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¿QuéeselsíndromedeNoonan?

ElsíndromedeNoonanfuenombradoporprimeravezporelDr.JacquelineNoonan,un

cardiólogopediátricoestadounidense,queen1963reconocióqueunaanormaldefecto

congénitodelcorazón,amenudoseacompañabadebajaestaturayunaspectofacial

característico.Elsíndromeensímismoesuncomplejoconmuchascaracterísticas

diferentesreconocido.LamayoríadelosniñosconsíndromedeNoonannoposeen

todaslascaracterísticas,perocadacaracterísticasepuedeexpresarenungrado

diferenteenunniñoindividual.Porlotanto,lamayoríadelosniñossonligeramente

afectadosyhacerfrente a la corriente principal.Otrosse ven másgravemente

afectadosenunáreaoenvarios,yrequierenlaprovisiónenunaescuelaMLD.Cada

individuotienediferentesnecesidades.MuchosniñosestánenlaEtapa3delCódigo

dePrácticas.Algunos,enlaEtapa5,cuentanconelapoyodeunNNEBoAsistentede

ApoyoEspecial(SSA).Nosesabecuántosniñosrecibenapoyoanivelnacional.

LaincidenciadelsíndromedeNoonanestáentreunoen1.000aunoen5.000dela

población.Lamitaddetodosloscasoscorrenenfamilias.Recientementesehan

desarrolladopruebasgenéticascomoungenparaelsíndromedeNoonan(PTPN11).

Haymásgenesqueidentificaryporlo quehabráalgunosniñosen quienesel

diagnósticotodavíasehaceclínicamente.

Efectosfísicos

ProbPesoanormalalnacerBajainmunidadaresfriados,tos,infeccionestorácicas,

amigdalitis,etc.Retrasoimportanteenloshitosdeldesarrollodesentarse,gatear,

caminar,hablar,etc.PatronesdesueñodeficientesProblemasdentaleslemasde

succiónyalimentacióntempranaAlosmoretonesfácilesyalsangradoprofuso

Facialmente,losniñostienenunaaparienciareconocible

 Ojosseparadosentresí
 Grandesojosinclinadoshaciaabajo
 Párpadoscaídos
 Oídosbajoseneloído
 Estrechodelpelobajo
 Excesodepielenlaparteposteriordelcuello
 Cuellocorto
 Puenteanchoyplanodelanariz
 Otrascaracterísticasfísicasimportantesincluyen:



 Defectoscardíacos-lamáscomúneselestrechamientodelaválvula

pulmonarquellevasangredesdeelcorazónalospulmones

 testículosnodescendidosenlosniños

 Un"pechodepaloma"

 Pesoinsuficiente

 Estaturabaja

 etc

ElsíndromedeNoonanpuedeserelsegundosíndromemáscomúndespuésdel

síndromedeDownenlaincidenciadecondicionescardiacascongénitas.

Obviamenteessabio queelprofesorcompruebecon lospadrescuálesson las

implicacionesdetalcondiciónparalostérminosdecansancio,PE,etc.

Muchosdeestosproblemasrequierenvisitasfrecuentesalaclínicauhospitalparael

tratamiento o la cirugía. Estas ausencias inevitables interrumpen al niño

emocionalmenteyacadémicamente.

Problemassensoriales

Visión:AlgunosniñostienenunestrabismoyasistenaunaClínicaOrtopédica.

Lamiopíatambiénpuedeestarpresente.Estosproblemassepuedencorregircon

gafas.

Audición:Estopuedefluctuardebidoaloídodepegamento(laacumulacióndelíquido

eneloído).Esposiblequeseanecesarioinsertararandelas.Ocasionalmentepuede

haberunasorderanerviosamássevera.

Retrasosdehablaylenguaje

Lapérdidaauditivatempranajuegaunpapelimportanteenretrasarlaaparicióndel

habla.MuchosniñosconsíndromedeNoonanrequierenlaterapiadelhablatanpronto

comoseaposibleparahacerfrentealosretrasosenlaarticulación,oenlasemántica

comoelusodepalabrasinapropiadamente.Elretrasoenelhablatambiénafectala

adquisición delaalfabetización,porlo queamenudo losniñosencuentran una

verdaderaluchaporaprenderaleer.

   

Problemasdecoordinación

 Laentradadeunfisioterapeutao unterapeutaocupacionalamenudo se

requiereparatratarestos.



 Hiperextensióndealgunasarticulaciones

 Curvaturamedianaleve

 Inestabilidadenelhombrooenlacinturapélvica

 Tonomuscularinsuficiente

 etc.

La mala coordinación y los retrasos en eldesarrollo motorbruto dan lugara

dificultadestempranastalescomoretrasosenlashabilidadesdeiralbaño,ovestirse

a símismos y sus muñecas,asícomo dificultades en la fijación de botones,

cremalleras,repartiendochaquetasoaprendiendoaatarcordones.Enlaescuela,la

torpezaesevidente.

Lashabilidadesdedibujodelosniñosconuncontrolcorporalpobreylaconciencia

puedenreflejarsusdificultades.Suarteesinmaduro,conevidenciadeunionespobres

ydefigurashumanasinadecuadas.Evitarándibujarycoloreartanhabitualmenteporel

problemaconlacarenciadelapráctica.

Enelniveldecontroldelmotorfino,unamplioángulodetransportedelcodo,las

manospequeñasyunpulgardeajustebajo,producengrandesdificultadesparael

agarredelapinzayelcontroldellápiz.Porlotanto,laescrituraamano,eldibujo,el

rastreoylacopiasonextremadamentedifícilesparalosniños.Estosproblemas

puedenseraliviadosenciertamedidaproporcionandoalniñoconagarraderasdelápiz

o"Handhuggers"deBerol.Elpapelforradoesesencialyunescritorioinclinado(como

losescribasmedievalesutilizados)apoyaráalbrazodeescritura.

AsesoramientodadoenlosdiversoslibrosescritosporJeanAlstonaredegranayuda

aquí.Losniñosmayorespuedennecesitarunordenadorportátil.Losniñospequeños

encontraránciertostiposdejuegomanipulativocomoroscarcuentas,usartablerosde

peg,moldearplastilina,horneary enlazarjuguetes manipuladores como Lego

extremadamentedifícil.

Necesitaríareferirseaunterapeutaocupacionalparaequipo especializado,sies

necesario.

CognicióneInteligencia

Actualmenteexistenalgunosestudiosdisponiblessobrecognicióneinteligenciaenel

síndromedeNoonan.Hayunaampliagamadeinteligenciaconalgunosniñosvanala

Universidad,perohayunaformadesobre-representación

  

EnelsíndromedeNoonansehaobservadounpatróncomúndedéficitscognitivos,

aunquenotengandéficitintelectual.Estossonalgunos:



 Malacapacidadderazonamiento

 Malahabilidadvisual/espacial

 Incapacidadparaseleccionarinformaciónrelevantedetrivial

 Faltaderetencióndememoriaacortoplazo

 Dificultadesenlasecuencia

 Distractibilidad

 Intervalodeconcentracióncorto

 etc.

Todosestosdefectosafectaránatodoslosaspectosdelcurrículo.Repeticióny

refuerzo será requerido en muchas áreas de habilidad.En particular,rutinas y

procedimientos,p.Enmatemáticas,necesitarámuchosobre-aprendizaje.Alosniños

lesresultarádifícilaprendertablasdemultiplicaryenelrecuerdoinstantáneodelos

lazosnuméricos.

Curiosamente,muchasdelascaracterísticasanteriorestambiénseencuentranen

Dispraxia,dificultaddeaprendizajeespecíficoyTDAH.Losprofesoresexperimentados

podránadaptaralgunasdelastécnicasyaexistentesensurepertorioparasuusocon

niñosquetienensíndromedeNoonan.

PersonalidadyComportamiento

Las investigaciones han sugerido que algunos de los comportamientos son

desafiantesyfrustrantesparalospadresymaestros.

LosniñosconsíndromedeNoonansonsocialmenteinmaduros,prefiriendojugarcon

niñosmáspequeños,pero pueden serprotectoresycuidarhacia ellos.No son

aceptadosporsuscompañeros,aunqueunfactorquecontribuyeaquípodríasersus

habilidadesfísicaspobres.

Suinmadurezyfaltadesentidocomúnsignificanquenecesitanunasupervisión

muchomásadultadelaquenormalmentesedaríaaunniñodelamismaedad.Llevan

muchomástiempoparaadquirirelsentidodelcamino.

LosniñosconsíndromedeNoonanpuedenserobstinadosconunaacciónounaidea

muchodespuésdequeseejecutesucurso.

Elcomportamientopuedeserrepetitivo-¡cuidadoconelestantedelabiblioteca!No

lesgustaelcambioensusrutinasdiarias,porloquelallegadadeunprofesorde

suministropuedesermolestoparaellos.Losberrinchespuedenaparecersinuna



causaobvia.

  

Sonegocéntricosyexigenmuchaatención.Estopuedehacerqueparezcademasiado

amigableo incluso familiar.Pero tambiénexigenlaatencióndeloscompañeros

también,yestopuedeserotrarazónparasuaislamientosocial-quenoparecen

percibirencompartirsusposesionesconlosdemásypuedenserobsesivosconel

cuidadodeestos.

Enelladopositivo,ladeterminaciónyperseveranciaquepuedenmostrarpuedeserun

granactivo.

GestiónEscolardelaPolíticaEscolar

Vivimosenunasociedadquepidealtura.Porlotanto,eldobleproblemadesercortoy

tenerdificultadesdeaprendizajepuederesultarenunniñoconbajaautoestimay

consecuentemente un pobre rendimiento escolar.Los maestros de clase deben

asegurarsedequeelsalóndeclaseestéfísicamenteaccesibleaunniñopequeñopara

quenotengaquepedirconstantementeayudaparaalcanzarlascosasoguardarlas.

Ladestrezafísicatienediferentesvaloressegúnlaedaddelaclase.

Sehacecadavezmásimportanteconlaedad.Esprobablequeelfracasoyelridículo

siganlosintentosdelniñoporPEyjuegos.Él/ellasiempreeselquevieneporúltima

vezenlascarrerasyeselúltimoenserelegidoparalosequipos.¡Losdíasdedeportes

sonunapesadillaparalosfísicamentedesafiados!LosniñosconsíndromedeNoonan

tambiénsonblancodeburlasdebidoasuaparienciaybajaestatura.Lasbuenas

políticasdeREoEducaciónPersonalySocial(PSE)necesitanexaminarlacuestiónde

lasdiferenciasderaza,religión,cultura,aparienciaeincapacidad.Losniñoscon

SíndromedeNoonannecesitanungranaporteyapoyoparalograrenunasociedad

cadavezmáscompleja,perosoncapacesdelograryfinalmentedevolveralafamiliay

lasociedadqueloshaapoyado.


