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Hesidomaestra(enlaactualidadestoyjubilada)yalolargodemis34

años de docencia pasaron pormis clases varios alumnos de NEE:una

sordomuda,unciego,unsíndromedeDown,unautistayvariosalumnoscon

déficitcognitivo(Estosúltimossinunestudioprevioporqueeranlosprimeros

añosdefuncionamientodelosColegiosdeIntegración).

Ahora,oigohablardeenfermedadesrarasy,entreellas,delsíndromede

Noonandelquenoteníaideadequeexistiera.Apesardeestarjubilada,he

queridoinformarmesobrecómoseríalaeducacióndelosafectadosporeste

síndrome.

Buscando porInternetencontré un artículo en inglés de Noonan

Syndrome Association in the UK que me pareció muy interesante.A

continuación escribo la traducción que hice delartículo.Espero no haber

cometidoerroresporquenosoytraductora:

“MuchadeestainformaciónesporcortesíadeSheilaLaverik.Sheilaes

unamadredeunniñoconsíndromedeNoonanyes,también,unaprofesorade

EducaciónEspecial.En2002,Sheilaanalizóunaencuestaquefueenviadaalos

padresporBDFNewlifeconrespectoasusexperienciasconelsíndromede

Noonan.Porlotanto,esteboletíninformativosedivideen3secciones:

SECCIÓN1

LasiguienteinformaciónesunextractodeunartículodeSheilaLaverick

publicadoenSNP(InformacióndePrensasobrelasNecesidadesEducativas

Especiales)emitidoenmayode2003.

 Caminoaseguirenlosprimerosañosdevida:

Esprobable que se requiera una atención específica en mejorarel

desarrollomotor.Puedehaberproblemasenellogrodehabilidadesparairal

baño,vestirseydesvestirse.Enusarmaterialestalescomolápices,rotuladores,

pinceles,tijeras…etc. y en actividades manipulativas como collares de

enhebradoyconstruccióndefigurasconpiezas.

Losjuegosimaginativostambiénpuedenpresentarlimitacionespero

podríanfomentarseconelmodelado,losjuegosderolylostíteres.



Estasactividadestendránquerecibirunapoyodeladultoconelfinde

reducirlafrustración,siesquetienendificultadesparahacerlasbien.Habrá

quetenerencuentalosnivelesdedificultadparagarantizareléxito.

Las actividades deben serprogramadas identificando los pequeños

pasosnecesariosparalogrargradualmentelascompetencias.

Esimportantelarelacióndelaescuelaconlasfamiliasparalograrel

éxito,porejemplo,laropasinbotonesyloszapatossincordones.Reducirlos

problemasparalograreléxitoenlashabilidadesdevestirseydesvestirsees

fundamental.

Elprofesoradodeapoyopuedeidentificarlosproblemasyproporcionar

programasyrecursosparaayudaryapoyareldesarrollodehabilidades.

 Etapaclave1y2

Lamalaposturaalsentarseylasdificultadesenelequilibriopuedenser

unos problemas a los que hay que prestaratención.Una vez más,la

observaciónyelasesoramientodelprofesoradodeapoyoydelfisioterapeuta

seríanútiles.

Ellápizyponerenprácticalashabilidadesdesuusoseráimportante,por

loquecualquieractividadquerequieraunbuencontroldelamano-ojo,comola

escritura,eldibujoylapinturapuedenpresentardificultades.

Elutilizarrecursos adecuados,tales como lápices gruesos,lápices

triangularesyunasuperficieinclinadaenlamesa,puedeayudaralosalumnos

aalcanzareléxito.

Hayquecentrarseenlaidentificaciónyconsecucióndehabilidades

motorasgruesasyfinasatravésdelaadquisiciónyreconocimientodelas

competencias individuales.Apoyarla capacidad de serresponsable de la

organizacióndeunomismoconelcontroldesuscosas.

Encuantoalascompetenciasdeaprendizaje,fortalezasydebilidades

individualesdebenseridentificadasconelfindefomentareléxito.Enlamejora

delashabilidadesdealfabetizaciónyaritmética,deberíantenerseencuenta el

estilo de aprendizaje yutilizarmuchas de las estrategias sugeridas para

aquellosqueindicanladislexia.

 Etapa3y4

Enlaescuelahayqueprestaratenciónaladisposicióndelosmuebles

quetienenqueteneruntamañoadecuado,contaquillaaniveldesueloyla

reduccióndelacantidaddelibrosquetienenquellevarlosalumnos.



Loshorariospueden necesitaruna adaptación yun enlaceentrela

escuela y elhogarrespecto alcalendario de tareas y otras cuestiones

relacionadasconlospadresyelalumno.

Elcurrículum,esdecir,elconjuntodeobjetivos,contenidos,criterios

metodológicosytécnicasdeevaluaciónqueorientanlaactividadacadémica

delalumnado,tienequetenerencuentaelSíndromedeNoonanyelperfil

específicodelalumnoparaapoyarsuinclusiónefectiva,identificarlasáreas

dondesurjanlosproblemas,porejemplo,déficitsespecíficosdellenguaje,falta

decontrolmotóricoyladificultaddecoordinación.

ParatodoslosalumnosconSíndromedeNoonanlasburlasrespectoa

la apariencia física pueden sermuyangustiantes.Localizaramigos para

apoyarlesytrabajarconelalumnoparapreveniryreduciresosproblemasson

estrategiasmuyútiles.

LosalumnosconSíndromedeNoonanpuedennecesitartiempofuerade

laescuelaparaasistiracitasmédicas,pararecuperarsedelaenfermedadyde

lasvisitasalhospital.Estopuedeserproblemático,yaquereduceyalteratanto

elcontactosocialcomoeltrabajoescolar.Disposicionesclarasdebenser

acordadasyregistradasconrespectoalafinalizacióndeltrabajo.

 CuálessonlasconsecuenciasenlaEscuela

Las personas con Síndrome de Noonan pueden mostrarmuchas

características de los trastornos deldesarrollo como dispraxia,dislexia,

trastornosdedéficitdeatenciónconhiperactividadytrastornosdelespectro

autista.Estosincluyen:

 Concentración,atencióneimpulsividad.

 Problemasdememoriaacortoplazo.

 Dificultadesdellenguaje.

 Comportamientosrepetitivosydisgustosporloscambios.

 Dificultadesvisuales/espaciales.

 Inmadurezsocial.

 Necesidaddeatención.

 Altosnivelesdefatiga.



SECCIÓN2(Losresultadosdelaencuesta)

Alanalizarlosresultadosdelaencuestaqueseenvióalospadresen

2002losaspectosmásdestacadossonlossiguientes:

Edaddeldiagnóstico

Losdatosdelestudiomostraronqueenelgrupodeedadde16años,

posteriora la edad media de la encuesta que fue de 5-11 años,se

diagnosticaronalgunoscasos.Sinembargo,enlosgruposdepreescolarylos

niñosmáspequeños,seconcentranlamayorpartedelosdiagnósticosque

varíandesdeelmomentodelnacimientoylos6meses.Estoindicaqueel

diagnósticodelSíndromedeNoonansedaenlasedadesmástempranas.

¿QuéEscuela?

Delosniñosdelaencuestael68% ibanalaescuelanormal,el20%

asistíanaunaescuelaespecial,el7%aunaunidadderecursosespecializados

(probablementeporunadiscapacidadespecífica)yel5% enotrasformasde

educación.

Terapia

Eláreaenlaquemáseranecesariaunaintervencióneralaterapiadel

hablaenel40%deloscasos.El62%deloscasoshabíantenidootienen,fisioo

terapiaocupacional.Laencuestamuestraque,aproximadamente,lamitadde

losniñosenedadpreescolarestánsiguiendoohanseguidorecientementeun

programaparadesarrollarsushabilidadesbásicas.

EvaluacionesdeEducación

Másdel55% delosniñoshabíanvistounpsicólogoeducativo,el12%

habíasidoevaluadopordificultadesdeaudición,mientrasqueel5%habíasido

evaluadopordeficienciasvisuales.

Conrespectoalospsicólogoseducativos,el70%delosniñosdelaetapa

clave1y2habíanvistounpsicólogoparaunaevaluaciónantesodurantelos

añosdelaescuelaprimaria.

Dificultadesespecíficasdelaprendizaje

Lamayoríadelospadresinformaronqueelmayorproblemaeraconla

escrituraylaexpresión.Laescrituraamanoeraunproblemaespecíficoenla

escuelaPrimariaqueparecíacontinuarenSecundaria.Alrededordel57%tenía

dificultadesenlalectura.



Conrespectoalasmatemáticas,ortografíaytablasdemultiplicar,las

dificultadeslasteníanel50%.

EnArteyEducaciónFísicalospadresinformaronqueun50% delos

niñosteníanproblemas.

Elidioma seconsidera un problema importantecon dificultadesde

lenguajereceptivoyexpresivoenel47%delosalumnos.

Dificultadessociales,emocionalesydecomportamiento

Los padres dijeron que creían que elmayorproblema era la baja

autoestima.Señalaronlasdificultadesdelosniñosparahacerymantener

amigos.Másdeunterciodelosniñosteníanproblemasconestostemasde

amistad.

Unacuartapartedelospadresdijeronquesushijosteníanlo que

describieron como problemas de conducta. La encuesta mostró que,

curiosamente,lospadrescreíanqueelcomportamientodifícilfuemásun

problemadurantelosañosdelaescuelaPrimariaquelosañosdelaescuela

Secundaria.

Fatiga

Casiel50% delospadresrespondieronquesushijossufríanfatiga

relevanteduranteeldíaescolar.Nodisponemosdedatosparademostrarsi

esosproblemasdefatigateníanalgunarelaciónconlacardiopatíadesushijos.

Altura

Casiel30%delospadresrespondieronquelabajaestaturadesushijos

eraunproblemaenlaescuela.

Intimidación(bullying)

Losresultadosdeesteapartadodelaencuestadebesertratadocon

muchacautela.Lapercepcióndelapalabrabullyingesmuyvariableylos

padresmencionaronunavariedaddesituaciones,algunasgravesyotrasmuy

leveslascualeshansidoetiquetadasdeintimidación.Laencuestamostróque

el30% delosniñosteníanalgúntipodeintimidaciónfísica.Sinembargo,no

sabemoselnivel,elverdaderogradodeestasituación.Tampocosabemos

cómoestosecomparaconlaestadísticanacional.



SECCIÓN3

LosefectosfísicosdetenerelsíndromedeNoonanenrelaciónconlas

capacidadesylashabilidadesespaciales,lashabilidadesdecoordinación,

problemasconelhabla,lasecuenciaciónetc.puedentenerunefectomayory

másamplioenlaexperienciaeducativadelosniñosdeloquenormalmentese

espera.Estoesquizásdebidoalacomplejidadylasuperposicióndemuchos

delossíntomasdelsíndromedeNoonan.

Losajustesdelaalturadelassillasylasmesaspuedenserventajosoen

algunoscolegios.Sinembargo,muchosniñospasandeunaclaseaotra,de

acuerdoalaasignatura,ynosiempreesprácticoparalograrlo.Algunospadres

haninformadorotundamentequelassillasymesasespecialesdiseñadaspara

hacerestorealidadactúanmásparaponerderelievelabajaestaturadelniñoa

losotrosniñosdeloqueesbeneficioso.

Laevaluacióndelosutensiliosdeescrituraetc.puedeserbeneficiosa.

Laevaluacióncuidadosaporpartedelpersonalconexperienciadebehacerse

teniendoencuentaeltonomuscular,cualquierextensiónohipermovilidadde

lasarticulacionesylosnivelesdefatigadelosalumnosconsíndromede

Noonan.Tienen que tener en cuenta también las escasas habilidades

espacialesporloqueeltrabajosepuedehacerenunambientemásprivado

paraquelosniñosnoesténexpuestosalasmiradasdesuscompañeros.

A principios de los años,los problemas con los botones,hebillas,

cordonesetc.debenserabordadosporlospadresparaqueestasdificultades

nocausenproblemasenlaescuela.

LosniñosconsíndromedeNoonanamenudo parecencomprender

palabrasyestructuras,pero,cuandoseprueba,esmenosdeloquesepensaba

yse comprueba que elnivelde comprensión esbajo.Esto,a veces,da

problemascuandosequiereobtenerunacooperaciónconlosniños.

Muchosniñostendránmúltiplesvisitasalhospitalporloquetieneque

haberunacoordinaciónconlaescuela.“

Hastaaquíelartículo deNoonanSyndromeAssociationin UK.Me

pareciómuyinteresantey merecordólas adaptacionescurricularesqueyo

tuvequehacerconmisalumnosdeNEEparaquelograseneléxitoensus

tareas.Sinembargo,tengoquedecir,quenodescubrímuchascosasnuevas.

Lalabordeldocentesiempreeslamisma:observarasusalumnosybuscar



estrategiasparafacilitarleseldesarrollodesushabilidadesyestosehacecon

todoslosalumnosdelaclase,sinimportarsisonalumnosdeNEEono.Sies

verdadqueconlosdeNEEhayqueasesorarsemásybuscarelapoyodel

profesorado especializado,algo muy normal en nuestras aulas,pero

normalizandosiemprelasituación.

DeacuerdoaloexpresadoporSheliaLaverik,podemosencontraren

Internetmuchainformaciónquenospuedeayudarenlaconsecucióndeléxito

delastareasqueellamenciona.Conrespectoalamotricidadfinaencontré

muchainformaciónquepuedoaportar.


