








AUTONOMIA Y AUTOCUIDADOS EN EL SINDROME DE NOONAN

GUIA DE ORIENTACION PARA LAS FAMILIAS

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
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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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