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Si estd leyendo este
documento es probable
que sea padre, cuidador
O alguien muy cercano
a la familia de un niNo

O joven con Distrofia
Muscular de Duchenne.

La Distrofia Muscular de Duchenne y Becker (DMD y DMB)
es considerada una enfermedad rara que afectaa 1 de
cada 3.500 nifios en el mundo (alrededor de 20.000 casos
nuevos cada afo).

El desconocimiento de la sociedad de estas patologias
repercute en numerosas areas de sus vidas. En el ambito
que estamos tratando, el desconocimiento de la enfer-
medad por parte de los profesionales educativos agrava el
periodo de formacién de estas personas.

El objetivo de esta guia es informar sobre qué es la enfer-
medad y cudles son los posibles sintomas que las personas
afectadas pueden sufrir con el fin de ayudar a

los profesionales, los padres o cualquier persona cercana a
un afectado por Distrofia Muscular de Duchenne o Becker
para que puedan facilitar al alumno una buena formacion
escolar adaptada a sus necesidades educativas, segun las
diferentes fases de su desarollo.




;. Qué es la Distrofia
Muscular de Duchenne
o Becker?

La Distrofia muscular de Duchenne es una de las distro-
fias musculares mas frecuentes y se sitia dentro de las
miopatias o distrofias musculares que se caracterizan por la
progresiva degeneracion de la musculatura voluntaria del
esqueleto con la consecuente pérdida de fuerza. Este
desorden progresivo del musculo causa la pérdida de su
funciény, por lo tanto, los afectados terminan perdiendo su
independencia.

Es la distrofia muscular mas comun diagnosticada durante la
infancia, se trasmite por herencia recesiva ligada al cromo-
soma X. La mutacion del gen esta identificada y localizada
en el brazo corto del cromosoma X, concretamente en el
locus Xp21. Los individuos con esta enfermedad presentan
delecciones o duplicaciones en el

gen y dichas duplicaciones pueden ser detectadas mediante
el uso de sondas de DNA (acido desoxirribonucleico)
complementario.

Madre portadora

X cromosoma X Normal X Ccromosoma X Defectuoso
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Los ninos con Distrofia muscular

de Duchene y Becker necesitan silla
de ruedas alrededor de los 12 anos
y la expectativa de vida promedio
es de 30 a 40 anos.

DMD se manifiesta primariamente en los varones debido

a que el gen que produce dicha enfermedad se encuentra
en el cromosoma X. Generalmente, la mutacién del gen

que causa Duchenne se transmite de la madre al hijo, no
obstante, un 35% de los casos ocurren por mutacion espon-
tanea “de-novo”. Puede ocurrir en cualquier familia, no
conoce fronteras y afecta a todas las culturas y razas.

La Distrofia Muscular de Duchenne es mas frecuente,
temprana y grave que la Distrofia Muscular de Becker. La
incidencia de la DMD es de 1 por cada 3.300 nacimientos
de varones. Mientras que, la incidencia de la DMB varia
entre 1 por cada 18.000 y 1 por cada 31.000 nacimientos
de varones. Esta se produce cuando la distrofina se fabrica,
pero no en la forma ni cantidad normal.

De-novo

5%

XY mutacién esponténea

Y Cromosomay
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La importfancia de la
escolarizacioén

Un momento fundamental para las familias es la
escolarizacion de los pequenios.

Es en este periodo, clave para la socializacién, donde los
profesionales educativos deben fomentar en la familia acti-
tudes positivas que faciliten la creacién de una colaboracion
estrecha entre escuela y familia, basada en la honestidad y
la comunicacién continuada, amparada por la coordinacién y
el apoyo que pueda ofrecerse desde el servicio de Atencion
Temprana como vinculo comun potenciador de la relacién
que se esta fraguando entre familia y escuela.

A este respecto, no podemos obviar que los centros
educativos, por sus objetivos y por la especial atencion que
se otorga a los aspectos afectivos y sociales, son lugares
idoneos para conseguir que los escolares desarrollen al
maximo sus capacidades. En este sentido, es importante
tener en cuenta que estos centros, como sefialan Murillo

y Krichesky (2012), se convierten en espacios capaces de
fomentar el desarrollo integral de los alumnos, asi como el
desarrollo profesional y personal del profesorado.

Por todo lo expuesto, se puede observar la importancia de
mantener una estrecha relacion entre los centros educativos
y los Centros de Desarrollo Infantil y de Atencion Temprana,
principalmente en las primeras edades.
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La participacion de las familias en la vida de los centros
educativos donde acuden sus hijos es una variable deter-
minante de la calidad educativa. Algunos de los estudios
como los de Castro y Garcia (2013), Bolivar (2006), Luengo,
(2006), Hernandez, y Lépez, (2006), Huertas, (2009), y Pérez
y Lépez (2010), constatan que el trabajo cooperativo de las
familias con la escuela es positivo para el crecimiento inte-
gral del nino. Y repercute directamente en el rendimiento de
los nifios y en su desarrollo (Jensen, Joseng y Lera, 2007).

Fruto del interés en esta linea de investigacion, se pretende
con este trabajo, aportar informacién a los docentes sobre
las posibles necesidades tanto a nivel fisico como a nivel
educativo que los menores con Distrofia Muscular de
Duchenne y Becker puedan necesitar.

Nos centraremos en determinar las posibles necesidades
educativas de estos escolares e insistiendo en la necesidad
de la elaboracién de un curriculo adaptado a sus posibles
limitaciones.

Es muy relevante

la coordinacion y
comunicacion entre
los diferentes agentes
como la familia,

otros profesionales
educativos e incluso
los profesionales
Médicos.



Etapas Duchenne

1. Etapa temprana
(preescolar hasta
los 7 anos)

Duchenne es generalmente diagnosticado entre los 2y
7 afnos de edad. Al principio de esta etapa puede que no
exista todavia el diagnéstico definitivo de la enfermedad.

Podemos ver a nifios activos con una total movilidad,
aunque en ciertas ocasiones se puede apreciar algin
retraso en la habilidad motora. Los padres refieren debilidad
cervical para movimientos de flexién de tronco y para
mantener el equilibrio en sedente. Esta debilidad se acom-
pafa de un retraso en el desarrollo motor.

Hacia los cinco afios de edad es posible ver el caracteristico
signo descrito por Gowers para incorporarse y ponerse de
pie (el nifio empieza a levantarse del suelo con las cuatro
extremidades, se prepara para levantarse moviendo sus
manos en el suelo cerca de sus pies y, finalmente, pone sus
manos en los muslos y se impulsa para alcanzar posicion
bipeda) y también se observa la marcha de Trendelemburg,
o marcha de pato, debida a debilidad de los gliteos. Ademas
de esto, se pueden observar retracciones del tendon de
Aquiles y del tenddn del biceps, lo que genera mayor difi-
cultad para caminar.

El desarrollo de la DMD
es bastante predecible,

por eso, y con el fin de conseguir una inclusiéon eficaz en

el sistema educativo desde etapas tempranas, es funda-
mental la coordinacién entre los profesionales médicos y el
personal educador de la guarderia. De ahi la relevancia de
que el personal educativo conozca de la patologia, ya que es
un factor determinante en el trato del menor en la guarderia
o escuela.

Se percibe un agrandamiento de los musculos de las panto-
rrillas y, debido a la debilidad de sus musculos, el menor, en
general, se movera mas lentamente o con mayor dificultad
que otros nifos de su edad. Pueden caerse con frecuencia
y tener dificultad para escalar, saltar o correr. El nifio pedira
que lo cojan con frecuencia y necesitara el uso de unasilla
para distancias largas.

www.desafioduchenne.org
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Pablo, afectado por DMD.

A medida que avanzan en
edad, podemos observar
en el NniNo retrasos en las
metas de desarrollo como
sentarse, caminar y/o
hablar.
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Los menores presentan dificultad
para mantenerse a la par que sus
companeros, tanto fisica como
cognitivamente; ademas, es frecuente
un déficit selectivo en habilidades
verbales.

En relacion con este aspecto, en algunas asignaturas (educa-
cion fisica y artistica) tendremos que valorar la capacidad
del menor a la hora de realizar actividades que se le exige.

Aunque hablemos de una enfermedad eminentemente
muscular, diversos estudios demuestran que en algunas
situaciones se puede asociar este debilitamiento con
problemas cognitivos a nivel cerebral debido a la deficiencia
de la distrofina. Globalmente, el coeficiente intelectual esta
1% por debajo del estandar de la media y se puede encon-
trar una pequena deficiencia intelectual en el 20/30% de los
casos, incidiendo con frecuencia en la inteligencia verbal.

La capacidad de aprendizaje y la memoria a largo plazo
son relativamente normales entre los nifios con Distrofia
Muscular de Duchenne y Becker, en comparacion con la
memoria a corto plazo, que es significativamente inferior
a lo normal, segun los estudios llevados a cabo por Lidov
(1996), Bardoni and colleagues (2000), and Moizard and
colleagues (1998, 2000).

Las habilidades del lenguaje pueden desarrollarse con
lentitud y el razonamiento verbal parece mas afectado que
el razonamiento no verbal. La enfermedad no produce dete-
rioro cognitivo, al contrario, con el tiempo vy las interven-
ciones adecuadas pueden mejorar el coeficiente intelectual
verbal. En el caso de que aparezcan dichos sintomas, es
imprescindible contar con un equipo multidisciplinar que
realice todas las adaptaciones que necesite el menory
poder controlar la situacién.

Este equipo debe de estar formado por profesionales que
trabajen pory para personas con necesidades educativas
especiales, ejerciendo una coordinacién eficaz para poder
prever con antelacién qué recursos seran necesarios y para
cubrirlos de forma eficaz.

Como comentamos anteriormente, los equipos de apoyo
educativo tienen que estar en contacto con los servicios
sanitarios y con los familiares, para mantenerse infor-
mado de las terapias, de los tratamientos o de los posibles
cambios en el tratamiento, con el fin de poderse adaptar en
cada momento a la situacién del menor.
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Izquierda: Marcos, afectado por DMD. Derecha: Jesus, afectado por DMD, y su madre Mariangeles.



2. Etapa de transicidon
(edades comprendidas
enfre 6 a 9 anos)

Entre los 6 y los 9 afios, avanzara la dificultad para caminar.
Esto conllevara que se produzcan mas episodios de pérdida
de equilibrio e, incluso, pueden caminar sobre el talén o
apoyandose en los dedos para mantener el equilibrio.

En cuanto a la hora de la utilizacién de los miembros
superiores, en estas edades los nifios tienen un uso pleno
de sus manos y brazos, pero pueden tener dificultad
cargando sus libros y otros materiales escolares. Esto puede
contribuir a que aparezcan ciertos sintomas como la fatiga,
que se puede manifestar de dos formas diferentes.

Por un lado, puede aparecer
la fatiga fisica.

Ellos pueden necesitar el uso de una silla de ruedas ligera
o scooter eléctrico para distancias largas. Algunos nifios
pueden utilizar una caminadora que los ayude a moverse

www.desafioduchenne.org
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alrededor de las aulas. En estos casos, también podemos
solventar esta fatiga estableciendo turno entre los demas
companeros para ayudarle a llevar la mochila o a subir las
escaleras. De esta manera trabajaremos la inclusién del
menor en la escuela, haciendole participe a él y al resto
de los alumnos de la clase en todas las actividades que se
propongan.

Por otro lado, podemos apreciar
la fatiga mental.

El profesorado debera saber que estos sintomas pueden
confundirse con la falta de interés o incumplimiento. Los
periodos de descanso y los pequefios tentempiés son
formas de tratar este problema.

Un aspecto bastante
relevante en estos casos
es el bienestar psicoldgico
del nino.

En edades tempranas, los nifios viven su enfermedad de una
manera mas inconsciente, pero llegando a edades compren-
didas entre los 9-10 afios empieza a aparecer la curio-

sidad sobre la enfermedad y sus sintomas. Paralelamente,
aparecen algunos sentimientos como la ira, la culpabilidad,
el dolor, la tristeza o el temor acerca de las diferencias que
ven entre ellos mismos y otros nifios.

Pueden aparecer conductas de enojo cuando se caen e
incluso temor a estar en zonas donde hay muchas personas
y pueden caerse. Estas conductas promueven sentimientos
de aislamiento, soledad y de infravaloracion.

Se debe trabajar la total inclusion del
nino, fortaleciendo la igualdad entre
todos los alumnos y alumnas del colegio.

Tenemos conocimiento de la elasticidad sentimental de los
ninos/as que les permite recuperarse de estas emociones
negativas, especialmente si se sienten aceptados, apoyados y
seguros. Ayudar a los escolares a expresar sus sentimientos,
a enfocarse en sus puntos fuertes y a hacer amistad con

sus companeros pueden capacitarlos para incorporar una
concienciacion realista de sus discapacidades.
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3. Pérdida de la
capacidad de caminar
(edades comprendidas
entre los 10 y los 14 anos)

Esta etapa es la que quizas mas
compleja sea. A pesar de que la
enfermedad sigue su curso e incluso
aparecen nuevos sintomas, hay que
unirle un handicap nuevo. Este es el
cambio del Colegio de Infantil y Primaria
a un Instituto de Secundaria.

En esta fase, tenemos que trabajar paralelamente con la
enfermedad y el cambio que supone el nuevo entorno social
educativo. Ya en estas edades la mayoria de los nifios que
sufren Distrofia Muscular de Duchenne hacen uso de la silla
de ruedas. En estos casos tenemos que tener en cuenta
distintas variables, como las limitaciones arquitectdnicas del
colegio en general, las adaptaciones en la clase con el uso
del material y sin olvidar el impacto psicolégico que pueden
conllevar esa nueva situacion.

En cuanto a las adaptaciones del colegio, son los propios
padres los que deben de buscar un colegio donde le
ofrezcan las menores limitaciones fisicas a su hijo.

También tenemos que destacar que el propio sistema educa-
tivo debe de estar involucrado en ofrecer al escolar la ayuda
que demande de la manera mas adecuada. En dichos casos,
la presencia de un monitor en clase seria una ayuda funda-
mental, pero esto no ocurre en la mayoria de los casos.

Con respecto al acceso en el centro escolar seria muy
recomendable que no existieran barreras arquitecténicas,
implantando alternativas para los escalones y peldanos,
adaptando los pasillos y puertas estrechas, ascensores
reducidos y los servicios de pequefias dimensiones, ya que
esto condiciona en muchas ocasiones la escolarizaciéon en
un centro determinado.

Aungue en esta etapa exista debilidad muscular, todavia el
menor puede hacer uso de los dedos, contribuyendo a ello a
poder realizar las actividades diarias, como escribir o utilizar
el ordenador, aunque con mucha mas dificultad.

Tenemos que tener en cuenta que

a medida que avanza esta etapa
tendremos que ir estableciendo
adaptaciones del mobiliario escolar que
garanticen el bienestar del alumno en
clase.

Por ejemplo, disponer de un asiento especial para que
adquiera una postura adecuada a la hora de interactuar con
el profesor, con el resto de la clase y con los materiales
escolares. No podemos olvidar la importancia de corregir las
posturas anormales que puedan adoptar durante la jornada
escolar.

En algunos casos puede que requieran ayuda para comer e
ir al bano, necesitar aparatos ortopédicos para las piernas,

o tener que viajar en autobuses especiales. Como comen-

tamos anteriormente, antes esos casos es relevante que

el alumno se encuentre incluido en el aula, potenciando el
profesorado dicha inclusion.



En cuanto a las adaptaciones que se consideren necesarias,
siempre deben obedecer a las necesidades de cada alumno
en particular; hay que estudiar cada caso y probar las dife-
rentes adaptaciones realizadas.

El impacto psicoldgico es un tema bastante relevante. Los
padres y profesores/as deben de estar atentos a cualquier
sospecha de conductas como aislamiento, rechazo social,
etc. Esas conductas en la mayoria de los casos, pueden estar
encubiertas con manifestaciones con el uso frecuente de
videojuegos, television, etc., evitando en algunos casos la
interactuacién con los demds nifos/as y las situaciones
socializadoras.

A medida que avanza la enfermedad, los menores son cons-

cientes de que mientras que la mayoria de sus companeros/
as van ganando independencia, ellos la van perdiendo.

www.desafioduchenne.org
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Conforme progresa la degeneraciéon muscular, las activi-
dades sencillas se vuelven cada vez mas dificiles. En estos
casos hay que trabajar temas bastante relevantes para que
el afectado y el resto de los companeros acepten la enfer-
medad de una manera totalmente normalizada.

Esta es una etapa crucial
para adquirir cualidades
como la identidad
personal, autoaceptacion
asi como una buena
autoestima.

Un soélido equipo familia-estudiante-maestro es la mejor
forma de manejar los efectos de las enfermedades
neuromusculares sobre la educacion.

Fomentando una buena comunicacién y coordinacién para
garantizar la mejor calidad de vida del escolar, comuni-
cando cualquier sintoma de resistencia a la realidad u otros
sintomas que deben de tratarse a nivel psicoldégico.

Segun Gallardo y Salvador (1994) “Es necesario que el
menor que padece Distrofia Muscular de Duchenne y
Becker asista a la escuela para que tenga la oportunidad
de madurar con sus iguales, de jugar, de aprender, de
disfrutar y de vivir en un ambiente “normalizado”.



9# Duchenne
¥R e Espana

4. Etapa adolescente-
adulfo (edades
comprendidas entre
los 15y los 18 anos)

A medida que la enfermedad avanza, la debilidad y la fatiga
muscular pueden hacer dificil que mantengan los requeri-
mientos fisicos de escribir a mano, completar sus tareas,
organizar materiales, etc.

A esta dificultad, hay que unirle que las condiciones
cardiacas y respiratorias se van agravando.

En la mayoria de los casos, los 6rganos como el corazén o
los pulmones son los mas afectados.

1.En la mayoria de los casos, la disfuncion respiratoria se percibe
un mayor riesgo de infecciones y dificultad al toser. Los sintomas
mds tipicos son los dolores de cabeza, embotamiento mental,
dificultad para concentrarse o mantenerse despierto, asi como
pesadillas.

2.Por otro lado, la debilidad del musculo cardiaco puede
desencadenar en una insuficiencia cardiaca.

Ante ello, vemos de nuevo la relevancia de una buena
comunicacion entre la familia y el equipo educativo del
chico. La familia sera la encargada de trasmitir al tutor/a la
dificultad que diariamente esta sufriendo el adolescente. Al
igual que la familia, el profesor debe estar atento a cualquier
sintoma que manifieste el adolescente y adaptar las activi-
dades diarias a ello.

El profesorado y la familia
deben ser totalmente
comprensibles y adaptarse

a las necesidades diarias
que cambian con los nuevos
sintomas que van apare-
ciendo.

Como hemos comentado
anteriormente, en ciertas
asignaturas, como educacion
fisica, tendra que llevarse a
cabo la adaptacion correcta.

Es fundamental que, desde el
principio, se trate la enfermedad con
total normalizacion, fomentando la
participacion de todos los alumnos en
las actividades propuestas.

Ante todo, hay que tener en cuenta que, en esta etapa, la
persona afectada hace un uso total de la silla de ruedas y el
riesgo de contracturas aumenta, sobre todo en las articula-
ciones de los codos, rodillas y las caderas.

Podemos encontrarnos adolescentes que hagan un uso de
silla manual ultraliviana, con asiento y espalda sélido con
soportes laterales para mantener el alineamiento espinal,
evitar la progresion de la escoliosis y, adicionalmente, con
apoya pies en neutro para asi evitar deformidades en cuello
de pie.

Con el paso del tiempo, la movilidad de las articulaciones de
los hombros, munecas y cuello van disminuyendo. A estos
sintomas se le une el déficit cardiaco y respiratorio comen-
tado anteriormente. Por ese motivo, el centro educativo
debe estar adaptado totalmente, asumiendo el reto de no
solo facilitar la manipulacién de los utensilios escolares, sino
de adaptarse a las circunstancias de cada alumno, que sera
diferente en cada caso, y lograr una mayor integracién del
alumno en clase.

Continuidad en los estudios

Son muchos los chicos que deciden seguir sus estudios de
Bachillerato (pre-obligatoria) con las apropiadas ayudas
externas. No hay ningun tipo de limitaciones para que el
alumno siga su trayectoria educativa, tenemos el reto de
luchar contra las limitaciones; asi que, cualquier carrera que
a los chicos le guste y que se pueda acoplar a las adapta-
ciones adecuadas, sera la carrera profesional ideal.

En toda esta lucha por conseguir una formacion superior,
los padres son un pilar fundamental, ya que siempre deben
fomentar, ayudar y apoyar en todo momento las deci-
siones de sus hijos. Al igual que los padres son pilares
fundamentales, el orientador educativo también lo sera. Es
una persona que se encargara de retroalimentar al chico,
asesorandole de la mejor manera posible para conseguir las
metas adaptadas a su situacion.



Sexualidad

A finales de esta etapa y al comienzo de la posterior es
cuando aparecen en los chicos unas preocupaciones ante

la vida emocional y sexual, por lo que precisan de un buen
asesoramiento. Ese asesoramiento se podria llevar a cabo
de manera individual o grupal con el resto de la clase, ya
que el objetivo final sera la estandarizacién de la sexualidad
en personas con algunas limitaciones.

Al igual que en otras enfermedades, el tema de la sexua-
lidad y la discapacidad son temas tabu para la sociedad.
Debemos de fomentar la estandarizacion de ciertos temas,
ya que asi conseguiremos una total integracién del joven
en la escuela en todos los niveles, incluso en un nivel mas
intimo y personal.

www.desafioduchenne.org
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5. Etapa adulta
(mdas de 18 anos)

En esta etapa, se aprecia un mayor grado de deterioro en
los musculos esqueléticos.

Las personas que padecen Distrofia Muscular de Duchenne
suelen depender de multitud de ayudas incluyendo, en
algunos casos, la respiracion mecanica continua.

A pesar de ello, podemos ver enfermos afectados por
Duchenne y Becker que son totalmente independientes
en las situaciones que les son posibles. No nos podemos
olvidar de que la enfermedad en si, no es una limitacién
plena para su formacion académica.

La mayoria de los jovenes tienen iniciativa y tesén para
seguir su formacién académica y son numerosos los que
estan estudiando las carreras o ciclos formativos que
siempre han deseado.

Al igual que en las etapas anteriores, debemos luchar por
conseguir una insercioén social para estas personas, adap-
tando diferentes puestos de trabajo para que puedan ser
ocupados por ellos, asi como la organizacién de actividades
de ocio y tiempo libre para conseguir un entorno sociocul-
tural en el que todos tengamos cabida.

A la izquierda, Rafa, afectado por DMD, y su madre Consuelo.
Abajo, Diego, afectado por DMB.
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Marcos y Jesus, afectados por DMD.

Conclusiones

La intervencion educativa debe ser
personalizada

Todo tipo de intervencidn educativa que se pretenda lograr
en personas afectadas de Distrofia muscular de Duchenne
o Becker va a depender, en gran medida, del grado de
distrofia muscular progresiva que posea, y si ésta es de
caracter lento o rapido, ya que algunos nifios deben utilizar
la silla de ruedas a los doce afios y otros a los dieciocho
anos, debido a la pérdida de la fuerza muscular en forma
gradual.

Por lo tanto, a pesar de ser la misma enfermedad, se deben
considerar los multiples factores, tanto de la enfermedad
como de las condiciones propias del nifo.

A nivel cognitivo, los chicos afectados
pueden tener un atraso en el habla'y
algunos problemas de conductas.

Aproximadamente, un tercio de los jévenes diagnosticados
presentan algun tipo de problemas en el aprendizaje,
concretamente en 4reas del lenguaje y la comunicacién.
No obstante, son numerosos los casos de nifios diagnosti-
cados de trastornos por déficit de atencién/hiperactividad
(TDAH) o bien con trastornos del espectro autista, cuando
realmente tan sélo tienen un retraso a nivel cognitivo,
caracteristicos de dicha enfermedad.
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Para solventar tales problemas, las adaptaciones deben
hacerse siempre atendiendo a las caracteristicas propias del
alumno. El profesional encargado de realizar su evaluaciéon
tendra que profundizar y fundamentarse en las sintoma-
tologias tipicas de esta enfermedad y llevar a cabo una
adaptacion curricular siempre que sea necesario, valorando
e indagando en aspectos como el caracter normalizador, la
facilitacién de los materiales especificos y necesarios para el
trabajo diario, asi como el descartar otras categorizaciones
de atrasos que no son correctas, etc.

Asi mismo, debe de tener en cuenta
que son chicos que, en la mayoria de
los casos, pueden pasar largos periodos
de hospitalizacion, pueden tener crisis,
cambios de medicacion, etc.,,

lo que puede suponer un retraso en cuanto a la adquisicion
de los conocimientos con respecto a sus companeros y
companeras.

Es estos casos es fundamental una eficaz coordinacién
entre profesionales educativos, profesionales sanitarios, la
familia y el estudiante. Un sélido equipo familia-estudiante-
maestro es la mejor forma de manejar los efectos de las
enfermedades neuromusculares sobre la educacién y conse-
guir una atencién integral eficaz.

Para ello, la realizacion de entrevistas y seguimientos de

los chicos sera frecuentemente, ya que, al fatigarse con
facilidad, el presentar sus musculos dafados y déficits respi-
ratorios (edades mas avanzadas), precisan de una atencion
mas especifica que ird modificAndose dependiendo del
avance de la enfermedad y las caracteristicas del menor.

Por Ultimo, es relevante que los
profesionales encargados de tratar
con el nino deben de poner especial
enfasis en que el nino disfrute de la
educacion formal.

El hacerle participe de las actividades escolares conlleva
al establecimiento de amistades, que sea capaz de jugar,
de enfrentarse a los mismos retos que sus semejantes,
aprender de los otros y que éstos aprendan de él.



A nivel social, es fundamental que el
menor lleve el avance de su enfermedad
con la mayor normalidad posible.

Para ello, el profesional educativo podria plantearse la
idea de hablar sobre las enfermedades raras en general,
nombrandoles algunas patologias y concretando en la
Distrofia Muscular de Duchenne y Becker.

Hay nimerosos recursos educativos para trabajar en ello

e incluso podria ser que el propio menor con distrofia,
trasmitiera a los demas comparieros informacién de su
enfermedad y de su dia a dia. Ademas, se podran llevar a
cabo proyectos educativos nacionales como “ER va al cole”
y “Asume el reto poco frecuente” de FEDER o emplear otros
tipos de programas, recursos como peliculas, canciones,
comics, etc que fomente la inclusién y normalizacién de su
patologia en los centros educativos.

Ademas de trabajar con la clase, también se podran realizar
actividades para todos los alumnos del colegio e incluso
padres y madres, con los objetivos de fomentar la creaciéon
de una conciencia social sobre las necesidades del alum-
nado afectado y de llevar a cabo una adaptacion curricular
adecuada e inmediata, que resulte lo mas eficaz posible para
no retrasar o perjudicar su desarrollo educativo.

Con estas intervenciones y con las adaptaciones que nece-
site cada menor, colaboraremos a que el tiempo en el que
esté en el contexto escolar sea tiempo de calidad, disminu-
yendo ciertas burlas y discriminaciones producidas por el
desconocimiento.
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Apoyo psicologico
y prevencion del bullying

En los casos en los cuales se aprecie burlas, sentimientos de
inferioridad, negacién de ir al colegio, sintomas de agre-
siones, etc., se trabajaria a nivel psicoldgico con el menory,
si fuese necesario, con el aula especifica.

Como hemos mencionado anteriormente, debido a la debi-
lidad muscular progresiva, el menor ird perdiendo ciertas
habilidades que ya poseia. Esto contribuye, a menudo, a
fomentar sentimientos de inferioridad, ira, frustracion,
tristeza... al ver como los demas compaiieros/as pueden
hacer determinadas actividades y él no.

Por lo tanto, es fundamental el caracter normalizador de

la enfermedad tanto a nivel educativo, familiar y social,
siempre adaptado a su edad. Si se precisa algun
asesoramiento, el tutor u profesor de dicho alumno,
debera de derivar el caso al psicélogo/a o psicopedagogo/a
del centro.

www.desafioduchenne.org
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Siempre es un reto educar, pero cuando a ello se le unen

las controversias que toda Enfermedad Poco Frecuente

posee, es un reto mucho mayor. Es muy frecuente apreciar el
desconocimiento de la poblacion ante las Enfermedades

Pocos Frecuentes, la escasa informacion de los recursos que
hay tanto a nivel sanitario como a nivel educativo, social, etc. y
las pocas adaptaciones que se realizan para solventar y mejorar
la calidad de vida de las personas que las sufren.

Centrandonos en la Distrofia Muscular de Duchenne y Becker,
el profesional educativo tras leer esta guia tendra una vision
diferente de la enfermedad. Habra obtenido informacion
relevante sobre la enfermedad, asi como sobre las posibles
adaptaciones que puede necesitar llevar a cabo segun en la
etapa en la cual esté inmerso el alumno. La integracion escolar
del nino solo se lograra si todos los profesionales trabajan

en equipo.

En definitiva, la diversidad educativa debe entenderse como
una parte mas de la ensenanza, contemplando los intereses
del alumno, motivaciones, capacidades, estilos cognitivos y
necesidades que cada uno presentay, de la misma manera,
proporcionarle los recursos que sean imprescindibles para
su integracion.

Todavia queda bastante por hacer para conseguir hacer mas
facil la vida de muchas personas. Hay tanto por lo que luchar
gue no nos podemos conformar con lo primero que venga

0 NOS propongan sin pensar; tenemos que buscar, aportary
seguir buscando, sin rendirnos, las soluciones mas adecuadas a
cada caso, a cada nino; apoyandonos, siempre que se precise,
en especialistas para construir un mundo mejor, este mundo
nuestro, para ofrecer unas vidas mas dignas.
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