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CARES Duchenne: Una Vision General Para Educadores

La distrofia muscular de Duchenne es una enfermedad neuromuscular ligada a un gen el cual causa
perdida progresiva de la funcion muscular y el funcionamiento independiente. Esto es el resultado de

un gen defectuoso que es el responsable de producir una proteina clave llamada distrofina. Los nifos
con Distrofia Muscular de Duchenne son usualmente diagnosticados antes de los cinco anos de edad.
La enfermedad conlleva a perdida de la masa muscular, dificultad para respirar y disminucion de la
funcion cardiaca. Los musculos son propensos a danos extensivos con el sobre uso vy la fatiga. Este dano
muscular causa que la enfermedad progrese rapidamente.

La distrofia muscular de Duchenne, clasificada como enfermedad rara o enfermedad huérfana, afecta
aproximadamente uno de cada 5,000 ninos. Actualmente hay 15,000 personas viviendo con Distrofia
Muscular de Duchenne en los Estados Unidos, y 300,000 en el resto del mundo. Acerca de un tercio
de las personas que viven con distrofia muscular de Duchenne tienen algiin grado de dificultad para el
aprendizaje, probablemente a causa de las anormalidades de distrofina en el cerebro.

La distrofia muscular de Duchenne algunas veces puede ser nombrada como una enfermedad “ oculta”
ya que la progresion no siempre se ve a simple vista. Con frecuencia, se observa cambios de conducta,
provocando mala interpretacion, son resultados de la debilidad fisica y de la funcion muscular mental.

Progresion Tipica

Ambulacion Tardia

Ambulacion Temprana o
(Transicion)

Se mueve mas lento que sus
compaferos de la misma edad.

Fatiga incrementada.

Progresién continua
de perdida de la funcién
muscular.

Parece torpe/ cae a menudo.

Apariencia agrandada de las
pantorrillas. Las actividades que envuelven
el cuerpo superior € inferior

requeriran asistencia.

La conservacién de energia
durante todo el dia es
importante. El caminar se hace inseguro y

fastidioso.

Tratamiento

Mientras que no haya una cura para la distrofia muscular de Duchenne, tenemos normas de cuidado
en todos los Estados Unidos siendo utilizado para minimizar los sintomas y mejorar la calidad de vida.
Corticoesteroides son usados para disminuir la perdida muscular e incrementar la fuerza, a pesar de
sus efectos colaterales que pueden impactar la conducta y el desarrollo académico. Efectos sicolégicos
pueden estar incluidos pero no se limitan a: dificultad con la concentracion, dormir y controlar
emociones. Adicionalmente, deterioro en leer, pensar, habilidades y destreza pueden conllevar a la
depresion y/o agresion.
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Duchenne Desafios En Salon De Clases

CARES Alojamientos communes para personas con Distrofia muscular de Duchenne

Asegurarse de que la persona siempre tenga acceso
ala ayuda

Brinde una mano o asegurese de que la persona tenga algo
con que agarrarse. Especialmente importante en el bafio

Considere este desafio en el aula, en todo el campo de la
escuela, en excursiones, etc.

Levantandose del piso

Considere eliminar y/o limitar el nimero de actividades
en el piso

Es exhaustivo para las personas con Duchenne levantarse
desde una posicién sentada en el piso

Para las actividades realizadas en el piso, la persona con
Duchenne debe estar sentado en una silla con brazos.

Reestructurar la ensenanza considerando incluir la silla,
de modo que algunos o todos los estudiantes se sienten

Levantando objetos del piso, atando
zapatos, etc.

Tener en cuenta que es facil para una persona con Duchenne
perder el equilibrio sin previo aviso, es como si acabaran de
sacar una alfombra de por debajo de las piernas

Evitar caminar largas distancias cuando sea posible

Al caminar por las instalaciones del campo, permitir tiempo
adicional y tomar paradas de descanso seglin sea necesario
Considerar de asignar a una persona cercana para que lo

; Si la persona tiene un scooter / silla de ruedas, se
ayude cuando sea necesario

recomienda utilizar este medio de movilidad para traslados
de larga distancia

Recreo y Educacion

Fisica

EVITAR siempre el uso de escaleras La debilidad muscular contribuird a la dificultad en las subidas

Las escaleras aumentan el estrés en los musculos y y en el equilibrio

pueden acelerar el dafio muscular Colaborar con el (la) fisioterapeuta escolar/instructor fisico
especializado para ayudar a acomodar / modificar el plan de

Usar ascensores y rampas en lugar de escaleras. DA L
receso y educacion fisica del individuo
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Planificacion Avanzada

No comenzar una actividad que no se pueda detener

Ayudar para reunir todo el material antes de comenzar
un proyecto

Incluir descansos en el horario diario. A veces bastaran unos
minutos, mientras que en otras ocasiones puede requerirse
una siesta mas larga

Evitar apresurarse
Programar un tiempo adecuado para las actividades

Tareas alternativas a lo largo del dia : balancear entre el nivel
de intensidad fisica ( bajo/ alto)

Por ejemplo, primero la merienda, luego E.F.

Construir a tiempo para las instalaciones del campo. Si es
ambulatorio, permita paradas de descanso a lo largo de la ruta

Evitar las escaleras, ya que estas aumentan el estrés en los
musculos y aceleran el dano muscular

Evitar la programacion de actividades excesivas entre el hogar

y la escuela (mantener lineas de comunicacion)

Cuando el scooter / silla de ruedas es parte del equipo en
uso, utilizarlo para distancias de mas de 100 pies

®

Establecer Prioridades

Disminuir tareas que no sean necesarias
Eliminar tareas que implican esfuerzo, ej. Tareas en casa

Permitir tomar exdmenes orales en lugar de escribir para
ayudar con la conservacion de energia

Parar una actividad ANTES de agotarse

Adaptaciones Y Modificaciones
Para La Conservacion De Energia

Configuracion Del Salon De Clases

Adaptar el area de trabajo para que los codos, caderas, rodillas
y tobillos se coloquen se acomoden a 90 grados

Mantener los articulos al alcance de la mano para evitar
estirarse demasiado y doblarse

Mantenga los articulos mas pesados al nivel del brazo

Ubicar el escritorio en frente de las instrucciones
(‘asf evitar mirar hacia los lados)

Usar una silla en lugar de sentarse en el suelo. Considere
tener a todos los estudiantes en sillas para no aislar a la
persona con Duchenne

Hacer que el nifio se siente en una silla en lugar del piso

Disminuir el peso de los articulos transportados, ej. recipiente
de almuerzo, mochila

Usar equipos adecuados, ej. mochilas con ruedas

Usar agarra lapices o lapiceros gruesos para evitar la
aplicacion de presion excesiva

Fomentar una buena postura, ej. usar respaldos en las sillas

Fomentar el uso de objetos deslizantes como sea posible para
evitar levantar/transportar

Considere asignar a un compafero para que lo ayude,
ej. recoger objetos del suelo, amarrarse los zapatos
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CARES Registro De Actividad

Fecha Actividad/Asientos: Silla eléctrica usada para | Como se siente? Entrada
Manual/ silla eléctrica  icampo de transicion? de Registro
Silla de salén de clase Si o No para Adulto
Piso

Escala de calificacion del dolor segtin Caras de Wong-Baker

Aula Actividad: . 00\ 00)6d)6a)58)3
(Periodo de tiempo) . . Si No . . . . ‘ .
Asientos:

Foco UNPOCOMAS  AUNMAS wucHo ey
ool0R DOLOR DE DOLOR DOLOR DOLOR So0R

Escala de calificacion del dolor segtin Caras de Wong-Baker

Escritura Actividad: o
COCERE
(Periodo de Tiempo) Asientos:

roco o Poco s AUN s e vioR
o0L0R DOLOR DOLOR DOLOR

Escala de calificacion del dolor segtin Caras de Wong-Baker

o N
(Periodo de Tiempo) Asientos:

PocO UNPOCOMAS  AUNMAS wucHo PeoR
ool0R DOLOR DE DOLOR DOLOR DOLOR DOLOR

Escala de calificacion del dolor segtin Caras de Wong-Baker

s SOSEHD
(10 minutos)

roco oy Poco s AUN MAS ucHo »ioR
ooLoR DOLOR DOLOR DOLOR

Escala de calificacion del dolor segtin Caras de Wong-Baker

Artes relacionadas Actividad: . No
(Periodo de Tiempo) Asientos:

POCO  UNPOCOMAS A MAS ucHo »EoR
ool0R DOLOR DE DOLOR DOLOR DOLOR

Escala de calificacion del dolor segtin Caras de Wong-Baker

Matematicas Actividad:
(Periodo de Tiempo) Asientos:

Escala de calificacion del dolor segtin Caras de Wong-Baker

Almuerzo Recipiente de almuerzo: . No
(Periodo de Tiempo) Comprar:

boco o voco s AN M/\S ucHo véor
o010 DOLOR DOLOR DOLOR

Escala de calificacion del dolor segtin Caras de Wong-Baker

e read S No
(Periodo de Tiempo) Asientos:

Foco UNPOCOMAS  AUNMAS wucHo reoR
ooloR DOLOR DE DOLOR DOLOR DOLOR DOLOR

Escala de calificacion del dolor segtin Caras de Wong-Baker

e N
(Periodo de Tiempo) Asientos:

ook unroto s AUN Mis e vioR
ooloR 6Lk DE DOLOF OLOR DOLOR DOLOR

Escala de calificacion del dolor segtin Caras de Wong-Baker

Despido
s v OO0RAE

Poco  UNPOCOMAS  AUNMAS wucHo PeoR
ooloR DOLOR DE DOLOR DOLOR DOLOR DOLOR

Escala de calificacion del dolor seguin Caras de Wong-Baker

Final del dia Recompensa: T
S——© GRS

i N fo) PO o N POCO MAS AUN Wis MU(HO PEOR
o0LoR DOLOR DEDOLOR OLOR DOLOR DOLOR
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CARES Registro De Actividad Direccional

00 B&
—, o
2 10
POCO PEOR
DOLOR DOLOR

Yo no puedo
participaren la
Yo puedo hacer mas mayoria de las
actividades con actividades aun

Me siento bien algunos descansos con reposo

(0] 4 8

La configuracion inicial del Registro de Actividad incluye el ingreso de informacién especifica relativa al horario individual

del nifo. La columna titulada “Uso de silla eléctrica” puede ser eliminada si el nino no necesita actualmente esta maquina.

Si el nifo estad usando medios alternativos de movilidad, el equipo del nino puede determinar el mejor uso de esta columna
relacionada con la conservacion de energia. La recompensa también puede ser eliminada si no hay necesidad del refuerzo
positivo por el uso del registro. La determinacion de su uso se basa en las necesidades actuales del nino por parte de el / ella
de su equipo escolar. Las columnas tituladas: “ Como te sientes ? “y el “ Registro de Entrada para Adulto ” debe permanecer
como esta.

Un ejemplo de orden de entrada para el Registro de Actividad

Aula Actividad: Escala de calificacion del dolor segun Caras de Wong-Baker Registro
8:00-8:20 am Trabajo Matutino @ No de entrada:
. Profesor
Asiento:
Si"a de Clase poloR Solor DEDOLOR  DOLOR DOLOR sot0r

Paso 1: Una vez que el registro este personalizado para el nino vy listo para la implementacion, se sugiere completar el registro
durante 3 - 5 dias escolares consecutivos.

Paso 2: Al inicio del dia escolar, si se utiliza el sistema de “recompensa’, el nifo selecciona la recompensa al final del dia.
El nombre de la recompensa se ingresa en el registro donde esta indicado. El nino luego determina el nivel actual de
energia/dolor basado en los 6 puntos de la escala de calificacion del manejo de fatiga y dolor donde es indicado. Si el
sistema de “recompensa” no es utilizado, el Unico elemento para completar al comienzo de cada dia escolar es la escala
de la energia/dolor.

Paso 3: Evaluacion de la energia/dolor del nifno es capturada donde se indica a lo largo del dia usando la escala impresa
dentro del registro.

Paso 4: Al completar el periodo de tiempo inicial predeterminado ( es decir, 3-5 dias consecutivos de escuela ), se recomienda
al equipo escolar del nifo (incluyendo padres ) que revisen los registros completos para determinar si hay alguna tendencia
en el nivel de fatiga. Se deben hacer ajustes en el horario del nifio para ayudar a reducir la asignacion de tareas/actividades/
tiempo de espera que puede estar contribuyendo al aumento de los niveles de fatiga.

Paso 5: El registro de actividad, una vez ajustado desde la implementacion inicial, debe revisarse y modificarse segln sea
necesario con una frecuencia predeterminada como cada 4-6 semanas.
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