos luminosos, dorados, plateados y con movimiento solian llamarle
mas la atencion. Ademads, con “La caja méagica” observamos que el nifio no presenta juego
simbdlico con objetos como los coches, las marionetas de dedo o con “Piluca”, la arana
de juguete con un pompén. Con el espejo buscaba el dngulo preciso como si fuera un
retrovisor para “buscar” a la especialista reflejada, esbozando una ligera sonrisa cuando
lo conseguia. En cuanto a la baraja espafiola, solia sacar las cartas y colocarlas haciendo
filas con un criterio que aun desconocemos, una cualidad bastante caracteristica del
alumnado TEA. Cuando a propdsito desordendbamos las cartas mostraba enfado y volvia
a colocarlas como las habia dispuesto. Al usar la baraja emitia ecolalias constantes y se
abstraia de las explicaciones de la maestra.
Con respecto a las ecolalias, las cuales ciertos dias eran obsesivas, la especialista en
Audicion y Lenguaje no utiliza la Tablet ni el ordenador con este alumno. La mayoria de
las melodias que canturrea y algunas ecolalias como “pasa la pagina”, “;bien hecho!, well
done!” o “siguiente” creemos que vienen de juegos interactivos. La docente prefiere evitar
usar los dispositivos electronicos con el alumno dadas sus caracteristicas y que las
sesiones son a solas o con una compaifiera de su grupo-clase, fomentando la comunicacion
intrapersonal y las habilidades comunicativas con sus profesores y compaieros.
A pesar de seguir reforzando los objetivos a conseguir en el primer trimestre, durante el
segundo trimestre, la especista traza nuevos objetivos especificos que pretende alcanzar
con el alumno. En concreto, trabaja con el nifio las areas previas al aprendizaje. Desgloso
a continuacion de forma esquematica el trabajo que realizado con el alumno:
- Trabajar las siguientes habilidades perceptivas:

= Fjjacion, mantenimiento y seguimiento visual.

= (Coordinacion viso-manual.

= Percepcion espacial.

= Percepcion temporal.
- Adquirir destrezas en motricidad fina:

= Realizando habilidades manipulativas bésicas.

= Con grafomotricidad.

= Trabajando el esquema corporal.
- Desarrollar la cognicion con:

= Destrezas perceptivo-cognitivas.
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= Conceptos matematicos basicos.

= Razonamiento logico-verbal.
- Realizar habilidades de la vida diaria, como:

= Rutinas de la dindmica propia del aula.

= Cumplimiento de 6rdenes.
- Establecer relaciones interpersonales:

= Relaciones con el adulto.

= Relaciones con los iguales.

= Comportamiento en la vida escolar.
Al realizar multiples actividades con las que se trabajan los objetivos a conseguir, como
contar cuentos, hemos observado que el alumno sabe leer. Si realizas una breve pausa, el
alumno comienza a leer lo que esta escrito. Percibe mejor las letras negras escritas sobre
un fondo blanco, que las letras en otros colores o escritas sobre fondos estampados. Su
lectura es demasiado rdpida, sin claridad en la pronunciacion y omitiendo varias de las
palabras que aparecen en la frase. Sin embargo, si comprende lo que lee, aunque no
pronuncie con claridad ni la totalidad de las palabras leidas, ya que al hacerle preguntas
reflexivas sobre lo que acaba de suceder en el cuento, responde correctamente y con
seguridad, aportando una respuesta personal elaborada.
En definitiva, se ha trabajado y se sigue trabajando en profundidad con el alumno con
sindrome de Klinefelter con el objetivo de atender a sus necesidades. Con respecto a las
dificultades mostradas hasta el momento, aunque en un principio si que se trataba de una
afeccion y un desarrollo tardio del lenguaje, han derivado en que el alumno cursa con un
gran parecido con rasgos TEA, y una semejanza menor a un retraso del lenguaje. Aunque
se desconoce la evolucion del nifio, los avances estan siendo significativos y funcionales,
por lo que se estima una evolucion favorable a nivel cognitivo y social, con la gran

esperanza de que también lo sea a nivel clinico y evolutivo.
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6.PROTOCOLO DE ACTUACION
EDUCATIVA: NINOS CON SINDROME DE
KLINEFELTER

La mayoria de los hombres con sindrome de Klinefelter diagnosticados durante la
pubertad o en la edad adulta no han tenido la oportunidad de recibir diferentes estrategias
y métodos de aprendizaje durante su infancia (05_Fernandez Ruiz.pmd, 2012). La gran
variabilidad de este sindrome hace que encontremos personas adultas diagnosticadas sin
ninguna dificultad neuropsicologica o de aprendizaje, siendo igual de probable que
muchos de los diagnosticados hayan sufrido y/o sufran episodios delicados, en los que es
comun la presencia de dificultades emocionales, afectivas y cognitivas. Por las razones
expuestas, cuando se le diagnostica sindrome de Klinefelter a un varon, ya sea nifo, joven
o adulto, la atencion multidisciplinar e intervencion de la totalidad de profesionales que
precise es imprescindible.

Por estos motivos, una vez realizada una investigacion actualizada y precisa de la gran
expresion fenotipica del sindrome de Klinefelter, asi como la contribucion de un caso real
con su correspondiente experiencia practica, estimo imprescindible llevar a cabo un
protocolo de actuacion. A continuacion, procedo a desglosar en distintas secciones el

protocolo de actuacioén que he elaborado.

6.1. CONTENIDO

Este protocolo de actuacion tiene como objetivo principal iniciar una intervencion
temprana educativa con el alumno. Si bien cualquier educador puede aplicarlo segln sea
necesario, este recurso ha sido especialmente disefiado y enfocado en el campo de la
especialidad de Audicion y Lenguaje. El especialista puede desarrollar la intervencion
dentro del aula de Audicion y Lenguaje o dentro del aula ordinaria al que pertenece el
alumno. Asimismo, se recomienda variar ambas posibilidades con el objetivo de lograr
que la intervencion sea lo mas completa posible para el nifo, aplicando el método DUA.
El Disefio Universal para el Aprendizaje, comiinmente conocido como DUA, es un
enfoque pedagdgico que busca crear entornos de aprendizaje inclusivos y accesibles para
todos los alumnos, teniendo en cuenta sus diversas necesidades, habilidades y estilos de

aprendizaje de cada uno de ellos. De esta forma, los docentes deben proporcionar
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multiples formas de presentar la informacioén, de interactuar con el contenido y de
demostrar el aprendizaje. La inclusion y el reconocimiento de cada alumno es importante.
En consecuencia, el protocolo de actuacion aporta pautas, indicaciones, estrategias de
aprendizaje y recomendaciones a seguir para una intervencion guiada lo mas completa

posible con nifios con sindrome de Klinefelter.

6.2. DIRECTRICES PARA SU APLICACION

Es imperativo realizar una individualizacion exhaustiva de cada caso, sin excepcion
alguna, atendiendo las necesidades y caracteristicas propias que precise el alumno. Del
mismo modo, y como se ha comentado con anterioridad, se debe contar con una
intervencion multidisciplinar que involucre una atencion médica constante y una
colaboracion e implicacion familiar y del alumno. A esto debemos sumar la atencion

pedagdgica y logopédica por parte del centro escolar y los docentes que lo forman.

6.3. EDAD DE APLICACION

Con respecto a la edad de los alumnos, las orientaciones y pautas que se proporcionan
pueden ser aplicadas desde los 3 afios, al comienzo de Educacion Infantil. Este rango se
extiende hasta los 14 afios, ampliando asi la edad de finalizacion de la etapa de Educacion
Primaria por si precisara de una repeticion extraordinaria en Infantil, junto con la
posibilidad de otra repeticion en el primer ciclo de Primaria, segun la nueva ley educativa
LOMLOE.

La edad bioldgica a la que trabajar con el alumno cada una de las etapas del desarrollo
lingliistico es orientativa. El educador debe tomar en consideraciéon la cronologia
bioldgica del nifio como punto de referencia temporal y, en consecuencia, tomar como
guia la temporalidad del desarrollo oral o lingiiistico, con el fin de orientar la intervencion

de manera apropiada.

6.4. RECOMENDACIONES PARA UN REGISTRO EXHAUSTIVO
Y HERRAMIENTAS EVALUATIVAS

Se recomienda llevar a cabo un registro completo y detallado que documente el trabajo
realizado tanto por el docente como por el alumno, asi como el progreso evidenciado por

el nifio y cualquier anotacion considerada relevante por parte del educador. Este
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seguimiento posibilita establecer con claridad un punto de partida, evaluar la evolucion
del nifio y, en consecuencia, permite al maestro tomar decisiones fundamentadas sobre
coémo proceder con la intervencion.

Cabe destacar que cada intervencion es unica, pues cada nifio posee caracteristicas
individuales distintivas. Por lo tanto, el docente debe aplicar su criterio profesional y
avanzar en funcion de las necesidades, fortalezas y debilidades del alumno, manteniendo
siempre en mente la meta final a la que quiere llegar. Es fundamental motivar al alumno
durante todo el proceso, incluyendo sus gustos, aficiones y curiosidades a lo largo de cada
actividad y sesion. Un clima de trabajo comodo y agradable y una relacion profesor-
alumno cercana facilitan los resultados garantizando seguridad en el alumno.

Por ultimo, es importante tener herramientas evaluativas. Los materiales utilizados para
registrar el trabajo diario del nifio proporcionan informacion de gran interés, pudiendo ser
parte de estas herramientas. Otros instrumentos que sirven de ayuda al docente para llevar
a cabo una autoevaluacion o coevaluacion de su trabajo como profesional y del trabajo
del estudiante son, entre otros, un cuaderno de campo, un registro anecdotico y de
observacion, un portafolio o evaluaciones formativas y rabricas. Es importante que la
familia del nifio reciba un seguimiento de los resultados trimestrales obtenidos a lo largo

de este proceso de intervencion.

6.5. PROCEDIMIENTOS PARA TRATAR LAS DIFICULTADES
LINGUISTICAS EN LA INFANCIA

Es oportuno recordar que, a nivel cognitivo, se observa un fenotipo neuroldgico en los
nifios con sindrome de Klinefelter que esta vinculado a la existencia de un cromosoma
adicional, lo cual se manifiesta en la limitacion de habilidades verbales. Los nifios suelen
presentar dificultades en tareas que requieren el uso de la memoria verbal y la
comprension del lenguaje (Bender, Puck, Salbenblatt y Robinson, 1986; Geschwind et
al., 2000). A su vez, presentan dificultades en las tareas lingiiisticas de expresion oral,
lecto-escritura y funciones ejecutivas.

En consecuencia y de cara a la intervencion escolar como docentes especialistas en
Audicion y Lenguaje, es normal la presencia tardia del lenguaje en los alumnos
diagnosticados con este sindrome. Frecuentemente, experimentan un retraso en el
desarrollo del lenguaje que va mas alla de los 12 meses tipicos para el inicio de las

primeras palabras, ocurriendo entre los 18 y los 24 meses.
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Interaccion oral y estimulacion lingiiistica

Priorizar la intervencion temprana en la comunicacion y la estimulacion del lenguaje es
de suma importancia. El lenguaje oral debe ser considerado como la principal habilidad
comunicativa y se debe fomentar su desarrollo integral en todos los aspectos de la vida
diaria del nifio, tanto en el entorno escolar como en el hogar y en actividades recreativas.
Como docentes especialistas en Audicion y Lenguaje, debemos iniciar el proceso de
evaluacion inicial asegurandonos de que el alumno posee habilidades lingiiisticas. En
caso de que no sea asi, debemos dedicar todos nuestros esfuerzos para promover la
adquisicion del lenguaje y trabajar habilidades comunicativas.
Los prerrequisitos previos al lenguaje son habilidades y capacidades necesarias que se
deben adquirir antes de que este se pueda desarrollar adecuadamente. Estos prerrequisitos
abarcan aspectos como la comunicaciéon no verbal, la interaccién social, la atencion
conjunta, el desarrollo sensorial y motor, entre otros. Son imprescindibles, ya que sientan
las bases para el posterior desarrollo del lenguaje. Por estos motivos, es fundamental
trabajarlos durante sus primeros afios de vida.

Utilizando referencias de la publicacion “El aprendizaje y la conducta en la infancia:

problemas y tratamiento ”, en el que el autor expone los fundamentos previos al lenguaje

y los prerrequisitos que debemos abordar en caso de que el alumno muestre un desarrollo

tardio, en este protocolo de actuacion se recomienda:

- Trabajar el contacto ocular: Se debe comenzar teniendo en cuenta si el alumno mira
a los ojos de forma espontdnea o no. De no hacerlo se ha de trabajar el contacto ocular
espontaneo. El siguiente paso es trabajarlo ante orden, hasta que pase a ser un acto
involuntario. En el caso de encontrarnos en el aula de Audicion y Lenguaje, es
importante trabajar este prerrequisito en una zona distinta a la mesa de trabajo.

- Lograr la capacidad de permanecer sentado: Es necesario aplicar diferentes
estrategias y observar el comportamiento del alumno. Crear un entorno comodo y
atractivo facilita la comodidad del nifio, asi como establecer rutinas y horarios.
Asimismo, el uso de apoyos visuales y materiales manipulativos permiten al alumno
querer permanecer en la silla. De igual forma, es imprescindible establecer metas y
recompensas positivas ante la accion de sentarse en la silla, por ejemplo, felicitando
al alumno. En caso de que su comportamiento sea disruptivo es recomendable no

prestar atencion al niflo, pues es posible que al hacerlo la conducta negativa se
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refuerce. No hay que perder de vista que cada nifio es Unico y si siente la necesidad
de querer levantarse debemos respetarlo.

- Poner en practica la funcién deictica: Para conseguir que el alumno senale, debemos
comenzar ensefiando gestos con los que indicamos un objeto. A continuacion, es
recomendable reforzar esta funcion de forma ladica, empleando juegos de
seguimiento visual. Asimismo, se puede recurrir al empleo de ilustraciones,
representaciones visuales o fotografias atractivas con el proposito de estimular el
interés del niflo y fomentar su participacion activa en el momento de sefialar.

- Ejecutar érdenes sencillas y funcionales: Para ensefiar al nifio a ejecutar 6rdenes
sencillas funcionales, como por ejemplo "toma" o "dame", se recomienda utilizar un
lenguaje claro y conciso al dar la instruccion. Ademas, proporcionar un modelo visual
o gestual de la accion deseada facilita la integracion de la accion en la memoria del
nifio. Debemos reforzar positivamente al alumno cada vez que responda
correctamente a la orden. Por ultimo, se deben practicar regularmente estas 6rdenes
en diferentes contextos y situaciones, no solo en el aula de Audicion y Lenguaje.

- Responder verbalmente en voz alta ante “si” y “no”: Para que el alumno demande de
forma oral, es recomendable comenzar trabajando con ¢l responder “si” 0 “no” ante
lo que objetos que el docente le ofrezca. Para empezar, se le debe presentar de forma
clara y sencilla las palabras "si" y "no". A continuacién, se recomienda modelar la
respuesta verbal en voz alta para cada palabra y animar al nifio a imitarlo. Al igual
que en los prerrequisitos anteriores, es importante reforzar positivamente al nifio cada
vez que responda correctamente con "si" o "no", ya que generard confianza en ¢l y
probabilidades de que la accidon se repita. A su vez, es necesario ser paciente y
practicar regularmente preguntas y situaciones donde el alumno pueda emplear estas
respuestas.

- Adquirir permanencia en la tarea: Es necesario conseguir este hdbito de forma
progresiva y paciente. Para que el alumno muestre interés en la tarea, esta debe de ser
una actividad lo mas ladica posible con el objetivo de reforzar la concentracion y la
atencion del nifio. Al igual que en otros prerrequisitos, establecer rutinas claras y
predecibles que proporcionan una organizacion, facilita que el nifio acepte realizar la
actividad que le corresponda cada dia. Es fundamental que la duracién de la tarea

asignada para cada sesion se limite a unos pocos minutos, evitando exceder
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demasiado el tiempo, sobre todo en las primeras sesiones e incrementarlo
sucesivamente.
Una vez que el profesional estime que el alumno ha alcanzado un progreso satisfactorio
en las areas de intervencion trabajadas, se presenta el momento propicio para avanzar en

el proceso de comunicacion verbal.

Sistemas alternativos de comunicacion

Es factible que el estudiante no alcance un desarrollo adecuado del lenguaje oral, dado
que el sindrome de Klinefelter puede estar acompafniado de diversas comorbilidades. En
consecuencia, es posible encontrar casos de alumnos en los que el lenguaje se ve afectado
y no se adquiere la habilidad de comunicacion oral. Ante tales circunstancias, es necesario
buscar soluciones, incluyendo la posibilidad de emplear sistemas alternativos de
comunicacion.
Existen diversos sistemas de comunicacion alternativos al lenguaje oral, aunque
concretamente Claudia Grau Rubio y M* del Carmen Fortes del Valle recomiendan dos:
“En el caso de que se cumplan estas caracteristicas muy poco probables podriamos hacer
uso de sistemas de comunicacion no verbal como, por ejemplo, el vocabulario Makaton
(Walker, 1980) o los sistemas de comunicacion total (Tamarit, 1990).”

(CAPITULO VI pdf, s. £)).
El vocabulario Makatén fue desarrollado por Walker en 1980. Se tarta de un sistema de
comunicacion basado en el uso de signos manuales y gestos y es utilizado principalmente
por personas con dificultades en el lenguaje oral. Por otro lado, los sistemas de
comunicacion total, propuestos por Tamarit en 1990, se refieren a enfoques que
combinan diferentes modalidades de comunicacién, como el lenguaje oral, la
comunicacion gestual, el uso de sistemas de signos y/o el apoyo visual. Cumple con el
objetivo de facilitar la comunicacion y la comprension en personas con dificultades
comunicativas.
Es fundamental averiguar qué sistema de comunicacion es el mas adecuado para ser usado
por el alumno, ya que deberd aplicarlo tanto en el entorno escolar como en su vida diaria,
tanto en el hogar con su familia como en otras actividades. Por esta razon, la familia debe
colaborar en la toma de esta decision y trabajar este nuevo sistema alternativo de
comunicacion. El lenguaje debe ser practico y funcional, es decir, debe ser util para el

nifio, permitiéndole comunicarse efectivamente con sus iguales, asegurando la
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comprension de sus mensajes y su capacidad para recibir e interpretar las respuestas

correspondientes.

Desarrollo del lenguaje

Una vez que se hayan adquirido los fundamentos previos al lenguaje y se haya constatado

su consolidaciéon y su uso progresivo, el profesional especializado en Audicion y

Lenguaje debe abordar los siguientes aspectos fundamentales:

- Desarrollo fonético-fonolégico: Trabajar la correcta produccion de los sonidos del
habla mediante ejercicios de articulacién y conseguir progresivamente una mejoria de
la agudeza auditiva.

- Desarrollo del vocabulario y la semantica: Estimular la ampliacion del vocabulario
y el entendimiento de los significados de las palabras a través de actividades ludicas,
asociaciones y ejercicios de categorizacion.

- Desarrollo de la estructura y la sintaxis del lenguaje: Fomentar la construccion de
oraciones gramaticalmente correctas y el uso adecuado de las estructuras lingiiisticas
mediante una practica guiada y un modelado.

- Desarrollo de las habilidades pragmaticas y comunicativas: Promover la
interaccion social, el uso de turnos de conversacion, la comprension de gestos y
expresiones faciales y el desarrollo de habilidades para expresar deseos, emociones y
opiniones en diferentes contextos.

Es muy importante brindar al alumno las habilidades necesarias para el desarrollo de

competencias comunicativas, comprensivas y resolutivas a través del lenguaje oral, con

el objetivo de facilitar su posterior extension al ambito del lenguaje escrito.

Desarrollo lingiiistico avanzado
Una vez que el docente especialista en Audicion y Lenguaje determina que el alumno ha
adquirido competencias en las é4reas trabajadas, se enfoca en abordar los siguientes
aspectos lingiiisticos:
- La fluidez verbal, para promover una comunicacion fluida y sin interrupciones.
- La recuperacion de palabras, para mejorar la capacidad de recordar y utilizar
vocabulario adecuado, favoreciendo el trabajo de la memoria a corto plazo.
- El manejo de estructuras complejas, con el objetivo de desarrollar habilidades para

utilizar oraciones mas complejas y sofisticadas.
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- La capacidad de elaborar frases coherentes, para fomentar la expresion verbal clara
y coherente.

Ademas, se hace hincapié¢ en trabajar el lenguaje espontaneo con el alumno, con el

proposito de fomentar la capacidad de comunicarse de forma natural y auténtica. Es

fundamental la importancia de este enfoque y proporcionar estrategias y técnicas para su

desarrollo efectivo.

Lectura y escritura
Es relevante destacar que, en el caso de los nifios con sindrome de Klinefelter, es
fundamental brindarles apoyo y ensefianza en el ambito de la lectura y la escritura,
considerando sus caracteristicas particulares. Se debe enfatizar la importancia de
transmitirles confianza en si mismos y ayudarles a comprender mensajes que puedan
resultarles desafiantes. Ademas, es crucial tener paciencia y fomentar que el alumno se
exprese libremente.
Por una parte, es comun observar que muchos nifios diagnosticados con este sindrome
presentan dificultades en la expresion verbal en comparacion con la comprension del
lenguaje. Aunque comprenden el mensaje oral y son conscientes de lo que desean
comunicar al respecto como respuesta propia, pueden experimentar dificultades para
encontrar las palabras adecuadas y un orden coherente para hacerlo.
Por otro lado, también es frecuente que estos nifios enfrenten dificultades y desafios en
tareas que requieren el uso de la memoria a corto plazo. Para abordar este aspecto, se
recomienda trabajar la memoria en la lectura a través de narraciones cortas acompafiadas
de apoyo visual simultaneo. Asimismo, la escucha activa de historias en las que el alumno
debe memorizar personajes y acontecimientos puede resultar beneficioso, utilizando los
apoyos visuales correspondientes.
Por las razones sefaladas, es necesario adaptar la ensefianza de la lectura y la escritura a
las caracteristicas de los nifios con sindrome de Klinefelter, promoviendo su confianza,

facilitando la expresion verbal y trabajando la memoria a corto plazo de manera adecuada.

6.6. AREAS DE ENFOQUE DIRECTAMENTE VINCULADAS AL
LENGUAJE

En el centro escolar y, por lo tanto, en el aula de Audicién y Lenguaje, se deben abordar

las diferentes areas relacionadas directamente con el lenguaje y las habilidades sociales.
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El especialista debe focalizar en sus sesiones la estimulacion cognitiva y sensorial. Es
necesario que los alumnos con sindrome de Klinefelter desarrollen estrategias clave a lo
largo de su etapa escolar. En consecuencia, las areas que se recomiendan trabajar son:

- La metricidad, tanto fina como gruesa: Es importante “porque hay una ligera
torpeza psicomotriz” (Manning & Hoyme, 2002). Estos alumnos suelen tener poca
precision a la hora de trazar movimientos finos. Se recomienda realizar actividades
que involucren movimientos precisos de las manos y los dedos, asi como una
coordinacién corporal, como juegos con bloques, puzles, hacer recortes con las tijeras
o hacer figuras con plastilina, entre otros. Ademas, es necesario estar en contacto con
los docentes especialistas en Educacion Fisica, pues es probable que el alumno
presente una ligera torpeza en actividades que requieren de un control de la motricidad
gruesa. Es necesario trabajar con el alumno para que manifieste una mejoria
progresiva en estas habilidades.

- La atencion: Fomentar la atencién en los alumnos diagnosticados con sindrome de
Klinefelter les ayudaré en todas las areas curriculares. Se debe trabajar con paciencia
y constancia para que adquieran un habito de trabajo sostenido durante unos minutos,
incrementando el tiempo sucesivamente. Para ello, se recomienda emplear
actividades estructuradas que requieran concentracion, como juegos de atencion
visual, escucha activa y seguimiento de instrucciones.

- La comprension: Se trata de la capacidad de entender y dar sentido a la informacién
que se recibe. Es probable que el alumno mejore en esta competencia al trabajar de
forma ludica con materiales visuales, gestos y ejemplos concretos de situaciones de
uso cotidiano.

- La expresion: Para trabajar la expresion con alumnos con sindrome de Klinefelter, es
fundamental fomentar la comunicacion verbal y no verbal, estimular el vocabulario y
la estructura gramatical. Ademas, se debe practicar la expresion en situaciones
cotidianas, estimulando su personalidad y su creatividad y proporcionando una
retroalimentacion positiva. Si el alumno lo necesita, es posible que el uso de recursos
visuales y tecnoldgicos facilite o complemente estas habilidades.

- La percepcion: Para abordar la capacidad de percepcion se deben realizar actividades
que estimulen los cinco sentidos, como juegos de discriminacion visual, auditiva o

tactil, ya que mejoran la percepcion y la discriminacion de estimulos. Asimismo, se
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recomienda que el alumno experimente y descubra la mayor variedad de situaciones
sensoriales posibles, incluyendo la estimulacion gustativa y olfativa.

- La memoria: Todos los alumnos han de trabajar la capacidad de memorizar. En el
aula de Audicion y Lenguaje se recomienda reforzar el trabajo de la memoria a corto
plazo o memoria de trabajo, pues el alumnado con sindrome de Klinefelter suele
presentar ciertas dificultades. Se recomienda utilizar técnicas mnemotécnicas,
repeticiones sonoras y practicarlo de forma regular con materiales que le resulten
divertidos y atractivos. Es importante proporcionar al nifio estrategias de recuperacion
para recordar secuencias y asociar informacion.

- El pensamiento y el pensamiento critico: Promover el razonamiento 16gico y la
resolucion de problemas permite al nifio desarrollar destrezas ttiles en todos los
aspectos de su vida. Es recomendable realizar actividades ludicas que estimulen el
pensamiento critico, como juegos de clasificacion, andlisis de situaciones, jugar a
descartar y practicar asi la toma de decisiones.

- Las funciones ejecutivas: Se pueden trabajar las funciones ejecutivas por medio de
actividades ludicas que estimulen la planificacion y la organizacion. Es posible
proponer al alumno que establezca sus propias rutinas con unas metas personales que
debe alcanzar. Este tipo de actividades favorecen su autonomia y la toma de
decisiones, a la vez que trabajan la flexibilidad mental y la autorregulacion.

- La ejecucion de érdenes y tareas: Se necesita que el docente aporte instrucciones
claras y secuenciadas cuando comunica al alumno lo que debe hacer. Puede servir de
gran ayuda el uso de apoyos visuales, asi como proporcionar una retroalimentacion
positiva durante la realizacion de dichas tareas.

- El comportamiento emocional, personal y social: Crear un ambiente seguro y
positivo en el aula que fomente la autorregulacion emocional, el autoconocimiento y
el desarrollo de habilidades sociales es crucial para estos nifios. Se pueden utilizar
materiales educativos de todo tipo para trabajar la educacion emocional, como por
ejemplo cuentos de las emociones, videos que trabajan la empatia o crear situaciones
en el aula ordinaria en las que entre compafieros deban resolver conflictos. Ademas,
fomentar la empatia de forma ludica promueve la comprension de las emociones de
los demas, el reconocimiento de diferentes perspectivas y el desarrollo de habilidades

sociales.
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- Lalateralizacion: Es importante trabajar la lateralizacion realizando actividades que
estimulen el reconocimiento y el uso adecuado de los lados izquierdo y derecho del
cuerpo.

Dentro de este protocolo de intervencion, se sugiere abordar simultineamente las areas

mencionadas previamente junto con los procedimientos de comunicacion oral, con el

objetivo de lograr un enfoque multidisciplinario integral.

6.7. TECNICAS DE INTERVENCION EN DIFICULTADES
ARTICULATORIAS

Al mismo tiempo, es necesario trabajar las posibles dificultades de diccion que puedan
presentar. Los nifios con sindrome de Klinefelter pueden mostrar problemas para articular
correctamente algunos fonemas. Se debe de estudiar cada caso desde el ambito clinico
con un médico especialista que verifique si se trata de una disglosia o bien si el nifio
presenta una dislalia. Una disglosia es la alteracion de la produccion de los sonidos del
habla producida por anomalias anatomicas o malformaciones de los 6rganos implicados
en su articulacion (Torres et al., 2003). Sin embargo, una dislalia es la pronunciacion
incorrecta de uno o varios sonidos, normalmente relacionada con un retraso madurativo
de los movimientos y musculos faciales articulatorios, ya que no colocan adecuadamente
los 6rganos fonoarticulatorios. En cualquiera de los dos casos, el docente especialista en
Audicion y Lenguaje debe trabajar para corregir su fonacion y pronunciacion.

Los ejercicios de terapia miofuncional son actividades especificas que el especialista
ha de realizar de forma individual con el alumno. Es importante que sean concretos y
durante un tiempo breve, siendo suficiente un trabajo de varios minutos por sesion. Se
tratan de ejercicios muy efectivos que ayudan a que el alumno adquiera unos patrones
adecuados que le favoreceran para conseguir una pronunciaciéon mas precisa de los
fonemas que presente alterados. Es posible mejorar la fuerza y el tono muscular de la
zona orofacial, corregir desequilibrios musculares, favorecer la correcta posicion y
movilidad de la lengua, los labios y la mandibula. Asimismo, promueven una respiracion
nasal adecuada. También ayuda al nifio a desarrollar habilidades de masticacion y
deglucion eficientes, a mejorar la articulacion y el control del habla.

El docente especialista debe esforzarse en hacer atractivas estas actividades, motivando
al alumno en todo momento. Algunas posibilidades son, por ejemplo, tematizar cada

ejercicio con un animal o tematizar esos minutos dedicados a esta terapia guiada
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favoreciendo el juego simbolico, de tal forma que el alumno y el docente son dos
personajes de ficcion que han de cumplir la mision de realizar esos ejercicios. Se
recomienda el uso del libro “Guia técnica de intervencion logopédica en Terapia
miofuncional” de Monica Bartuilli, en el que se explica detalladamente la técnica y qué
ejercicios de se pueden realizar con los alumnos en funcién del fonema o conjunto de

fonemas alterados.

6.8. RECOMENDACIONES DE ACTUACION Y APOYO A
ADOLESCENTES

La adolescencia constituye un periodo critico para los nifios con sindrome de Klinefelter,
ya que en esta etapa muchos casos son diagnosticados debido a los cambios hormonales
y fisicos que experimentan. Durante la pubertad, estos chicos enfrentan dificultades para
interactuar con sus iguales y adaptarse a la vida cotidiana, lo cual puede resultar

especialmente desafiante al ser nuevos en el manejo de este sindrome.

Atencion docente con respecto a las dificultades lingiiisticas
En cuanto al lenguaje, si el joven ha presentado dificultades durante su infancia, lo mas
probable es que persistan durante su adolescencia. Es posible que a nivel curricular se
vean reflejadas estas complicaciones en tareas de memoria auditiva, con la recuperacion
de palabras e incluso en su fluidez verbal. Es importante brindar al alumno informacién
acerca de los servicios especializados en logopedia y pedagogia, ya que este apoyo

educativo puede resultar altamente beneficioso en caso de que sea considerado apropiado.

Apoyo psicologico por parte de profesionales

Los adolescentes con sindrome de Klinefelter requieren de la ayuda de profesionales que
puedan garantizarles un apoyo psicoldgico de calidad y terapias de aceptacion. Asimismo,
deben recibir informacién exhaustiva sobre los tratamientos médicos disponibles, con el
fin de obtener una perspectiva positiva sobre su vida y su futuro.

Desde el punto de vista conductual, estos adolescentes pueden mostrar apatia,
inseguridad, falta de iniciativa y baja autoestima. Muchos de los diagnosticados con
sindrome de Klinefelter manifiestan dificultades para interactuar con sus iguales, asi
como problemas de adaptacion en su vida cotidiana. Asimismo, son numerosos los casos

de adultos diagnosticados con este sindrome que padecen esquizofrenia (Van Rijn et al.,
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2006). En consecuencia, es importante destacar que se han observado casos de
esquizofrenia en adultos diagnosticados con este sindrome, lo que resalta la importancia
de intervenir tempranamente para prevenir la aparicion de estos episodios. Las familias y
los educadores deben prestar especial atencion a la valoracion que tiene el joven sobre si
mismo y a su comportamiento, tomando medidas adecuadas en beneficio del adolescente,
si es necesario.

La necesidad de una intervencidon neuropsicologica debe de estar regulada y ser
simultanea a cualquier intervencion farmacoldgica que los profesionales médicos decidan

administrar.

Tratamiento médico supervisado

Es fundamental proporcionar a los adolescentes con sindrome de Klinefelter la evidencia
de que la ciencia y los avances médicos ofrecen soluciones a estos desafios. Con un
tratamiento médico adecuado y un estilo de vida saludable, pueden llevar una vida
convencional. Actualmente, los tratamientos médicos se enfocan principalmente en la
administracion periddica de testosterona.

Es importante que no se desalienten ni se desanimen y, por el contrario, que mantengan
confianza en si mismos y acepten el sindrome como parte integral de su identidad. Han
de tomar conciencia sobre que ellos son mucho mas que un sindrome en concreto, son
jovenes con la oportunidad de estudiar, formarse y forjar un futuro segin sus
oportunidades. Por estos motivos, desde este protocolo de actuacion se recomienda que
estos jovenes visualicen el siguiente video de Daniela Amaya, coach transpersonal:

https://asociacionxxy.es/equipo-multidisciplinar/desarrollo-personal/.

A pesar de ser una etapa delicada, deben comprender que tener un cromosoma adicional
no les incapacita. Con respecto al temor de no poder formar una familia con descendientes
biologicos, se les debe informar sobre la posibilidad de preservar el material genético para
una futura reproduccion. Si sienten verglienza o inseguridad por la posibilidad de
desarrollar ciertas caracteristicas fisicas femeninas, como el desarrollo de mamas o tener
escaso vello facial, se les debe ofrecer informacion sobre el tratamiento con testosterona
y la opcion de someterse a una cirugia de reduccion de pecho en el momento adecuado.

Por ultimo, mantener una actitud positiva y esperanzadora siempre ayuda. El equipo
multidisciplinar de profesionales que trabajan durante la adolescencia y la vida adulta

para el beneficio de los varones con sindrome de Klinefelter deben hacerlo con
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coordinacioén. Con respecto a los profesionales de la educacion, no deben de perder de
vista que el objetivo principal es alcanzar el maximo desarrollo de su potencial
cognitivo y lograr que el aprendizaje sea funcional.

Con una correcta actuacion, los nifios con sindrome de Klinefelter son futuros adultos y
ciudadanos independientes, dotados de criterio y habilidades cognitivas, sociales y

emocionales.

7. CONCLUSIONES Y LINEAS DE FUTURO

Se concluye este trabajo fin de grado comenzando por hacer alusion a los objetivos que
se pretenden alcanzar, los cuales se pueden resumir en: proporcionar ayuda a los docentes
y estrategias resolutivas a los nifios escolarizados y diagnosticados con sindrome de
Klinefelter, asi como visibilizar este sindrome en la sociedad. Por esta razon ha sido
creado, de forma inclusiva y minuciosa, un protocolo de actuacion general para todos los
centros educativos de Educacion Infantil y Educacion Primaria.

En cuanto al alcance de esta elaboracion, cualquier docente que precise de informacion
cientifica y pedagogica sobre el sindrome de Klinefelter puede consultar el presente
trabajo. De igual forma, todo educador que busque un protocolo de actuaciéon con
alumnado diagnosticado con el sindrome que continuamente se presenta y estudia a lo
largo del documento, puede hallar pautas pedagdgicas y recomendaciones de gran utilidad
en el protocolo de actuacion.

En relacion a las limitaciones del contexto, es posible que dentro de un centro educativo
alguno o varios de los alumnos escolarizados presenten sindrome de Klinefelter y no estén
diagnosticados. Sin un diagndstico médico claro y preciso que alegue que el alumno
presenta dicho sindrome, el docente especialista en Audicion y Lenguaje no puede
intervenir con el alumno utilizando el protocolo elaborado y que se incluye en este trabajo
fin de grado. Asimismo, el tutor del grupo-clase al que pertenezca el nifio o adolescente,
asi como el resto de docentes, no deben utilizar el protocolo de actuacién previamente
citado, ya que la aplicacion del documento es especifica para los alumnos con sindrome
de Klinefelter.

Con respecto a los resultados obtenidos tras la realizacion de este trabajo fin de grado, es
pertinente recordar que el sindrome de Klinefelter es una condiciéon de amplio espectro,

por lo que no se deben hacer generalizaciones, pues es imposible que haya dos casos con
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caracteristicas exactas. Por esta razon, es fundamental abordar cada caso de manera
individualizada, atendiendo a las necesidades especificas de cada nifio.

Asimismo, es importante contar con un diagndstico claro y temprano, ya que facilita
considerablemente el proceso. Asimismo, resulta crucial que el enfoque médico y
pedagogico sea multidisciplinario, abordando al nifio desde diversas areas, dado que las
dificultades que pueda presentar son variadas y han de ser atendidas lo antes posible.
Por otra parte, es imprescindible fomentar una colaboracion efectiva entre el alumno, las
familias, el colegio y los servicios médicos, garantizando una comunicacioén cercana y un
trabajo multidisciplinar completo.

En cuanto a lineas de futuro, se prevé que contintie la investigacion cientifica sobre el
sindrome de Klinefelter. Del mismo modo, se pretende dar la visibilidad que merece y
lograr una integracion satisfactoria del alumnado en las aulas, asi como una comprension
y empatia por parte de sus compafieros y conocimientos del sindrome por parte del
personal docente. Es importante brindar al alumno habilidades y estrategias que le
permitan comprender, en una etapa adecuada, que tiene sindrome de Klinefelter, sin que
resulte ser una frustracion. Por lo que proporcionar soluciones, alternativas y perspectivas
de futuro es fundamental, de manera que el nifio tenga un desarrollo favorable y seguridad
en si mismo.

En definitiva, este trabajo fin de grado proporciona informacioén actualizada sobre el
sindrome, el desarrollo educativo de un caso real y un protocolo de actuacion para
docentes. Se da un enfoque integral, individualizado y colaborativo para abordar el
sindrome de Klinefelter, promoviendo una comprensiéon amplia y un desarrollo 6ptimo
del alumno en su entorno educativo y social. La elaboracion total del trabajo pretende

aportar informacion de utilidad y soluciones futuras para casos reales.
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8. ANEXOS

Anexo 1: (Lopez, s. 1)
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Figura 1: Fenotipo del sindrome de Klinefelter.

Anexo 2: (Amory et al., 2000)

g ! \

Imagen 1: Paciente con sindrome de Klinefelter tras un | ' \ ;
procedimiento de reduccion mamaria y después del Imagen 2: Testiculo de paciente con sindrome de
varios meses de terapia con testosterona. Klinefelter.

Universidad de Valladolid. Facultad de Educacion y Trabajo Social. Pagina 39 de 53



Protocolo de actuacion para casos de alumnos con Sindrome de Klinefelter en Educacion Primaria Ana Belén Cano Garcia

Anexo 3: (Pacenza et al., 2012)

Tabla 1. Signos de sospecha clinica en los distintos periodos de la vida®

Periodo Signos

Prenatal =

Al nacimiento Criptorquidia, micropene, hipospadias, escroto bifido, clinodactilia del quinto dedo, paladar hendido, hernia
inguinal, hipotonia

Preescolares Testes y pene pequenios. Trastornos del habla y el lenguaje, brazos y piernas largas

Escolares Trastornos del habla y del lenguaje, retraso escolar, dificultades psicosociales, alteraciones del comportamiento

Pubertad Brazos y piemas largas, ginecomastia, vello facial, corporal y pubico escaso, aumento gradual de FSHy LH

Adulto Testes pequenios y firmes, ginecomastia, vello escaso, infertilidad, disfuncion sexual, sindrome metabolico

FSH: hormona foliculo-estimulante; LH: hormona luteinizante.

Tabla 1: Signos de sospecha clinica de tener sindrome de Klinefelter en los distintos periodos de la vida.

Anexo 4: (Inicio, s. 1)

Sindrome de Klinefelter
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Figura 2: Poster informativo en castellano para nifios, adolescentes y adultos. De la Asociacion Espafiola del
Sindrome de Klinefelter.
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Anexo 5: (Inicio, s. f.)

¢QUE ES EL SINDROME DE
KLINEFELTER?

El sindrome de Klinefelter (SK) y sus variantes,
esta caracterizado por tener un cariotipo con
mas de un cromosoma X, y es la causa mas
frecuente de fallo testicular primario. La mayoria
de los pacientes tienen un cromosoma X extra
(80%), 47XXY. No obstante, aproximadamente
un 20 % de los casos son mosaicos
cromosdmicos, con otras variantes como
(48XXXY, 48XXYY, 49XXXXY).

¢{COMO SE DIAGNOSTICA?

La Gnica manera de confirmar la presencia de un
cromosoma extra es mediante un estudio de
cariotipo. Un profesional de la salud tomara una
pequefia muestra de sangre o de piel y la enviara
a un laboratorio, donde un técnico analizara las
células debajo del microscopio para detectar la
presenciade un cromosomaextra.
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Figura 3: Triptico informativo en castellano para nifios, adolescentes y adultos. De la Asociacion Espafiola del

Sindrome de Klinefelter.

Anexo 6: (Inicio, s. f.)

Asociacion Espaioladel
SindromedeKlinefelter

OBJETIVOS

Informar, orientar, asesorar y apoyar a las familias
yalosadultos que lo precisen.

Trabajar por la normalizacién e integracion de los
afectados en &mbito educativo, socialy laboral.
Mantener contactos con los diferentes sectores e
instituciones publicas y privadas mediante
acciones organizadas en beneficio de los
afectados.

Organizar jornadas con profesionales sanitarios y
familiares donde se expongan evidencias
cientificas y Gltimos avances en lo referente a la
investigacién sobreel SK.

Promover la investigacién sobre el sindrome asi
comosudiagnésticotemprano.

Comisiones de apoyo a la investigacion y avances
farmacéuticosy médicos.

¢QUE SERVICIOS OFRECEMOS?

Orientaciény apoyo a afectados y familias.
Talleres de concienciacién familiar y personal.
Asesoramiento e informacion.

Organizacién de Jornadas con profesionales
médicos que promuevan un mejor cono-cimiento
sobre el sindrome, su deteccién y su
investigacion.

Ponencias de profesionales, testimoniales y
empresas.

Jornadas yactividades de encuentro de familias.
Comisiones de apoyo a la investigacién y
avances farmacéuticos y médicos.

QUE ES LA ASOCIACION ESPANOLA
DEL SINDROME DE KLINEFELTER?

¥

La Asociacién Espanola del
Sindrome de Klinefelter es una

organizacién sin animo de lucro

creadael 9 de. mflrzo de 2019 Asociacién Espafiola del
cuyo fin principal es ser SindromedeKlinefelter
punto de encuentro y asesoramiento

para los afectados y sus familiares.

;QUIENES LA FORMAN?
Adultos SK. \.!
Padres, madres
Familiares.
Nifios y adolescentes SK.

Personas que en calidad
de amigos ayudan a contribuir
con los fines de la Asociacion.

hola@asociacionxxy.es

+34 656 982 244
+34687 725011

www.asociacionxxy.es [ERAREEEEESESSAS

hola@asociacionxxy.es
+34 656 982 244/ +34 687 725011
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Figura 4: Triptico informativo en castellano de lo que ofrece la Asociacion Espafiola del Sindrome de Klinefelter y
toda la informacion de los medios para contactar con la asociacion.
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Anexo 7: Informacidén mas detallada sobre la pagina web de la Asociacion Espaiiola del
Sindrome de Klinefelter (/nicio, s. f.)

En el “ment de navegacion” que encontramos la parte superior de la pagina web de izquierda
a derecha tenemos un acceso sencillo y directo a la gran cantidad de informacion y propuestas
que nos brinda esta asociacion. A continuacion, describo su contenido:
e “Acerca de” tiene cinco subapartados:
o “Comité Asesor profesional”: Formado por ocho miembros profesionales en
diferentes ramas médicas.
o “Voluntariado”: Se aceptan ofertas voluntarias de personas que quieran ayudar y
en este apartado pueden sugerir sus aportaciones.
o “Junta directiva”: El presidente y el vicepresidente de la Asociacion Espafiola del
Sindrome de Klinefelter, siendo el 6rgano de gestion.
o “Socios honorificos”: Una abogada.
o “Testimonios”: Apartado en el que podemos aportar una historia que compartir
de forma voluntaria con el resto de la comunidad XXY.
o “;Qué es el SK?” tiene cuatro subapartados:
o “Adultos SK”: Informacion veridica e interesante al respecto.
o “Nifios y adolescentes SK”: Informacion veridica e interesante al respecto.
o “Mitos y realidades del Sindrome de Klinefelter”: Informacion veridica e
interesante al respecto.
o “Testimonios”: Apartado en el que podemos aportar una historia que compartir
de forma voluntaria con el resto de la comunidad XXY.
e “Equipo multidisciplinar” tiene ocho subapartados:
o “Endocrinologia”: Con informacion endocrinologica que facilitan cuatro
doctores especialistas en diferentes &mbitos de esta rama médica.
o “Pediatria”: Informacién que detalla una matrona.
o “Cirugia”: Informacion que detalla un cirujano plastico.
o “Medicina Sexual y Reproductiva”: Informacion y videos explicativos que
facilita un uro6logo.
o “Logopedia”: Informacion acerca de la logopeda Paloma Jiménez, con videos
explicativos y uno de sus estudios cientificos: (Fernandez, s. f.).
o “Desarrollo Personal”: Informacion sobre la importancia de la aceptacion de unos
mismo tal cual es, de la mano de una maestra de meditacion, coach transpersonal
y de inteligencia emocional. Adjunta un video sobre la aceptacion de tener una
“X” a mayores y aceptarlo sin ser un problema.

o “Otros”: Informacion sobre un odontologo.
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e  “Grupos de trabajo” tiene tres subapartados:

o “Investigacion”: Se destina este espacio a los nuevos descubrimientos enlazados,
con el fin de obtener una mejor atencion en cuanto al sindrome.

o “Documentacion”: Estan disponibles en castellano y todos sus dialectos un
poster muy visual y lleno de informacion que pueden manejar tanto nifios como
adultos (anexo 4). También tienen al alcance de cualquier usuario dos tripticos
con informacion de gran relevancia que ayuda a difundir, visibilizar, comprender
y conocer el sindrome de Klinefelter. Uno de ellos es mas visual y sencillo, asi
como parecido al poster (anexo 5), mientras que el otro presenta un disefio
dirigido a la poblacion joven y adulta con informacion de la Asociacion,
objetivos, servicios y el contacto (anexo 6).

o “Voluntariado”: Apartado en el que toda persona tiene la oportunidad de ayudar
de forma financiera a la Asociacion haciéndose voluntario.

e “XXY en los medios”: Contiene 5 entrevistas audiovisuales, en formato escrito y
podcast. Son de libre acceso y esta permitida su descarga de forma gratuita.

o “Blog”: Apartado en el que podemos acceder a 54 publicaciones que contienen
informacion veridica, actual e interesante sobre el sindrome de Klinefelter.

e “Asociate: Si eres una persona con sindrome de Klinefelter, un familiar o un amigo
puedes hacerte socio en este apartado. Las personas interesadas deben rellenar el
formulario que se facilita y abonar una cuota mensual de 60€ a la cuenta que se indica.

Por 1ultimo, aparecen dos teléfonos de contacto con la Asociacion Espaiola del Sindrome de

Klinefelter y una direccion de correo electronico. Asimismo, facilitan por medio de cuatro

iconos pequefios, el enlace directo con la correspondiente cuenta de Facebook, Twitter,

YouTube e Instagram de la Asociacion.
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Anexo 8: Indicaciones clinicas del oftalmdlogo del alumno con sindrome de Klinefelter

e Atrofia del nervio 6ptico, con muy baja vision del ojo derecho.

e Microftalmos en el ojo derecho y microcérnea en el ojo derecho.

e Fondo de la retina atigrada con atrofia del nervio optico y cimulo de pigmento a
nivel de papila.

e Hipoplasia orbitaria, microftalmos (cuerpo calloso).

Sefiala que las estructuras del segmento anterior son normales:

e QOjo derecho: Cérnea 7mm. Agudeza visual fija (dudoso con Cardiff) 20/320.

Endotropia variable entre 15-45 grados.

e QOjo izquierdo: Cornea 11mm. Agudeza visual 20/25. Hiperfuncion del oblicuo

inferior de ojo izquierdo.

Tabla 2: Datos relevantes del informe oftalmoldgico del alumno con sindrome de Klinefelter.

Anexo 9: Caja de Estimulacion Multisensorial o “La caja magica”.
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Imagen 3: Caja de Estimulacion Multisensorial vista desde arriba
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Imageh 5: Caja de Estimulacion Multisensorial por dentro.
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Imagen 6: Muelle de colores.

Imagen 7: Mallas de limones.
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Imagen 8: Calidoscopio con luces.

Imagen 9: Vista a través del visor del calidoscopio.
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Imagen 10: Varias pajitas de pldstico, un pincel y una pluma sintética.

Imagen 11: Tres figuras de goma espuma de diferentes durezas (manzana, naranja y cubo amarillo).
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Imagen 13: Espumillén mini con alambre, tres depresores rojos de madera y una pulsera de chapas y lazos.
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Imagen 15: Arafia de pldstico con pompdn muy suave como cuerpo (la arafia Piluca).
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Imagen 17: “Los polvos mdgicos”, o bote de pastillas vacio con bolitas en el interior de la tapa que hacen que el bote
suene al agitarlo.
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Imagen 18: Tres pelotas o “pelotines” de diferentes tamafios y texturas.

Imagen 19: Piedra con forma de corazon de textura rugosa.
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Imagen 20: Caja de metal rugosa con aroma a vaselina perfumada.
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magen 21: Baraja espafiola de Batidos Choleck.
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Imagen 23: Espejo. '

Universidad de Valladolid. Facultad de Educacién y Trabajo Social. Pagina 54 de 53



