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UNA LECCION INESTIMABLE

Estimados Amigos y Colegas,

unca he tenido en mi clase un estudiante con una

enfermedad neuromuscular. Entonces ;por qué,

podrian preguntar, estoy escribiendo una carta
introductoria para este informativo folleto? Porque,
aunque ninguno de mis estudiantes utiliza una silla de
rwedas, resulta que yo ruedo todos los dias al entrar por
lo puerta de mi aula de tercer grado.

Cuando tenia 16 afios, los médicos les dijeron a mis
padres que yo fenia atrofia muscular espinal (SMA), y
desde enfonces he vivido una vida exifosa con misculos
que estdn debilitandose lentamente en todo mi cuerpo.
Estos mdsculos débiles me hacen imposible utilizar un
pizarrén, destapar los marcadores, o incluso amarrar
los zapatos de un estudiante de primer grado que se
tropieza en el corredor. A pesar de estos obstéculos, los
estudiantes en mi aula aprenden un curriculo apropiado
para su edad, y — quizd més importante — una
leccion sumamente valiosa de compasion hacia toda la
humanidad.

Si usted estd leyendo este folleto, probablemente
tiene la oportunidad Gnica de ensefiar a un nifio con
una enfermedad neuromuscular. Tal como yo, su
estudiante tendrd limitaciones. Los retos presentados
por estas limitaciones le llevardn a consultar esta guia,
ejercifar su intuicion de maestro, y hasta preguntarle
qué hacer directamente al nifio (y de esta manera

ensefiar inadvertidamente la habilidad de autoabogacia).

Independientemente de como resuelva los asuntos que
se presentardn, le pido que tenga tanfa vision para

su estudiante como mis maestros la tuvieron
onmigo.

Recientemente me encontré un monton de
cartas que mi maestra de tercer afio pidio a mis
compaiieros de clase que me escribieran durante
una de los muchas estancias en el hospital en
mi juventud. Son una compilacion inestimable
de crayones demasiado utilizados, palabras con
errores ortogrdficos y deseos sinceros por mi
mejoria. Me recuerdan que fui una vez parte de
una pequeria comunidad donde hacia falta mi
presencia, mi influencia positiva y mi ejemplo de
que busquemos siempre lus capacidades dentro
de nuestras discapacidades.

Su estudiante con enfermedad neuromuscular serd
todas estas cosas para la comunidad de su aula,
y usted y los otros nifios se verdn enriquecidos al
haber conocido a &l o ella.

Conforme usted y sus estudiantes le hagan frente
a los retos que se les presentan, recuerden que

lo MDA estd siempre presente para ayudar con
recursos y apoyo. No estdn solos, y — si mi vida
demuestra algo — sus esfuerzos no serdn en
vano.

Con mis mejores deseos y mi gratitud,

Angela Wrigglesworth

MM@MWM
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CREER QUE TODO ES POSIBLE

Estimado Colega Maestro,

as escuelas enfrentan presiones cada vez mayores
de proporcionar ambientes sequros y enriquecedores

para los nifios, en los que puedan florecer y
convertirse en ciudadanos equilibrados y alfamente
educados de nuestro mundo.

Es tremendo imaginarse el financiamiento, entrenamiento
y dedicacion necesarios para individualizar un programa
para cada estudiante, independientemente del estilo de
aprendizaje, el ambiente en el hogar, la discapacidad

0 excepcionalidad para el aprendizaje — pero eso
es exactamente lo que tenemos que hacer como

educadores. Tenemos que ver a cada uno de nuestros
estudiantes como alguien capaz de alcanzar un éxito

excepcional.

Yo tengo distrofia muscular del anillo dseo, que se

manifesto por primera vez cuando tenia 8 afios de edad.

Tenia dificultad para levantarme del suelo y me cafa

frecuentemente. De hecho, fue mi maestra de sequndo

grado quien finalmente convencid a mis padres que

buscaran afencion médica, lo cual llev o mi diagnéstico.

Me siento dichosa de haber tenido algunos de los

mejores maestros en las escuelas pablicas a los que asisti
en Kettering, Ohio. Fui estudiante durante los décadas

de 1970y 1980, antes de que la educacion especial
fuera un concepto ampliamente conocido. Aun asf, mis
maestros me animaron a desarrollar mis talentos y a
obtener la mejor educacion posible. Incluso llegaron a
modificar para mi la close de gimnasia y ofras actividades

fisicas antes que la ley lo hiciera obligatorio,
porque eran personas dedicadas y creativas

y entendian la clave para educar a los nifios:
Ayudarlos a creer en que pueden lograr cualquier
(0sa que se propongan hacer.

Ahora, siendo yo la maestra, me esfuerzo por
continuar esa filosofia de ensefianza. Todos
debemos sequir un método de sentido comdn
cuando trabajamos con personas que fienen
discapacidades v otras cualidades excepcionales.
La clave es no hacerlo todo por ellas. La clave es
ayudarlas o entender que con creatividad, fuerza
de voluntad y buena ética profesional, jtodo es
posible! Como dijo Sharon Christa McAuliffe,
maestra y astronauta, “Cualquier suefio puede
convertirse en realidad si tienes el valor de luchar
para consequirlo”.

Este folleto, junto con otros materiales educativos
y recursos de la Asociacion de la Distrofia
Muscular, es una buena herramienta disefiada
para ayudarle o alcanzar el reto impresionante
— pero factible — de los maestros dedicados
en todas partes: proveer lo mejor educacion
posible a todos los nifios.

iGracias de fodo corazon por fodo lo que hacen!

Amy Dunaway-Haney

Uingpluaciony-Lbwp
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INTRODUCCION

enfermedad neuromuscular, este follefo le ayudard o Distrofia Muscular es un valioso recurso de

Si usted es un maestro de un estudiante con una Adems, su oficina local de lo Asociacion de

a entender mejor los retos enfrentados por los informacion y ayuda. También puede llamar l
nifios y adolescentes afectados por condiciones de (800) 572-1717 o visitar el sitio de Infernet de
degeneracion muscular. Esta guia sugiere estrategias lo MDA (www.mda.org y www.mdaenespanol.
generales para mejorar la experiencia escolar de su 0rg) para acceso gratuito a una vasta biblioteca
estudiante, tanto académica como socialmente, y de publicaciones y otros materiales acerca de
trafa sobre asuntos escolares desde kindergarten hasta  enfermedades neuromusculares especificas,
secundaria. informacion sobre discapacidad, investigacion y

[8CUISOS.

El aprender acerca de la gama de problemas asociados
con enfermedades neuromusculares puede parecer
abrumador. La buena noficia es que estos estudiantes
también tienen su propio conjunto exclusivo de puntos
fuertes. Y su papel al animarlos, apoyarlos y motivarlos
utiliza muchas de los habilidades que ya estd usando con
sus diversos estudiantes.

_'r'
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¢ QUE ES UNA ENFERMEDAD NEUROMUSCULAR?

as enfermedades neuromusculares son condiciones deformidades de las articulaciones, achaques y
poco comunes adquiridas o heredadas (genéticas) que  dolores cronicos, y a veces el agarrotamiento y
fectan alguna parte del sistema neuromuscular: paralizacion de las articulaciones (contracciones).

M los msculos En casi todas las personas con una enfermedad

B los nervios motores periféricos (en brazos, neuromuscular, el control de la vejiga y los intestinos
piemnas, cuello y cara) es normal, aunque los estudiantes podrian necesitar

M o union neuromuscular en donde se juntanlos  ayuda en el bafio o medida que sus habilidades
nervios y los mdsculos fisicas se deterioran. El funcionamiento sexual y la

B los célulos nerviosas que controlan los mésculos  sensacin en la piel son generalmente normales.
(neuronas motoras) en la médula espinal

Los ejercicios de fortalecimiento no previenen
Mas de un millon de personas en los Estados Unidos se ven el deterioro muscular en las enfermedades
afectadas por alguna forma de enfermedad neuromuscular  neuromusculares, y en algunos casos pueden dafiar
y aproximadamente 40 por ciento de ellos tienen menos de  mds aun las fragiles células musculares si se hacen
18 afios de edad. demasiado vigorosamente. l ejercicio moderado

y ligero, o los ejercicios de pie, ﬁ
Todas las enfermedades neuromusculares son de naturaleza  redlizados bajo la supervision P

-
-
.

St
2

progresiva y fodas resultan en debilidad y fatiga musculares.  de un médico o terapeuta fisico
Algunas enfermedades estdn presentes al nacer, ofrasse ~ (PT), podrian ayudar a mantener
manifiestan en la nifiez, y ofras tienen su inicio en la edad el tono y la flexibilidad de
adulta. La enfermedad puede ser transmifida por los lineas  los masculos, asf como a
genéticas de una familia, y en algunos casos el estudiante  combatir la obesidad y lo
podria tener un hermano, progenitor u ofro pariente pérdida de densidad dsea.
afectado. En otras ocasiones no hay ningtn historial familiar, ~Esté seguro que un médico

y la enfermedad es resulfado de una mutacion genética 0 un PT han aprobado el plan
espontdnea, una respuesta inmune anormal o una causa de ejercicios de su estudiante.
desconocida.

Para informacion acerca de
La expectativa de vida varfa por enfermedad y severidad,  una enfermedad neuromuscular
desde muy corta hasta una duracion normal. Los problemas  especifica, ver “Descripciones

cardiacos y respiratorios, que son efectos secundarios de Enfermedades
del deterioro muscular, son @ menudo las causas del Neuromusculares”, pdgina 24.
fallecimiento.

Aungue la degeneracion muscular no es dolorosa, la
debilidad resultante puede causar calambres, rigidez,
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¢ AFECTAN LAS ENFERMEDADES
NEUROMUSCULARES LA HABILIDAD DE APRENDER?

l'igual que otros estudiantes, los nifios con acomodaciones apropiadas para discapacidades

enfermedades neuromusculares muestran una gama  de aprendizaje. Para mds informacion sobre

de habilidades mentales, y muchos fienen una los efectos cognitivos, ver “Descripciones de
infeligencia arriba de lo normal. Enfermedades Neuromusculares”.

Sin embargo, la debilidad y fatiga musculares pueden ~ Los estudiantes con enfermedades

hacer dificil que los estudiantes mantengan los neuromusculares usualmente califican para
requerimientos fisicos de escribir a mano, completar sus  servicios educativos especiales basados en sus
tareas, organizar materiales, efc. Durante el invierno, la discapacidades ortopédicas, discapacidades de
mayor susceptibilidad a lus infecciones respiratorias (y ~ aprendizaje, o ambas. A lo largo de sus carreras
sus consecuencias de vida o muerte) pueden hacer que  escolares, la mayoria son colocados en aulas
los estudiantes pierdan muchos dias de clase. convencionales con apoyos.

Unas pocas enfermedades neuromusculares acarrean Estos estudiantes pueden tener un IEP (Programa
un riesgo mds alto que el promedio para discapacidades  de Educacion Individual) que describe los

de aprendizaje y retraso mental. Esto podria afectarel ~ objetivos, estrategias y
aprender a leer o el enfender conceptos matemdticos, ~ apoyos educativos, o un
poder prestar atencion a una clase o comprender los plan de acomodacion de
conceptos en la aula. Seccion 504.

A diferencia de la debilidad muscular,
los efectos cognitivos no empeoran

progresivamente con el paso del tiempo. Al
Los estudiantes se benefician de

(9!
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¢COMO SE TRATAN LAS ENFERMEDADES
NEUROMUSCULARES?

enfermedades neuromusculares — aunque se
acerca rdpidamente el dia en que las terapias
genéticas y de farmacos cambiardn la situacion. Para
trastornos inmunomediados, las terapias con farmacos
pueden ser muy efectivas para trafar o reversar
los sintomas (ver “Descripciones de Enfermedades
Neuromusculares”, pagina 24).

0 ctualmente, no hay curacion para la mayoria de

Las infervenciones médicas han extendido la duracion

de vida y mejorado la calidad de vida para muchos

nifios médicamente fragiles. Estas intervenciones se
concentran en tratar o refardar los sinfomas, mejorar lo
movilidad fisica y los interacciones sociales, y prevenir las
complicaciones del corazon y los pulmones.

Algunas intervenciones comunes incluyen:

k S
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APARATOS DE ASISTENCIA

M Los dispositivos de comunicacion permifen o estudianfes
con masculos del habla débiles, comunicar sus necesidades
¥ pensamientos.

M Los adoptaciones de computadora y software permiten
personas con movimientos limitados escribir y navegar la
red de Infemet.

M Los pequefios adaptaciones ayudan con las tareas
cofidianas: disefios especiales para utensilios y tazas para
ingerir alimentos, popotes, cilindro de espuma de caucho
para agarrar plumas y ldpices, grabadoras, etc.

I Marcos para estar de pie que permiten a los estudiantes
no ambulatorios sequir apoyando su peso en sus piernas,
promoviendo huesos mds sanos, mejor circulacion y una
columna vertebral mds erguida.

M Tableros de frashordo y elevadores mecdnicos que facilitan
mover con mds sequridad al estudiante no ambulatorio.

M Andadores, sillas de ruedas y aparatos ortopédicos para
piernas y tobillos que dan a los nifios seguridad al moverse
y los hacen parte del ambiente social.

CUIDADOS CARDIACOS

Cuando la capa de mdsculos del corazon se debilita y no
hombea de forma efectiva (cardiomiopatia), los nifios pueden
sentir fatiga y letargo, hinchazon de las piemas y los pies,
extremidades frias, problemas digestivos y otros sinfomas de
mala circulacion. Los tratamientos con farmacos disponibles

a frovés de un cardiologo pueden mejorar la funcin de

los misculos del corazon. Algunos nifios se benefician de

un marcapasos, y algunos podrian induso someferse a un
frasplante de corazon.

APQYO NUTRICIONAL

Cuando los mdsculos usados para tragar y masticar se debilitan,
se presenta el riesgo de deshidratacion, desnutricion, asfixia o

infecciones respiratorias causadas por la inhalacion de
alimentos o liguidos hacia los pulmones (aspiracion).

B £l tubo de gustrostomia (tubo-g, tubo de
alimentacion o PEG) es un tubo colocado
permanentemente a través de la pared estomacal,
de manera que pueda alimentarse una dieta
licuada directamente al estomago. Aquellos
que usan un fubo-g porque comer les es dificl
y fardado, todavia pueden fomar alimentos
y bebidas por la boca para placer y nutricion
adicional. Pero aguellos que usan un tubo debido
a asfixia y aspiracion probablemente no debieran
comer nada por lo boca.

TERAPIA FISICA Y OCUPACIONAL
Mantener el cuerpo flexible, erguido y mov

combate algunos de los efectos secundarios de las
enfermedades neuromusculares. Esta terapia también
ayuda con el rendimiento académico al permitir a los
nifios hacer mas y mantenerse mds sanos. El plan
educativo independiente (IEP) de su estudiante podria
especificar que se debe reservar cierto fiempo cada
dia para que &l o ella frabajen con un terapeuta fisico
u ocupacional. Las intervenciones PT (fisica) u OT
(ocupacional) incluyen:

B Fercicios de amplitud de movimiento y
estiramiento que previenen las confracturas o
pardlisis de las articulaciones de las rodillas,
caderas, pies, codos, mufiecas y dedos.

B Tablillos para los manos que mantienen las
mufiecas y los dedos en buena posicion.

M Fiercicio en piscina, especialmente en una piscing
caliente, que es frecuentemente mds facil para
nifios con masculos débiles.
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M Mecdnica corporal adecuada que asegura fraslados sequros I Ventilacion asistida: La asistencia para respirar

de estudiantes no ambulatorios por parte de ayudantes,
maestros y otros proveedores de cuidados, para que nadie
resulfe lesionado.

MEDICAMENTOS

Aunque sdlo se han aprobado unos pocos farmacos para su
uso contra los efectos de enfermedades neuromusculares, las
pruebas clinicas en marcha estan intentando constantemente
aumentar ese ngmero. Un medicamento que ha demostrado
ser efectivo en algunas enfermedades neuromusculares es

lo prednisona. Este esteroide puede ser fomado por nifios
con distrofia muscular de Duchenne (DMD) y algunas ofras
condiciones neuromusculares porque refarda la pérdida

de funcion muscular e incrementa la fuerza muscular,
proporcionando unos cuantos meses a unos cuantos afios
adicionales de utilizar piernas y brazos.

Los efectos secundarios indeseables de la prednisona incluyen
aumento de peso, pérdida de densidad dsea, adelgazamiento
de la piel, niveles incrementados de presion arterial y azdcar en
lo sangre, depresion y dificultad para pensar, dormir y controlar
el comportamiento.

Es importante controlar cuidadosamente las dietas de los nifios
que toman prednisona y estar afentos a sus efectos sobre el
comportamiento.

CUIDADOS RESPIRATORIOS

Cuando los mdsculos respiratorios débiles dificultan mover el
aire de forma efectiva hacia adentro y afuera de los pulmones,
los nifios pueden experimentar dolores de cabeza, torpeza
mental, dificultad para concentrarse o permanecer despiertos,
y pesadillas. Ademds, los mdsculos débiles del pecho dificultan
foser con efectividad, dejondo a los pulmones mds susceptibles
a los infecciones. En algunos nifios, un simple resfriado puede
pasar ripidamente a neumonia.

puede darse mediante una mdscara externa o fubo
“de sorber”, o por medio de una traqueotomia, en
lo cual se inserta un tubo directamente en la via
respiratoria para suministrar aire a los pulmones.

M Maquinas para ayudar a foser: Estas maquinas
ayudan a sacar las secreciones pulmonares para
mantener el sistema bronquial fibre de infecciones.

CIRUGIA

M Los cirugias del cordon del talon y de lo
articulacion del pie pueden utiizarse para tratar
lus contracturas del tobillo y las deformaciones
de la arficulacion, para prolongar el caminar.
Los estudiantes usualmente dejan de asistir a o
escuela durante menos de dos semangs.

M Lo cirugio para escoliosis se hace en nifios de mds
edod y adolescentes con curvatura verfebral seria.
El momento oportuno para la cirugia depende
del crecimiento del estudiante, de su funcion
pulmonar, su nivel de malestar y qué ton rpido se
estd empeorando la curvatura. Se insertan varillas
de metal con ganchos dentro de la columna
vertebral, y los estudiantes podrian pasar de 6 a
10 semanas sin asisfir a la escuela. (Cuando es
posible, estas cirugias se programan durante el
verano.)

Después de la cirugfa para escoliosis, los estudiantes

se sienfan mucho mds erguidos y tienen menos
problemas para respirar. A menudo requieren una
nueva silla de ruedas y ajustes en la altura del escritorio
en el aula. Desafortunadamente, algunas habilidades,
como alcanzar cosas, pueden ser afectadas
negativamente por esta cirugia.
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:COMO AFECTAN LAS ENFERMEDADES
NEUROMUSCULARES A NINOS Y FAMILIAS?

nifios que enfrentan enfermedades musculares, es Gtil entender algunos de los retos cotidianos de las

D ebido a que la comunicacidn y cooperacion estrechas escuela-familia son recursos esenciales para los
enfermedades neuromusculares.

VIDA FAMILIAR

Muchos adultos con discapacidades atribuyen su éxito en la vida a la insistencia de sus familias de tratarlos
como a ofros nifios, con responsabilidades y suefios al igual que todos los demds.

Las enfermedades neuromusculares son una pesada carga para una familia, tanfo médica, como emocional,
social y financiera. Los padres y madres se sienten a menudo preocupados, abrumados y aislados, y
hermanos y hermanas pueden sentirse pasados por alto e ignorados. A medida que la enfermedad progresa,
progresa también la dependencia progenitor-hijo. La vida familiar puede girar alrededor de la atencion a todas
los necesidades fisicas del nifio o nifia, incluyendo despertarse cada pocas horas para darles vuelta en lo
cama.

Al enfrentarse con una enfermedad que acorta lo vida, las familias podrian enfocarse
fijamente en el “ahora y aqui”. Podrian tener poca paciencia con sistemas escolares que
parezcan enfatizar la disciplina y lo planificacion a largo plazo. Debido a las demandas
poco usuales de vivir con una enfermedad neuromuscular, .

puede parecerles a los maestros que un padre o una madre ﬂ

estdn mimando al nifio o nifia, o que estdn demasiado
involucrados en su cuidado.

5
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ANOS DE PRIMARIA ANOS DE ADOLESCENCIA

Los nifios pueden estar felizmente desapercibidos de Al mismo tiempo que sus amigos comienzan
su enfermedad neuromuscular, o pueden expresar a ganar independencia, los adolescentes
curiosidad, ira, culpabilidad, dolor, tristeza o temor acerca  con algunas enfermedades neuromusculares
de las diferencias que ven entre ellos mismos y ofros comienzan a perderla. En esta edad tan
nifios. Pueden enojarse con “mis estipidas piermnas” consciente de uno mismo, estos adolescentes
cuando se caen. Las investigaciones han demostrado que  podrian ahora requerir ayuda para comer e ir
muchos nifios con enfermedades crénicas serias tienen  al bafio, 0 necesitar aparatos ortopédicos para
fuertes sentimientos de aislamiento, insuficiencia y falta  las piemas, o fener que viajar en autobuses

de importancia. especiales. Conforme progresa la degeneracion
muscular, las actividades sencillas se vuelven cada

Al mismo tiempo, la elasticidad natural de los nifios vez mas dificiles.

les permite recuperarse de estas emociones negativas,

especialmente si se sienfen aceptados, apoyados y Muchos adolescentes tienen una actitud

sequros. Ayudar a los nifios a expresar sus senfimientos, ~ de “acéptenme como soy” acerca de sus
a enfocarse en sus puntos fuertes y a hacer amistad con  discapacidades y participan lo més posible en la
sus compaiieros puede capacitarlos para incorporar una  vida escolar, encontrando formas creativas de
concienciacion realista de sus discapacidades dentro de  prosperar y crecer.
sus conceptos de si mismos.

Pero algunos nifios se retraen emocionalmente
Irnicamente, los nifios que estdn menos discapacitados  al llegar a su adolescencia, prefiriendo el mundo

por la enfermedad neuromuscular pueden tener més de los juegos de video, la television y los juegos
dificultades con sus compafieros. Los nifios que parecen  en linea, en vez de lu sociedad exterior. Otros
estar “bien” y no usan sillas de ruedas, pero cuyas podrian negar el proceso de la enfermedad y
condiciones les hacen ser torpes y débiles, a menudo continuar luchando, resistiendo una silla de ruedas
sufren provocaciones, burlas y acusaciones de ser y pretendiendo que todo estd bien.

haraganes o de no hacer suficiente esfuerzo.
Si un menor muestra sefiales de depresion, los

La fatiga es un sintoma muy real de enfermedad padres deben ser notificados para que se pueda
muscular, especialmente en las tardes. Los maestros buscar un trafamiento apropiado.

debieran saber que la fatiga puede hacerse pasar como

falta de interés o incumplimiento. Los periodos de De nuevo, los nifios con impedimentos menos
descanso y los pequefios bocadillos son formas de tratar  obvios pueden recibir un duro golpe en la escuela
este problema. media y secundaria, soportando infimidaciones
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y bromas brutales porque se ven, caminan o hablan uso de una silla de ruedas todo el tiempo en
“raro”. Una joven muier con ataxia de Friedreich (FA) o escuela puede dificultarle a los estudiantes
(una condicion que torna los mdsculos cada vez mds mantener la habilidad de caminar en casa.
descoordinados y desarticula la pronunciacion) se
describi6 a sf misma como “marginada” en la secundaria, Muchas fomilias dejan que el nifio establezca
especialmente cuando su condicion empeord durante sus el programa de uso de silla de ruedas, a la vez
afios pendltimo y Gltimo y ella luchd contra el uso de una  que hacen acomodaciones para minimizar las
silla de ruedas. caidas. En lo escuela, éstas pueden incluir ayuda
para acarrear libros y bandejas de comida, darles
“A veces me pregunto si los nifios que me insultaban tiempo adicional para navegar los corredores,
en secundaria piensan en mi ahora. Me pregunfo sise  asignar un ayudante durante los deportes, y
acuerdan cémo me hacian tropezar, tumbaban los libros  planificar lo sequridad en lo aula y los campos de
de mis manos, cerraban de golpe mi casillero mientras yo  recreo.
trataba de abrirlo, me tiraban escupidas y me golpeaban

y magullaban las piernas”, escribio a lo edad de 26 IrGnicamente, una vez los nifios empiezan a usar

afios. la silla de ruedas a tiempo completo, a menudo
encuentran que recuperan movilidad, energia,

USANDO UNA SILLA DE RUEDAS libertad y confianza. Para facilitar esta transicion,

A menos que se haya fracturado un hueso, la transicion s vital que el ambiente escolar esté adaptado
de caminar a usar silla de ruedas sucede gradualmente,  para sillas de ruedas y que los maestros y el
fanto fisica como psicoldgicamente. Cada nifio— y cada  personal de la escuela acepten positivamente el
enfermedad neuromuscular — son Gnicos. Algunos nifios ~ cambio.

nunca alcanzan la habilidad de caminar y utilizan una

silla de ruedas desde la nifiez temprana. En otros casos,

la transicion a silla de ruedas puede ocurrir a cualquier
edad.

Cuando el estudiante llega al punto de caerse con
frecuencia, a veces la escuela le requiere el uso de
sillas de ruedas en lo escuela en aras de la sequridad,
aun cuando el estudiante insista vigorosamente que

él o ella desea caminar. Hay ventajas de caminar por
tanto tiempo como sea posible, siempre que sea seguro
hacerlo. Caminar promueve la fortaleza de los huesos,
lo circulacion y el parecerse mds a sus compaiieros. El
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¢ COMO AFECTARA A MI AULA UN ESTUDIANTE
CON UNA ENFERMEDAD NEUROMUSCULAR?

Un solido equipo familia-estudiante-maestro es lo mejor
forma de manejar los efectos de las enfermedades
neuromusculares sobre la educacion. Los siempre
cambiantes sinfomas de estas enfermedades requieren
comunicacion constante entre la escuela y el hogar,

de manera que los problemas puedan solucionarse
rdpidomente o prevenirse antes que se presenten.

PIENSE A LO GRANDE

Generalmente, aun en casos de discapacidad severa,

es mejor educar a los estudiantes para una vida de
independencia y autosustentacion. La mayoria de estos
nifios crecerdn y tendrdn carreras, familias y papeles de
aportacion en sus comunidades.

Cada vez hay mds adultos jovenes con enfermedades
neuromusculares gradudndose de la universidad y
buscando frabajo. Con una tasa de desempleo de casi 70
por ciento entre personas con discapacidades, una buena
educacion es una herramienta esencial para tener éxifo.

(8l
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AREAS COMUNES DE DIFICULTAD M periodos de descanso
Aunque cada estudiante tiene necesidades diferentes, W osistencia para ir ol bafio
éstas son algunas reas que podrian requerir atencigny M asistencia durante excursiones

percepcion en particular: W tiempo adicional entre clases
M conjunto adicional de libros de texto para
W mantenerse al dia con tareas en la aula mantener en casa, para minimizar el acarreo
M mantenerse al dia con los deberes en casa de articulos pesados
W dificultad con lenguaje escrito y tareas de escrifora M modificaciones a los accesos a las aulas y
W fafigo campus escolar
M dificultad para prestar atencion y concentrarse B ayuda para hacer/acceder amistades y
M dificultades con matemticas y lectura relaciones sociales
M participacion en actividades en la aulo B poner a los nifios a cargo de su propia
M participacion en educacion fisica atencion, especialmente conforme alcanzan
W ser refirado de instruccion académica para terapia el final de primaria y lo secundario — es
M posicionamiento fisico y asignacién de asiento decir, dirigiendo a sus ayudantes, solicitando
especial acomodaciones, abogando por sus
M inquietudes de salud, como infecciones respiratorias necesidades, haciendo elecciones y tomando
M hobilidades sociales y relaciones con compaieros decisiones — para ayudarlos a desarrollar
B accesibilidad fisica del campus escolar, incluyendo independencia emocional y social conforme
ancho de puertas, escaleras, puertas pesadas, aumenta su dependencia fisica
fuentes de agua potable, distancia entre aulas, W permiti maneras alfernas de demostrar lo
bordillos, pasillos entre escritorios y bafios accesibles comprension de un concepto, como hacer un
reporte verbal en vez de por escrito
ACOMODACIONES COMUNES W csignar compafieros de trabajo y utilizar el

Estas dreas debieran atenderse en consulta con la familia, uprgnduuie asistido por computadoras
los expertos médicos y el persondl de lo escuela durante ™ utiizar estrategias de educacion especial para

el proceso de IEP o conforme se presenten: compensar las dificultades de aprendizaje,
memoria y procesamiento de lenguaje

W transporte especial W implementar instruccion en casa para nifios

W terapia fisica u ocupaciondl médicamente fragiles que ofrezca apoyo,

W atencion médica y prevencion de infecciones comunicacion, seguimiento y expectafivas

M modificaciones al curriculo elevadas consistentes

W disponibilidad de ayudantes y personas que hagan ™ incluir a los estudiantes con discapacidades en
apuntes las actividades sociales y extracurriculares

W doses privadas W enfatizar los cualidades y habilidades del

B exdmenes sin limitacion de fiempo estudiante, sin enfocarse Gnicamente en las

B odaptacion de teclados, software y calculadoras discopacidades

M educacion fisica adaptable
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¢ QUE DEBIERA DECIRLES A LOS ESTUDIANTES
ACERCA DE LA ENFERMEDAD NEUROMUSCULAR?

enfermedad y tratomiento si saben lo mds posible al
respecto. El personal médico generalmente informa
tanto a los padres como al nifio sobre el diagndstico,
los métodos de tratamiento y lo progresion, y algunas
familias van mds alla y hacen sus propias investigaciones.

Los nifios usualmente pueden enfrentar mejor su

No es prudente, sin embargo, asumir que ya se ha dicho
al menor todo acerca de su enfermedad. Algunos padres
y madres no hablan sobre femas como expectativa de
vida y discapacidad creciente hasta que el nifio hace
preguntas al respecto. Hable a los padres de familia sobre
lo forma en que estdn informando al nifio, de manera
que usted pueda respaldarla en la escuela.

Cuando un maestro demuestra interés sincero y se
siente comodo hablando con el nifio o nifia sobre sus
habilidades y retos, lo mas probable es que el menor
se sienta comodo haciendo preguntas y expresando
sentimientos.
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La informacion exacta también permite a los compafieros M@ una presentacion por el estudiante (y

enfrentar lo enfermedad de su condiscipulo. (Sin miembros de su fomilia) acerca de la
embargo, a veces un nifio estd poco dispuesto a que enfermedad y como la maneja

se hable sobre la enfermedad, y algunos padres y I conferencias y presentaciones de varios tipos
madres pueden estar indecisos de que otros se enferen. de equipos de adaptacion (su oficina local de
Hable sobre esta preferencia con la familia antes de dar lo MDA podria ayudarle con esto)
informacion a los compafieros de aula.) M presentaciones de experiencias (por ejemplo,

un camino de obstdculos para silla de ruedas
Puede ser dtil para lo clase conocer el tipo de enfermedad ~ para mostrar la importancia de un ambiente

neuromuscular que afecta a su compafiero; la naturaleza accesible)

de los tratamientos como la terapia fisica y la prednisona; MM discusiones de grupo sobre estereotipos y

y los formas en que lo enfermedad puede afectar lo actitudes hacia personas con discapacidades
apariencia, las habilidades y el comportamiento del nifio. M@ proyectos de concienciacion, como caminatas
Con conocimientos exactos, los compaiieros tendrdn o carnavales, que también pueden servir
menos tendencia a molestar y mds inclinacion a defender ~ como recaudaciones escolares de fondos para
a su compaiiero cuando lleguen a molestarlo. lo MDA

Cuando un estudiante con una enfermedad
neuromuscular pierde muchas clases debido a cirugia o a
estar enfermo, mantenga su conexion social con la clase
haciendo que los estudiantes le envien notas, tarjetas con
deseos de recobrar la salud y ofras sefiales de amistad.

ACTIVIDADES DE EDUCACION SOBRE
DISCAPACIDAD

Asegrese de discutir este tema con la familia del nifio
primero, e invitelos a tomar parte si lo desean.

Algunas actividades en el aula pueden mejorar los
conocimientos de sus estudiantes acerca de las
discapacidades y su aceptacion de las personas que son
“diferentes”.
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CONSEJOS PRACTICOS PARA MAESTROS

uando esté dando clases a estudiantes con

C enfermedades neuromusculares, recuerde que:

M Enfrentan retos fisicos, académicos y sociales.

M La fatiga juega un papel importante en el dia escolar
del estudiante.

M Los discapacidades de aprendizaje son mds
prevalecientes en algunas enfermedades
neuromusculares, pero la mayoria de estudiantes
con estas enfermedades tienen el rango normal de
inteligencia.

B Los estudiantes podrian necesitar métodos alternos
(aparte de trabajo por escrito) para demostrar su
comprension académica.

M Con imaginacion, casi cualquier actividad puede
adaptarse para que sea accesible.

B Ayudar a los estudiantes a hacer amistades realza
su experiencia y rendimiento escolar y reduce la
intimidacion y provocacion.

B Los maestros deben mantener expectativas elevadas
del rendimiento escolar del estudiante, sin importar la
severidad de la discapacidad.

M Los escuelas informadas, cooperadoras y accesibles,
y los equipos familia-escuela solidos son vitales
para ayudar a los estudiantes a sobreponerse
0 los retos y obtener el maximo provecho en
su experiencia educacional.

Conforme anima a su estudiante a desarrollar sus
cualidades, recuerde utilizar sus propios puntos fuertes
como maestro: sea creativo, comprensivo, firme, flexible
y — hasta donde sea posible — frate a su estudiante
con enfermedad neuromuscular igual que a todos los
demds.
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DESCRIPCIONES DE ENFERMEDADES
NEUROMUSCULARES

que afectan a nifios y adolescentes. Los trastornos estdn agrupados en seis categorias. Para informacion

mds detallada sobre una enfermedad especifica, vea los folletos gratuitos “Los Hechos Acerca de ...”
de la Asociacion de la Distrofia Muscular. Los folletos estdn disponibles en linea o por medio de su oficina local
MDA.

B confinuacion se presenta una vision general de las caracteristicas de los enfermedades neuromusculares

DISTROFIAS MUSCULARES (que afectan la estructura de las células musculares)
DE BECKER (BMD) o Edad de Inicio: 2 a 16 arios

Caracteristicas: Una forma mds leve, de progreso més lento, de la DM de Duchenne (ver abajo).

CONGENITA (CMD) e Edad de Inicio: al nacer

Caracteristicas: Debilidad muscular generalizada con posibles deformaciones de las articulaciones. Progresa
muy lentamente.

Posibles efectos cognifivos: Algunos de los efectos més serios sobre el cerebro en enfermedades
neuromusculares se encuentran entre las personas con CMD, aunque no todos son afectados. Los nifios con
anormalidades cerebrales estructurales y los que tienen convulsiones tienen el mayor riesgo de una amplia
gama de problemas, desde discapacidades de aprendizaje, a dificultades de vision y lectura, hasta refraso
mental severo.

DE DUCHENNE (DMD) e Edad de Inicio: 2 a 6 arios

Caracteristicas: Debilidad y degeneracion muscular general, comenzando en la parte superior de los brazos y
piernas, afectando a la larga a todos los masculos voluntarios. La DMD afecta principalmente a los varones,
pero en raras ocasiones puede afectar a las mujeres, quienes tienen una progresion mds lenta y menos
severa.

Los varones en grados de primaria podrian correr mds despacio, tener problema para caminar distancias
largas, dificultad para subir escaleras y levantarse del suelo. Para la edad de 10 afios, los varones
probablemente estardn utilizando silla de ruedas ol menos parte del tiempo, y sus brazos estardn debilitados.
Alrededor de los 15 afios de edad, los brazos, las piemas y el torso estdn afectados, y la silla de ruedas
usualmente se utiliza todo el tiempo. El estudiante podria necesitar ayuda para escribir y levantar objetos, y
puede mostrar los primeros indicios de debilidad respiratoria y cardiaca.
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Posibles efectos cognitivos: Como un tercio de los nifios con DMD tienen algin grado de discapacidad de
aprendizaje, especialmente en tres dreas: enfoque de la atencion, aprendizaje verbal y memoria, asi como
interaccion emocional.

Algunas veces, este problema se confunde con el trastorno de deficiencia de atencion. La DMD causa a
veces que los nifios tengan pocas habilidades sociales, sean emocionalmente distantes y malhumorados o
inadecuadamente impulsivos y con faltos de linderos sociales apropiados.

DE EMERY-DREIFUSS (EDMD) e Edad de Inicio: Nifiez a adolescencia temprana
Caracteristicas: Debilidad y degeneracion del hombro, parte superior del brazo y mésculos de la espinilla. Son
comunes las deformidades de las articulaciones y las complicaciones cardiacas pueden ser serias.

FACIOESCAPULOHUMERAL (FSH) e Edad de Inicio: Nifiez a edad adulta temprana

Caracteristicas: El inicio en la nifiez causa sinfomas mds severos que el inicio en edad adulta. Debilidad y
degeneracion de los mésculos de la cara, el habla, las pestafias, los hombros y la parte superior de los brazos.
Progresa lentamente con perfodos de deterioro rdpido.

DEL ANILLO OSEQ (LGMD) e Edud de nicio: Niiez a edad madura

Caracteristicas: Lo degeneracion muscular comienza en los anillos del hombro y la pelvis. Son comunes
| escoliosis y los problemas del corazon y los pulmones. La tasa de progresion varia. La terapia ayuda a
mantener la movilidad y evitar enfermedades respiratorias.

MIOTONICA (MMD) (ENFERMEDAD DE STEINERT) o Edad de Inicio: Nacimiento a nifiez temprana
Caracteristicas: Inhabilidad de relajar los mdsculos (miotonia), combinada con debilidad muscular. Afecta
primero la cara, los pies, las manos y el cuello. La progresion es lenta.

Posibles efectos cognitivos: Cuando la MMD se presenta en la infancia o nifiez, aproximadamente 75 por
cienfo de los nifios fienen retraso mental, asi como debilidad severa de la cara y anormalidades del habla.
La MMD de inicio tardio (adolescencia hasta edad adulta) no estd tan cercanamente asociada con el retraso
mental, pero puede hacer que los adolescentes se sientan demasiado somnolientos durante el dia y que les
falte iniciativa y parezcan apdticos.

Los medicamentos ayudan a los estudiantes a mantenerse mds alerfas, como lo hace el fratamiento de
cualquier problema respiratorio y cardiaco subyacente.
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ENFERMEDADES DE NEURONAS MOTORAS PERIFERICAS
(involucrando las células nerviosas que controlan los misculos de los
brazos, las piernas, el cvello, la cara)

ENFERMEDAD DE CHARCOT-MARIE-TOOTH (CMT) e Fdad de Inicio: Nidez a edad adulta temprana
Caracteristicas: Debilidad y atrofia de los mésculos y nervios de los brazos desde los codos para abajo

y de las piernas desde las rodillas para abajo. Puede involucrar deformidades de los pies y un poco de
enfumecimiento. Son comunes los esguinces del tobillo.

Alrededor del 10 por ciento de los nifios experimentan calambres musculares o dolor ardiente de los nervios.
Los nifios podrian necesitar aparatos ortopédicos para las piernas y las mufiecas y/o cirugfa, y usar una silla
de ruedas para movilidad.

ENFERMEDAD DE DEJERINE-SOTTAS (DS) e Edad de Inicio: Infancia

Caracteristicas: Desarrollo lento de los habilidades motoras tempranas, llevando frecuentemente a la pérdida
de la destreza. Las manos y piernas se debilitan y podrian tener sensacion deteriorada. La severidad y
progresion varian.

ATAXIA DE FRIEDREICH e Fdad de Inicio: 7-13 aiios

Caracteristicas: Los sintomas incluyen movimientos temblorosos, falta de coordinacion, problemas de
equilibrio, dificultad para pronunciar, debilidad muscular y pérdida de sensacion. La severidad y progresion
varian. Se asocia a menudo con diabetes y enfermedades cardiacas.

ENFERMEDADES DE LAS NEURONAS MOTORAS
(involucrando células nerviosas en la médula espinal)

ATROFIA MUSCULAR ESPINAL INFANTIL PROGRESIVA (SMA TIPO 1)  Edud de Inicio: Nacimiento a 6 meses
Caracteristicas: Debilidad muscular generalizada, dificultad para tragar y succionar, desasosiego al respirar,
pardlisis de piernas y brazos. La muerte se presenta a menudo en la nifiez temprana, pero la tecnologia
médica estd extendiendo la expectativa de vida.
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SMA INTERMEDIA (SMA TIPO 2) (ENFERMEDAD DE WERDNIG-HOFFMAN)

® Fdad de Inicio: 6 meses a 3 arios

Caracteristicas: Debilidad en brazos, piemas, parte superior e inferior del torso, a menudo con deformidades
del esqueleto. Son comunes las enfermedades pulmonares. Progresion rdpida. Es comdn la supervivencia
hasta la edad adulta temprana, pero los problemas respiratorios son una amenaza constante.

Posibles Efectos Cognifivos: Aungue no ha sido validado cientificamente, a menudo se nota una infeligencia
elevada en las personas con SMA.

SMA JUVENIL (SMA TIPO 3) (ENFERMEDAD DE KUGELBERG-WELANDER) @ Edad de Inicio: 1 a 15 afios
Caracteristicas: Una forma mds benigna de SMA intermedia, con progresion mds lenta. Debilidad en los
misculos de la pierna, cadera, hombro, brazo y los misculos respiratorios. A menudo los mdsculos de la
pantorrilla se presentan agrandados. Podria no necesitarse una silla de ruedas en la juventud.

ATROFIA MUSCULAR ESPINAL BULBAR (SBMA) (ENFERMEDAD DE KENNEDY) e Fdad de Inicio: 15 a 60 arios
Caracteristicas: Ocurre Gnicamente en varones, causando debilidad en las extremidades y en los masculos
involucrados en hablar, masticar y tragar. Algunos varones experimentan agrandamiento de pechos. Esta
enfermedad progresa muy lentamente.

ENFERMEDADES DE LA UNION NEUROMUSCULAR
(involucrando el lugar en donde se juntan los nervios y los misculos)

SINDROME MIASTENICO CONGENITO (CMS) (DIAGNOSTICADO A VECES COMO MIASTENIA GRAVE)
® Fdad de Inicio: Infancia a nifiez

Caracteristicas: Debilidad generalizada y tendencia a fatiga de los mdsculos voluntarios, incluyendo los que
controlan la movilidad, el movimiento de los ojos, tragar y respirar. El descanso puede ayudar a recuperar las
fuerzas. Varia en severidad y lo debilidad puede fluctuar. Puede controlarse con medicamentos.
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MIOPATIAS

(involucrando el tono y la contraccion de los misculos que controlan los
movimientos voluntarios; puede incluir inflamacion de los misculos o
tejidos relacionados)

ENFERMEDAD DEL NUCLEO CENTRAL o Fdad de nicio: Nacimiento a infancia

Caracteristicas: Desarrollo lento de las habilidades motoras. Es comdn la dislocacion de la cadera.

DERMATOMIOSITIS © Edad de Inicio: Nifiez a 60 aiios

Caracteristicas: Los sinfomas incluyen erupciones cutdneas, dolores musculares, fiebre, molestias
qastrointestinales y debilidad progresiva que afecta especialmente los hombros, la parte superior de los brazos,
los caderas, los muslos y los masculos del cuello. También es comdn el inflamiento de los pérpados superiores.
Podrian presentarse nddulos duros y dolorosos por debajo de la piel. La progresion y severidad varian en cada
individuo. Los farmacos corticosteroides y una dieta restringida podrian resultar en una remision.

MIOPATIA HIPERTIROIDEA, HIPOTIROIDEA o Edud de Inicio: Niez a edad adulta

Caracteristicas: Debilidad en brazos y piernas. Son comunes el agarrotamiento y los calambres. La severidad
depende del éxito en el tratamiento de la condicion subyacente del firoides.

MIOTONIA CONGENITA (ENFERMEDAD DE THOMSEN) e Edad de Inicio: Infancia a nifez

Caracteristicas: Agarrotamiento muscular y dificultad para moverse después de periodos de descanso. La
fuerza y el movimiento muscular pueden volver a la normalidad con ejercicio.

MIOPATIA MIOTUBULAR (MIOPATIA CENTRONUCLEAR) e Edad de Inicio: Nacimiento a infancia

Caracteristicas: Parpados superiores caidos, debilidad facial, pie caido y alguna debilidad en las extremidades
y el torso. Los individuos generalmente no tienen reflejos. Progresion lenta.

MIOPATIA NEMALINA (ENFERMEDAD DEL CUERPO DE LOS BASTONES)

® Fdad de Inicio: Nacimiento a infancia

Caracteristicas: Bajo tono muscular y debilidad de los masculos de brazos, piernas, forso, cara y garganta.
Los casos severos presentan debilidad respiratoria.

PARAMIOTONiA CONGENITA o Edad de Inicio: Niiiez a edad adulta femprana

Caracteristicas: Agarrotamiento muscular y dificultad para relajar los misculos, especialmente después de su
uso repetifivo o de hacer ejercicio.

POLIMIOSITIS e Edad de Inicio: Nifiez a 60 arios

Caracteristicas: Debilidad muscular en cuello y garganta, hombros, caderas y muslos e inflamiento
generalizado de los mdsculos. Son comunes las dificultades para tragar. La severidad y progresion varian. Los
farmacos corticosteroides pueden ayudar.
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ENFERMEDADES METABOLICAS DEL MUSCULOS
(involucrando errores de metabolismo en la produccion de energia en las
célvlas musculares)

DEFICIENCIA DE MALTASA ACIDICA (ENFERMEDAD DE POMPE) @ Edad de Inicio: Infancia a edad adulta
Caracteristicas: Para infantes, la enfermedad es generalizada y severa, dafiando el corazon y el higado.

Las formas de inicio més tardio involucran debilidad de los mésculos de la parte media del cuerpo y los
respiraforios. La progresion varia.

DEFICIENCIA DE CARNITINA e Edad de Inicio: Nifiez temprana

Caracteristicas: Debilidad variada de los mésculos de hombros, caderas, cara y cuello. A menudo ocurre con
otras condiciones metabolicas. La progresion varia. La adicion de carnifing puede ser efectiva.

DEFICIENCIA DE ENZIMAS BIFURCADORAS (ENFERMEDAD DE CORI O DE FORBES)

o Fdad de Inicio: 1 aiio

Caracteristicas: Debilidad muscular general, control deficiente de los msculos e higado agrandado con bajo
nivel de azGcar en lo sangre. Progresion lenta.

MIOPATIA MITOCONDRICA e Edad de Inicio: Nifiez a edad adulta temprana

Caracteristicas: Debilidad muscular severa. La progresion y severidad varan. En algunos casos se involucra
el cerebro, causando convulsiones, sordera, pérdida del equilibrio y la vision y retraso mental. También puede
afectar ofros sistemas en el cuerpo.

Posibles efectos cognitivos: Algunos nifios presentan cognicion deferiorada, especialmente si experimentan
convulsiones, embolias cerebrales o niveles elevados de dcido ldctico en la sangre. Pero ofros tienen una
inteligencia elevada, como el fallecido Embajador Nacional de Buena Voluntad de la MDA, Mattie J.T.
Stepanek, quien fue un poeta autor de éxitos de libreria del New York Times.

DEFICIENCIA DE FOSFORILASA (ENFERMEDAD DE McARDLE)
DEFICIENCIA DE FOSFOFRUCTOKINASA (ENFERMEDAD DE TARUI)
DEFICIENCIA DE KINASA DE FOSFOGLICERATO

DEFICIENCIA DE MUTASA DE FOSFOGLICERATO

DEFICIENCIA DE DESHIDROGENASA DE LACTATO

Edad de Inicio: Nifiez, adolescencia o edad adulta

Caracteristicas: Los nifios con estos trastornos podrian no parecer afectados hasta que hacen un esfuerzo

fisico, de manera que o menudo se les juzga injustamente como perezosos. Estas condiciones metabdlicas
ocasionan baja folerancia al ejercicio, con sintomas que incluyen calambres, dolores y debilidad muscular,

ndusea, vomito, dafio muscular y decoloracion de la orina (debida a descomposicion muscular).

El descanso generalmente ayuda a recuperar las fuerzas. La severidad varia, aumentando con lo edad.
Frecuentemente se recomienda a los nifios que eviten el ejercicio extenuante.
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a Asociacion de la Distrofia Muscular puede ayudar
de varias formas a los maestros.

Usted puede llamar a su oficina MDA local y hacer
arreglos para la visita de un presentador de la MDA a su
aula o escuela.

0 bien, puede conocer mds acerca de vivir con una
enfermedad neuromuscular mediante un video o una
publicacion de lo MDA.

LOS VIDEOS INCLUYEN:

B Un Futura con Esperanza

M Breathe Easy

M Fomily profiles

M Reseias de familias hispanas (en espafiol)
B Hop-a-Thon Stories

I MDA Summer Camp

M Sarah’s Wish

M Standing and Walking Are Gifts

I Videos on MDA programs

LAS PUBLICACIONES INCLUYEN:

M 107 Consejos de “Ayuda Facil” 4

M Respire Mejor: Cuidados Respiratorios en las
Enfermedades Neuromusculares %

I Todos Somos Diferentes, Nadie es Perfecto %

M La Genética y las Enfermedades Neuromusculares 4

M Oye! jYo También Estoy Aqui! %
B Journey of Love: A Parent's Guide to Duchenne
Muscular Dystrophy

* = disponible en espariol
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M Aprendiendo a Vivir con una Enfermedad
Neuromuscular %

M Servicios de la MDA para las Personas, la
Familia y lo Comunidad 4

B Prepardndose para Emergencias %

B Quest Magazine

M Travis: Tengo Muchas Cosas Bonitas 4

Simplemente llame a su oficina local MDA
solicitando estos materiales o
visite el sitio Intenet de lo

MDA en www.mda.org y
www.mdaenespanol.org.
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