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Diagnosis:
Distrofia miotdonica (DM)

La distrofina miotdnica es una enfermedad hereditaria cronica, de progresion lenta y muy variable.
Afecta a multiples sistemas de 6rganos dentro del cuerpo y puede manifestarse a cualquier
edad desde el nacimiento hasta la edad adulta. Debido a la naturaleza progresiva

de esta enfermedad, y al hecho de que la fatiga en los nifios con distrofina NOTA:,

. . . . Las recomendaciones
miotdonica suele impactarlos mientras se encuentran en el ambiente escolar, es ofrecidas a continuacion son
imperativo que los profesionales de la educacién que trabajan con nifios que d.para.esm.d'a,"t.es IR

istrofia miotonica de inicio juvenil. Es

viven con este trastorno estén conscientes de su diagndstico, necesidades y importante comprender que la distrofia

o miotdnica también esta relacionada con
habilidades. una forma grave de la misma enfermedad

. . X . conocida como distrofia miotonica congénita.

En algunos nifios con distrofia miotdnica se pueden observar problemas de desarrollo L ecfushanies can alsraia musadEr
intelectual, incluidas las discapacidades del aprendizaje. Algunos individuos pueden congénita a menudo tienen retrasos en el
presentar problemas psicosociales, como déficit de atencidn, hiperactividad, dificultades desarrollo cognitivo, del habla y motor de
con las interacciones sociales, depresion y trastornos de ansiedad. Es importante que le"esj gtra\;)e§. Para °btted",ert°”e"ftact'°c"‘
los funcionarios escolargs entiendan que no es coptagioso y no represer'lta. ur) riesgo para c:::d;t:zfi?;?:t%:isc: cfnngzzif;;igaf’esa
la salud de la escuela. Sin embargo, la somnolencia diurna es un sello distintivo de esta la familia del estudiante que lo conecte
enfermedad y puede afectar al estudiante mientras se encuentra en el entorno escolar. El nifio con el médico del MDA Care Center

que esté mas familiarizado con su

también tendra un mayor riesgo de caidas y lesiones, especialmente después de fatigarse.
enfermedad.

Para aprender mas de DM, visita mda.org/disease/myotonic-muscular-
dystrophy.

R TERAPIA FiSICA

La fisioterapia permite a los nifos con DM aprovechar al maximo la funcién muscular saludable, ayudandolos
a mantener la independencia y a prevenir la aparicidon de contracturas musculares. Esta es una lista de
adaptaciones que los estudiantes pueden necesitar durante el dia escolar:

*  Estiramientos e Ejercicios de rango de movimiento
*  Seguridad en los pasillos *  Entrenamiento de seguridad (en escaleras y area
« Adaptarse a las actividades de la vida diaria (a las de juegos)

necesidades fisicas cambiantes; ir al bafo, hora »  Educacion fisica adaptada/modificada (lea la

de almuerzo/seguridad en la cafeteria, etc....) siguiente seccion)

ﬁ EDUCACION FiSICA (ADAPTADA)

Se recomienda permanecer fisicamente activo para cualquier persona con distrofina miotdnica. También es
imperativo que los estudiantes permanezcan incluidos en el aula de educacion general para educacion fisica
(PE). Las modificaciones para la mayoria de las actividades se pueden hacer consultando con un fisioterapeuta,
con el objetivo de que el plan de estudios de educacion fisica del estudiante sea recreacidn, en lugar de
competencia o aumento de fuerza o resistencia. En algunas circunstancias, los médicos pueden requerir que un

estudiante sea excusado de las actividades de educacidn fisica.
a continuacion, en la siguiente pagina


https://www.mda.org/
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TERAPIA OCUPACIONAL

para la funcion motora fina.

A medida que los musculos de los nifios con distrofia miotdnica se debiliten, se necesitara una

ALOJAMIENTOS ESCOLARES

evaluacion de tecnologia de asistencia. Ademas, se recomienda la consulta de terapia ocupacional

Cada nifo es Unico y tiene diferentes necesidades fisicas. Las siguientes son acomodaciones para
considerar en el ambiente del saldén de clase y la escuela:

Se debe proporcionar un juego adicional de libros de texto al estudiante para que no tenga que
caminada durante el dia, etc).

transportar libros de texto pesados hacia y desde la escuela (o en un salén de clases a otro).
Si la escuela tiene varios niveles, el estudiante debe tener acceso a un ascensor.

Siempre que sea posible, se deben tener en cuenta las necesidades fisicas del estudiante
al disefar su horario de clases (las aulas deben estar juntas para minimizar la distancia

Los asientos preferenciales en el aula permitirdn que un estudiante con DM navegue de
manera segura por el aula y acceda a su entorno en clases.

Un plan de evacuacion de emergencia debe tener en cuenta las necesidades fisicas del
estudiante. Se debe asignar personal escolar para acompanar

al estudiante durante una emergencia. Si la escuela tiene

L]

varios niveles, se debe establecer una “habitacién segura”
con el departamento de bomberos local.

Las excursiones y los eventos escolares deben tener en
cuenta las necesidades del estudiante. Por ejemplo, ;Qué
distancia tendran que caminar los estudiantes desde el

autobus hasta la puerta principal? ;El destino de la excursion
es accesible para sillas de ruedas? ;Hay un elevador de
sillas de ruedas en el autobus? ;Se ha informado a los

acompanantes de las necesidades de este estudiante?

estomacal.

Los estudiantes con distrofia miotonica ocasionalmente
los estudiantes mantendran un suministro de antiacidos en

sufren de reflujo acido después de comer; en muchos casos,

la oficina de la enfermera para casos de reflujo o malestar
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Gracias por el compromiso con sus estudiantes que viven con distrofia miotdnica (DM). Con su apoyo,
su(s) estudiante(s) tendran la oportunidad de alcanzar sus metas académicas mientras también

ResourceCenter@mda.org. Visite mda.org para obtener recursos adicionales.

aprenden a adaptarse a sus necesidades fisicas cambiantes. Para obtener mas informacion sobre DMy
apoyo adicional, comuniquese con la Muscular Dystrophy Association al 1-833-ASK-MDA1 (275-6321) y

Designada como una organizacion benéfica mejor calificada
por el Instituto Americano de Filantropia, MDA es la prim-
era organizacion sin fines de lucro que recibe un Premio a

bienestar de la humanidad”.

la Trayectoria de la Asociaciéon Médica de estadounidenses
por “significativos y duraderos contribuciones a la salud y el
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facebook.com/MDAOrg
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