FRACTURAS Y SINDROME DE EMBOLISMO 6RASO
RIESGOS: DOLOR, PERDIDA DE LA DEAMBULACION Y EMBOLIA GRASA

« Fractura de pierna: Si ain puede caminar, informe al médico que ponerse
de pie y caminar lo antes posible puede preservar la deambulacion (es decir,
fijacion interna/cirugia con carga rapida).

« Siusted o su hijo tienen dolor en la pierna después de una caida, acudan
a urgencias o sala de emergencia para que les hagan una radiografia. Si
usted o su hijo tienen dificultad para respirar, parecen confundidos o

INFORMACION DE ATENCION DE EMERGENCIA
PARA LA DISTROFINOPATIA

CUIDADOS RESPIRATORIOS
RIESGO: FALLO RESPIRATORID

« Sitiene dificultad para respirar o baja saturacion de oxigeno, utilice un dispositivo

de asistencia para la tos, una bolsa Ambu o BiPAP; si no mejora en 5-10 minutos, estan menos alerta d?SPUé_S de una cal'da/fract_ura, ise trata de una
dirfjase a ER (Sala de Emergencia). emergencia! Acudan inmediatamente a urgencias y

« Lleve su equipo (dispositivo de asistencia para la tos, BiPAP, etc.) y medicamentos alerten al personal que los sintomas podrian deberse
al hospital/urgencias. al sindrome de embolismo graso (FES) Para obtener

« Enambulancia o urgencias, el personal médico solo debe administrar oxigeno con mas informacion, visite: parentprojectmd.org/fes

una estrecha monitorizacion de los niveles de CO2; podria ser necesario soporte
respiratorio

« Llame a su equipo neuromuscular e inférmeles que va a urgencias/hospital. (No
dependa del personal para esto). PA PRUJEETMI]I]RBIEM EEN[:Y




RIESGO DE INSUFICIENCIA ADRENAL (PARA TODAS LAS PERSONAS QUE TOMAN ESTEROIDES)
RIESGO: CRISIS ADRENAL

+ Si sufre un traumatismo grave o no puede tomar corticosteroides orales durante 24
horas, acuda a urgencias y solicite la administracion de corticosteroides intravenosos
hasta que tolere las pastillas por via oral (6 mg de deflazacort = 5 mg de prednisona
=40 mg de vamorolona).

« Traiga el Protocolo de Esteroides de PJ Nicholoff.

+ Es posible que necesite dosis de estrés de esteroides si su organismo se encuentra

bajo estrés moderado o grave. La vamorolona no se puede usar como dosis de estrés.

PRECAUCIONES CON LA ANESTESIA

RIESGO: RABDOMIOLISIS (oeSTRUcEGN MASIVA DEL MUSCULO ESQUELETIO QUE PUEDE PONER EN ELIGRO LA

VIDA)

+ Evite la anestesia inhalada. La anestesia intravenosa se considera segura con una
estrecha monitorizacion.

+ Las personas con distrofinopatia NO deben recibir succinilcolina.

+ Los anestésicos locales y el 6xido nitrico son seguros para procedimientos dentales
menores.

RECOMENDACIONES Y PRECAUCIONES GENERALES

+ Mantener las vacunas al dia y vacunarse contra la influenza (gripe)
anualmente. Las personas que toman esteroides a diario y a largo plazo deben
consultar a su médico si es seguro recibir vacunas vivas.

+ iUse siempre el cinturdn de seguridad! Esto incluye tanto en el coche como en
sillas de ruedas, scooters y sillas de ducha.

+ Recuerde a los médicos que algunas pruebas hepaticas (AST/ALT) suelen
estar elevadas en pacientes con distrofinopatia. Esto se debe a que la AST y
ALT también proviene del musculo y no requiere pruebas adicionales.

» Recuerde a los médicos que la creatina quinasa (CK) suele estar elevada
en pacientes con distrofinopatia. Un nivel elevado de CK sin otros sintomas
no constituye una emergencia y no requiere atencién de urgencia ni ingreso
hospitalario.

« Siel nivel elevado de CK se asocia con sintomas adicionales, como orina de
color té oscuro o dolor muscular, rabdomidlisis debe ser considerada.



