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SINDROME DE NOONAN

PRESENTACION

La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria, con la colaboracion de
la FUNDACION INOCENTE INOCENTE, presenta la GUIA DE AUTO-
NOMIA Y AUTOCUIDADOS EN EL SINDROME DE NOONAN: GUIA DE
ORIENTACION A LAS FAMILIAS, cuyo objetivo es, la promocién de cono-
cimientos y habilidades dirigidas a: capacitar a pacientes, familiares y
cuidadores/as para aumentar el autocuidado y la autonomia del paciente
frente a las necesidades de la enfermedad rara y cronica Sindrome de
Noonan, y, a potenciar la figura del/la paciente experto/a como agente
activo de su propia salud

Una guia practica, y explicativa, cuya funcion es el apoyo a las familias
que conviven con el Sindrome de Noonan. Un material orientativo creado
para ayudar a padres, madres y familias, en el inicio de la Autonomiay
Autocuidados de sus hijos/as, sobre la enfermedad que padecen, mejo-
rando su calidad de vida como pacientes y por tanto, las relaciones
familiares. Sin perder la perspectiva de los/as mas pequefios/as, o la
carga emocional de una labor delicada y necesaria, que implica a todos
los miembros que componen cada familia en particular.

“Una guia que nos ayude a orientarnos sobre lo que necesitamos
ensenar a nuestros/as hijos/as.”

Gracias a tod@s los/as que han hecho posible esta guia, los/as que
han dado forma a este trabajo, y los/as que han enriquecido nuestra
labor aportando sus experiencias, testimonios, circunstancias, dudas
y estados emocionales.
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SiINDROME DE NOONAN
CONCEPTO DE LA ENFERMEDAD

El sindrome de Noonan es una enfermedad genética perteneciente a
las RASopatias que se caracteriza por talla baja, cardiopatia, dismorfia
facial y alteraciones esqueléticas

CODIGO CIE 10 - Q87.1

SINONIMOS

Sindrome de Ullrich Noonan, Sindrome de Ullrich, Sindrome de Pseudo
Turner, Fenotipo Turner con Cariotipo Normal, Sindrome de Turner del
Varon, Sindrome del Pterigium Colli.

INCIDENCIA

Se estima una incidencia de entre 1/1.000 - 1/2.500 recién nacidos/as
vivos/as

ETIOLOGIA

El sindrome de Noonan es una enfermedad monogénica de herencia
autosomica dominante y expresividad muy variable. La alteracion gené-
tica puede ser heredada o “de novo”. En los casos familiares predomina
la transmision materna (3:1) y en los casos de novo, el alelo mutado
suele ser de origen paterno. El gen alterado es PTPN11 en el 50% de los
casos, otros genes relacionados son: SOS1, RAF1,BRAF, SHOC2, KRAS,
MAP2K1, NRAS, SPRED, RIT1

CLIiNICA

Las manifestaciones clinicas del sindrome de Noonan son talla baja: el
pesoy la talla al nacimiento suelen ser normales. La ganancia ponderal
suele ser escasa en el periodo de lactante debido a dificultades en la
alimentacion (63% casos), pero suele resolverse antes de los 18 meses.

La talla en la infancia se sitla en percentiles bajos de la normalidad,
haciéndose mas evidente en la adolescencia. La talla adulta suele esta-
blecerse en los percentiles inferiores de la normalidad.
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SINDROME DE NOONAN

- Cardiopatia: (50-80% de los/as pacientes) La cardiopatia tipica es
la estenosis valvular pulmonar con displasia valvular (20-50%de los
casos). La miocardiopatia hipertrofica esta presente en el 20-30%. Otras
cardiopatias descritas con menor frecuencia son los defectos septales,
estenosis de ramas pulmonares, Tetralogia de Fallot y coartacion
aodrtica. Hasta un 58% de los pacientes presentan alteraciones electro-
cardiograficas, independientemente de la presencia o no de cardiopatia
estructural.

- Dismorfia facial: los rasgos faciales cambian con la edad haciéndose
menos evidentes en la edad adulta. Los rasgos mas caracteristicos son
hipertelorismo, desviacion ocular antimongoloide, ptosis, epicantus y
orejas bajas, rotadas y con hélix grueso. El cuello es corto y ancho con
implantacion posterior baja del cabello.

- Alteraciones esqueléeticas: las anomalias toracicas mas caracteris-
ticas son pectum carinatum superior/excavatum inferior con aumento
de la distancia intermamilar (75-95%). Un 15% desarrollan escoliosis.
Otras anomalias esqueléticas son cubitus valgus, clinobraquidactilia,
sinostosis radiocubital e hiperlaxitud articular

- Otras anomalias asociadas son: Diatesis linfatica o hemorragica
(55%), retraso psicomotor o mental (Suelen adquirir la deambulacién
alrededor de los 21 meses. Un 25% presentan dificultades en el aprendi-
zaje y un 15-35% retraso mental que suele ser leve. Suelen tener mayor
dificultad en el ambito verbal, presentando hasta un 72% problemas
en la articulacion del lenguaje). Displasia linfatica (En menos del 20%
de los/as pacientes). Alteraciones oculares (95%. Estrabismo, altera-
ciones de refraccion y ambliopia son los mas frecuentes.) Criptorquidia
en varones (77%). Anomalias auditivas, Alteraciones cutaneas y de la
pigmentacion...

DIAGNOSTICO

El diagndstico se basa en aspectos clinicos, apoyados en unos criterios
que describiremos.

El diagndstico genético permite la confirmacion de la enfermedad
(70-75% de los casos) aunque no permite descartarla si el resultado es
negativo.
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DIAGNOSTICO CLiNICO
Criterios de diagndstico clinico, (Van der Burgt 1994)

Cara tipica Cara sugestiva

Estenosis pulmonar Otros defectos cardiacos

Talla <P3 Talla <P10

Pectum carinatum/excavatum Térax ancho

Pariente de primer grado afectad@ | Pariente primer grado sugestivo

Retraso mental Uno de ellos
Criptorquidia
Displasia linfatica

Si cumple:

2 criterios mayores o

1 criterio mayor + 2 criterios
menores

o 3 criterios menores

EVOLUCION, PRONOSTICO Y TRATAMIENTO

No existe un tratamiento especifico. El tratamiento es personalizado
respondiendo a la clinica de cada caso. Es fundamental diagnosticar
pronto la enfermedad para poder comenzar las distintas terapias apli-
cables (psicomotricidad, logopedia, fisioterapia, terapia ocupacional, ...).
El sequimiento de la enfermedad deber ser multidisciplinar (cardiologia,
neurologia, endocrinopediatria, hematologia, oftalmologia ...)

La esperanza de vida de estos pacientes estd dentro de la media de la
poblacion general.

AUn no existe un tratamiento especifico para el sindrome de Noonan. El

tratamiento se realiza de forma personalizada y acuerdo a la severidad
de las anomalias que se presentan en cada paciente.
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ASPECTOS A TENER EN CUENTA EN LA VALORACION FiSICA

Desde el punto de vista médico no existe un tratamiento de curacion
especifico para el sindrome de Noonan. Serd preciso someter al/la
nifo/a a tratamiento de Atencion Temprana con programas de educa-
cion especial individualizados, terapia de lenguaje y terapia ocupacional,
en el caso de ser necesarios.

El enfoque terapéutico debe ser multidisciplinar dada la variedad de
sintomatologia que incluye este sindrome.

El desarrollo de la discapacidad se debe abordar con programas de
intervencion temprana, educacion especial, en los casos que sea nece-
sario, y formacion profesional.

El sistema cardiovascular requiere seguimiento de por vida. En algun
momento evolutivo de la enfermedad puede requerirse el tratamiento
quirdrgico de la estenosis pulmonar, Cia, otros/as. Previo a las interven-
ciones es importante la valoracion anestésica dadas las complicaciones
relacionadas con este procedimiento descritas en algunos casos.
Tratamiento de la hipermetropia y el estrabismo debe ser evaluado
por oftalmdlogo/a. Se debe realizar pruebas encaminadas a descartar
problemas auditivos. Los problemas dentarios como la maloclusion
requieren tratamiento especializado y es importante la atencion dental
rutinaria. En cuanto a la alimentacion pueden aparecer vomitos, durante
y después de la lactancia que se solucionan de forma espontanea, la
dificultad de succidn, del paso a la alimentacidn sélida, la lentitud para
comer, la aversion a algunos sabores, y las dificultades generales para
comer, (algunos casos precisan alimentacion por sonda, gastrosto-
mias,..), mejora con la edad, con la ayuda sobre la dieta y la nutricidn,
desapareciendo por completo a partir de los 4 6 5 anos

PSICOLOGICA

- Caracteristicas cognitivas.

En uno de cada 4 casos, un 25% aproximadamente presentan un retraso
mental variable, de leve a moderado, con un Cl medio de 60-70 (se consi-
dera normalidad por encima de 80). Existe una asimetria mental que se
manifiesta en déficits en dreas como la psicomotricidad y la integracion

visual motora.
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- Lenguaje y Habla.

Los/as nifios/as con sindrome de Noonan comienzan a hablar mas tarde
de lo que habitualmente se espera. Hay una gran variedad en el curso
del desarrollo temprano del lenguaje pero, por lo general, alrededor de
los 18 meses de edad.

Muchos/as nifios/as comienzan a hablar con oraciones completas apro-
ximadamente a los 3 afos y alrededor de los 4 ¢ 5 anos, el lenguaje se
desarrolla con normalidad.

- Resumen caracteristicas del lenguaje.

¢ Retraso variable en su adquisicion.

e Comprension superior a la expresion. Hay una gran variedad de situa-
ciones escolares en nifios/as con SN. Las situaciones particulares
dependen tanto de sus necesidades como del apoyo que el sistema de la
escuela estad en condiciones de dar tanto en ambientes especializados
como en los ordinarios. La adaptacion y el apoyo del programa son alta-
mente recomendables.

- La evaluacion de las necesidades educativas

La evaluacion psicopedagodgica constituye el primer paso en la orga-
nizacion de la respuesta educativa, en ella se analizan los factores
de indole personal y contextual, familiar o escolar, que inciden en el
proceso de ensenanza y de aprendizaje para planificarlos con la mayor
garantia. Constituye el paso previo a la intervencidn educativa especia-
lizada o compensadora. Por ello, se realiza antes de la escolarizacion,
de la elaboracion de la adaptacion curricular y de la incorporacién a
cualquiera de los programas del periodo de transicion a la vida adulta.
También cuando un cambio significativo en el alumno o alumna asi lo
aconseja.

- Evaluacion de las competencias curriculares.

La evaluacion de las competencias curriculares consiste en conocer
donde esta situado el alumnado con relacion a los objetivos y contenidos
escolares. Se trata de determinar lo que es capaz de hacer el alumnado
en los diferentes ambitos o areas del curriculo ordinario.

- Evaluacion del estilo de aprendizaje.

Para la organizacion de la respuesta educativa también es necesario

conocer el estilo de aprendizaje del alumnado. El conjunto de aspectos
9
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que conforman su manera de aprender: cdmo actla, como se enfrenta a
las tareas escolares desde una perspectiva cognitiva y emocional.

También interesa conocer lo siguiente:

¢ Las condiciones fisicoambientales (sonido, luz, temperatura, ubica-
cion) que le resultan mas favorables.

e Eltipo de agrupamientos en los que trabaja mejory por los que muestra
preferencia.

¢ |La capacidad de atencién: mejores momentos, formas de captar su
atencion, tiempo que puede mantener la concentracion en una tarea...

¢ Las estrategias que emplea ante la resolucion de las tareas: reflexi-
vidad, impulsividad, recursos que utiliza, tipo de errores mas
frecuentes, ritmo de aprendizaje...

e El tipo de reforzadores a los que responde, valoracion de su propio
esfuerzo, satisfaccion ante sus trabajos.

e La motivacion para aprender en los distintos ambitos o areas, conte-
nidos y actividades por las que muestra mayor interés. Es importante
conocer que tipo de actividades son las que mas le atraen.

e Temas restringidos y a menudo repetitivos.

e Economia de informacion en el mensaje.
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EDUCAR PARA LA AUTONOMIAY AUTOCUIDADOS

EDUCAR PARA LA AUTONOMIA:
COMO CREAR HABITOS Y MANTENERLOS

Definicion de habitos: Segun la definicion del diccionario de la Real
Academia se entiende por habito el modo especial de proceder o condu-
cirse adquirido por repeticion de actos iguales que se adquiere por larga
y constante practica de un mismo ejercicio.

Para que el/la nifo/a pueda alcanzar su autonomia en aspectos tales
como su alimentacidn, sueno, higiene, autocuidado de su enfermedad,
orden, etc., va a ser necesaria la ayuda continua de las personas adultas,
quienes iran proponiéndole actividades relacionadas con cada uno de
estos aspectos, teniendo en cuenta su edad, su habilidad y su grado de
autonomia.

Sile educamos en autonomia adquiere seguridad en si mismo/a, es cons-
ciente de sus capacidades, confia en si mismo/a y sabe que confiamos
en él/ella.

En contraposicion la sobreproteccion hiere la autoestima de nuestro/a
hijo/ay le convierte en un ser dependiente e inseguro/a.

El desarrollo de los habitos de autonomia personal incide en las acti-
tudes, la personalidad, las habilidades y también en el desarrollo de la
autoestima y la socializacion.

¢Cuando se favorece y/o se facilita esta labor?

Creer en la persona que estamos educando quiere decir que es capaz
de aprender. Frecuentemente disculpamos nuestra falta de confianza,
algunos/as padres/madres piensan que a la edad de su hijo/a, los/as
ninos/as son demasiado pequenos/as, que todavia no pueden aprender,
que no le podemos exigir.

El hecho de que nuestro/a hijo/a no demuestre cualidades innatas para
aprender algo no quiere decir que sea incapaz de aprender.
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¢Como se ensenan los habitos?
La mayoria de los/as ninos/as funcionan muy bien con rutinas luego
lo ideal es que esos habitos se conviertan en rutinarios. Esto se puede

realizar a través de las actividades cotidianas.

1. No debemos ser autoritarios/as. Dar érdenes, amenazarles,
castigarles o gritar no les ayuda a asumir sus responsabilidades.

Decidir qué le vamos a ensenar y cuando:

e | o primero es decidir lo que le vamos a ensefar.

e Ensenar algo adecuado a su edad.

¢ Hacerlo siempre y en todo lugar: todos los dias.

¢ Todos/as a una: “no vale con papéa tengo que hacerlo, con mama no”.

¢ Preparad lo necesario: si le vamos a ensenar habitos en relacion con
la higiene en su enfermedad, hay que preparar un lugar adecuado.

2. Explicarle que tiene que hacer y como:

e Hay que explicarle muy claritoy con pocas palabras que es lo queremos
que haga, dandole la seguridad: “desde hoy vas a ser un/una chico/a
mayor y te vas a lavar la cabeza tu solito/a, sé que lo vas a hacer muy
bien”.

 Ensenadle realizandolo vosotros/as primero.

e Pensad en voz alta mientras lo hacéis: “primero me mojo bien la
cabeza, después me echo un poco de champu en la mano...".

e Aseguraos de que comprende las instrucciones: pedirle que os lo
repita.

12
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3. Practicar
* Ponerlo en practica: hay que ofrecerles muchas ocasiones de practica.

e Recordarle los pasos que tiene que hacer: Primero mojarte la cabeza,
después el champd....

e Elogiadle los primeros avances: Es importante subrayar todo lo que va
consiguiendo para que sienta la satisfaccion de haberlo logrado.

Ensenar en un ambiente relajado y sin prisas. No podemos ensenar
sobre la marcha, se ensenara por la tarde o el fin de semana. Si no
ofrecemos a nuestros/as hijos/as el tiempo que necesita para aprender,
Unicamente le trasmitimos lo que queremos que haga, porque nosotros
queremos que lo haga.

® Poco a poco disminuir la ayuda.

4. Supervisar:

* Hay revisar como va realizando lo que se le encomienda. Si esta apren-

diendo a atarse las zapatillas hay que revisar si lo estd haciendo bien.

HABITOS DE AUTONOMIA EN LA INFANCIA

INFANCIA | 3-5ANOS

HIGIENE Todo lo referido a la higiene y autocuidado personal:
control de esfinteres, lavarse las manos sélo/a, cepi-
llado de dientes, el bano, lavarse la cabeza, peinarse,
usar los productos de higiene...

VESTIDO Todo lo que se refiere al uso de prendas y su cuidado:
ponerse distintas prendas (pantalones, calcetines,
abrigos, zapatos, cremalleras, botones...), guardarlas
en el lugar adecuado, elegir la propia indumentaria.
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COMIDA Relacionado con la conducta alimentaria: comer solo/a,
uso de los distintos instrumentos, respetar unas
normas basicas de educacion en la mesa, prepararse
una merienda...

VIDA EN Son habitos referentes a la relacion con los demas, el
SOCIEDAD |[uso de algunos servicios comunitarios y la conducta
Y EN EL en el hogar: van desde saludar a la gente conocida,
HOGAR escuchar, pedir por favor y dar las gracias; respetar los

turnos en juegos, pedir prestado, conocer los lugares
para cruzar la calle, evitar peligros (enchufes, productos
toxicos), ordenar sus pertenencias, usar el teléfono,
comprar, usar el transporte publico o disfrutar de servi-
cios de ocio (ir al cine).

HABITOS DE AUTONOMIA EN LA NINEZ

Organizar su tiempo Actividades cotidianas
Tiempo de estudio
Tiempo libre

AUTONOMIA Organizar su espacio | Su cuarto
PERSONAL personal

Ampliar espacios Otras casas

La calle

Espacios publicos
CONVIVENCIA | Mejorar la convivencia | Colaborar
Compartir
Dialogar

Resolver los conflictos | Llegar a acuerdos
de convivencia Asumirlos

CONCLUSIONES
La adquisicion de habitos:

e Es un proceso continuo, gradual y dura toda la vida
14
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* Necesita un proceso satisfactorio y agradable para el sujeto

* Debe producir éxito (sobre todo en un primer momento)

* Debe ser reforzado en el momento oportuno.

e | a familia debe tener paciencia y ser precisa en

las descripciones de las conductas

e | 0s padres y las madres deben colaborar y marcar normas claras.
e Supone un ambiente relajado, tranquilo y adaptado.

e El/la nifo/a debe querer colaborar (para ello hay que motivarle).

EDUCAR PARA EL AUTOCUIDADO

AUTOCUIDADO:
es asumir voluntariamente el cuidado de la propia salud.

e Es una conducta que se aprende en sociedad.

e Es fundamental la autoestima en el autocuidado, el valorarse positi-
vamente.

e Importancia del autocuidado: Es mantener una buena salud, prevenirla
y reconocer tempranamente la enfermedad, participar activamente de
su recuperacion integral de la salud.

e El autocuidado requiere que las personas asuman la responsabilidad
en el cuidado de su salud y por las consecuencias de las acciones que
realizan.

La incorporacion del concepto de autocuidado enfatiza:
e Autocuidado que promueve la salud; esta categoria promueve prac-
ticas que conllevan el bienestar fisico y mental.. Ej. realizar ejercicios.

e Autocuidado orientado a prevenir enfermedades y riesgos a la salud.
Ej. vacunacion Seleccionar alimentos bajos en grasa para prevenir
problemas cardiovasculares.

e Deteccion temprana de signos y sintomas de la enfermedad.

e Autocuidado en el manejo de la enfermedad y cumplimento del trata-
miento, incluyendo el reconocimiento de los efectos farmacoldgicos
indeseables.

15
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Elautocuidado se considera como parte del estilo de vida de la persona,
entendido como patrones de conducta que reflejan la forma de inte-
ractuar de las personas con su medio social.

El autocuidado puede expresarse:

a) Como conductas que conscientemente buscan mantener la salud.
b) Como conductas que responden a los sintomas de la enfermedad.

¢ Qué busca el autocuidado?

e Adoptar cambios de vida saludable para cuidar la enfermedad crénica
preexistente y prevenir la aparicion de nuevas enfermedades.

* Independenciay funcionalidad de la persona.
e Defender el derecho y proteccion de la salud.
e Promover la mejora de calidad de vida de la persona.

1. ALIMENTACION SALUDABLE Y EQUILIBRADA

Para llevar a cabo una alimentacion saludable y equilibrada que nos
permita cubrir nuestras necesidades, es necesario saber que es alimen-
tacion y nutricion.

Se denomina alimentacion al acto de proporcionar al cuerpo alimentos
e ingerirlos. Es un proceso consciente y voluntario, y por lo tanto esta
en nuestras manos modificarlo. La calidad de la alimentacion depende
principalmente de factores econémicos y culturales.

Se entiende por nutricién el conjunto de procesos fisioldgicos por los
cuales el organismo recibe, transformay utiliza las sustancias quimicas
contenidas en los alimentos. Es un proceso involuntario e inconsciente
que depende de procesos corporales como la digestion, la absorciony el
transporte de los nutrientes de los alimentos hasta los tejidos.

El estado de salud de una persona depende de la calidad de la nutri-
cion de las células que constituyen sus tejidos. Puesto que es bastante
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dificil actuar voluntariamente en los procesos de nutricidn, si queremos
mejorar nuestro estado nutricional sélo podemos hacerlo mejorando
nuestros habitos alimenticios.

Para llevar a cabo todos los procesos que nos permiten estar vivos, el
organismo humano necesita ingerir, nutrientes.

Los nutrientes no se ingieren directamente, sino que forman parte de
los alimentos.

Haciendo una primera distincion entre los componentes de cualquier
alimento en base a las cantidades en que estan presentes estan: los
macronutrientes, que son los que ocupan la mayor proporcion de los
alimentos y los micronutrientes que sélo estan presentes en pequenas
proporciones.

Los macronutrientes son las proteinas, glucidos (hidratos de carbono) y
lipidos (0 grasas). También se podriaincluir a la fibray al agua, que estan
presentes en cantidades considerables en la mayoria de los alimentos,
pero como no aportan calorias no suelen considerarse nutrientes.

Los micronutrientes son las vitaminas y los minerales.
Otra clasificacion de los nutrientes es desde el punto de vista funcional

y segun el predominio de unos nutrientes u otros, pueden ser, energé-
ticos, plasticos o reguladores.

Objetivos basicos de la dieta:

- Reducir el consumo total de grasa.
- Reducir el consumo de acidos grasos saturados.
- Aumentar el consumo de hidratos de carbono complejos, fibra.

- En los casos de sobrepeso, bajar el peso hasta conseguir el normal
adecuado a la edad y estatura. (apoyado con ejercicio fisico)

- Conseguir aportar todos los nutrientes esenciales para el crecimiento
segun las recomendaciones.
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- Bvitar alimentos caléricos, sin valor
nutritivo, como el azlcar blanquilla,
sustituirlo por azuzar morena de
cana, edulcorantes naturales como
la estevia.

Alimentos a elegir con mas frecuencia
Hidratos de carbono complejos:
verduras, judias, legumbres, pan,
cereales, arroz, patatas y pasta.
Carne magra. (Pavo, pollo, conejo,....)
Pescados, a poder ser de alta mar.
Aceites vegetales. (Oliva Virgen
Extra,...) Frutas de temporada

Preparacion de los alimentos

Se debe elegir la formula de hervidos, a la plancha y cocidos. Hay que
olvidarse de los fritos, en el caso de hacerlos, aceite de primera utili-
zacion y papel secante para eliminar el exceso de grasal, y aquellas
preparaciones culinarias que requieran gran cantidad de grasa anadida.
Alimentacion: Preparacion de los alimentos

La cocina es el laboratorio en el que los alimentos reciben su ultimo
tratamiento fisico-quimico antes de pasar a la mesay ser ingeridos. Una
preparacion adecuada de los alimentos puede disminuir su contenido en
calorias, grasa saturada y colesterol.

Resumimos a continuacion las normas generales a tener en cuenta:
Usar métodos de preparacion que precisen una menor cantidad de
grasa: hervidos, asados, planchay parrilla.

Utilizar las frituras con moderacion. Se aconseja emplear aceite de oliva,
ya que los acidos grasos monoinsaturados son mas estables frente a
las altas temperaturas requeridas para freir que los poliinsaturados de
otros aceites.

Seleccionar carnes magras y quitar toda la grasa cruda visible antes de
cocinarla. Escurrir el exceso de grasa después de cocinarla, o enfriar el
caldo de la coccidn y retirar la grasa solidificada (que es siempre satu-
rada). Retirar la piel del pollo antes de cocinarlo.

Consumir preferentemente alimentos de origen vegetal en lugar de los
de origen animal.
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Evitar alimentos preparados comercialmente, sobre todo los fritos
(patatas fritas, chips, cortezas, etc.).

En el espesado de salsas, no utilizar féculas, (harina), sino hortalizas y
verduras, (cebolla, puerro, zanahoria), pasadas por la batidora, lo hemos
utilizado para preparar legumbres, sopas, y salsas)

RECOMENDACIONES ESPECIFICAS: SINDROME DE NOONAN

Las anomalias mas caracteristicas en el sindrome de Noonan en las que
la nutricion tiene un papel importante son:

e Problemas en el crecimiento y desarrollo.

e Dificultades en la alimentacion del lactante.
e Dificultad para deglutir.

¢ Reflujo gastroesofagico (RGE])

¢ Hipotonia muscular

La deglucion es el proceso de transporte por el que los alimentos y los
liquidos pasan desde la boca hasta el estdmago. Es un proceso funda-
mental, que requiere la integridad fisica y funcional de las estructuras
anatomicas implicadas. A la vez es un acto complejo, porque supone la
realizacion de una serie de secuencias motoras tanto voluntarias como
involuntarias, que en ultima instancia estan bajo el control del sistema
nervioso central. Comunmente podemos decir que disfagia es la “difi-
cultad para tragar”. Es un término que describe un sintoma, que puede
estar ocasionado por alteraciones estructurales que dificultan el trans-
porte del bolo, o bien por alteraciones funcionales que pueden afectar
a la formacion y manejo del bolo en la boca, a la secuencia del reflejo
deglutorio y apertura del esfinter esofagico superior.

Un aspecto fundamental en el manejo de la disfagia (dificultad para
deglutir) y el reflujo gastroesofagico es el relativo al soporte nutricional.
En este sentido hay dos objetivos fundamentales.

La SEGURIDAD: minimizar el riesgo de que se produzcan complica-
ciones respiratorias.

19




SINDROME DE NOONAN

La EFICACIA: mantener un nivel éptimo de nutricidn e hidratacion.

Cuando la via oral de alimentacion no es posible o no proporciona un
aporte nutricional adecuado, siendo el aparato digestivo funcionante, se
emplea la nutricion enteral (NE).

Consiste en el aporte de agua o nutrientes (utilizando preparados
comerciales con una formula definida) por via digestiva (directamente al
estémago o intestino delgado). Se puede realizar a través de diferentes
sistemas, ya sean sondas nasales o nasoentéricas (SNG, SNE] u osto-
mias (gastrostomia endoscopica percutanea o PEG).

En el caso de la sonda nasogastrica (SNG) se coloca accediendo por fosa
nasal quedando situado el extremo distal en estomago (en la SNE el
extremo distal se localiza en intestino delgado).La gastrostomia (PEG)
se implanta mediante radioscopia o cirugia.

La SNG debe emplearse en pacientes con alteracion en la deglucidn en
la fase aguda de recuperacidn y que no puedan alcanzar sus necesi-
dades nutricionales por via oral (50% del total de nutrientes al dia). Su
uso se recomienda cuando se prevé que la necesidad de aporte por esta
via no va a tener mas de 4 a 6 semanas de duracion y no hay reflujo
gastresofagico.

La gastrostomia (PEG) se implanta cuando existe la necesidad de
nutricion enteral prolongada (mas alla de 4-6 semanas) y no hay contra-
indicaciones tales como patologias primarias gastricas, alteraciones del
vaciamiento gastroduodenal, reflujo gastroesofagico importante, carci-
noma gastrico, coagulopatias y ausencia de reflejo nauseoso entre otras.

VENTAJAS DE LA GASTROTOMIA

Las sondas de gastrostomia (PEG) permiten nutricion enteral a largo
plazo. Posibilitan la nutricion enteral domiciliaria porque es mas sencilla
en su manejo. A su vez es menor el riesgo de mal posicion, extraccion
accidental, lesiones como escaras en la zona nasal, Ulceras faringeas,
esofagitis, regurgitacion u obstruccién de la sonda.

Tienen mejor aceptacion por parte del/la paciente porque presentan
menos problemas estéticos. El beneficio nutricional es mayor con la
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PEG en comparacion con la sonda nasogastrica (SNG).
COMPLICACIONES

La complicaciéon mas grave es el riesgo de broncoaspiracion o paso de
secreciones orofaringeas, jugo gastrico o la propia nutricion enteral al
tracto respiratorio. Puede ocasionar infecciones respiratorias de mayor
o menor importancia en funcion de la cantidad.

El riesgo de posicionamiento incorrecto ocurre en ambos casos pero
es mas frecuente en la SNG porque puede desplazarse a la via respira-
toria. Para evitarlo se deben realizar maniobras de comprobacion tras
su colocacion. Deben fijarse la SNG a las alas de la narizy la PEG a la
pared abdominal, revisdndose periédicamente.

Ambos tipos de sonda tienen riego de lesiones en la puerta de entrada
(nariz y pared abdominal).

El riesgo de obstruccion se puede prevenir realizando lavados de la
sonda tras la administracion de la nutricién o medicacion.

En ambos casos pueden aparecer complicaciones digestivas, siendo las
mas frecuentes las relacionadas con alteraciones del ritmo intestinal,
es decir, diarrea y estrenimiento.

METODOS DE ADMINISTRACION

La nutricion enteral (NE) se puede administrar de forma continua o
mediante bolos.

Es mas fisiologico administrarla de forma intermitente pero dependera
en cualquier caso de que el vaciado gastrico y la funcion digestiva sean
adecuadas.

NUTRICION ENTERAL

Los pacientes precisan controles periddicos: en relacion al estado
general, ingesta real, tolerancia digestiva, balance hidrico, presencia de
complicaciones asociadas, peso corporal, estado de sonda u ostomia. A
largo plazo conviene realizar analiticas periddicas.

La presencia de SNG o PEG no excluye una alimentacion oral tera-
péutica. La alimentacion oral podrd aumentar a medida que mejore la
situacion deglutoria del paciente. Cuando las necesidades nutricionales
se completen con la alimentacion oral y ésta se realice de forma segura
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para el paciente se puede retirar la sonda.
ADAPTACION DE LA NUTRICION ORAL

En el caso de que la alimentacidn oral sea viable hay que tener en cuenta
algunos aspectos, en referencia a la modificacion de la dieta.

En lo relativo a la textura:

e El alimento ha de ser homogéneo, evitar grumos, espinas y que sea
jugoso y de facil masticacion.

e Se deben evitar dobles texturas con mezclas de liquido y sélido.

e Incluir lamaxima variacion de alimentos para evitar la rutinay procurar
que las condiciones organolépticas sean atractivas.

Tipos de dietas:

1. Dieta Basal: Normal. Cuando no existen problemas en la deglucion,
incluyendo todas las texturas y consistencias.

2. Dieta Blanda o facil masticacion: en relacion a problemas masticato-
rios pero sin sintomas de disfagia. Posible como dieta de transicién a la
dieta normal.

3. Dieta de Disfagia o reeducacion deglucion: Evita alimentos de riesgo y
no admite dobles texturas. Permite formar facilmente el bolo.

4. Dieta Tarmix (producto comercial]: Purés comerciales de consistencia
uniforme, homogénea, que relnen los requerimientos nutricionales
completos o enriquecidos.

Los liquidos

Para modificar la viscosidad de los liquidos utilizamos un espesante
comercial Es Gtil sequir las instrucciones del fabricante, pero en la prac-
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tica diaria es importante que el/la paciente y sus cuidadores/as sepan
identificar las caracteristicas de cada viscosidad y el comportamiento
del espesante sobre diferentes alimentos

RECOMENDACIONES
Evitar alimentos que pueden resultar de dificil manejo a la hora de tragar:

¢ Alimentos pegajosos como el chocolate, la miel, el caramelo o el platano.
¢ Alimentos fibrosos como los esparragos, la pina o la alcachofa.
e Alimentos con semillas, espinas o huesos.

e Alimentos de dobles texturas, es decir, que al ser masticados
desprendan liquido como pueden ser la naranja, las ciruelas, la sopa
de pasta, bollos mojados en leche, alimentos sdélidos con salsas
liquidas, etc.

e Alimentos muy secos que al ser masticados puedan desprenderse por
la boca y ser dificiles de manejar como el pan tostado o los frutos
secos.

e El/la médico o logopeda nos indicara la consistencia adecuada de los
alimentos, que puede variar con el tiempo, y siguiendo estos consejos
hemos de:

e Adaptar la consistencia de los sélidos, que dependiendo del tipo de
disfagia podra ir desde triturados homogéneos a dieta blanda, es decir,
alimentos enteros de facil masticacion.

e La consistencia depende de la viscosidad de los alimentos y suele
variar entre liquido, miel, néctar o pudding. Esta se puede conse-
guir con espesantes comerciales que nos ayudaran a dar la textura
adecuada.

Consistencia liquida: tiene consistencia similar a la del agua, los caldos
claros, el café, las infusiones o los zumos.

Consistencia tipo néctar: puede beberse con una cana y al caer forma
una linea fina.
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Consistencia tipo miel: no puede tomarse con una cana pero si puede
tomarse en una taza. Cae formando gotas espesas.

Consistencia tipo pudding: sélo puede tomarse con cucharay al dejarlos
caer forma bloques.

Para evitar una mala digestion es importante acostumbrar a los/as
ninos/as desde pequenos/as a masticar bien, a comer despacio y a
retener un tiempo el alimento en la boca, dandole vueltas hasta que se
mezcle bien con la saliva.

La mala masticacion y el poco tiempo que retienen en la boca los
alimentos, sobre todo si estos son ricos en almidén (pan, pasta, arroz o
legumbres), conlleva casi irremediablemente una mala digestion o que
ésta se empeore.

Otro aspecto a tener en cuenta es la disminucién del tono muscular. Para
frenar o disminuir la hipotonia muscular conviene fomentar el ejercicioy
en cuanto a la dieta asegurar el aporte adecuado de alimentos proteicos
para el crecimiento fisico y el crecimiento y regeneraciéon muscular,
mediante huevos, leqgumbres, lacteos, carnes pescados y frutos secos.

Un mayor aporte proteico no influye en una mejora del tono muscular,
puede producir consecuencias, el cuerpo no tiene la opcion de alma-
cenar las proteinas por lo que es necesario eliminar el exceso, que por
un lado supone una alteracion metabélica al disminuir el pH y por otro
la sobrecarga de algunos 6rganos vitales para contrarrestar esa bajada
de pHy la eliminacion de sustancias de desecho.

Al oxidar los aminoacidos de las proteinas para eliminarlos, aumenta la
concentracion plasmatica de amonio (NH4+), un metabolito toxico que
altera el pHy lo vuelve acido. Este es el gran problema de las proteinas,
que acidifican el medio afectando a funciones neuronales, cardiovascu-
lares y respiratorias.
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DISENO MENU EQUILIBRADO
DESAYUNO

El desayuno debe suponer entre el 20y el 25% de las calorias ingeridas
a lo largo del dia. Para que sea equilibrado es importante que estén
presentes como minimo:

1. Lacteos: 1vaso de leche, 1 yogur o queso.

2. Cereales: pan, galletas, pan integral, reposteria hecha en casa
o cereales de desayuno.

3. Frutas o zumo natural

También se podria complementar en algunas ocasiones con otros
alimentos proteicos como huevos, jamén, frutos secos, etc.

MEDIA MANANA

Es importante que entre el desayuno y la comida no pasen muchas horas
sin comer, por ello se recomienda hacer una media manana, que repre-
sente entre el 10y el 15% de las calorias totales.

COMIDA

Teniendo en cuenta que la mejor manera de alcanzar un estado nutri-
cional adecuado es incorporar una amplia variedad de alimentos en
nuestra dieta diaria.

La comida puede estar compuesta por:

e Arroz, pastas, patatas o legumbres: una racion.
Ensalada o verduras: una racién o guarnicion.

e Carne o pescado o huevo alternativamente: una racion.
e Pan:una pieza.

Fruta o lacteo una unidad.

e Agua.
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MERIENDA

La merienda nos brinda los nutrientes necesarios para completar el
aporte energético del dia. Podemos elegir una fruta o zumo de frutas,
leche o yogur, bocadillo... reservando la bolleria para alguna vez por
semana.

CENA

La cena es, generalmente, la Ultima comida del diay debemos procurar
consumir aquellos alimentos de la pirdmide que no hemos consumido
en la comida. También debemos tratar de consumir alimentos faciles de
digerir, como verduras cocidas, sopas, pescados o lacteos, para tener
una digestion dificil. Por lo tanto, en la cena podemos incluir:

e Ensalada o verduras cocidas.

e Arroz y pastas integrales, patatas o legumbres (en pequefas canti-
dades, ya que pueden producirnos flatulencias).

e Pescados, huevos, aves o pequenas porciones de carne.
e Pan: blanco o integral.

e Frutas enteras, ralladas, crudas o cocidas o Lacteos como yogur
fresco, leches... etc.

e Agua
RECOMENDACIONES GENERALES

 Disfrutar de la comida (en la medida de lo posible], lo importante es
mantener el estado nutricional.

e Consumir una dieta variada, incluyendo alimentos de todos los grupos
segun las recomendaciones y CDR.

e Aumentar la frecuencia de comidas, 5 minimos y hasta 7. Mejor asimi-
lacion de nutrientes y evitar catabolismo.

e Textura adecuada para tratar el RGE.
e Ajustar la cantidad de energia de la dieta.

¢ Medir los requerimientos proteicos, en nifos/as hasta 1,5-1,8 g/Kg/
dia. 50% proteinas animales y 50% vegetales.
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Incluir los pescados, por los AGP w3.

Utilizar aceite de oliva Virgen extra como aceite culinario.

Asegurar la fibra de la dieta sin excedernos (edad+5 g de fibra al dia
en nifos/as).

Dieta rica en antioxidantes. Los antioxidantes son sustancias que
pueden prevenir o retrasar algunos tipos de danos a las células. Los

antioxidantes se encuentran en muchos alimentos, frutas, verduras,
aceites de oliva...

e Aumento de ingesta de nutrientes con propiedades antiinflamatoria y
regenerativa:
- Potenciar Omega3.
- Reducir Omegab.
- Evitar araquidonico en exceso.
- Arginina por estimulador GH

e Optimizar absorcion nutriente con buena salud flora intestinal:
prey prebidticos.

2. CUIDADOS Y AUTOCUIDADOS DE LA BOCA

o Manteniendo la boca y los dientes sanos reducimos las molestias,
dolores y enfermedades dentales al mismo tiempo que logramos
mantener todos nuestros dientes naturales.

o ;Por qué es necesario cuidar la boca y los dientes?

o Porqué manteniéndolas sanas salimos ganando. En primer lugar,
reduciremos las molestias y los dolores ocasionados para las enfer-
medades dentales y los tratamientos reparadores. En segundo lugar,
cualquier reparacidén o substitucion de nuestros dientes, por muy
excelente que sea, nunca serd mejor que la dentadura original, ni en
su funcion, ni en estética, ni en durabilidad.

o Para cuidar nuestra boca y nuestros dientes, no solo es necesario
mantener una buena salud bucodental acompanada de una dieta equi-
librada, también es necesario acudir al menos una vez al ano al/la
dentista para que pueda aplicar a tiempo cualquier tratamiento indi-
cado, incluyendo una limpieza profesional.

o ;Cuales son las principales enfermedades que podemos prevenir?

27




SINDROME DE NOONAN

o Hay tres enfermedades principales que se pueden prevenir de forma
efectiva al cuidar nuestra salud bucodental. Hablamos de la caries
dental, la enfermedad periodontal y el cadncer oral.

o La caries dental es una enfermedad provocada por bacterias que
utilizando el azucar de los alimentos producen un acido que desmi-
neraliza la estructura del diente hasta provocar su destruccion. Para
evitarla, es necesaria reducir el consumo de dulces, especialmente
entre comidas y también es necesario cepillarse los dientes con pasta
fluorada con tal de eliminar las bacterias y hacer mas resistentes los
dientes, gracias a la accion del fluor.

o La periodontitis es la enfermedad que afecta a las encias. En la fase
inicial, se produce la inflamacion y el sangrado de las encias (gingi-
vitis). Si la enfermedad no se controlas, se puede iniciar un proceso
de pérdida del hueso de sujecidon de los dientes (periodontitis), que
se manifiesta con la movilidad de los dientes vy, finalmente, con su
pérdida. El hecho de mantener una excelente higiene bucal y evitar el
consumo del tabaco puede ayudar a evitar la enfermedad periodontal.

o El cancer oral se puede prevenir evitando sus causas: el tabaco, el
alcohol y la mala salud bucodental o el uso de prétesis mal ajustadas.
El control odontologico puede detectar las lesiones en etapas iniciales,
con un mejor prondstico de tratamiento.

o Mantener una buena higiene bucodental, sequir unos habitos alimen-
ticios correctos y acudir a revision al menos una vez al afo es la mejor
manera de evitar las principales enfermedades que atacan nuestra
boca y nuestros dientes. De esta forma nos ahorraremos, tiempo,
dinero y, lo que es mas importante, mantendremos una buena salud
bucodental durante toda la vida.

o EnelSindrome de Noonan aparece con frecuencia aftas. Se recomienda
el uso de colutorios con clorhexidina al 0,12% y acido hialurénico para
cuidado de aftas y llagas.

3. CUIDADOS Y AUTOCUIDADOS DE LA PIEL

Las cicatrices se producen como parte de la respuesta fisioldgica
normal del organismo a una alteracion de la integridad de cualquiera de
los tejidos que lo componen. De forma general, pueden clasificarse en
normotroficas, atroficas, hipertroficas y queloides.
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3.1. CICATRICES QUIRURGICAS

Es la marca del intento de la piel por recuperarse de un traumatismo
causado al cuerpo por un procedimiento quirurgico. Las cicatrices
suelen ser mas gruesas, asi como mas rosadas, rojas o brillantes que
el resto de la piel. El aspecto de las cicatrices depende de su tamanoy
la profundidad de la herida, su localizacion, el tiempo de curacidn, la
edad y la tendencia hereditaria a la cicatrizacion. Las cicatrices suelen
desvanecerse con el tiempo, pero nunca desaparecen completamente.

RECOMENDACIONES CUIDADOS CICATRICES QUIRURGICAS Y ESTRIAS:

Las cicatrices quirurgicas, en pacientes con Sindrome de Noonan,
se encuentran localizadas, principalmente en el pecho, (lineal entre
mamas, submamaria izquierda, y en articulaciones...)

La falta de elastina en pacientes con Sindrome de Noonan, produce que
las cicatrices quirudrgicas, frecuentemente son, queloides e hipertréfes,
y aparecen estrias en la piel, localizadas en mamas, abdomen, caderas,
nalgas, muslos y brazos,....

Las estrias son el resultado del rompimiento de las fibras elasticas de la
piel. Cuando la piel se estira las fibras con menos elasticidad se rompen
creando marcas que al principio son de color rosaceo, luego rojizo, y
finalmente blancas.

Causas comunes:

Cambios subitos de peso. Si ganamos peso rapidamente la piel se ve
forzada a acomodarlo.

Cambios hormonales. El caso mas comun es cuando las nifas alcanzan
la pubertad y el busto empieza a crecer.

Herencia. Este es la causa mas comun, nuestra disposicion genética, por
supuesto para que se desarrollen se necesita combinar esta con alguna
de las otras causas. Sindromes como el de Noonany el de Willians, favo-
recen las estrias por falta de elastina.
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La salud general de la piel. Una piel seca combinada con una alimenta-
cion pobre que no provee todos los nutrientes a la piel hace que la piel
sea mas propensa a desarrollar estrias.

Recomendacidon de productos:

GEL REDUCTOR CICATRICES QUIRURGICAS Y ESTRIAS
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TIRAS ADHESIVAS:

EJEMPLO:

GUIA DE ORIENTACION PARA LAS FAMILIAS
| 4

PRESENTACION EN
TIRAS ADHESIVAS,
RECORTABLES.

Es una ldmina adherente plastificada indicada
para el tratamiento de cicatrices producidas
por quemaduras, intervenciones quirurgicas,
heridas, etc...

Estd recomendado tanto en el tratamiento
de cicatrices recientes como en cicatrices de
hasta 2 anos de evolucion, tratamiento de la
pigmentacion, la extension y el grosor de las
cicatrices

PRECIO APROXIMADO

79,90€

OBSERVACIONES

Las tiras se pueden cortar segun el tamano
de la cicatriz, admiten la ducha, renovar cada
3 6 4 dias. Duracion del paquete, de dos a tres
semanas, dependiendo de los cambios,.... Es
muy comodo, pero el precio es alto.

ACEITE ROSA MOSQUETA'Y CREMA ROSA MOSQUETA

PRESENTACION EN
ACEITEY CREMA

Aceite de Rosa Mosqueta puro

EL 95% son acidos grasos considerados esen-
ciales: palmico,estearico, linolénico, linoleico
y oleico. Vitamina C, acido retinoico, caroti-
noides, flavonoides, pectinas, polifenoles vy
riboflavina.

Suaviza las cicatrices y las estrias, disminuye
la pigmentacion.

PRECIO APROXIMADO

24,90€

OBSERVACIONES

Facil de aplicar, tiene una duracion de un mes
y el precio es asequible. Ideal como continua-
cion al tratamiento con TIRAS ADHESIVAS.

31




SINDROME DE NOONAN

ACEITE DE CALENDULA, LAVANDA, ROMERO Y MANZANILLA

PRESENTACION
EN ACEITE , 60ML,
100ML, 200ML

Aceite puro de caléndula, Lavanda, Romero y
Manzanilla

De facil absorcion, con vitamina Ay E.

Es hipoalergénico y es adecuado para pieles
sensibles. Se puede usar en rostro y cuerpo
Suaviza las cicatrices y las estrias, disminuye
la pigmentacion, hidrata.

PRECIO APROXIMADO

Entre 11,90€ y 24,95€

OBSERVACIONES

Facil de aplicar, tiene una duracion de un mes
y el precio es asequible. Ideal como continua-
cion al tratamiento con TIRAS ADHESIVAS.

ACEITE ARGAN

PRESENTACION
EN ACEITE

Aceite puro, Principios activos:

Acido oleico (45%), 4cido linoleico (35%).

El insaponificable del aceite contiene alco-
holes triterpénicos y esteroles derivados
delcicloartano.

De facil absorcion, con vitamina Ay E.

Es hipoalergénico y es adecuado para pieles
sensibles. Se puede usar en rostro y cuerpo
Suaviza las cicatrices y las estrias, disminuye
la pigmentacidn, hidrata

PRECIO APROXIMADO

9,90€

OBSERVACIONES

Facil de aplicar, tiene una duracion de un mes
y el precio es asequible. Ideal como continua-
cion al tratamiento con TIRAS ADHESIVAS.
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RECOMENDACIONES CUIDADOS PIEL:

CREMA BARRERA

PRESENTACION
EN CREMA.

Es una crema protectora enriquecida con
vitaminas que forma instantdneamente una
suave pelicula aislante y dermoprotectora
para aquellas zonas cutaneas mas propensas
y sensibles a agentes irritantes.(Zona genital,
perianal,...)

PRECIO APROXIMADO

4,99€

OBSERVACIONES

Facil de aplicar, tiene una duracion de un mes
y el precio es asequible.

CREMA HIDRATANTE CUERPO

PRESENTACION
EN CREMA.

Es una locion cremosa protectora enriquecida
con vitaminas que forma instantdneamente
una suave pelicula aislante y dermoprotec-
tora para todo el cuerpo. Nutricion Intensiva

PRECIO APROXIMADO

4,75€

OBSERVACIONES

Facil de aplicar, tiene una duracion de un mes
y el precio es asequible.

CREMA HIDRATANTE CUERPO

PRES,ENTACION EN
LOCION CREMOSA.

Es una locion cremosa protectora enriquecida
con vitaminas que forma instantdneamente
una suave pelicula aislante y dermoprotec-
tora para todo el cuerpo. Nutricion Intensiva.
Esta enriquecido con Urea

PRECIO APROXIMADO

3,75€

OBSERVACIONES

Facil de aplicar, tiene una duracion de un mes
y el precio es asequible.
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RECOMENDACIONES CUIDADOS CICATRICES QUIRURGICAS Y ESTRIAS:

Las cicatrices quirurgicas, en pacientes con Sindrome de Noonan,
se encuentran localizadas, principalmente en el pecho, (lineal entre
mamas, submamaria izquierda, y en articulaciones...]

SUJETADOR SUAVE SIN COSTURAS

EJEMPLO:

SUJETADOR SIN
COSTURAS NI AROS,
DE TIRANTE ANCHO,
TEJIDO SUAVE'Y
ADAPTABLE AL
CUERPO SIN ROZA-
DURAS.

LIMITA LA COMPRENSION DEL SURCO
SUBMAMARIO, Y DEL SURCO ENTRE MAMAS.
Disenado por un equipo médico.

CIERRE POR SE ADAPTA AL CUERPO COMO UNA

CORCHETES SEGUNDA PIEL SIN OPRIMIR NI ROZAR LAS
CICATRICES.

PRECIO 25,95€




SUJETADOR TOP SUAVE SIN COSTURAS Il

EJEMPLO:
EMANA

SUJETADOR SIN LIMITA LA COMPRENSION DEL SURCO
COSTURAS NI AROS, |[SUBMAMARIO,Y DEL SURCO ENTRE MAMAS.
DE TIRANTE ANCHO, |Disenado por un equipo médico. Tecnologia
TEJIDO SUAVE Y Emana, con microceramidas que hidratan la
ADAPTABLE AL piel.

CUERPO SIN ROZA-
DURAS. Tipo Top

SE ADAPTA AL CUERPO COMO UNA
SEGUNDA PIEL SIN OPRIMIR NI ROZAR LAS
CICATRICES.

PRECIO 35,95€

3.2. CICATRICES QUELOIDES

Los queloides aparecen a menudo mucho tiempo después de haber
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finalizado la curacion de la herida. La produccion exagerada de fibras
de tejido conectivo es tan excesiva que causa que la cicatriz se esparza
ampliamente, mas alla de la zona inicial de la herida, sobre la piel sana.
Los queloides presentan una coloracion rojiza, causan picor, ardor,
punzadas y pueden a menudo ser dolorosos. El tratamiento de los
queloides es mas bien dificil, dado que la extirpacion quirurgica se sigue
a menudo de recaida. La predisposicidn a los queloides cicatriciales es
a menudo genética y afecta a un nimero creciente de mujeres jovenes.

3.3 CICATRICES HIPERTROFES

La caracteristica morfoldgica de una cicatriz hipertréfica es la formacion
excesiva de cicatriz debido a un mayor nimero de fibras de colageno.
El tejido conectivo abultado se eleva por encima del nivel cutédneo
circundante limitandose, no obstante, a la zona inicial de la herida. Las
cicatrices hipertrdficas inmaduras muestran una coloracion rojiza y
tienden a causar picor.

3.4. ESTRIAS

Las estrias son atrofias cutaneas en forma de lineas sinuosas de color
blanquecino o amoratadas que, localizadas en el tejido conjuntivo, se
observan por transparencia a través de la epidermis.

En realidad, son un estado patoldgico del tejido conjuntivo de la dermis,
caracterizado por una fibrosis excesiva localizada en forma de cordones
como respuesta a la rotura y mala calidad de las fibras anteriormente
existentes.

3.5. HEMATOMAS

Un hematoma es la acumulacién de sangre causada por una hemorragia
interna (rotura de vasos capilares, sin que la sangre llegue a la super-
ficie corporal) que aparece generalmente como respuesta corporal
resultante de un golpe, una contusion o una magulladura.

Los hematomas son equimosis (manchas de la piel], pero también se
pueden desarrollar en los 6rganos internos. Los hematomas pueden
migrar gradualmente a medida que las células y los pigmentos fluidos
se mueven en el tejido conectivo.
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3.6. CELULITIS

Celulitis es una inflamacion de los tejidos conectivos celulares subcu-
taneos (bajo la piel). Un tipo de tejido, conjuntivo, areolar, densamente
poblado por células (en especial adipocitos) (células del tejido adiposo).
Generalmente es causada porinfecciones bacterianas, que pueden venir
de bacterias exdgenas o de la flora cutdnea normal.

3.7. RETENCIONES LiQuIDO

Hidropesia, edema o retencién de liquido es la acumulacion de liquido en
los tejidos. No constituye una enfermedad independiente, sino un signo
clinico que acompana a diversas enfermedades del corazon, rinones
y aparato digestivo. Estas enfermedades poseen una intima relacion
causa-efecto con la hidropesia.

La hidropesia es la acumulacidén de liquido en el peritoneo, que se halla
en el vientre, aunque también aparece en los tobillos, munecas, brazosy
cuello. Este sintoma es consecuencia de una deficiencia en las funciones
digestivas o en las excretoras de los rinones o de la piel de la persona
que la padece. Si la cantidad de liquido retenido es elevada se producen
trastornos en el funcionamiento del corazén y de los pulmones, debido
a la presion que actla sobre estos 6rganos.

3.8. PIEL EN GENERAL

La piel es el mayor 6rgano del cuerpo humano o animal. En el ser
humano ocupa aproximadamente 2 m?, y su espesor varia entre los 0,5
mm (en los parpados] y los 4 mm (en el taldn). Su peso aproximado es
de 5 kg. Actia como barrera protectora que aisla al organismo del medio
que lo rodea, protegiéndolo y contribuyendo a mantener integras sus
estructuras, al tiempo que actia como sistema de comunicacion con el
entorno, y éste varia en cada especie. Anatomicamente se toma como
referencia las medidas estandar dentro de la piel humana. También es
conocido como sistema tegumentario.

Una buena alimentacion y ejercicio moderado puede ayudar a una
mejoria general en la salud.
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4. CUIDADOS Y AUTOCUIDADOS DE LAS ARTICULACIONES
4.1. TORSIONES, ESGUINCES

Un esguince, torcedura o distension ligamentosa es una lesion de los
ligamentos por distension, estiramiento excesivo, torsién o rasgadura,
acompanada de hematoma, inflamacion y dolor que impide continuar
moviendo la parte lesionada. Se origina al afectarse la region articular
por accion mecanica (la exigencia de un movimiento brusco, excesiva
apertura o cierre articular, movimiento anti-natural), o por violencia
(caida, golpe).

4.2. CONTROL DOLOR ARTICULAR

El dolor articular y 6seo puede ir desde un malestar leve que pasa solo,
hasta dolores agudos que requieren medicacidn, relacionado con artritis,
bursitis y dolor muscular, afectando a una o varias articulaciones.
Cuando el dolor articular no es ocasionado por artritis, tanto el reposo
como el ejercicio son importantes. Se deben utilizar banos tibios,
masajes y ejercicios de estiramiento con la mayor frecuencia posible.
Los medicamentos antiinflamatorios, pueden ayudar a aliviar el dolory
la inflamacion, combinadas con terapias como la fisioterapia.

El ejercicio moderado es primordial en el cuidado de articulaciones y
musculatura, siendo el Pilates uno de los mas completos y accesibles
para realizar a lo largo de toda la vida.

PILATES

Aqui presentamos una serie de 19 ejercicios junto a fotos explicativas
para descubrir cdmo el método Pilates es mucho mas que los clasicos
estiramientos, y como puede ayudar a trabajar el cuerpo al completo y
a mejorar la postura corporal. Tan solo se necesita una colchoneta vy,
como complemento, un fitball para hacer alguno de los ejercicios para
realizarlo en casa, aunque lo ideal es poder realizarlo con el apoyo de
profesionales del Pilates, para luego en casa seguir las indicaciones de
éstos.
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El cien

Quizas el ejercicio mas conocido del repertorio de Pilates: el hundred o
cien nos ayuda a trabajar la respiracion y toda nuestra zona abdominal.
Nos tumbamos boca arriba con los brazos a ambos lados del cuerpoy
las rodillas flexionadas. Desde la posicion de partida, subimos el tronco
hasta apoyarnos en los omdplatos, y elevamos las piernas para colo-
carlas en posicién de escuadra. j{Es el momento de comenzar con la
respiracion! Ve contando rapidamente de uno a diez hasta completar
diez rondas (por eso se llama hundred] y respira a la vez que mueves
tus brazos arriba y abajo,

bombeando el aire.

Rotacion de la columna

Es uno de los ejercicios de
preparacion que nos ayuda
a mejorar y a ser mas cons-
cientes de la articulacion de
nuestra columna. Este ejer-
cicio esta contraindicado para
personas con hernia discal. Nos tumbamos de lado con las caderasy las
rodillas flexionadas formando un angulo recto, mientras que los brazos
estan extendidos por delante del cuerpo y las palmas de las manos
juntas. Con el brazo que queda arriba comenzamos a dibujar un semi-
circulo como si fuéramos un compas, llegando lo mas lejos posible, si
podemos hasta tocar el suelo del otro lado. Es importante que el brazo
siga siempre el movimiento de la columna, y que nosotros sigamos la
palma de la mano con la
mirada.

Media flexion hacia atras

Con este ejercicio fortale-
ceremos el abdomen y los
flexores de la cadera. Nos
colocamos sentados con las
rodillas flexionadas y los pies
apoyados en el suelo. Los = ™ : _— »
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brazos estan estirados delante del cuerpo, a la altura de los hombros.
Lo primero que debemos hacer es crecer hacia el techo, intentando
ganar espacio entre los discos vertebrales, para después rodar sobre
los isquiones (los huesos semicirculares cerca del gluteo) y flexio-
narla columna para ir bajando hacia el suelo. Bajamos hacia la mitad y
volvemos a subir.

Oblicuos rodando hacia atras

Es un ejercicio muy pare-
cido al que acabamos de
realizar, solo que en vez de
bajar de frente, bajaremos
por los lados. Al rodar por los
isquiones, llevamos la mano
derecha hacia atras, como si
estuviéramos en una barca
y quisiéramos acariciar el
agua: de esta forma, giramos el tronco desde la cadera. Volvemos a la
posicion inicial y bajamos por el otro lado.

Estiramiento de una pierna

Comenzamos a poner nues-
tras piernas en movimiento.
Nos tumbamos boca arriba,
con las caderas y rodillas
flexionadas en posicion de
escuadra. Levantamos el
tronco hasta apoyarnos en

los omoplatos y, mientras
acercamos la pierna derecha
hacia el pecho y la agarramos con las manos, estiramos la izquierda
intentando llevarla lo mas lejos posible. Repetimos con la otra piernay
vamos cambiando.
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Extension de columna

El ejercicio de la extension de
columna nos ayuda a forta-
lecer toda la musculatura de
la espalda, ademas de a arti-
cular correctamente la zona
cervical, toracica y lumbar
de la columna. Con las manos debajo de los hombros, vamos levan-
tando poco a poco el tronco, asegurandonos de que pasamos una a una
por cada una de las vértebras. Al llegar a la parte final del ejercicio no
podemos olvidar que las espinas iliacas (los huesos de la cadera) deben
mantener siempre contacto con el suelo.

Extension lumbar
sobrefitball

Una modificacion del back |
extension, pero anadiendo
un elemento que genera |
inestabilidad, como el fitball. I~
Colocamos nuestra tripa
sobre la pelota y nuestras
manos tras la nuca, y comen-
zamos a subir poco a poco
hasta llegar a la extension de la columna. Los/as principiantes pueden
colocar sus pies apoyados en una pared para asegurarse una mayor
estabilidad.

Abdominales sobre fitball " 18 A5 i |

Una variante del abdominal
tradicional es la que se
realiza con la espalda sobre
un fitball o pelota suiza. Al
colocarnos sobre la pelota,
nuestro cuerpo se encuentra
en inestabilidad, por lo que se
vera obligado a reclutar a la
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musculatura profunda del abdomen para guardar el equilibrio. Con las
manos detras de las cabezay los codos bien abiertos (que solo podamos
ver el codo por el rabillo del ojo) subimos el tronco hasta apoyarnos en
la punta de los omdplatos y volvemos a bajar.

Plancha frontal

El planko plancha frontal es
un ejercicio de estabiliza-
cion con el que trabajamos
todo nuestro core, es decir, 7 ,
la musculatura profunda )

del abdomen, el cuadrado

lumbar, los multifidos y los erectores espinales. Nos apoyamos sobre
las manos y las puntas de los pies, de modo que nuestro cuerpo forma
una linea recta, y mantenemos esa postura por, al menos, 15 segundos.

Plancha lateral

La plancha lateral es una variacion
de la plancha frontal que acabamos
de ver. En este caso, nos colocamos
de lado y nos apoyamos sobre los
dos pies pero sobre una sola mano.
Nuestro cuerpo sigue formando
una linea recta, y para conseguirlo
deberemos empujar con los obli-
cuos [parte lateral del abdomen)
hacia arriba.

La sirena

Un ejercicio para trabajar la arti-
culacion lateral de la columna.
Nos sentamos como estemos mas
cémodos: puede ser al estilo indio,
con las piernas cruzadas, o bien con
una pierna flexionada delante y otra
detras. Elevamos el brazo derecho
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por encima de nuestra cabeza mientras inspiramos y, al soltar el aire,
nos doblamos hacia el lado izquierdo e intentamos llegar lo mas lejos
posible. Repetimos con el brazo izquierdo y vamos alternando entre los
dos brazos.

Puente sobre los hombros

Este ejercicio nos sirve para
fortalecer gluteos e isquio-
tibiales, y para articular la
columna vertebral. Nos colo-
camos tumbados/as boca arriba, con los brazos a los lados del cuerpo
con las palmas de las manos boca abajo, las rodillas flexionadas y los
pies bien apoyados en el suelo. Desde esta posiciéon comenzamos girando
nuestra cadera de modo que la zona lumbar entra en contacto con el
suelo para después seguir subiendo la columna hacia el techo, vértebra
por vértebra, hasta que formamos una linea recta desde los hombros
a las rodillas. Desde ahi, bajamos lentamente desde la columna dorsal
hasta la pelvis.

Puente sobre los hombros

a una pierna

Se trata de una modificacién
del ejercicio que acabamos
de ver. En este caso, colo-
camos una pierna en el aire o
apoyada sobre la rodilla de la
pierna que queda en el suelo. De este modo trabajamos el gluteo y el
isquiotibial de forma isolateral: la dificultad es mayor que con el ejer-
cicio tradicional.

El gato y la mesa

El gato y la mesa son dos de
los ejercicios mas utilizados
para mejorar la articula-
cion de toda la columna. Nos
colocamos en cuadrupedia
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(a cuatro patas) con las manos directamente debajo de los hombros y
las caderas directamente sobre las rodillas. Desde ahi comenzamos a
arquear la espalda comenzando por la pelvis, que gira sobre ella misma.
Poco a poco vamos pasando por cada una de las vértebras, lumbares,
dorsales y cervicales hasta que nuestra espalda queda totalmente
arqueada, como si fuésemos un gato enfadado. Para volver a la posicién
inicial, volvemos a comenzar desde la pelvis, que gira sobre ella misma
una vez mas, y pasamos de forma ordenada por todas las vértebras.

Superman en cuadrupedia

El Superman es un ejer-
cicio de estabilizacion de
la columna que nos ayuda
a trabajar la musculatura
profunda del abdomen y a
alinear correctamente la cintura escapulary cintura pélvica. En posicién
de cuadrupedia, con las manos justo debajo de los hombros y las rodi-
llas justo debajo de las caderas, extendemos pierna y brazo contrarios,
formando una linea recta. Debemos tener la sensacidon de alargarnos
hacia delante con la mano y hacia atras con el pie. Vamos cambiando y
alternando brazos y piernas.

Tijeras en el aire

Este es un ejercicio de Pilates
avanzado. Primero debemos
llevar nuestra cadera hacia
arriba, trabajando de esta
forma el abdomen, y suje-
tarla con las manos mientras
estiramos las piernas hacia
el techo. Desde esa posi-
cién, abrimos y cerramos las
piernas como si se tratara
de unas tijeras. El peso de
nuestro cuerpo debe residir en la zona media, evitando llevarlo hacia los
hombros, para conseguir una buena respiracion.
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Sacacorchos

Uno de los ejercicios mas
complicados del método
Pilates, y que nos hace
trabajar el abdomen su tota-
lidad. La posicion de partida
es la de tumbados/as boca arriba; desde ahi, con las piernas estiradas,
subimos la cadera de modo que las piernas queden suspendidas por
encima de la cabeza. Comenzamos a bajar las piernas de forma oblicua
hacia la derecha, al mismo tiempo que vamos bajando la cadera, y
subimos de forma oblicua por el lado izquierdo hasta que vuelven a
quedar suspendidas encima de la cabeza. Lo realizamos hacia los dos
lados.

Balancin

Con el ejercicio del balancin
trabajamos la musculatura
extensora de la columna,
y ademas estiramos el
pectoral, el abdomen, los
cuadriceps y los flexores de
la cadera. Nos colocamos boca abajo y agarramos los empeines o, si
no llegamos, los tobillos. Tiramos ligeramente con las tibias hacia atras
para ayudarnos a subir el tronco y coger algo de impulso y nos balan-
ceamos hacia delante y hacia atras.

Retador

Este es el ultimo ejercicio
que aparece en los manuales
de Pilates, debido a su difi-
cultad. Partimos tumbados/
as boca arriba y llevamos
las piernas hacia atras hasta
dejarlas suspendidas sobre
la cabeza, como en el inicio
delcorkscrew. Desde ahi
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vamos bajando las piernas a la vez que subimos el tronco hasta quedar
sentados sobre los isquiones con las piernas en el aire, formando una V.
Volvemos a bajar de forma controlada y repetimos.

5. CUIDADOS Y AUTOCUIDADOS DE LA VISTA Y 0iDO
RECOMENDACIONES CUIDADOS VISTAY 0IDO:

Las alteraciones oftalmoldgicas en el Sindrome de Noonan, mas defini-
torias y que permiten el diagndstico son:

1. Del macizo facial: hipertelorismo, hendiduras palpebrales, epicanto,
ptosis,...

2. Oftalmoldgicas: estrabismo, queratocono,...
3. Defectos refractivos: Miopia, Hipermetropia, Astigmatismo...

2. Cuidados e higiene para
la vista humana.

La vista es un sentido muy delicado;
todo cuidado es poco para mante-
nerlos en perfecto estado.

Su cuidado exige:

1./ Evitar la luz excesiva:

Asi como la falta de luz. En las zonas muy iluminadas, hay mas peligro
de un exceso de luz y si uno no posee una adaptacidon adecuada debe
usar gafas de sol.

Al leer la luz debe ser lo suficientemente intensa ya que la escasez de
luz o una luz parpadeante cansan la vista. Los reflejos producidos por la
luz en libros con papel brillante también se deben evitar.

2./ Evitar la fatiga de los ojos:

No leyendo ni escribiendo en los vehiculos en marcha si tienen mucho
movimiento. No leyendo durante largo rato en libros con letra muy
pequena ni acercando el libro a una distancia menor de 20 cm.
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3./ Proteger los ojos frente a las infecciones:
No tocandolos con las manos sucias y evitando las zonas con mucho
polvo.

4./ Vigilar la vista sobre todo en la infancia:
Para corregir cuanto antes los defectos que se presenten.

5./ En caso de una herida en el globo ocular:
Acudir lo antes posible al oculista ya que la primera cura de estos acci-
dentes es de suma importancia y puede evitar la pérdida de la vision

Conclusion

Una buenavision es una garantia de seguridad. Por eso, ademas de recu-
rrir al especialista, hay que tender a adoptar las siguientes conductas:

1-/ Descansar.

Interrumpir la actividad visual prolongada cada cierto tiempo, mirando
a lo lejos. Actualmente hay colirios hidratantes que se aplican con el
parpado cerrado.

2-/ Apoyar.
La zona lumbar contra el respaldo del asiento y los antebrazos bien
apoyados en la mesa de trabajo.

3-/ Es muy importante.

Que haya dos fuentes de luz, una ambiental y otra sobre la mesa de
trabajo. Un diestro se colocara la ldmpara a su izquierda y un zurdo a su
derecha.

4-/ La altura.

Del asiento debe permitir el apoyo de la planta completa del pie en el
suelo, y los muslos deben quedar en posiciones horizontales y bien
apoyados.

5/- La television.
Cuanto mas alejada mejor. No es aconsejable mirarla a oscuras.
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Cuidados e higiene para el oido humano.

Existen muchos
mitos acerca
del cuidado y la
limpieza correcta
de los oidos. Lista
de los puntos que

El oido es un sentido muy delicado; todo cuidado es poco para mante-
consideramos
mas importantes

nerlos en
para la higiene

perfecto estado.

del oido (que deben ser tomados en cuenta por toda persona; sana o que

sufre de hipoacusial, a continuacion:

No colocar dentro del oido ningun tipo de objeto que no haya sido fabri-

cado especificamente con ese propdsito.

Especialmente, evitar introducir llaves, puntas de lapiz y pasadores para

el cabello.

No usar ni siquiera bastoncillos para limpiarlos por dentro.

Limpiar los oidos siempre por fueray con la punta de una toalla.

Si se sospecha de una infeccion en el oido, consultar al médico. La

mayoria de las pérdidas de audicion son causadas por catarros, gripes e

infecciones mal atendidas.

Las gotas para los oidos sélo pueden ser usadas bajo prescripcion

médica.

Si se siente comezdén en los oidos, consultar al/la médico/a. Puede

tratarse de hongos que deben ser atendidos con medicamentos.

La formacion de tapones de cerumen también debe ser atendida por el/

la médico/a.

No nadar en aguas contaminadas y, en caso de duda, utilizar tapones

especiales para nadar o aplicar en el oido unas gotas de aceite para

bebé. El aceite para bebé sirve de impermeabilizante y ayuda a que

salga el agua después del bano.

Evitar el uso de medicamentos ototdxicos, como gentamicina, garami-

cinay amikasina (Los medicamentos ototdxicos son aquellos que, al ser
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usados para curar algunas enfermedades, causan sordera).

Evitar la exposicion cercana a fuentes de ruido intenso como cohetes y
bocinas o petardos en fiestas.
Asimismo, evitar golpes y juegos bruscos que puedan afectar a los oidos.

6.- ANEXOS

6. 1: FOLLETO SINDROME NOONAN

a scdfdlumnlunuﬂhm'dom:dm

Las personas con sindrome de Noonan musstran una
dlinicas

las personas presentan
necesariamente todas elas i con ls misms gravedad:

« Anomalias del corazén: Presentes en cerca de dos
terceras partes de personas con sindrome de Nooran.

de ali Son muy frecuentes

(75%) en los primeros afios de vida. Incluyen dificultades

para la succion, fatigabilidad enla toma, vomitos, rechazo
de alimentos més sdlidos masticacién lenta y reflujo.

* Retraso del crecimiento: El peso y la wla ol

nacimiento suelen ser habitualmente normales pero

de la nommalidad o incluso por debajo de este (S0-75%),
algo que puede suceder aun en ausencia de problemas
de alimentacion. La edad Gsea y el nicio de la pubertad
suelen mostrar un retraso promedio de cos anos. El nivel
de hormena de crecimiento puede ser nommal o bajo.

* Desarrollo inteligencia: E| desarrollo
psicomotor puede ser wm\meﬂ\e algo lento y sfecta

debido a la debilidad muscular. €l coeficente intelectual
se stia habitualmente dentro de la nomalidad y la
mayoria de est@s nif@s sigue una escolarzacién rormal,
Entre una cuarta y una tercera parte de elos (25-30%)

n presentar algunas dificultades de aprendizale. £I

e
la coagulacién: Dos terceras partes
i parsonas con sindrome de Nooran presentan

coagulacién. Han de tenerse en cuenta s se va a realizar
na extraccién dental o una intervencion quirirgica. Las
Es habitual

Ia precisposicion a hacerse moratones con faciidad.

» Audicién: Es frecuente la tendencia  padecer otitis
media de repeticion, o que puede repercutica la orga
‘en la audicion. La hipoacusia o sordera neurosensorial es.
poco

le Noonan de Cantabria

Asociacién Creciendo con Noonan
Comunidad de Madrid
mail

an.jimdo.com

Sindrome de Noonan Aragon, (A.S.N.A.)

e de Noonan Andalucia
nail

Il

ASOCIACION SINDROME

Tan comun como
desconocido

iCules son las recomendaciones de valo- ll

racion inicial y de sequimiento médico?

Ante la sospacha de sindrome de Noonan:
T e
inco) con’ experiencia en este fipo de trastomos
para establecer el diagnéstico dinico, solicitar el
estudio genéitico e interpretar sus rosultados.

2) exploracién cardiolégica completa
3) valoracién S inologfa_Infantil y
et ke i
e o e puede estar indicado
solicitar la valoracion por gastroenterologa ifantl;
ante fa presencia de crptorquidia, y dependiendo
o 2 ecad dl 1. puede etar indicad solctar
Ia valoracion por cinigia infantl; en caso da rotr:
e B
tratamiento con hormona del crecimiento
4)valoracién por neurologainfantil dependiendo del
‘grado de hipotoria o reiraso psicomoor pueds estar
ndcado solitr una valoradion por rehabitacen
infanti y/o la inclusién en un programa de atencién
temprana

5) estudio completo de coagu-
mgm puedt correr a cargo del médico que
imiento médico o de alguno de los

especilites.

6)valoracién oftalmolégica

7)valoracién por (ORL infantil
en casos de episodios frecuentes de ofitis media o
sosoecha de problemas de audicién




SINDROME DE NOONAN

6.2. CUENTO. HERRAMIENTA DE Sl it e
APOYO: R 7 P

La importancia de contar con '
herramientas visuales y explica- '\"{\0" m
tivas en las que pueden apoyarse

los/as padres/madres a la hora de -

aportar informacion a sus hijos/as

o conversar sobre el Sindrome de

Noonan.

Cuento: Una vida diferente. Asocia-
cién Sindrome de Noonan Asturias.

6.3. GUIAS SINDROME DE NOONAN
GUIAS PUBLICADAS SINDROME DE NOONAN:

- Sindrome de Noonan: Guia de Orientacion para las Familias, Octubre
2014, Deposito Legal SA614-2014, Autoria A.S.N.C.,(Asociacion Sindrome
de Noonan de Cantabria), Varios autores/as Coordinacién Inmaculada
Gonzalez Garcia

- Sindrome de Noonan: Guia de Recursos-Ayudas Sociales para las
Familias, Octubre 2014, Depodsito Legal SA719-2014, Autoria A.S.N.C.
(Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria), Coordinacion Inmacu-
lada Gonzalez Garcia

- Sindrome de Noonan: Guia de Enfermedades Raras, poco frecuentes
o de baja prevalencia: Asociaciones en Cantabria, Diciembre 2015,
Depodsito Legal SA620-2015, Autoria A.S.N.C. (Asociacién Sindrome de
Noonan de Cantabria), Coordinacion Inmaculada Gonzalez Garcia

- Sindrome de Noonan: Guia Alimentacion y Nutricion en el Sindrome
de Noonan, Diciembre 2015, Depodsito Legal SA621-2015, Autoria Juan
Carlos Llamas Garciay Cristina Carrera Igual, Coordinacion Inmaculada
Gonzalez Garcia

- Sindrome de Noonan: Guia para pacientes con Sindrome de Noonan
y otras Rasopatias y sus familiares, Diciembre 2015, Depésito Legal
SA622-2015, Autoria Begona Ezquieta Zubicaray y Atilano Carcavilla
Urqui, Coordinacion Inmaculada Gonzalez Garcia
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- Sindrome de Noonan: Como comunicar el diagndstico a nuestros/
as hijos/as. Guia de apoyo para las familias, Noviembre 2017, Depo-
sito Legal SA 580-2017, Autoria Victoria Sanchez Mujica, Coordinacidn
Inmaculada Gonzalez Garcia

- Autonomia y Autocuidados en el Sindrome de Noonan. Guia de Orien-
tacion para las Familias Noviembre 2017, Depésito Legal SA 581-2017,
Autoria A.S.N.C. (Asociacidon Sindrome de Noonan de Cantabria). Coor-
dinacion: Inmaculada Gonzalez Garcia.

- Guia de Logopedia y Sindrome de Noonan, Noviembre 2017, Depdsito
Legal SA 582-2017, Autoria Carlota Lopez Pastor, Coordinacion Inmacu-
lada Gonzalez Garcia
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