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NOTAS

Si estads leyendo esta guia es porque tienes un hijo o estudiante que vive con distrofia muscular de Duchenne. Duchenne es

el tipo mds comun de distrofia muscular en nifios. Es un trastorno progresivo que hace que los musculos se debiliten con el
tiempo. Duchenne es un diagndstico complejo, y ciertos elementos incluidos en esta guia son universales para todos los ninos
y adolescentes que viven con Duchenne, mientras que otros pueden variar de un nifio a otro.

Los nifios y adolescentes que viven con Duchenne pueden tener algunas limitaciones fisicas y requieren modificaciones en
la escuela, pero al igual que cualquier nifio, estdn ansiosos por participar y prosperar en el entorno escolar. Esta guia estd
destinada a brindarle una descripcién general completa de Duchenne junto con la idea de cémo este diagndstico puede
afectar la experiencia escolar de su hijo / estudiante. jCon algo de planificacién e intervencién temprana, su hijo/estudiante
tendrd un afo escolar exitoso!

—Proyecto de Padres Distrofia Muscular

“Education Matters” es una guia creada para padres y maestros con el objetivo de optimizar la experiencia del nifio en un entorno de
aprendizaje. Escrito por Parent Project Muscular Dystrophy (PPMD), Education Matters ofrece informacion practica sobre Duchenne en
relacion con la experiencia educativa de un nifio y consejos especificos para lograr el éxito en el aula de la primera infancia / primaria.

En este libreto abordamos muchas areas, incluida la informacidn sobre Duchenne, asi como cognicion, aprendizaje, comportamiento
y derechos de los estudiantes. Con el fin de asegurarse de que usted tiene acceso a la informacién mas actualizada, PPMD

ha desarrollado un Centro de Recursos Comunitarios vivientes que se actualiza continuamente con recursos y herramientas
identificados por todos los miembros de la comunidad de Duchenne. EL Centro de Recursos para la Educacién incluye informacion
sobre muchos aspectos de la comunicacidn, la educacidn fisica, los derechos a la educacion y muchos otros temas. Los recursos

para la educacion primaria y secundaria se pueden encontrar aqui: parentprojectmd.org/primary-resources.

Antes de comenzar la escuela, los padres deben compartir esta guia con la escuela de su hijo, los maestros y el personal de apoyo.
Compartir la informacion en esta guia ayudara a iniciar y facilitar la conversacion entre la escuela y el hogar, asegurandose de que
todos sigan el mismo camino y se muevan en la direccion correcta hacia un afio escolar increible.

La nifez/ adolescencia tardia es un momento de grandes cambios—fisicos, emocionales y psicosociales. Permitir que los
estudiantes pasen sin problemas de la adolescencia a la edad adulta comienza con un plan de transicion reflexivo y operativo.
La transicion se ha definido como "un proceso planificado y con proposito que aborda las necesidades médicas, psicosociales y
educativas/vocacionales de los adolescentes y adultos jovenes con afecciones fisicas y médicas crénicas a medida que pasan de
sistemas de atencion de la salud centrados en los nifios, a sistemas de atencion de la salud orientados a los adultos.”

La transicion exitosa a la vida adulta requiere una planificacién cuidadosa y continua. La planificacion de la transicion es un proceso,
no un evento Unico, y debe comenzar cuando la persona con Duchenne tiene 13 0 14 afios. Sin embargo, la idea de planificar para

el futuro y formar expectativas personales debe comenzar incluso antes, a pesar de la presencia de problemas de salud y otras
incertidumbres. Los nifios con Duchenne se benefician al discutir temas como sus metas y aspiraciones profesionales futuras,

la importancia de las relaciones personales, las recompensas de contribuir a la sociedad y la necesidad de formar y perseguir un



conjunto de metas personales. En la adolescencia, estos conceptos se vuelven mas tangibles y su realizacidn requiere planificacion
y apoyo al igual que para los adolescentes sin discapacidad. Los proveedores de atencion médica y los educadores se encuentran
entre los mejores facilitadores para las discusiones sobre salud, educacion, empleo, desarrollo social y vida adulta. La persona con
Duchenne debe ser un participante directo en estas discusiones.

Toda persona con Duchenne debe esperar ser un miembro productivo de la sociedad. El desarrollo de un plan formal, con cada paso
descrito, lo hara posible. PPMD y el que se describe cdmo el estudiante adolescente ingresaré a la edad adulta (CDC) publicaron un
kit de herramientas de transicion para la distrofia muscular de Duchenne que se puede usar para la planificacion de la transicion.
Este articulo complementario, publicado en Pediatrics, se puede encontrar aqui: parentprojectmd.org/transition.

Los factores clave para la planificacién de esta transicion deben incluir lo siguiente:
»  ¢Cdémo es la educacidn/entrenamiento de habilidades laborales después de la escuela secundaria?

«  ;Como es la situacion de vida de esta persona después de la escuela secundaria y mas alla? (es decir, vivir en casa, en la
universidad, con un compafero de cuarto, etc.)

«  ;Cuales son las opciones de transporte necesarias para cumplir mejor con los objetivos elegidos?
+  ¢Qué tipos de asistencia personal se necesitan para que esta situacion de vivienda funcione?

»  ¢Qué tipos de asistencia personal se necesitan para el empleo?

+  ¢;Cdémo abogaran por si mismos y participaran activamente en su atencion médica?

*  ¢Qué recursos comunitarios estan disponibles para ayudar?

Puede encontrarse informacion y recursos adicionales para ayudar con la transicion aqui: parentprojectmd.org/transition.

A medida que los jévenes con Duchenne maduran, se les debe alentar a identificar sus intereses, talentos y las formas en que les
gustaria contribuir a su comunidad con la expectativa de una transicion hacia una adultez exitosa. Este sentido de significado y
responsabilidad puede comenzar en la primera infancia al incluir al nifio en las tareas domésticas y actividades de cuidado personal
y al preguntarle al nifio: “;Qué cambio quieres hacer en el mundo?” Posteriormente, la participacion en exploracion, deportes
adaptados, oportunidades de voluntariado dentro de la escuela y la comunidad, y la participacion en otras organizaciones pueden
cultivar habilidades de liderazgo, brindar experiencia laboral y fomentar un sentido de propdsito. EL kit de herramientas de transicion
de Duchenne (parentprojectmd.org/transition-checklist), que incluye una lista de verificacion de transicién que puede ser Util. La

lista de verificacion incluye preguntas que se les pueden hacer a los estudiantes sobre lo que quieren lograr y qué apoyos podrian
necesitar para lograr sus metas educativas y vocacionales.

Por lo general, durante la adolescencia, el mundo de un adolescente se expande y comienzan a surgir oportunidades de crecimiento.
Sin embargo, debido a la naturaleza progresiva de Duchenne, el adolescente con Duchenne vive en un mundo que comienza a
encogerse. Las opciones de carrera deberan adaptarse a las capacidades fisicas actuales y proyectadas. Navegar por edificios y
entornos mal disefiados o inaccesibles puede dificultar la participacion en eventos sociales y en la comunidad. El entorno educativo
es el entorno ideal para que los estudiantes con Duchenne aprendan a usar soportes de movilidad y tecnologia de asistencia

(AT), que pueden ayudarlos a superar las barreras fisicas y ampliar su acceso al mundo. Ademaés, esta es una etapa perfecta

para comenzar a explorar los intereses y habilidades Unicos del estudiante. Por ejemplo, si a un nifio le gusta estar en su tableta
con frecuencia, quizas sea divertido unirse a un club de tecnologia que le ensefie codificacion y programacidn; si les gusta jugar
videojuegos, quizas busquen un club de juegos. {Ser creativo generara tanto interés como habilidades!

A partir de los 13 afios, se debe alentar a los jévenes con Duchenne a participar en las reuniones de planificacion educativa. A
medida que los estudiantes avanzan en la escuela intermedia y secundaria, sus planes educativos anuales deben involucrar
progresivamente a terapeutas ocupacionales, fisioterapeutas y profesionales de AT, quienes pueden recomendar dispositivos para
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mas profunda

respaldar el éxito en los entornos académicos y pos educativos. La transicion a la edad adulta debe ser discutida a lo largo de la
escuela secundaria. Las escuelas deben facilitar las derivaciones a centros de rehabilitacion vocacional para orientacion y posible
asistencia financiera si las metas estan relacionadas con el trabajo.

Se pueden encontrar recursos adicionales para estudiantes de primaria y secundaria en parentproject.org/secondary-resources.

3. Sobre Duchenne

La distrofia muscular de Duchenne (“doo-shen”) es una del espectro de enfermedades musculares conocidas como distrofinopatias
que pueden variar de leves a graves en su presentacion. Las distrofinopatias ocurren cuando la proteina distrofina (que se encuentra
en las células musculares del cuerpo) tiene una estructura o funcién alterada, o estéd completamente ausente de las células
musculares del cuerpo. La distrofia muscular de Becker también es una distrofinopatia con muchas similitudes con la de Duchenne.
Y aunque Becker puede ser variable, dependiendo de cuando se presenten los sintomas por primera vez, por lo general los sintomas
son mas leves en progresion en comparacion con los de Duchenne. La informacion de esta guia se extiende tanto a Duchenne como a
Becker, pero para simplificar nos referimos principalmente a Duchenne.

Duchenne afecta aproximadamente a una de cada 5000 nacimientos de varones. Alrededor de 20.000 nifios son diagnosticados con
Duchenne en todo el mundo cada afio. Duchenne se considera una enfermedad rara en los Estados Unidos.

Duchenne es un trastorno genético causado por un cambio en el ADN (o gen) que codifica la distrofina. La distrofina actta como
el “pegamento” que mantiene unidos los musculos y el "amortiguador” que permite que los musculos se contraigan y se relajen
sin dafnarse. Sin distrofina, los musculos no pueden funcionar o repararse adecuadamente con la actividad normal del dia a dia. La
distrofia muscular de Becker, que es menos grave que la de Duchenne, ocurre cuando se fabrica distrofina, pero no en la forma o
cantidad normal.

Dado que el gen de la distrofina se encuentra en el cromosoma X, Duchenne afecta principalmente a los hombres. Las mujeres con
distrofinopatia generalmente se conocen como portadoras porque tienen una copia del gen modificado y una copia del gen funcional.
Las mujeres portadoras a menudo no tienen sintomas externos de Duchenne. Sin embargo, algunas mujeres portadoras pueden
presentar diversos rangos de sintomas fisicos y/o cognitivos y, por lo general, se denominan portadoras manifiestas.

Si bien no todos los nifios que viven con Duchenne tienen problemas de salud mental, existen mayores riesgos de retraso en el
desarrollo, asi como problemas de aprendizaje y comportamiento, dificultades con las interacciones sociales y la adaptacion
emocional. Duchenne puede (pero no siempre) afectar el desarrollo del cerebro y causar debilidad en ciertas habilidades cognitivas
o de resolucion de problemas (parentprojectmd.org/learning-disabilities). Los efectos secundarios de los medicamentos,

la fatiga, las limitaciones fisicas, el estrés familiar y la dificultad para sobrellevar el diagndstico de Duchenne también pueden
contribuir a los problemas psicosociales (parentprojectmd.org/coping).

Inmersion

Hay 79 exones y 7 promotores en el gen que codifica la distrofina. Este gen se encuentra en todas las
células del cuerpo, pero los promotores codifican formas ligeramente diferentes de distrofina que se
crean en diferentes partes del cuerpo. Las diferentes formas de distrofina se denominan “isoformas”.
Muchas personas que viven con Duchenne no tienen problemas con la escuela o el aprendizaje; sin
embargo, la falta de distrofina en el cerebro puede provocar problemas cognitivos, psicosociales y
emocionales que pueden ir acompafados de comportamientos dificiles de controlar. Los padres y los
maestros deben trabajar juntos para identificar qué desafios existen para el estudiante individual y
desarrollar un plan juntos para manejar estos desafios. Las practicas consistentes entre el hogar y la
escuela conduciran a un aprendizaje y un manejo del comportamiento mucho mas efectivos.

Infancia Tarda y Adolescencia Temprana



4. Descubrimientos Fisicos en Duchenne:

¢.Como se ve Duchenne?

Infancia Tardia (de 10 a 12 afios)

Sintomas:

Durante la Ultima etapa ambulatoria de Duchenne, los cuadriceps (los musculos
en la parte delantera de los muslos) se debilitan y los nifios tienen cada vez mas
dificultad para caminar (parentprojectmd.org/late-ambulatory). Esto hace

que las personas con Duchenne pierdan el equilibrio al caminar. Las personas
con Duchenne también pueden caminar sobre las puntas de los pies o los dedos
de los pies (“caminar de puntillas”) para ayudar a mantener el equilibrio.

Para compensar un tronco débil, los nifios con Duchenne pueden sacar la

barriga y echar los hombros hacia atras mientras caminan. Cuando se les pide
que se pongan de pie, es posible que no puedan levantarse del suelo de forma
independiente, o usaran la “maniobra de Gower” (primero levantan el trasero en
el aire y luego usan los brazos para “caminar” por las piernas hasta estan de pie).
Ver visual.

La mayoria de los nifios en este rango de edad tienen uso de las manos y
los brazos, pero pueden estar cada vez mas débiles, lo que hace que tengan

16. Resumen

Duchenne es un diagndstico complejo, pero no excluye el aprendizaje y la
inclusion en un entorno de aprendizaje. Este folleto no es, de ninguna manera,
la Ultima palabra sobre la informacién existente. Hemos incluido referencias a
continuacidn que proporcionaran mucha mas profundidad a cualquiera de los
temas que hemos discutido.

Al trabajar juntos, los padres y los maestros pueden modificar el aprendizaje y

el entorno de aprendizaje, si es necesario, para ayudar al estudiante a aprovechar
al méximo su escuela y sus compafieros, tanto dentro como fuera de la escuela.
Nuevamente, jles deseamos a todos un afo de aprendizaje feliz y productivo!
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dificultad para cargar libros y otros materiales escolares (incluso cuando usan una mochila). La fatiga (sentirse cansado) es comun
y los nifios con Duchenne pueden necesitar el uso de un cochecito, una silla de ruedas liviana o un patinete eléctrico para distancias
mas largas fuera del hogar o en la escuela.

TERAPIAS

Terapia Fisisca (PT) a menudo se proporciona a los estudiantes con Duchenne en el entorno preescolar/escolar. PT puede
ayudar con:

*  Estiramiento

»  Ejercicios de rango de movimiento.

*  Masaje de calambres musculares

» Entrenamiento de seguridad para navegar en la escuela, escaleras, patio de recreo, bafos
»  Seguridad en los pasillos

«  Adaptaciones para actividades de la vida diaria (ir al bafio, almorzar, etc.)

»  Sugerencias para la Educacion Fisica adaptada / adaptativa

»  Sugerencias para adaptar excursiones y eventos escolares especiales (dia de campo, Dia de la Tierra, etc.)

Las recomendaciones mas actuales para la fisioterapia y Duchenne, asi como videos que demuestran el estiramiento y el
manejo de nifos pequefos que viven con Duchenne, se pueden encontrar en parentprojectmd.org/physical-therapy.

Se recomienda que los nifios pequefios con Duchenne comiencen a tomar corticosteroides (comuinmente denominados “esteroides”).
Los esteroides se recetan debido a la evidencia de que pueden ralentizar la progresion del deterioro muscular. Son diferentes de los
esteroides anaholicos que a veces son mal utilizados por los atletas que quieren volverse mas fuertes. Los dos tipos que generalmente
se recetan son:

*  Prednisona: generalmente se administra todos los dias o dos veces por semana

+ Deflazacort (Emflaza): generalmente se administra todos los dias o dos veces por semana
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Los fisioterapeutas juegan un papel importante en:
Minimizar las contracturas introduciendo estiramientos regulares en su rutina diaria
Mantener la funcion y adaptarse a cualquier pérdida de funcion
Funcion de seguimiento en el tiempo mediante pruebas y medidas estandar
Evaluacion y gestion de la integridad de la piel comprometida
Prevenir y controlar el dolor
Prescribir ejercicio y supervisar la actividad fisica segura (es decir, ejercicio aerdbico)
Recomendar dispositivos de movilidad, asientos adaptables y otros equipos.

Rehabilitacién después de una lesion o fractura

Algunos ejercicios de estiramiento tipicos de particular importancia para un estudiante con Duchenne incluyen estirar el pie y el
tobillo (el tenddn de Aquiles), las rodillas (isquiotibiales) y las caderas (bandas IT). Trabaje con el fisioterapeuta del estudiante
para asegurarse de que los estiramientos sean apropiados para este nifio. Puede encontrar mas informacion sobre las necesidades
especificas de los estudiantes con Duchenne aqui en este sitio: parentprojectmd.org/physical-therapy.

Es poco probable que ocurra una emergencia médica en la escuela, pero sucede. Si esto ocurre y su estudiante necesita ser
transportado en ambulancia a una sala de emergencias, hay varias cosas que es Util que la escuela sepa:

*  Toda persona con Duchenne debe tener una identificacion médica y una tarjeta de emergencia, que brinde a los socorristas la
informacion que necesitan.

*  Siunestudiante tiene una silla de ruedas o un scooter, debe tener una tarjeta de emergencia para silla de ruedas
(parentprojectmd.org/support-materials).

*  Sihay una emergencia, sepa donde los padres de este estudiante desean que vean a su hijo para recibir atencién médica.

*  Encasode una emergencia médica, llamar a los padres inmediatamente; Los padres llamarén a su centro/proveedores
neuromusculares.

* Lamayoria de los nifios con Duchenne toman esteroides a diario o de forma intermitente. Quienes toman esteroides a diario
no deben estar sin este medicamento durante mas de 24 horas. Si un estudiante con Duchenne vomita, informe a los padres
cuando comenzd esto para que puedan controlar la necesidad de dosis suplementarias de esteroides.

*  Elsindrome de embolia grasa es un fenémeno particularmente peligroso que puede ocurrir con fracturas. Si sospecha que su
estudiante puede haberse fracturado un hueso, informe a los socorristas que esto es un riesgo y que estén atentos a:

— Cambios en la conciencia (confusion, dolor de cabeza, convulsiones, no actuar como ellos mismos)
— Respiracion rapida (taquipnea), dificultad para respirar
— Erupcion debajo de los brazos o en el pecho.

+  Existen riesgos especificos de la anestesia con Duchenne. La anestesia inhalada es particularmente peligrosa. Informe a los
socorristas que NO deben administrar anestesia inhalada antes de llamar al especialista neuromuscular del estudiante.

+  Dar oxigeno a estudiantes que tienen Duchenne sin controlar el nivel de CO2 puede ser peligroso. Los socorristas deben estar
conscientes.

Las pautas de atencién de emergencia se pueden encontrar en parentprojectmd.org/emergency.

Los esteroides generalmente se contintan de por vida debido a sus muchaos beneficios; sin embargo, pueden causar efectos
secundarios que pueden afectar el funcionamiento en la escuela. Los nifios que toman esteroides pueden tener un aumento del
apetito con el consiguiente aumento de peso, caracteristicas cushingoides (cara redonda de “luna”) y retraso en el crecimiento,
haciéndolos mas bajos que sus companeros. Para algunos nifos, los esteroides provocan cambios en el comportamiento, que
pueden incluir mal genio, comportamientos impulsivos, inhibiciones disminuidas y mayor labilidad emocional. Para los nifios con
comportamientos desafiantes existentes, no es raro que los esteroides aumenten estos comportamientos.

Hay algunos elementos de atencién de emergencia especificos para Duchenne, especialmente para las personas que toman esteroi-
des a diario. Estos se pueden encontrar en la Seccion 15, Cuidado de Emergencia en Duchenne.

Sintomas:

En los afos de la “pre adolescencia” y la adolescencia hay una progresion
continua de la debilidad muscular. Alrededor de los 12 afios de edad, la
mayoria de las personas con Duchenne no pueden caminar y necesitan usar
una silla de ruedas eléctrica con regularidad. Necesitaran ayuda o apoyo
mecanico con actividades que involucren las piernas o el tronco. La fatiga "arem SN THE FlggT :
. , - nrq'ect END DUCHENNE
(sentirse cansado) es bastante comun. La debilidad en los brazos puede ¢ P
dificultar las actividades de la vida diaria. Sin embargo, la mayoria de los ' ' '

adolescentes pueden usar los brazos y los dedos durante esta fase, por
lo que pueden escribir, comer de forma un tanto independiente, usar una
computadora y ocuparse de sus propias necesidades diarias (como cepillarse el cabello y los dientes).

Debido a que las personas en esta etapa de diagndstico tienen los musculos de la espalda mas débiles y pasan sentadas la mayor parte
del dia, es posible que comience a desarrollarse escoliosis (demasiada curvatura de la columna). La escoliosis, asi como los calambres
musculares, a veces pueden causar molestias fisicas. Las escuelas y los padres deben discutir el posicionamiento y los problemas de
incomodidad/dolor fisico con los fisioterapeutas que atienden/evaltan a estos estudiantes (parentprojectmd.org/bone).

A diferencia de otros diagndsticos, algunos ejercicios/terapias en realidad pueden dafar el musculo en Duchenne. El objetivo de

la terapia y el movimiento/ejercicio en Duchenne es mantener la fuerza, la funcidn y el rango de movimiento, en lugar de mejorar
cualquiera de estas areas. Los ejercicios sin resistencia (es decir, andar en bicicleta sobre una superficie plana, nadar, etc.) son
Utiles; Las actividades de resistencia y de impacto (es decir, saltar, andar en bicicleta cuesta arriba, etc.) estan contraindicadas y
dafaran los musculos esqueléticos. EL aporte de un fisioterapeuta escolar (PT) y la educacion fisica adaptativa es fundamental para
la proteccién del musculo y la preservacion de la funcion.

Terapia Fisisca (PT) a menudo se proporciona a los estudiantes con Duchenne. PT puede ayudar con:

*  Estiramiento

*  Ejercicios de rango de movimiento.

*  Masaje de calambres musculares

»  Entrenamiento de seguridad para escaleras un parque infantil

»  Seguridad en los pasillos

»  Adaptaciones para actividades de la vida diaria (ir al bafo, almorzar, etc.)

«  Sugerencias para la Educacion Fisica adaptativa




mas profunda

Los corticosteroides (esteroides), como se menciond anteriormente, deben continuarse de por vida seguin se toleren. Sin embargo,
tomados con el tiempo, los esteroides pueden hacer que los huesos se vuelvan fragiles y se rompan facilmente ("osteoporosis”).
Lamentablemente, los huesos rotos pueden resultar en yeso o intervencion quirdrgica; el tiempo sin caminar, que es necesario para
la curacion, puede resultar en la pérdida de la capacidad para caminar. En la escuela y en el hogar, la seguridad y la prevencién de
caidas son increiblemente importantes. Si sospecha que este nifio puede tener, o tiene, un hueso roto, el Sindrome de Embolia Grasa
(FES, por sus siglas en inglés) es una preocupacion. Consulte la Seccion 15 para obtener mas informacion sobre FES.

La terapia ocupacional y/o una evaluacion de tecnologia de asistencia a menudo se proporciona a los estudiantes con
Duchenne en el entorno escolar. OT y la tecnologia de asistencia pueden brindar apoyo con:

+  Acomodarse a problemas de motricidad fina/escritura (tableros inclinados, agarradores de lapices)

»  Evaluaciones para tecnologia de asistencia (computadora portatil o dispositivos de dictado para tareas de escritura, etc.)

La distrofina normalmente se distribuye de manera desigual en todo el cerebro, de modo que algunas areas tienen mas distrofina
que otras. Algunas de las regiones donde tipicamente hay mas distrofina son aquellas importantes en el aprendizaje.

Inmersion

Las imagenes cerebrales (MRI) han mostrado una disminucion en el volumen de la materia gris

(la parte del cerebro que esta involucrada en el control de los musculos, las emociones, el habla, la
percepcion sensorial y la toma de decisiones) y una microestructura alterada de la materia blanca
(responsable de transportar los impulsos nerviosos entre partes de la materia gris).

En los Ultimos anos, la investigacion se ha centrado en determinar si la falta de distrofina en estas
regiones especificas del gen puede estar asociada con dificultades cognitivas y de aprendizaje. Dp71
y Dp140 son isoformas raras de distrofina importantes para la cognicion y el aprendizaje que faltan
en algunas mutaciones genéticas que causan Duchenne. Estudios recientes han indicado que el flujo
sanguineo en todo el cerebro (“flujo sanguineo cerebral”) disminuye en pacientes a los que les falta
Dp71. Dp140 presente en los exones 45-79; Dp71 presente en los exones 63—79; las mutaciones en
estos exones se asocian con frecuencia con retrasos cognitivos. Es necesario evaluar y manejar estos
problemas de manera temprana y consistente para obtener un resultado positivo en cada area.

Estos, asi como otros temas, se explican con mas detalle en el Volumen I de “La Educacion Que Importa Padres y
Maestros, Primera Infancia e Infancia.”

El coeficiente de inteligencia (IQ) se usa a menudo como un indicador general de las habilidades cognitivas de un individuo. Se calcula
promediando el rendimiento en pruebas que examinan diferentes tipos de habilidades de pensamiento (por ejemplo, vocabulario,
reconocimiento de patrones, razonamiento, velocidad de procesamiento). Las pruebas de coeficiente intelectual deben ser administradas
por psicologos con licencia que tengan capacitacion especifica en la evaluacion e interpretacion de los puntajes de las pruebas.

Dividir la clase en equipos o grupos mas pequefos con miembros cambiantes permitira que cada estudiante tenga la
oportunidad de participar en actividades modificadas y no modificadas.

El uso de scooters es muy popular entre los nifios. Otros estudiantes pueden turnarse para empujar al estudiante con
Duchenne. Debido a que las piernas del estudiante son débiles, se debe tener mucho cuidado de no caerse o ser demasiado
agresivo al empujar. Si las tablas de tu scooter son acoplables, utiliza dos de ellas, para que el alumno tenga un lugar donde
descansar las piernas.

Incluso después de que su estudiante haya alcanzado la etapa de silla de ruedas, aun deberia poder participar. EL futbol en silla
de ruedas es un deporte fantastico. Se puede colocar una jaula o caja abierta en su silla de ruedas para capturar y dirigir la
pelota. Un palo de hockey sujeto a la silla de ruedas también puede mantener a su estudiante involucrado y activo.

El estudiante con Duchenne también puede actuar como “ayudante” en una variedad de actividades, como congelar la etiqueta,
donde puede ser el “descongelador”. Llevar la puntuacidn, arbitrar, actuar como locutor y otras funciones no fisicas son otras
formas. para que el estudiante participe. Asegurese de que existan reglas basicas para su autoridad si este estudiante es un
arbitro. Y asegurese de que el estudiante se sienta incluido, no aislado, en su rol, cualquiera que sea.

Siempre que el estudiante con Duchenne pueda participar en versiones modificadas de las actividades de educacion fisica, formas
alternativas de equipamiento haran que su participacién sea mucho mas satisfactoria. Ciertamente se pueden ocurrir mas ideas,
pero aqui hay algunas que han demostrado funcionar bien en el aula. Nuevamente, asegurese de alentar las ideas de todos los
estudiantes. Nunca se sabe lo que se les puede ocurrir, y eso les confiere la idea de responsabilidad hacia la comunidad de su aula.

En lugar de pelotas de béishol y sdftbol, pruebe con una pelota whiffle, que es mas liviana, mas lenta y mas facil de detectar.
Para voleibol, futbol o cualquier juego que requiera una pelota mas grande, una pelota de playa es liviana, facil de lanzary
patear, y no dolera si se pierde el baldn.

En lugar de bates normales, se pueden utilizar bates de wiffleball, hechos de plastico liviano, al igual que bates de espuma. Los
fideos de espuma, cortados, también facilitan mucho el balanceo.

Se pueden utilizar rampas de bolos, tanto para jugar a los bolos como para lanzar una pelota; Son increiblemente faciles de
usar y simplemente se ajustan al objetivo.

Se puede utilizar un Frisbee® en lugar de una pelota para versiones alternativas de futbol, béisbol, bolos, golf, etc. Hay
disponible una amplia variedad de tamafos y pesos; algunos incluso estan hechos de tela o espuma.

Una pelota atada a una cuerda que ha sido enrollada alrededor de una linea tendida a lo largo de un espacio abierto es una
excelente adaptacion para los juegos de lanzar y atrapar. La pelota viaja mas directamente hacia el alumno, quien puede
lanzarla o devolverla con mayor precision y sin tener que luchar tanto contra la gravedad.

Usar un bate de bateo o suspender un objeto para golpearlo ayudara al estudiante al permitirle tomarse su tiempo y realmente
preparar su swing.

EZ Rope™ es una forma de saltar la cuerda sin tener que saltar al mismo tiempo que el movimiento de balanceo. Es
simplemente una cuerda para saltar con el medio cortado, para que el nifio pueda balancearla y saltar a su propio ritmo, o
simplemente balancearla y no saltar en absoluto. Su ritmo cardiaco y su respiracion seguiran aumentando, sin tener que
ejercer presion sobre sus musculos.

La fisioterapia (PT) sera una parte importante de la vida desde el momento del diagndstico de Duchenne. Si al estudiante se le
proporciona fisioterapia en la escuela, es fundamental que la escuela, el fisioterapeuta médico y los padres trabajen juntos para
gue todos utilicen los mismos estiramientos e intervenciones. Si bien se deben realizar estiramientos al menos diariamente, el
estudiante debe someterse a evaluaciones de fisioterapia cada 4 a 6 meses. De esta manera, se pueden realizar un seguimiento de
todos y cada uno de los cambios a lo largo del tiempo y se pueden abordar las necesidades.
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Como se menciono anteriormente, los nifios en esta etapa de Duchenne generalmente tendran movimientos mas lentos y laboriosos
que sus compaferos. Pararse desde una posicion sentada, especialmente si estd sentado en el suelo, serd cada vez més dificil.
Incluso los nifos mas pequefos con Duchenne encontraran la educacion fisica un desafio.

Algunas cosas generales para recordar incluyen:

*  Normalmente no es posible correr ni saltar. Los objetivos de la educacion fisica son una sensacion de éxito e inclusion, en
lugar de mejorar la resistencia o las habilidades.

*  No permita que el nifio se esfuerce hasta el agotamiento. Concéntrese en mantener los musculos activos para mantener la
flexibilidad.

* Los ejercicios de fortalecimiento pueden dafiar ain mas los musculos débiles y deben desaconsejarse en un estudiante
con Duchenne.

+ Asegurese de que los musculos se estiren con regularidad. A medida que los musculos se dehilitan, el esfuerzo puede
provocar tension en los musculos y acortamiento de los tendones, lo que en Ultima instancia resulta en una mayor pérdida de
movilidad. Realiza una serie de ejercicios de estiramiento. Considere hacer un “Libro de metas” ilustrado que le permitira al
estudiante trabajar en una serie de tramos a lo largo del afio escolar.

+ Evite las escaleras. No es seguro y ejerce presion sobre los musculos. Utilice un ascensor o una rampa en su lugar. Si es
posible, no exija a los estudiantes que cambien de piso.

+  Evite actividades en el suelo. Levantarse del suelo o de cualquier posicion sentada es muy dificil para un estudiante con
Duchenne. Tenga disponible una silla u otro asiento elevado para su uso. Otros estudiantes pueden ser responsables de
asegurarse de que el asiento esté alli cuando sea necesario.

*  Por favor no permita que su estudiante con Duchenne camine largas distancias. Si se necesita mas tiempo, conviértalo en un
honor o una recompensa ser asignado como “compafero” del nifio y poder salir de clase un poco antes o llegar un poco tarde.

Dado que el estudiante con Duchenne probablemente serd mas lento que sus compaferos de clase, una forma de asegurarse de
que no se quede atras es asignarles como lider de fila, permitiéndoles marcar el ritmo, o por el contrario, un furgon de cola (uno que
debe permanecer adjunto a la linea).

Podria ser una valiosa experiencia de aprendizaje para sus otros estudiantes experimentar algunos de los desafios que enfrenta el
estudiante con Duchenne. Sugerencias en la pagina de Recursos para el aula de PPMD ofrece sugerencias para educar a su clase
sobre Duchenne (parentprojectmd.org/classroom).

La natacion es una excelente actividad para el estudiante con Duchenne; no tener que luchar contra la gravedad le permite a su
estudiante usar mas fuerza para impulsarse. Mejora la capacidad pulmonar y también es una gran oportunidad para pasear con
amigos sin tener que preocuparse por perder el equilibrio.

En etapas anteriores, un patinete o incluso un triciclo pueden ser una manera efectiva para que su estudiante siga el ritmo de
sus compaferos de clase.

Un campo de juego més pequeio puede marcar una gran diferencia en la tension que sufre su estudiante con Duchenne. El
béishol, el futbol, el kickball, etc., se pueden modificar para reducir en gran medida las distancias recorridas, lo que permitira a
su estudiante competir de manera mas significativa.

En cada etapa, trate de asociar a su estudiante con un elenco rotativo de “compafieros” para ayudarlo y estar atento. Muchos
estudiantes adoptaran esto de forma natural (asegurese de que ningtin estudiante sea su companero todo el tiempo; distribuya
las responsabilidades).

mas profunda

Inmersion

En los nifios, las escalas de Wechsler (Wechsler Intelligence Scale for Children (WISC); Wechsler Adult
Intelligence Scale, WAIS) son algunas de las pruebas de CI mas utilizadas. En las escalas de Wechsler, las
puntuaciones entre 85y 115 se consideran promedio, y la mayoria de la poblacidn tiene habilidades que se
encuentran en este rango. En aquellos que tienen Duchenne, el coeficiente intelectual promedio es 80, que se
considera “por debajo del promedio”, pero al igual que en la poblacion general, los coeficientes intelectuales en
Duchenne varian y pueden variar desde muy retrasados (por debajo de 70) hasta muy avanzados (130).

También existe una creciente evidencia de que quienes tienen Duchenne pueden tener habilidades cognitivas variables. En otras
palabras, algunas habilidades pueden ser apropiadas para la edad o0 avanzadas, mientras que otras pueden retrasarse. Comprender
esta variabilidad suele ser importante que conocer un puntaje de CI general porque el desempefo diario puede depender de las
demandas de la tarea. Por ejemplo, puede haber debilidades especificas en el aprendizaje o el comportamiento incluso cuando los
coeficientes intelectuales estan en el rango promedio o superior al promedio. A continuacion, revisamos algunas de las &reas de
preocupacion mas comunes para quienes tienen Duchenne.

Las funciones ejecutivas son un grupo de habilidades cognitivas requeridas importantes en la eficiencia cognitiva, el razonamiento,
la planificacion o la organizacion. Algunas de las habilidades que pueden verse afectadas en Duchenne incluyen:

*  Memoria de trabajo: monitorear y manipular mentalmente la informacion; mantener nueva informacién en la memoria
a corto plazo. Ejemplo: recordar lo que se acaba de decir durante una conferencia o mientras lee un parrafo para responder
la pregunta de un maestro al respecto, o recordar seguir las instrucciones de varios pasos dadas por un padre o maestro.

*  Flexibilidad cognitiva: ser capaz de cambiar efectivamente su perspectiva o actividad a una nueva perspectiva o actividad.
Ejemplo: Ver que "A" puede causar “B" o “C"; haciendo "A" y luego cambiando a “B" y luego de vuelta a “A" dependiendo de las
circunstancias.

*  Control inhibitorio: ser capaz de contener comportamientos o respuestas emocionales. Ejemplo: no presionar para ser el
primero en la fila.

*  Organizar, planificar: desarrollar una estrategia, priorizar y administrar el tiempo para completar una tarea.

« Iniciacion de tareas y perseverancia: automotivacion y auto iniciacion, permaneciendo comprometido cuando las tareas
son desafiantes.

*  Autocontrol: Evaluar el comportamiento propio y si es apropiado para la situacion, comprender cémo su comportamiento
afecta a los demas, deteccidn de errores, conciencia de los sentimientos y cémo los sentimientos influyen en el pensamiento.
Por ejemplo, asegurarse de no cometer errores por descuido o molestar a otros, no culpar a otros por acciones/decisiones.

+  Regulacién emocional: Conciencia de las emociones, controlar las emociones, prevenir/detener los arrebatos, conciencia de
como las emociones estan afectando a los demas: las dificultades en esta area afectaran no solo al aprendizaje, sino también
a lainclusién social.

Los déficits en el funcionamiento ejecutivo pueden afectar una variedad de actividades en los entornos del hogar y la escuela.

Muchas veces, los nifios con problemas del funcionamiento ejecutivo pueden sentirse tan abrumados que se “cierran”. Esto

puede ocurrir porque a menudo es mas facil para el nifio evitar una tarea por completo que estar confundido y frustrado por no
saber dénde o cdmo comenzar una tarea, sintiendo que la tarea es demasiado dificil y sin saber cémo pedir ayuda. Los desafios

del funcionamiento ejecutivo también pueden ser la causa de problemas emocionales o de comportamiento en respuesta a las
demandas de la tarea. Las dificultades para comprender como/ddnde comenzar una tarea o sentirse abrumado por la dificultad de
la tarea pueden provocar ansiedad y, si se les provoca, pueden provocar comportamientos inadecuados. Si estos problemas ocurren
en la escuela, los padres y los maestros deben trabajar juntos para evaluar los problemas. y desarrollar soluciones que ayuden a
apoyar al nifio en el hogar y en la escuela.



La dehilidad en el funcionamiento ejecutivo a menudo se observa en personas diagnosticadas con trastorno por déficit de atencion
con hiperactividad (TDAH); sin embargo, el TDAH y los problemas con el funcionamiento ejecutivo pueden ocurrir por separado. EL
TDAH se describe en detalle en la Seccion 6.

Los desafios en la organizacion y la planificacion se vuelven méas evidentes y frustrantes para todos, a medida que el estudiante
crece y se le asigna una mayor responsabilidad de moderar sus actividades y administrar su tiempo y trabajo. Los problemas que
pueden haber sido minimos en los primeros grados pueden volverse cada vez mas evidentes.

Las discapacidades de aprendizaje basadas en el lenguaje afectan la capacidad de un nifio para adquirir facilmente habilidades de

lectura (dislexia), matematicas (discalculia) y escritura (disgrafia). Hay algunos trabajos que sugieren que estas discapacidades de

aprendizaje son mas comunes en Duchenne. Se necesitan evaluaciones para diagnosticos formales con discapacidades de apren-

dizaje, idealmente a una edad temprana para que se puedan implementar los servicios apropiados. Si su hijo ha sido diagnosticado y

los servicios no estan disponibles, consulte la seccidn sobre Derechos del estudiante y evaluaciones al final de este informe.

Estos, asi como otros temas, se explican con mas detalle en el Volumen I de “La Educacién Que Importa Padres y
Maestros, Primera Infancia e Infancia."

Tratar de decidir qué comportamientos son “normales” y cuéles son “propios de Duchenne” puede ser increiblemente desafiante. Con

todos los cambios que ocurren en los cerebros de los adolescentes, puede ser dificil saber si los comportamientos se deben a Duchenne
0 a los cambios normales de los adolescentes. La agresion verbal, aunque no es agradable, es un comportamiento adolescente normal.

Los cambios hormonales y el deseo de mayor independencia llevan a arremeter con comentarios hirientes y discusiones frecuentes.
Los adolescentes también tienen poca tolerancia para manejar la frustracion. Si bien los padres a menudo son los mas afectados por

esto, se extiende a todas las areas de sus vidas. Cuando se sienten frustrados, a menudo tienen dificultad para controlar sus impulsos.

Siles pregunta a los padres cual es su mayor desafio en la crianza de nifios que viven con Duchenne, un nimero significativo le dird que
lidiar con los desafios conductuales, incluidos los comportamientos de oposicién y los arrebatos explosivos, es agotador y frustrante.

Manejar las discusiones que a menudo se convierten en arrebatos y berrinches es, para muchos padres, su primera y mayor preocupacion.

Siempre que haya problemas de comportamiento, es importante identificar las causas subyacentes, reconociendo que la gran
mayoria de los nifios no tienen la intencion deliberada de comportarse de manera que moleste a los demés. Para los nifos y
adolescentes con Duchenne, hay una serie de posibles factores contribuyentes:

+  Mayor conciencia de las diferencias con los compaiieros: los nifios con Duchenne tienden a ser méas conscientes de sus
diferencias y limitaciones a medida que crecen. Aungue la mayoria se adapta bien a su condicion con el tiempo, puede haber

momentos de angustia emocional debido a la disminucién de la fuerza y las habilidades, asi como a la incapacidad de mantenerse

al dia con sus compafieros. Es mas probable que las edades de 8 a 10 afios estén acompafadas de problemas de adaptacion.

» Adaptarse a la pérdida de la funcion fisica: es importante tener en cuenta que esta suele ser la etapa en la que los pacientes
pasan de caminar a usar una silla de ruedas a tiempo completo. Si bien esta es una etapa dificil para los adultos en sus vidas, los
estudiantes con Duchenne a menudo dirén que usar la silla de ruedas los hace sentir mucho méas seguros (no mas miedo a las
caidas) y libres (tienen control de donde van, qué tan rapido van y ahora pueden seguir el ritmo de sus amigos). Es importante
saber como se siente el estudiante sobre el uso de la silla de ruedas y no asumir que se trata de un cambio negativo.

asegurese de que permanezca sentado y realice actividades en su escritorio tanto como sea posible. Si es durante los cambios
de clase en los pasillos, dele tiempo adicional para ir de un lugar a otro. Si la distancia es demasiado grande, es posible que
necesite un scooter o una silla de ruedas para ayudar a que sus musculos no se cansen tanto. Ademas, ¢ es posible darle tiempo
extra (tal vez podria salir temprano — ¢3 minutos extra? — con un “compafero”), para que pueda entrar al salén de al lado con
toda la clase? Reunamonos para discutir mas a fondo las estrategias en el aula para disminuir sus caidas.”

Respuesta: “Gracias por informarme sobre esto. Los nifios con Duchenne pueden tener problemas sociales o de conducta
como resultado de la debilidad cognitiva relacionada con su diagndstico. Pueden tener problemas para ser flexibles en su
pensamiento y, como resultado, pueden quedarse estancados en una idea, parecer oposicionistas o tener dificultades con las
transiciones. Pueden tener dificultades para interpretar la perspectiva de otra persona o leer el lenguaje corporal. ;,Podemos
reunirnos pronto para discutir sus inquietudes y ayudarlo a encontrar formas de abordarlas en clase?”

Respuesta: “Mi hijo camina de esta manera porque sus musculos estan débiles. Los nifios con Duchenne pueden caminar con
una postura amplia y con los brazos extendidos porque su cuerpo busca naturalmente una mayor estabilidad. Mi hijo no siempre
se concentra en los demas que estan a su alrededor, sino que se concentra en tratar de mantenerse erguido. Ademas, debido a
la debilidad cognitiva ligada a Duchenne, es posible que no interprete la frustracion de los demas o no se dé cuenta de que debe
decir “lo siento” si se topa con ellos. Contintie hablandome sobre lo que observa y sigamos reuniéndonos para encontrar formas
de abordarlo.”

Respuesta: Preguntele al maestro: “¢ Sera necesaria alguna adaptacion para que mi hijo participe plenamente en la
excursion?” Por ejemplo, incluso si su hijo no necesita la ayuda de una silla de ruedas, no debe caminar largas distancias en
una excursion. Si su hijo estéa en silla de ruedas, confirme con el maestro que el lugar de la excursidn y el transporte sean
accesibles para sillas de ruedas.

Respuesta:“Me gustaria tener la oportunidad de hablar con la clase y explicar la debilidad muscular de mi hijo”. (Si no se siente
cémodo haciendo esto, considere pedirle a un familiar o a un amigo cercano que comprenda el diagnéstico que se ofrezca

como voluntario). En un nivel en el que se sienta cdmodo, explique a la clase que su hijo tiene muisculos débiles. Es posible que
necesite ayuda para levantarse, caminar o coger el lapiz, por ejemplo. Al involucrar a la clase, aumenta su conciencia y los
convierte en defensores, por asi decirlo. Especialmente con los estudiantes méas jévenes, sugerimos usar frases como “Ser
diferente esta bien” y “Necesito tu ayuda con esto”. Otra forma facil y eficaz de plantear el tema de Duchenne a los jovenes
estudiantes es a través del cortometraje animado de BrainPOP sobre Duchenne. Esta escrito y disefiado especificamente para
ayudar a fomentar la comprension de Duchenne en un nifio pequefo. Para obtener mas informacion sobre este video, asi como
otros recursos para el aula, visite parentprojectmd.org/classroom.

Respuesta: “Debido al debilitamiento de los musculos de mi hijo, no podra participar durante todas las clases de educacion
fisica y actividades de recreo . Reunamonos para encontrar otras formas en las que pueda participar activamente, como juegos
que no requieran fuerza fisica.” En algunos estados, las escuelas exigen educacion fisica adaptada. Maestros para que todos los
nifios puedan ser alojados en educacion fisica.

Respuesta: “Cada nifio con Duchenne es diferente. Sin embargo, existen problemas de comportamiento y de aprendizaje que a
menudo se encuentran en nifios diagnosticados con Duchenne. Por favor mantenme informado si notas estos comportamientos
en mi hijo.”
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Comprender ambos planes y las diferencias entre ellos puede ser un desafio. La siguiente tabla deberia ayudar.

Un plan para lograr el acceso al aprendizaje en la escuela.

Obijetivo: eliminar las barreras de acceso al aprendizaje

Sin formato de plan estandar ni equipo de revision

Generalmente, incluye:

»  Adaptaciones o apoyos especificos

Se debe notificar a los padres sobre “cambios significativos”,
la notificacion no tiene que ser por escrito.

Normalmente se revisa anualmente

Un plan de servicios de educacion especial en la escuela.

Objetivo: educacion justa y apropiada en el entorno menos
restrictivo

Requisitos estrictos con respecto a los elementos del plan y
quién puede participar en el desarrollo del TEP

Generalmente, incluye:

¢ Metas educativas anuales mensurables

»  Servicios con duracion/fechas de inicio

*  Declaracidn de “nivel actual”

»  Adaptaciones a la escuela/ambiente de aprendizaje
*  Modificaciones al programa académico

»  Plan para pruebas estandarizadas

*  Plandeinclusion en el programa de educacion general

Las solicitudes de cambios deben realizarse por escrito.

EL IEP se revisa anualmente; El estudiante debe ser
reevaluado para determinar su elegibilidad para el servicio
cada 3 afos.

Para obtener méas informacién sobre IDEA, 504 o IEP, tenga en cuenta las sugerencias en la seccién Referencia.

Para obtener mas informacién sobre los derechos educativos, visite este sitio: parentprojectmd.org/education-rights.

Esta seccion contiene informacion dificil de leer para padres y maestros. Entonces, respire hondo y recuerde que cuanto mas
preparados estén ambos, mas podran ayudar a su estudiante a tener una experiencia escolar maravillosa. Tenga en cuenta que una
de las mejores cosas que pueden hacer es trabajar juntos.

Puede encontrar uno o més de los siguientes escenarios en su escuela. Las respuestas correspondientes son sugerencias disefiadas
para ayudar a las familias recién diagnosticadas a comprender situaciones dificiles y para que los maestros comprendan posibles
situaciones y soluciones.

Los escenarios tratan sobre “hijos”, aunque sabemos que las nifias que manifiestan los sintomas de Duchenne experimentan muchos
de los mismos escenarios.

Respuesta: “Gracias por informarme sobre esto. El diagndstico de mi hijo provoca debilidad muscular. Serd mas dificil pararse
y moverse de forma independiente. ;Dénde esta cayendo? ;Con qué frecuencia? Si se cae durante las actividades diarias,

Sin embargo, este también puede ser un momento dificil para los adolescentes que no pueden establecer su independencia
porgue requieren mas atencidn y asistencia de otros, como los padres. A medida que avanza la debilidad muscular, corren el
riesgo de volverse mas aislados o retraidos socialmente.

+ Efectos de los medicamentos: Los corticosteroides ("esteroides”; “prednisona o deflazacort) son medicamentos que las
personas que viven con Duchenne suelen tomar a diario. Se inician a una edad temprana y contintan durante toda la vida. Las
limitaciones fisicas y la interrupcién del desarrollo fisico que pueden ocurrir con los esteroides (retraso en el crecimiento
vertical, retraso en la pubertad, aumento de peso) pueden hacer que la adolescencia sea mas problematica.

+ Desafios de aprendizaje o debilidades en las funciones ejecutivas: como se indicd anteriormente, puede haber tasas mas
altas de dificultades de aprendizaje y debilidades en las funciones ejecutivas en personas con Duchenne. Las dificultades en la
escuela, posiblemente junto con desafios para regular la atencidn o “ver el panorama general”, pueden contribuir a una mayor
reactividad emocional e impactar la capacidad del estudiante para participar en el desarrollo de un plan para su futuro.

* Ansiedad y depresion: los padres y maestros deben buscar signos de tristeza, depresion o ansiedad cronicas, asi como formas
creativas de involucrar a todos los estudiantes en las actividades del saldn de clases/escuela. Para algunos nifios y adolescentes,
los signos de angustia emocional pueden manifestarse como irritabilidad y/o comportamientos de oposicion (ver méas abajo).

Si bien la mayoria de las personas que viven con Duchenne no estan deprimidas ni ansiosas, existe una mayor probabilidad en
comparacion con sus pares de que asi lo sea. La depresion es diferente de los sentimientos normales de tristeza. Es mas generalizada,
mas duradera (semanas 0 meses en lugar de un dia aqui o alla) y poderosa (interfiere significativamente con las actividades diarias, las
relaciones y las metas). La mayoria de los nifios tienen dificultad para describir sus emociones o identificar la causa de su angustia. Por
lo tanto, es posible que no siempre puedan responder preguntas sobre como se sienten o por qué. Aqui hay algunas sefiales de que los
niflos mayores, los preadolescentes y los primeros adolescentes con Duchenne pueden estar experimentando depresion y/o ansiedad:

Signos de depresion:

»  Pérdida de disfrute o interés en cosas que normalmente disfrutarian

«  Sintomas fisicos (por ejemplo, dolores de cabeza, dolores de estémago)
e Irritabilidad, mal humor o agresion

*  Menos paciencia 0 menor tolerancia a la frustracion

*  Demasiado sensible o lloroso

*  Sentimientos de tristeza y/o desesperanza

*  Pensamientos suicidas

»  Mala concentracién, memoria o toma de decisiones

+  Cambios en los habitos de trabajo o trabajo escolar

*  Cambios en el apetito o el nivel de energia

Signos de ansiedad:

»  Significativamente preocupado o temeroso

* Tenso origido

*  Nerviosismo o temblores

*  Problemas para separarse de los padres u otros miembros de la familia

*  Experimentar dolores en el pecho, problemas para recuperar el aliento, dolores de estémago, dolor de cabeza o mareos
(aunque estos también pueden ser signos de un problema médico grave, por lo que siempre debe informar a un proveedor de
atencidon médica sobre cualquiera de estos sintomas)

«  Miedos especificos que interfieren con las actividades diarias (p. ej., salir de casa o ir a las citas con el médico)
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Signos de TOC:

«  Pensamientos intrusivos o no deseados que causan angustia significativa (sobre enfermarse, miembros de la familia dafados, etc.)
»  Los pensamientos pueden estar relacionados con miedos especificos (gérmenes, volar, la muerte, etc.)

«  Comportamientos repetitivos o rutinas que reducen la sensacién de ansiedad (lavarse las manos por miedo a los gérmenes)

*  Los pensamientos y comportamientos causan una angustia significativa y aumentan con el tiempo, aunque el contenido
especifico de los miedos puede cambiar

Intervenciones para la depresion, la ansiedad y el TOC

La depresion, la ansiedad y el TOC pueden ser condiciones muy graves y deben ser tratados por profesionales de la salud mental.
Los sintomas leves a moderados de depresién y ansiedad pueden responder bien a la psicoterapia, aunque los casos mas graves
también pueden requerir una consulta psiquiatrica y posiblemente medicacion.

Las personas que viven con Duchenne tienen un mayor riesgo de tener un trastorno por déficit de atencion. EL nombre formal para
este tipo de condicidn es Trastorno por Déficit de Atencion/Hiperactividad (TDAH). Los siguientes sintomas pueden indicar la pres-
encia de TDAH:

Impulsividad

«  Actla o dice cosas sin pensar

*  Impaciente o tiene dificultad para esperar su turno
+  Interrumpe/se entromete con los demés

* Hablaen exceso

*  Actla demasiado payaseo en momentos inapropiados

Hiperactividad
+  Seinquieta, no puede quedarse quieto
* A menudo abandona el asiento

» Dificultad para jugar tranquilamente, demasiado nervioso

Inatencion

*  No parece escuchar

»  Evita hacer cosas que requieren un esfuerzo mental sostenido
*  Pierde o extravia cosas importantes

»  Olvidadizo, distraido

*  Seapura por terminas cosas, comete errores por descuido

*  Nocompleta el trabajo o deja las cosas incompletas

»  Sedistrae facilmente, suefia despierto

prepararlos para una educacion superior, un empleo y una vida independiente”. Si bien la ley no exige que todos los estudiantes

con Duchenne sean elegibles para educacion especial, si exige que se debe realizar una evaluacion, utilizando una variedad de
herramientas de evaluacion, para demostrar con precision las areas especificas de necesidad educativa del nifio. Después de la
evaluacién, un equipo multidisciplinario (padres, maestros, otras personas familiarizadas con el nifio) se reunira para evaluar si el
nifo califica para los servicios de educacion especial. Si el nifio es elegible, el grupo desarrolla un Programa de Educacién Individual
(IEP). https://u.org/2yZAJB8

Un IEP es el modelo rector que ofrece el programa educativo del estudiante. Ademés de las adaptaciones, puede incluir servicios
que se brindan al nifio. Para calificar para un IEP, el nifio debe tener una de las trece discapacidades especificas enumeradas aqui:
https://u.org/2XGmGuM. Esa discapacidad debe afectar el desempefio educativo del nifio y/o la capacidad de aprender en un plan

de estudios de educacion general (de ahi la necesidad de instruccion especializada). EL IEP se revisara cada afo para garantizar que
se satisfagan las necesidades cambiantes de su hijo; el estudiante es evaluado formalmente cada 3 afios para ver si el IEP aln es
necesario.

La mayoria de los nifios con Duchenne que califican para un IEP, califican segun el codigo:

*  Deterioro ortopédico (I0) o

*  Otros problemas de salud (OHI)

El proceso del IEP puede resultar increiblemente intimidante para los padres que son nuevos en este proceso. Seguir los pasos a
continuacidn deberfa ayudar a facilitar el camino a través de este proceso.

»  Participar con el equipo escolar de su hijo (en servicio, reuniones, etc.)
«  Se solicita que el nifo sea evaluado (por usted, por el maestro, por el PT)
»  Elnifio es evaluado por un equipo multidisciplinario.

*  Seprograma una “reunion de equipo” para revisar los resultados de la evaluacion y determinar la elegibilidad para los servicios.
— Puede solicitar una copia de las evaluaciones antes de la reunion.
— El padre es miembro del equipo; puede invitar a otros
- Solicitar un borrador antes de la reunién.

— Ir preparado con preguntas, inquietudes, ideas y metas propuestas.

+  Sisedetermina que el nifo es elegible para recibir servicios de educacion especial, se redactara un IEP. EL IEP incluira:
— Un diagnéstico
— Metas u objetivos de aprendizaje o comportamiento.
— Servicios necesarios para cumplir los objetivos.

— Adaptaciones que puedan ser necesarias para que el nifo pueda acceder constantemente al entorno académico
*  Puede solicitar aclaraciones y revisiones.
*  Progreso medido operativamente, a través de metas medibles (acordadas por el equipo)

*  Revisién del IEP (al menos anualmente)
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Ademas, PPMD ha disenado presentaciones y actividades que sirven como plantillas para presentaciones interactivas en el aula
para ayudar a los compafieros a comprender mejor Duchenne. Para estos y otros recursos para el aula, visite la pagina de recursos
para el aula de PPMD parentprojectmd.org/classroom.

Las investigaciones muestran que es menos probable que los companieros se burlen y mas probable que defiendan a sus comparie-
ros de clase cuando estan armados con conocimientos precisos. PPMD ha recopilado recomendaciones a continuacion para ayudar a
todos a comunicarse mejor sobre Duchenne.

Afligido con Diagnosticado con / Vive con

Atado a silla de ruedas / Confinado a una silla de ruedas Desorden muscular progresivo

Enfermedad (viral) Afectado por

Terminal, fatal Necesita asistencia de silla de ruedas

Paralitico o lisiado Desorden genético / Condicion

Sufre de Genético

Enfermedad terrible y debilitante Desorden muscular progresivo

Las escuelas deben localizar, identificar y apoyar a todos los nifios con discapacidades. Dependiendo del nivel de discapacidad
evaluado por el sistema escolar, estos servicios se brindan bajo un Plan 504 (se refiere a la seccién 504 de la Ley de Derechos
Civiles — Rehabilitacién de 1973) o un Plan Educativo Individualizado — IEP (se refiere a IDEA, Ley de Educacion para Individuos
con Discapacidades aprobada en 1973 que sienta las bases para la educacion especial en las escuelas publicas).

Todos los nifios tienen garantizado el acceso a la educacion. Los planes 504 eliminan las barreras que afectan la participacion en un
aula de educacion general al proporcionar adaptaciones para un estudiante. Los Planes de Educacion Individual (IEP) hacen que
la educacion justa y apropiada (FAPE) en el entorno menos restrictivo esté disponible para los estudiantes que necesitan recursos
y servicios que lo hagan posible. La decision de cual es mejor para su hijo depende de las necesidades del estudiante. A medida que
Duchenne progrese, las necesidades del estudiante cambiardn. Aungue uno parezca mejor este afo, son necesarias reevaluaciones
cada afio para asegurarse de que el plan elegido sigue siendo el mejor para el estudiante.

Seccion 504

Un Plan 504 previene la discriminacion de personas con discapacidades, asegurando que tendran acceso a los entornos de aprendizaje
en la escuela. Para calificar para un Plan 504, un nifio debe tener una discapacidad que interfiera con su capacidad de aprender en un
aula de educacion general. EL Plan 504 incluye adaptaciones o apoyos especificos para el nifio. EL Plan 504 se revisa cada afio.

Plan de Educacién Individual (IEP)
Los IEP se establecieron mediante la aprobacion de la “Ley de Individuos con Discapacidades” o IDEA (https://u.org/2yZAJBS).

El proposito de la ley es “garantizar que todos los nifios con discapacidades tengan a su disposicion una educacion publica adecuada
y gratuita” que enfatiza la educacion especial y los servicios relacionados disefados para satisfacer sus necesidades Unicas y

Tipos de TDAH
*  Tipo predominantemente hiperactivo-impulsivo
*  Tipo predominantemente inatento

*  Tipo combinado

Es importante sefalar que, debido a la debilidad muscular y las limitaciones fisicas, los sintomas de hiperactividad pueden ser
menos evidentes en los nifios con Duchenne. Por lo tanto, la impulsividad puede ser la caracteristica mas obvia del TDAH para estos
nifios. También pueden tener tolerancias sensoriales reducidas (ver Problemas de procesamiento sensorial).

Todos los tipos de TDAH pueden incluir debilidades en el funcionamiento ejecutivo. Por lo tanto, los nifos con TDAH son mas
propensos a tener problemas para empezar a hacer cosas y tienen dificultades con la planificacidn, la resolucion de problemas y la
gestion del tiempo. Se recomienda una evaluacion psiquiatrica o neuropsicoldgica integral para diagnosticar el TDAH en Duchenne.
Esto es importante para descartar otros factores que pueden contribuir a los signos y sintomas del TDAH, incluidos los retrasos
cognitivos o del lenguaje.

Intervenciones para el TDAH
En general, hay tres componentes para el tratamiento y la intervencion:

+  Eluso de medicamentos es el componente mas eficaz para muchos. Los medicamentos para tratar el TDAH a menudo
mejoran la capacidad de regular la atencion o de permanecer concentrado en tareas que se perciben como dificiles o poco
interesantes. Los estimulantes son los medicamentos recetados con méas frecuencia y muchos nifios con Duchenne responden
bien al tratamiento con el primer medicamento estimulante, y hasta el 90% responde favorablemente cuando se agrega un
medicamento consecutivo. Sin embargo, los medicamentos estimulantes deben usarse con extremo cuidado en cualquier
nifio con problemas cardiacos, que son comunes en las personas mayores que viven con Duchenne. Por lo tanto, el médico
debe controlar de cerca el estado cardiaco de los pacientes con Duchenne a quienes se recetan medicamentos estimulantes.
Algunos pacientes pueden tener un aumento menor en la frecuencia cardiaca y la presion arterial cuando toman estos
medicamentos, incluso si aun no han desarrollado problemas cardiacos. Se desconoce qué impacto potencial podria tener esto
en su corazon a largo plazo. Existen medicamentos no estimulantes que también estan aprobados para el tratamiento del
TDAH y que pueden ser una buena opcidn, pero también pueden aumentar la frecuencia cardiaca en algunos nifos.

+  Otro componente de la intervencion para el TDAH consiste en estrategias psicosociales. La terapia de modificacion de
conducta puede ser util en casos leves a moderados de TDAH y es méas efectiva cuando se centra en la capacitacidn/consulta
de los padres. Esto también puede ayudar a mejorar el cumplimiento y reducir las discusiones y las rabietas.

*  Eltercer componente de la intervencion para el TDAH generalmente implica modificar o adaptar el entorno del nino
para reducir el impacto que el TDAH tiene en sus actividades diarias. Esto incluye cosas como aumentar la estructuray la
supervision durante las actividades, implementar estrategias compensatorias en la escuela o en el hogar, desarrollar apoyos
para la memoria y las debilidades organizativas e implementar rutinas que se puedan seguir de manera constante.

Aungue muchos nifios con Duchenne tienen muchas interacciones sociales positivas, algunos tienen dificultades con el desarrollo de
habilidades sociales y de comunicacion. Debido a que las relaciones sélidas con los compaferos mejoran la calidad de vida y pueden
ayudar a brindar apoyo emocional, recomendamos encarecidamente a los padres y maestros que desempefien un papel activo para
facilitar esto tanto como sea posible.

Razones de las luchas en la interaccidn social

Déficits cognitivos mencionados anteriormente en esta guia (problemas de lenguaje, juicio social/toma de perspectiva,
discapacidad intelectual, TDAH, etc.) que causan dificultades sociales.

11
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Factores psicosociales como ansiedad o depresion.

Las limitaciones fisicas y la fatiga causadas por Duchenne hacen que al nifio le resulte dificil seguir el ritmo de los demas
durante las actividades de juego, deportes o juegos.

Intervenciones para mejorar las habilidades sociales

Algunos pueden beneficiarse de la participacion en un programa de capacitacion en habilidades sociales. EL objetivo del
entrenamiento en habilidades sociales es ensefar habilidades basicas necesarias para interacciones sociales positivas. Esto debe
realizarse en un formato de grupos pequefos y debe enfatizar el modelado y la practica de habilidades muy especificas: cdmo
ingresar a un grupo de manera apropiada, como responder a las burlas, cémo preguntarle a alguien sobre sus intereses, etc.

Incluso si es uninconveniente, haga todo lo posible para fomentar y facilitar la participacion en oportunidades de interaccién social.
Los ejemplos pueden incluir deportes modificados/adaptados, clubes de intereses especiales, campamentos de verano, grupos/
programas juveniles, grupos de arte, terapias ecuestres y acuaticas, uso de perros de servicio, programas de naturaleza, grupos de
intereses comunes apropiados en las redes sociales.

Educar a sus compafieros de una manera apropiada para el desarrollo a menudo los hard mas inclusivos y protectores con un nifio con
Duchenne. Las estrategias para esto pueden discutirse entre maestros y padres, asi como con los consejeros escolares si es necesario.

Las personas con Duchenne a veces son hipersensibles a los estimulos ambientales, incluidos el ruido, las texturas (ropa y comida)
y la luz. Un ejemplo podria ser no querer comer alimentos con determinadas texturas. También puede haber un aumento de las
conductas de busqueda sensorial (llevarse cosas a la boca, empujarse contra las paredes o mesas, cambiar frecuentemente de
posicidn en las sillas). Los problemas de procesamiento sensorial pueden interferir con la regulacion de la atencidn y exacerbar las
preocupaciones emocionales y conductuales. La terapia ocupacional puede ser Gtil para reducir la interferencia de las sensibilidades
sensoriales.

Cuando hay graves dificultades con la comunicacion social que interfieren con el inicio y el mantenimiento de relaciones con los
pares, se considera el diagndstico de un trastorno del espectro autista (TEA). Muchos sintomas y caracteristicas del autismo
pueden estar presentes en Duchenne, pero no siempre justifican un diagnostico. Los criterios de diagnostico para el TEA incluyen
desafios sociales y de comunicacion Y el grupo adicional de intereses restringidos, comportamientos repetitivos, problemas
sensoriales y/o rigidez. Todas estas caracteristicas pueden ocurrir de forma aislada o en combinacion, pero es posible que no
cumplan con los criterios de TEA. Es importante contar con una evaluacion psicolégica/neuropsicologica independiente, realizada
fuera de la escuela, para hacer este diagndstico. Las personas que viven con TEA también suelen tener dificultades asociadas con
la regulacion de la atencidn, las funciones ejecutivas, el procesamiento del lenguaje, las habilidades motoras, el aprendizaje, la
ansiedad y regulacion del estado de dnimo. EL autismo, si esta presente, debe diagnosticarse en esta etapa.

Es fundamental que padres y maestros comiencen el afio escolar en la misma pégina. Organizar una “reunion inicial” entre padres,
maestros y personal de la escuela con la que interactuara el nifio ayudara a facilitar la transicion del nifio a la escuela/aula. La
reunion inicial es el momento perfecto para formar un equipo colaborativo dentro de la escuela para garantizar que las necesidades
del nifio sean satisfechas por un grupo de apoyo, no solo un individuo, durante todo el afio.

Es probable que sus compaferos y sus padres tengan preguntas sobre Duchenne. Aungue no existe una forma correcta o incorrecta
de gestionar las discusiones, los expertos sugieren lo siguiente:

*  Hablar con el estudiante con Duchenne sobre cdmo abordar preguntas e inquietudes de otros estudiantes y sus padres.

+  Cuando un companero te haga preguntas sobre Duchenne, responde con la mayor honestidad posible, en términos que le
resulten faciles de entender.

*  Recuerde que su estudiante que vive con Duchenne es un individuo, compuesto por algo mas que un simple diagnostico de
Duchenne. Anime a otros a ver esto también.

*  Ponga mucho énfasis en las actividades y pasatiempos que el estudiante pueda hacer y animelo a hacer las cosas que quiera
hacer. Las personas que viven con Duchenne, asi como sus padres y maestros, a menudo encuentran formas creativas y
alternativas de participar en actividades que les interesan.

«  Trate a este estudiante de la misma manera que lo haria o trata con otros estudiantes, brindandole amor, apoyo, disciplina,
responsabilidad y amor (vale la pena mencionarlo dos veces).

+  Fomente un nivel adecuado de independencia y trate de ser seguro, pero no demasiado protector.

»  Cree un foro abierto para debates dentro de la familia y el aula, para que nadie tenga miedo de hacer preguntas o hablar sobre
lo que piensa.

*  Padres, recuerden confiar en amigos, familiares, asistentes y su sistema de apoyo. Para eso estan ahiy quieren ayudar. Date
cuenta de que no estas solo en esto.

PPMD ofrece varios programas que su escuela puede organizar para crear conciencia y educar al alumnado sobre Duchenne:

*  Coach To Cure MD, presentado por Werner Ladder, es una asociacion entre la Asociacion de Entrenadores de Futbol Americano
(AFCA), una organizacidn profesional que agrupa a mas de 10,000 entrenadores y personal de futbol universitario y de
escuelas secundarias, y PPMD.

— Un fin de semana de cada temporada, de futbol los entrenadores de la AFCA en todo el pais acuerdan promover Coach To
Cure MD mediante el uso de brazaletes.

— Siel equipo de su escuela secundaria esta interesado en participar, visite CoachToCureMD.org

»  Carrera hasta el fin Duchenne .1K (aproximadamente la longitud de un campo de futbol) es una carrera que cualquiera puede
correr. PPMD proporciona todo lo que necesita para organizar practicamente cualquier espacio, con cualquier multitud de
participantes.

— Sisuescuela esta interesada en organizar un .1K, visite join.parentprojectmd.org/racepointlk

Brain POP es una forma facil y no amenazante de explicar visualmente Duchenne a los demas. Es un video corto y animado sobre
Duchenne. Esta desarrollado especificamente para ayudar a fomentar la comprension de Duchenne en un nifio pequefo, pero
también podria ser una forma Util de iniciar una conversacion con adultos. Puede encontrar este breve video en parentprojectmd.
org/classroom.
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Estrategia colaborativa de resolucion de problemas

El objetivo de esta estrategia es promover habilidades de resolucion de problemas que reduciran la intensidad y frecuencia de los
episodios de desregulacion emocional y conductual. Es particularmente Gtil para nifios que son cronicamente rigidos e inflexibles

en sus expectativas, y/o cuando el establecimiento de limites o el castigo intensifican habitualmente los ataques de temperamento.

Se supone que los nifios quieren tener éxito y llevarse bien con los demas si pueden y que los episodios de desregulacion
emocional y conductual reflejan debilidades en sus habilidades (es decir, tolerar la frustracion, adoptar la perspectiva de otro,
generar alternativas, ser flexibles en su proceso de pensamiento, ser expresivos). lenguaje, etc.) que les dificulta la resolucion de
situaciones dificiles o inesperadas. Este enfoque intenta mejorar sus habilidades deficientes, lo que resulta en una resolucion de
problemas mas ineficaz y un comportamiento menos negativo. EL proceso es muy flexible y se adapta a cada nifio y a la familia/
maestro, pero he aqui una descripcién general.

Paso 1 Empatia y tranquilidad

Identificar y comprender las preocupaciones y el punto de vista del nifio (como completar la tarea,
asistir a un evento o participar en una actividad).

»  Valide como se siente la persona y digale que sus preocupaciones son importantes. Haga
preguntas para ayudar a aclarar por qué el nifio estd molesto, pero evite preguntas de tipo
“¢Por qué?” (“¢Por qué estas tan enojado por esto?”) en favor de algo méas parecido a “dime
qué estd haciendo [insertar situacion]”. Estds muy enojado”. Demuestre que esta escuchando
parafraseando lo que esté diciendo. No discuta ni le sefale en qué se equivoca. EL objetivo
del Paso 1 es ayudarlo a aprender a expresarse y a “sentirse escuchado”, y puede ser una
herramienta Util para “des escalar”.

»  Validar las emociones subyacentes también facilita la oportunidad de modelar la identificacion y
el etiquetado de sentimientos para el nifio, lo que apoya el desarrollo de un lenguaje mas diverso
gue puede utilizar para describir sus experiencias internas.

Define el problema
Identifique y explique las preocupaciones del adulto sobre el mismo tema.

e Utilice palabras que el nifio pueda entender. Presentar la perspectiva del adulto como un punto
de vista, no el punto de vista.

Invitacion
Piense en posibles soluciones.

»  Enfatice que ambas perspectivas son importantes (padre/maestro y nifio), y que el objetivo es
pensar en una solucion que aborde las preocupaciones de ambas partes. Ustedes son un equipo
que trabajara en conjunto para resolver un problema, etc. Haga que el nifio piense en al menos
una posible opcién/compromiso. Haga una lista y discuta cada uno. Acuerde cual es el mejor y
pruébelo. Vea si funciona y ajustelo en consecuencia la proxima vez. Tanto el adulto como el nifio
trabajan juntos para pensar en posibles soluciones. El objetivo es elaborar un plan de accion que
sea realista y satisfactorio tanto para el adulto como para el nifio.

Infancia Tarda y Adolescencia Temprana

En la reunidn inicial, los padres deben discutir con franqueza y abiertamente cualquier inquietud que puedan tener sobre la
confidencialidad, asi como las adaptaciones requeridas en el salon de clases. Se deben discutir otros temas, como qué tratamientos o
terapias esté recibiendo su hijo o los ensayos clinicos en los que participa y que pueden afectar la asistencia o el desempefio escolar.

Esta puede ser, 0 no, la primera vez que este maestro tiene un estudiante con Duchenne en su saldn de clases. Los padres deben
traer informacidn y brindar orientacion con un nivel de confidencialidad con el que se sientan cémodos.

Conexion Entre el Hogar y la Escuela

i Parent oy I
0]

Recuerde, es importante que los padres sean lo mas abiertos que Mr-;';s&iﬁ-,‘,‘ e
Top!: |\ Y

puedan sobre el tema de Duchenne y que los maestros se acerquen
a los padres cuando tengan preguntas o inquietudes. Relaciones de
colaboracién donde todos se sienten comodos compartiendo preguntas,
inquietudes u observaciones (jy viceversal!) y pueden permitir que todos
trabajen juntos para satisfacer las necesidades educativas del nifio.

o

Cinco Cuestiones Que Todo Maestro y Padre Deben Saber
de Duchenne

1. Las personas con Duchenne suelen experimentar problemas de aprendizaje.
Los estudiantes con Duchenne suelen tener capacidades cognitivas apropiadas para su edad. Las habilidades visuales y la
creatividad pueden ser areas de fortaleza. Sin embargo, los nifios con Duchenne también tienen un mayor riesgo de sufrir
dificultades de aprendizaje. Este riesgo puede provenir de debilidades en las funciones ejecutivas, incluida la memoria de
trabajo, la velocidad de procesamiento, los cambios, el control inhibitorio, la planificacidn y la organizacion. También puede
haber debilidades en el procesamiento del lenguaje, incluida la comunicacidn social y las habilidades académicas basadas en el
lenguaje (lectura y escritura). Una evaluacion psicoeducativa o neuropsicoldgica independiente, junto con conversaciones entre
padres y maestros, ayudara a que todos comprendan las habilidades actuales y las necesidades particulares del estudiante.

2. Las adaptaciones en el aula y el equipo adaptable pueden ayudar a maximizar las capacidades fisicas de su estudiante.
Las necesidades especificas dependeran de la edad del estudiante y la progresion de sus sintomas, sin embargo, aqui hay
algunas soluciones préacticas para todas las edades:

«  Asiento con apoyo: una silla resistente con brazos para apoyar la postura erguida y levantarse con éxito (similar a las
necesidades de una persona mayor) y colocada de manera que Los pies queden planos (ya sea en el suelo o sobre un
soporte elevado). Esto es especialmente importante para los estudiantes que estan haciendo la transicion al uso de un
scooter o una silla de ruedas. Los estudiantes deben cambiar de posicion (como todos los nifios), pero todas las opciones
de asiento deben brindar apoyo.

»  Escritorio elevado o bandeja para silla de ruedas: el escritorio 0 bandeja debe tener la altura adecuada, acorde con la
opcion de asiento.

+ Dispositivos de ayuda para tomar apuntes y exdmenes: escribir y escribir durante largos periodos de tiempo serd cada
vez mas dificil. Puede ser necesario que un companero de clase o un asistente le ayude a tomar notas o realizar examenes.
Las computadoras y grabadoras pueden resultar Utiles, especialmente aquellas con capacidad para "hablar por mensaje
de texto”. Los terapeutas ocupacionales (OT) deberian poder hacer sugerencias.

Infancia Tardia y Adolescencia Temprana
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* Cambiar de clase / moverse por la escuela: permita tiempo adicional entre clases o asigne a un amigo/compafero para
que le ayude a cargar libros y Utiles pesados.

* Recreo/ Tiempo libre: el recreo puede ser dificil y aislante para los estudiantes que tienen dificultades para mantenerse
al dia con sus comparieros. Las soluciones sensibles y creativas pueden ayudar a que todos se sientan una parte
importante de la escena social.

3. Todo joven con Duchenne es diferente.
Cada estudiante tendra rasgos en comun con sus companeros sin Duchenne. Al igual que sus companeros de clase, algunos
estudiantes con Duchenne son callados y reservados, algunos son extrovertidos y otros pueden reaccionar mal o portarse
mal. Ademas, se debe esperar que los estudiantes con Duchenne sigan las reglas y procedimientos escolares. Es importante
responsabilizarlos por sus acciones. Sin embargo, un enfoque demasiado rigido de la disciplina puede no funcionar y, de hecho,
puede intensificar los comportamientos negativos. Es importante saber que lo que parece ser un comportamiento negativo,
en realidad puede ser el resultado de una debilidad cognitiva o fisica 0 una respuesta a la frustracidn. Un enfoque practico de
resolucion de problemas probablemente sera mas eficaz que una intervencion punitiva.

4. Muchos estudiantes con Duchenne experimentan problemas emocionales o de conducta.
Especificamente, pueden tener dificultades para controlar su respuesta a la frustracion y pueden enojarse, irritarse o ser
agresivos facilmente. Los estudiantes con Duchenne también pueden ser impulsivos y actuar sin pensar. Los medicamentos
(corticosteroides que toman la mayoria de las personas que viven con Duchenne) pueden exacerbar estos comportamientos.
Algunos nifios con Duchenne pueden experimentar sentimientos de depresion, ansiedad y soledad. Ademas, muchos tendran
problemas sociales importantes (es decir, hacer y mantener amistades entre personas del mismo sexo, madurez social, etc.).
Los maestros y los padres pueden ayudar comunicandose entre si'y siendo comprensivos y atentos para brindar respuestas e
intervenciones consistentes al estudiante.

5. La confidencialidad es motivo de gran preocupacién para muchos padres de nifios con distrofia muscular de Duchenne.
Los padres a menudo luchan con qué, cuando y cuanto contarles a sus hijos sobre su diagndstico. Es fundamental no hacer
suposiciones sobre lo que sabe este nifo. Los padres y maestros deben reunirse antes del primer dia de clases para discutir los
deseos de confidencialidad de los padres y/o la comprensién del nifio sobre su condicién médica.

9. Para Padres

Establecer Independencia en el Hogar y en el Aula

Los padres seran la fuerza impulsora para ayudar a sus hijos a convertirse en adultos bien adaptados, felices y productivos. Para
lograr ese objetivo, los nifios necesitan sentirse independientes y capaces de contribuir a la familia desde una edad muy temprana.
Si bien Duchenne hace que esto sea un poco mas desafiante, existen formas creativas de lograr estos objetivos.

A continuacion se encuentran recomendaciones de padres y proveedores médicos para establecer y apoyar la independencia de
por vida en la primera infancia y la niflez. Se recomienda abordar cinco areas clave especificas de Duchenne: inicio temprano,
conversaciones dificiles, estilos de crianza/afrontamiento, manejo de la transicion y apariencia corporal. Las sugerencias para
cada &rea comienzan en la Primera Infancia y contintian hasta la edad adulta. A continuacion se presentan las sugerencias para la
Primera Infancia hasta la Primera Adolescencia. Se incluyen algunas sugerencias (entre comillas) para discutir con su hijo.

Infancia Tarda y Adolescencia Temprana

*  Elmanejo del aula para nifios implica muchas de las técnicas enumeradas anteriormente para el manejo del comportamiento

en el hogar. Algunos profesores encuentran Utiles las tablas de recompensas.

Plan de modificacion de conducta

Este tipo de estrategia tiene elementos similares a las estrategias enumeradas anteriormente. Basicamente, el objetivo es

disminuir los comportamientos negativos y aumentar los comportamientos positivos mediante el uso de recompensas. Este tipo de
plan supone que los comportamientos negativos de un nifio resultan en algtn tipo de ganancia (como obtener lo que quiere o evitar

responsabilidades), o se deben a una baja motivacion o un deseo de obtener el control.

Paso 1 Identifique comportamientos que deberfan reducirse (arrebatos de ira) y/o comportamientos que

deberian aumentarse (tiempo dedicado a la tarea). Prioriza y elige s6lo uno o dos para empezar.

Examine cuando y dénde ocurren (o no) estos comportamientos para ver si hay desencadenantes,

circunstancias o entornos obvios que deban cambiarse.

Establezca metas para el cambio:

+  Las expectativas de comportamiento deben ser muy claras y muy especificas (es decir, no digas:

“Tienes que ser un buen estudiante ahora mismo”).

Desarrollar un sistema de recompensas para implementar cuando el nifio cumpla con las
expectativas.

La recompensa debe seguir inmediatamente al comportamiento. Las recompensas a largo
plazo (como ganar un premio al final del afio escolar) son demasiado abstractas y distantes
del comportamiento diario y no son efectivas. Ademas, si un nifo no cumple con las
expectativas al comienzo del programa y pierde la oportunidad de ganar la recompensa, hay
pocas razones para que siga intentandolo.

Siempre elogie, pero probablemente seran necesarias otras recompensas. Los nifos mas
pequefos pueden necesitar cosas como dulces (jno demasiados!), calcomanias, monedas
de un centavo, tiempo para usar su tableta o cualquier otra cosa que los motive. Es mas
probable que los niflos mayores respondan a los puntos o estrellas que pueden canjearse
por premios mayores.

Evite estrategias que se centren Unicamente en el castigo. Este tipo de plan no promueve
un comportamiento positivo, no cambia actitudes y enfatiza el fracaso en lugar del éxito.
Un ejemplo de esto es comenzar con un nifio con una determinada cantidad de puntos o en
un determinado “nivel de conducta”. Luego se le quitan puntos o se baja su nivel cuando se
comporta de forma negativa. Este tipo de estrategia no serd eficaz para la mayoria de los
nifios con Duchenne que tienen problemas de conducta.

No dé recompensas antes de que ocurra el comportamiento esperado (como, “Te daré tu
recompensa ahora, siempre y cuando prometas no tener un arrebato de mal genio mas tarde”).

Involucrar al nifio en el desarrollo de metas, expectativas y recompensas.

Sea realista en la cantidad de cambios que anticipa. Inicialmente, establezca metas pequeas
para que todos puedan experimentar cierto éxito. Por ejemplo, si un nifio tiene un ataque de ira
10 veces al dia, no es realista esperar que pueda detenerlo repentinamente. Un enfoque mas
realista podria ser identificar un periodo de tiempo durante el dia (como después del almuerzo
o cuando llega a casa de la escuela) en el que el comportamiento no deberia ocurrir.

La continuidad por parte de los padres o maestros es muy importante.

Paso 4 Evaluar el progreso en el cumplimiento de los objetivos y ajustar el plan segun sea necesario.

Infancia Tardia y Adolescencia Temprana
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Los nifios con Duchenne tienden a ser mas conscientes de sus diferencias y limitaciones durante la nifiez avanzada. Aunque la

mayoria se adapta bien a su condicion con el tiempo, puede haber momentos de angustia emocional debido a Duchenne. Los nifos de
8 a 10 anos pueden tener mas probabilidades de tener problemas de adaptacion, ya que este suele ser el momento justo antes de la

transicion al uso regular de una silla de ruedas.

A medida que los nifios entran en la escuela media o secundaria y aumentan las expectativas de responsabilidad, los problemas con
la memoria a corto plazo y el funcionamiento ejecutivo pueden interferir con su capacidad para realizar un seguimiento y completar

tareas y proyectos de manera eficiente. Es probable que esto se vuelva méas problematico a medida que aumenta la complejidad de

su trabajo y, por esta razaon, los problemas de aprendizaje pueden ocurrir por primera vez en este rango de edad.

Las personas que viven con Duchenne tienen un mayor riesgo de tener problemas significativos al discutir, no seguir instrucciones,

arrebatos de comportamiento o negarse a hacer lo que se les pide. Su comportamiento negativo y argumentativo puede ser el resultado

de problemas de flexibilidad mental o incapacidad para adaptarse en su pensamiento. Adoptar un estilo de disciplina demasiado punitivo

(centrado principalmente en el castigo) con nifios que tienen este tipo de debilidades cognitivas generalmente resulta en una escalada

de conflictos, luchas de poder y un aumento de comportamientos negativos. La fatiga puede contribuir a los problemas de conducta en

Duchenne. Los medicamentos esteroides también pueden contribuir a las rabietas y al comportamiento explosivo.

Es importante comprender que los problemas de conducta no siempre son el resultado del estilo de crianza; sin embargo, la mayoria

de las conductas negativas empeoran al imponer limites y consecuencias de manera inconsistente a la conducta inapropiada.

Las terapias conductuales pueden ayudar a los padres a identificar ciertas situaciones que probablemente desencadenen

comportamientos negativos y ayudar a desarrollar estrategias alternativas para tratar de corregirlas.

Es importante contar con un plan de conducta acordado por padres y maestros que se aplique entre la escuela y el hogar. Esto

puede ayudar con la motivacion del nifio y proporcionarle una sensacion de coherencia entre sus dos entornos.

Mantenga conversaciones periddicas sobre la tolerancia en el aula.

Cada uno tiene necesidades diferentes. Algunos estudiantes necesitan ayuda para leer, otros necesitan ayuda para escribir y otros

necesitan ayuda para seguir las reglas. Aqui hay algunas recomendaciones para ayudar a los estudiantes con Duchenne en el aula:

Priorizar. No puedes cambiarlo todo, asi que concéntrate en 1 o 2 de las mayores preocupaciones y contintia desde alli.

Desarrollar y seguir una rutina tanto como sea posible. Revisa lo que va a pasar durante el dia. Notifique con anticipacion
las transiciones o cambios en la rutina o las expectativas.

Trate de mantener la calma cuando un nifio se porta mal. Los padres y profesores enojados tienden a agravar la situacion.

Concéntrese en lo positivo. Las estrategias que solo se centran en el castigo no promueven conductas positivas, aumentan
la motivacion ni cambian actitudes. Recompensar/elogiar/fomentar el buen comportamiento es mas efectivo a largo plazo y

reduce la oportunidad de una mayor escalada. Busque oportunidades para decir “si” en lugar de “no”. (“Si, puedes comer una
galleta, después de..").

Consejos para manejar comportamientos

Ignore los comportamientos negativos cuando el comportamiento no sea agresivo o destructivo.
Elogie el comportamiento positivo y cree oportunidades para interacciones positivas y éxito.
Recompense el comportamiento positivo lo mas inmediatamente posible.

Divida las instrucciones en pequefios pasos manejables.

Sea especifico y concreto al explicar las expectativas.

Utilice el tiempo de espera para conductas agresivas (es decir, retire al nifio de cualquier actividad emocionante y coldquelo en
una silla de descanso solo, hasta que se calme).

Comienzo Temprano

Asumir cierta responsabilidad
por la atencion médica; aprender
comportamientos de salud apropiados

Evaluar la percepcion y el conocimiento
de Duchenne

Continuar ensefiando habilidades de
autocuidado e higiene.

Fomentar aficiones, clubes y actividades
de ocio.

Continuar fomentando las habilidades
para la toma de decisiones.

Ensefiar las consecuencias de las
elecciones y comportamientos.

Permitir que el nifio experimente las
consecuencias de sus buenas y malas
decisiones.

Empieza a preguntar sobre el futuro
(¢qué quieres ser cuando seas grande?)

Importancia de como te presentas
al mundo (ropa, higiene, habilidades
sociales, etc.)

Aumento de la responsabilidad por

la atencién médica; comenzar la
transicion al modelo de atencion para
adultos; conocimiento del diagndstico,
medicamentos, historial médico, etc.

Evaluar la percepcion y el conocimiento
de Duchenne

Continuar ensefiando habilidades de
autocuidado y salud.

Fomentar diversas aficiones, clubes y
actividades de ocio.

Comenzar a ayudar al adolescente a
mantener registros de su historial médico,
medicamentos, procedimientos, etc.

El adolescente pasa parte de la visita
médica solo con el proveedor.

Comenzar a explorar la cobertura de
atencion médica después de los 17 afios;
comenzar a mirar SSI

Los adolescentes participan en reuniones
del TEP o 504.

Explore posibles intereses profesionales
con su hijo adolescente

Comenzar a buscar un proveedor de
atencion médica para adultos.

Anime a su adolescente a comunicarse
con los servicios del campus para
solicitar adaptaciones, si es necesario, si
asistira a la universidad.

Aliente a su joven adulto a investigar
los servicios proporcionados por EL
Departamento de Formacion Vocacional
Rehabilitacion si aun no lo ha hecho

Importancia de como te presentas
al mundo (ropa, higiene, habilidades
sociales, etc.)
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Conversaciones
Dificiles

Padres: acepten que esto es dificil y
que lo méas probable es que a veces se
sientan nerviosos e incomodos. jEsto es
normal!

iAbraza el deseo de tu hijo de ser
independiente!

Permita que sus amigos entren y su hijo
salga

Iniciar discusiones sobre el futuro
(escuela, ocupacion, etc.)

Aliente a los proveedores médicos a
conversar con su hijo (dirigiendo la
discusion hacia su hijo, modelo a seguir
para el nifio sobre cémo manejar la
visita/discusiones)

Iniciar debates sobre la transicion.

Comenzar a lidiar con disminuciones
graduales en el funcionamiento fisico.

Manejar la ansiedad relacionada con
necesidades/problemas médicos;
evitando la desesperacion, la depresion,
la ansiedad

Mantener la salud emocional durante los
momentos decisivos.

Discusiones de amistades y relaciones.

Hacer frente a la fisiologia que limita las
opciones profesionales.

Afrontar opciones profesionales que
pueden no ser fisicamente posibles.

Seleccione objetivos educativos/
vocacionales apropiados

Padres: permita a sus hijos tiempo y
espacio lejos de usted cuando se les
garantice que no seran interrumpidos
pero que tengan la capacidad de llamarlo
si es necesario

Acepte y apoye la independencia de su hijo.

Permita que sus amigos entren y su hijo
salga.

Continuar las discusiones sobre el
futuro.

Aliente a los proveedores médicos a
conversar con su hijo (dirigiendo la
discusion hacia su hijo y pasando tiempo
a solas con los proveedores; cuestiones
de confidencialidad)

Iniciar debates sobre transicion y
atencidn de adultos.

Manejar la ansiedad relacionada con
necesidades/problemas médicos.

Evitar la desesperacion, la depresion, la
ansiedad.

Mantener la salud emocional durante las
transiciones criticas.

Decisiones sobre citas, relaciones,
sexualidad, seguridad personal.

Investigar el apoyo social a los
problemas de Duchenne.

Falta de control sobre los resultados de
salud.

Seleccionar objetivos educativos /
vocacionales apropiados.

Discutir posible estigmatizacion /
discriminacion en la obtencion de empleo.

frecuentes y muchas veces surgen “de la nada”. Si su alumno se cae, tendrd muchas dificultades para levantarse por si solo. Si se
caen, es mejor preguntarles si estan heridos y como usted u otro estudiante pueden ayudarlos a retroceder. Hacer que esto no sea
tan importante les ayudara a sentirse menos avergonzados.

Recoger objetos del suelo, atarse los zapatos, etc.

Recuerde que es facil que su estudiante pierda el equilibrio. A menudo parece que le arrancaran las piernas cuando se caiga.
Ademas, a medida que su estudiante crezca, la capacidad de inclinarse y luego volver a ponerse derecho seré cada vez mas
dificil. Considere asignar a un amigo que se siente en un escritorio cercano para que le ayude si es necesario. Como se menciono
anteriormente, la seguridad y la prevencion de caidas es increiblemente importante.

Caminar largas distancias / estar de pie durante largos periodos de tiempo

Los estudiantes con Duchenne no podran caminar largas distancias. Esto es algo en lo que se debe pensar al organizar horarios de
clases, planificar excursiones que impliquen caminar mucho y considerar la distancia entre la cafeteria y las clases. Si se necesita tiempo
adicional, puede considerar un honor o una recompensa ser asignado como “compafiero” del estudiante y poder salir de clase un poco
antes o llegar un poco tarde. Lo mas probable es que en esta etapa se necesite una silla de ruedas o un scooter para recorrer distancias.

Probablemente tampoco sea posible estar de pie durante periodos prolongados de tiempo. Esto se vuelve especialmente importante
para los “especiales” (educacion fisica, coro, banda, etc.). Las adaptaciones en clase que minimizan la marginacién del estudiante
son increiblemente importantes y Utiles. Por ejemplo, si el coro estd cantando, saque a todos del escenario. Si un estudiante esta
sentado, tal vez deje que se sienten 2 o 3. Ser diferente nunca es divertido.

Brazos y dedos: cargar libros pesados y escribir

En esta etapa, los brazos también pueden comenzar a perder fuerza. En Duchenne, los brazos pueden permanecer fuertes por
mucho mas tiempo que las piernas, pero transportar objetos pesados o livianos a largas distancias puede resultar dificil o imposible.
Si esto es necesario, asigne un “compafiero” para ayudar al estudiante con su carga. Tener un juego adicional de libros de texto para
el estudiante en el salén puede eliminar la necesidad de cargar libros de ida y vuelta desde la escuela. La mayoria de las escuelas
tienen la opcidn de descargar libros en tabletas y/o computadoras; asegurese de investigar si esta es una opcion.

La tecnologia de asistencia puede ser Util para el estudiante. Es posible que se necesite una evaluacion de tecnologia de asistencia
para evaluar la necesidad de dichos dispositivos. Puede ser (til la tecnologia informatica que maximiza la fuerza motriz fina o utiliza
sistemas de mecanografia mediante comandos de voz o dictados. Ademas, una consulta con un terapeuta ocupacional (OT) puede
ser Util para obtener sugerencias sobre la posicion adecuada del cuerpo, el modo de sentarse y la funcién motora gruesa y fina.

Escaleras y planes de evacuacion de emergencia

Los estudiantes con Duchenne deben evitar las escaleras a todas las edades. Las escaleras aumentan la tension sobre los musculos
y causan dafo muscular. Si es posible, todas las clases deberian estar en el mismo piso. Si hay ascensor, debera estar a disposicion
del estudiante. Si su estudiante esta usando el ascensor, asegurese de tener un plan para simulacros de incendio y otras situacio-
nes que requieran una evacuacion de emergencia. Se debe asignar personal escolar especifico al estudiante para situaciones de
emergencia. Se debe informar al departamento de bomberos local que hay un estudiante con Duchenne que puede necesitar ayuda
en caso de que sea necesaria una evacuacion. Junto con el departamento de bomberos, se debe designar una “habitacion segura” en
caso de que no se pueda sacar al estudiante del edificio.

Recreo y educacion fisica (escalada, barra de equilibrio, gimnasia de jungla, etc.)

La debilidad muscular hara que a su estudiante le resulte dificil mantener el equilibrio y escalar. Los padres, el PT de la escuela, P.E.
maestro y educacion fisica adaptativa. EL maestro (si hay uno disponible) debe reunirse para discutir qué es posible y qué no, asi
como para abordar cualquier pregunta. Dado que las capacidades fisicas pueden cambiar a medida que avanza el afio escolar, puede
resultar til reunirse cada pocos meses e invitar a todas las partes involucradas.

Si el estudiante no puede salir durante el recreo, o no puede seguir el ritmo de sus compafieros, cree un sistema de compafieros
rotativos de estudiantes a quienes se les permita quedarse (dentro) con ellos.
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Por lo general, a esta edad, los estudiantes comienzan a cambiar

de aula e interactuar con varios miembros del personal y maestros.
Organizar una reunion inicial ayudara a los padres y maestros a discutir
el diagndstico, sus observaciones sobre el nivel actual de capacidad
funcional del nifio y las posibles adaptaciones que puedan necesitarse
durante el transcurso del ano escolar. Todos los estudiantes

con Duchenne necesitaran una evaluacién independiente para
determinar la elegibilidad para los servicios de educacion especial.

Al final de la nifiez, su estudiante generalmente tendré problemas para caminar porque sus cuadriceps (musculos en la parte frontal
de los muslos) se han debilitado. Esto hace que pierda el equilibrio cuando intenta cambiar su peso y caminar. Puede caminar sobre las
puntas de los pies o sobre los dedos de los pies con un paso ligeramente giratorio. Para compensar un tronco débil, las personas con
Duchenne sacan el vientre y echan los hombros hacia atras para mantener el equilibrio mientras caminan. Cuando se le pide que se
ponga de pie, primero levantara el trasero en el aire y luego usara los brazos como apoyo “caminando” los brazos por las piernas con
las manos hasta que esté de pie. (EL término médico para esto es “maniobra de Gowers").

Al comienzo de la adolescencia, la mayoria de los estudiantes con Duchenne necesitan una silla de ruedas. Los musculos debilitados
de su estudiante haran que se canse facilmente. Los afios de la adolescencia traen consigo una progresion continua de debilidad.
Después de la pérdida de la deambulacion, esta progresion se vuelve mas evidente. Las actividades que involucran los brazos, las
piernas o el tronco del cuerpo requeriran asistencia o apoyo mecanico. La mayoria de los jovenes conservaran el uso de los dedos
durante esta fase, por lo que, en general, todavia pueden escribir y utilizar una computadora.

» Involucre a suclase en una lluvia de ideas y en la toma de decisiones sobre cémo incluir a su amigo Duchenne en TODAS
las actividades.

* Pida a los estudiantes ideas sobre como involucrar mejor a todos en una determinada actividad del aula, excursion o recreo. Considérelo
una leccion de vida y de resolucion de problemas. Como resultado, su clase aprendera empatia y comprension: todos ganan.

* Laamistady lainclusién son increiblemente importantes. Los programas para mejorar la conciencia y las habilidades sociales
pueden ser Utiles para mejorar las interacciones sociales positivas. Las oportunidades estructuradas para interactuar con
los companeros en la escuela suelen ser Utiles, como que un maestro facilite un “almuerzo” escolar y organice actividades
estructuradas en el recreo para facilitar las habilidades sociales y el compromiso con los compaferos.

Transicion
Como se analizé en la Seccion 11, se debe desarrollar e implementar un plan de transicion antes de los 14 afios. La escuela debe
conocer y apoyar este plan y debe incluirse en el IEP.

Levantarse de una posicion sentada

Asegurese de que el estudiante tenga acceso a la ayuda necesaria para ponerse de pie. Eche una mano o asegurese de que haya algo a lo
que agarrarse para apoyarse, especialmente en el bafo. Esto sera necesario tanto en el aula como en las excursiones. Debido a que a los
nifos a veces les da verglienza mencionar temas como este, manténgalo en su mente, pero sea sensible y nunca le dé mucha importancia.

Levantarse del suelo
Si bien la mayoria de las actividades en el aula a esta edad rara vez implican sentarse en el suelo, recuerde que es muy dificil para
un estudiante con Duchenne levantarse desde una posicidn sentada en el suelo. En esta etapa, las caidas pueden volverse mas

Estilos de Paciente /
Como Abordarlos

Manejando la
Transicion

*  Practica la independencia, haciéndose
cargo de su vida.

»  Aceptacion por parte de los pares de la
apariencia fisica/limitaciones.

»  Lidiar con la estigmatizacion (comenzar
a identificar su estilo de afrontamiento y
estrategias para tomar decisiones/tener
el control de su vida)

* iElnifio comienza a moverse hacia el
asiento delantero, los padres comienzan
a moverse hacia el asiento trasero!

Diagndstico

*  Fomentar la conversacion abierta con el
uso de términos apropiados, conversacion
dirigida al nifio y a los padres.

»  Recursos especificos para nifios y padres.

Esteroides

»  Inicio temprano de las opciones de
tratamiento, incluido el momento, los
efectos secundarios y el régimen de
dosificacion.

Pérdida de deambulacion

*  Discusion temprana para resaltar la
justificacion de las intervenciones que
recomendamos.

—  Refuerzo

—  Estiramiento

Soporte respiratorio

»  Discusion temprana para identificar
signos de AOS

*  Empieza a hablar de independencia, de
hacerse cargo de su vida

* Decisiones sobre citas.
*  Aumentar la independencia de la familia.

»  Decisiones sobre relaciones/amistad/
citas

*  Aumentar la independencia de la familia.

»  Integracion de Duchenne en si mismo;
aceptacion de ser Unico y diferente

»  Equilibrar la independencia con la
interdependencia con familiares y
amigos.

*  Hablar con SW sobre planes para
adultos, beneficios, etc.

*  Los padres/hijos necesitan encontrar
“el equilibrio adecuado” (independencia,
toma de decisiones)

Diagndstico

»  Revisar el diagndstico y las condiciones
meédicas asociadas a medida que el nifo
crece para asegurar la comprension.

*  Recursos especificos para nifios y padres.

Esteroides

+  Discusion continua sobre cuestiones
relacionadas con los esteroides.

Pérdida de deambulacion

*  Discusion en curso, inicio de silla de
ruedas.

—  Los padres lo ven como algo negativo.

—  Elnifo puede ver lo mas positivo.

Soporte respiratorio

»  Discusion en curso sobre ventilacion
nocturna para necesidades de ventilacion
y asistencia para la tos.
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Etapa 1: Primera Infancia /

Infancia (0-10)

Emergencias

*  Esnecesaria una discusion temprana
sobre el uso de esteroides y anestésicos.

Pérdida de la funcion de las extremidades
superiores

*  Discusion temprana cuando el nifo se
vuelve dependiente de la silla de ruedas

Finalizacion de la educacion

*  Empezar a principios de la escuela
secundaria.

Viviendo independientemente

e Discutirlo durante la secundaria

las limitaciones fisicas.

= Siempre es necesario consultar con el
nifo/joven/adulto joven para ver cémo
los cambios corporales afectan como se
sienten, es decir,
—  Autoestima
—  Intimidacion/burlas
—  Depresion
— Ansiedad
— Aislamiento

Infancia Tardiay Adolescencia Temprana

*  Disminucién gradual en el funcionamiento
fisico, como afrontar la imagen corporal y

Etapa 2: Infancia Tardia /
Adolescencia Temprana (11-17)

Emergencias

+  Anticipacién de lo impredecible.
- Neumonia
—  Fracturas
—  Calculos renales

Pérdida de la funcion de las extremidades
superiores

*  Reuvisar la discusion centrandose

especificamente en la escritura y la auto

alimentacion.

Finalizacion de la educacion

»  Discusion continua en la escuela
secundaria.

—  Enfoque especial en aguellos que no

van a la universidad

Viviendo independientemente

»  Conversacion continua post-grado

Cuidados de emergencia

»  Ladiscusion comienza en la adolescencia

» Laventilacion diurna deberia
desencadenar conversaciones mas
especificas

*  Disminucion gradual en el funcionamiento
fisico, como afrontar la imagen corporal y

las limitaciones fisicas.

»  Siempre es necesario consultar con el
nifo/joven/adulto joven para ver cémo
los cambios corporales afectan como se
sienten, es decir,

—  Autoestima

—  Intimidacion/burlas
—  Depresion

— Ansiedad

— Aislamiento

Etapa 1: Primera Infancia /
Infancia (0-10)

Peso

Educar: “Los esteroides aumentan el
apetito. Es importante ser proactivo.
Quiero hablar con toda la familia sobre
estrategias para ayudar a minimizar el
aumento de peso, incluidas la eleccion de
alimentos, el tamafio de las proporciones
y el nivel de actividad”.

Ofrecer referencia de dietista/nutricion

Pubertad (cambio de voz, vello facial,

acné)

Educar: “Los esteroides retrasan la
pubertad. Hay algo que se puede hacer
al respecto si te molesta cuando seas
mayor."

Altura

“Los esteroides te hacen crecer mas

lento y serds mas bajo. Esto no causa
problemas de salud; sin embargo, algunas
personas se sienten incémodas con su
estatura baja. El beneficio de ser méas bajo
es que ayuda a prolongar la caminata.’

“¢Como te sientes respecto a tu altura?”

Cara redonda

Educar: “La mayoria de las personas
que toman esteroides tendran la cara
redonda”.

Moverse / movimiento (caminar, caer,
ascensores, monta cargas)

“¢Como es la escuela?
¢Qué te gusta hacer en el recreo?

¢ Su escuela tiene varios pisos? ;Dénde
esta tu clase?

Hay opciones que pueden ser Utiles,
avisenos cuando esté listo.”

Etapa 2: Infancia Tardia /
Adolescencia Temprana (11-17)

Peso

+  Continta la misma discusion. Celebre
el éxito del mantenimiento del peso.
Agregue: “El aumento de peso dificulta
el movimiento y puede dificultar la
respiracion durante la noche. ¢Qué
comes cuando estds con tus amigos o en
la escuela?”

»  Ofrezca referencias de dietista/nutricion.

Pubertad (cambio de voz, vello facial,
acné, pene pequefio)

*  ‘“Los esteroides retrasan la pubertad;
hay algo que podemos hacer al respecto.
Algunos jovenes con Duchenne quieren
empezar a atravesar la pubertad, otros
no. ¢Le gustaria discutir sus opciones?”

»  Ofrecer derivacion a endocrinologia.

Altura

»  "Los esteroides te hacen crecer mas
lento y seras mas bajo. Esto no causa

problemas de salud; sin embargo, algunas

personas se sienten incomodas con su

estatura baja. El beneficio de ser mas bajo

es que ayuda a prolongar la caminata.”

»  ";Como te sientes acerca de tu altura?”

Cararedonda

*  “Los esteroides provocan la cara
redonda, ¢es esto algo de lo que te
gustaria hablar?”

Moverse / movimiento (caminar, caer,
ascensores, ascensores)

+ “;Como es laescuela?

*  ;Qué te gusta hacer en tu tiempo libre?
+  ¢Cdémo te desenvuelves en la escuela?
*  ¢Cdémo esta tu nivel de energia?

+  ;Como es tu energia en los centros
comerciales o en largas distancias?

*  Hay opciones que pueden ser Utiles,
avisenos cuando esté listo.”

Infancia Tarda y Adolescencia Temprana
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