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INTRODUCCION

Este folleto tiene como finalidad
ayudar a su hijo o a cualquiera que
padezca distrofia muscular tipo
Duchenne. El programa terapéutico
de estos pacientes deberia ser siem-
pre establecido por el especialista,
el pediatra 0 un equipo hospitalario,
y serd mucho mas facil de aplicar si
usted conoce los problemas a tratar
y el porqué se hace el tratamiento.
Por tanto, esta introduccion tiene la
finalidad de ayudar a comprender o
reforzar la informacion que usted ha
recibido de los médicos.

¢, Qué le ocurre al misculo en la
enfermedad de Duchenne?

En la distrofia muscular de
Duchenne, el tejido muscular deja
de funcionar adecuadamente y es
sustituido lentamente por tejido gra-
so. Los musculos del cuerpo estan
formados por un ndimero de fibras
musculares de diferentes tipos, cuya
proporcion y cantidad varian segun
el tipo de actividad que el muasculo
normalmente realiza. Es importante
tener en cuenta esto porque ayuda

a comprender porqué algunos
musculos se debilitan mas que otros
o se dafian antes.

Contracturas

Los musculos permiten que una
articulacion se mueva. Estan unidos
a los huesos por tendones, mientras
gue los ligamentos (tejidos que
unen entre si los huesos) estabilizan
las articulaciones controlando el
grado de movimiento. Cuando un
musculo se debilita o no es usado,
se contrae (acorta) y lo mismo pasa
con los ligamentos y tendones. Esto
significa que las articulaciones se
vuelven rigidas dando como resulta-
do contracturas o deformidades de
la articulacién correspondiente. En
los enfermos de distrofia tipo
Duchenne, estas contracturas ocu-
rren, mas frecuentemente, a nivel
de las caderas, tobillos y rodillas. Su
mecanismo de apariciéon es doble,
en parte debido a la progresiva pér-
dida de fuerza, pero también porque
el nifo que padece distrofia muscu-
lar de Duchenne, tiende a estar sen-



tado méas horas que los otros nifios.
Las contracturas luego empeoran
pues el niflo anda de puntillas en un
esfuerzo para mantener el equilibrio.

Es importante iniciar la fisioterapia
tan pronto como sea posible y antes
de que aparezcan las contracturas,
ya que los ejercicios son mas efecti-
vOs para evitar la aparicion de una
contractura, que para vencerla cuan-
do ya esté establecida.

¢, Qué se puede hacer?

Si bien es verdad que la progresi-
va pérdida de fuerza muscular hace
cada vez mas dificil andar y vestir-
se, hay medios para ayudar a que el
paciente mantenga al maximo sus
posibilidades y, de esta forma, sea
lo méas independiente posible. Es
importante recordar que en todo el
mundo se esta haciendo un esfuer-
zo por encontrar la curacion de esta
enfermedad, y si se descubre el tra-
tamiento, ¢quién podra rehacer una
articulaciéon que ha permanecido rigi-
da durante afios? Esta es otra razon
para tratar de prevenir las deformi-
dades y mantener los musculos fle-
xibles y fuertes tanto tiempo como
sea posible.

Fisioterapia

Fisioterapia significa tratamiento de
una enfermedad por medio de ejerci-
cios. Sus principales objetivos son:

1) Reducir el desarrollo de contrac-
turas por medio de ejercicios de esti-
ramiento.

2) Prolongar la fuerza de los muscu-
los a través del ejercicio.

3) Prolongar las posibilidades de
movimiento por medio de los aparatos
gue le recomiende el especialista.

Para hacer un tratamiento de fisio-
terapia correcto es necesaria la
ayuda y opinion de los expertos,
pero muchos ejercicios sencillos
pueden hacerse en casa. Para obte-
ner los mejores resultados es nece-
sario hacer los ejercicios con regu-
laridad, formando parte de la vida
normal del nifio.

Aqui se describen medidas senci-
llas que han sido pensadas para
gue puedan hacerse en casa, por
los padres o personas que lo ayu-
den. Conslultelos con su médico,
pero ante todo recuerde que deben
hacerse con regularidad.



EJERCICIOS
DE ESTIRAMIENTO PASIVO

Es una técnica sencilla usada para
estirar musculos tensos y/o acor-
tados. Se trata de mover las articula-
ciones lenta pero enérgicamente
hasta conseguir su maxima exten-
sibn, manteniendo esta posicion
unos 30 segundos. El nifio debe estar
completamente relajado y hay que
animarlo a no hacer por su parte movi-
miento activo alguno ni resistirse al
ejercicio.

Si el movimiento se lleva a cabo
demasiado rapidamente, puede que
el nifio ofrezca resistencia o se asus-
te. El ejercicio de estiramiento no
debe producir dolor y si una sensa-
cion de tirantez suave pero sostenida.

Ni la articulacion ni el masculo han
de dafiarse si las instrucciones se
siguen cuidadosamente y el ejercicio
se sigue de manera firme, pero no
agresiva. Algunos nifios se dan cuen-
ta en seguida que, quejandose, logra-
ran que la persona que les ayuda en
los ejercicios los interrumpa, pero
entonces, desgraciadamente, se
desarrollaran rapidamente contractu-
ras irreversibles que al final les cau-
saran unas molestias peores que las

producidas por los ejercicios. Por ello
es importante, en beneficio del nifio,
continuarlos, teniendo en cuenta en
estas situaciones que tanto la firmeza
como el carifio son esenciales.

A pesar de que no importa a qué ho-
ra se hagan los ejercicios, es nece-
sario fijarse una rutina para no olvi-
darlos. Los movimientos deben ha-
cerse cada dia, y una buena idea es
ejecutarlos después de un bafio ca-
liente que es cuando el nifio esta mas
relajado. Aunque algunos nifios pro-
testan un poco, unavez se ha estable-
cido la rutina y van ganando confian-
za, generalmente dejan de protestar.

Los tobillos

El nifio debe estar echado de espal-
das, insistiendo en que se relaje. La
persona que realiza los ejercicios
debe situarse a unlado.

Coloque una mano sobre la planta
del pie, con los dedos dirigidos hacia
el talén, el cual debe sujetar firme-



mente (aunque sin hacer dafio), entre
el pulgar y los otros dedos. Mientras
tanto, con la otra mano debe mante-
nerle estiradalarodilla.

Luego, suave pero firmemente, em-
puje el pie hasta lograr un &ngulo recto
(90°) o lo més cercano posible al ismo,
pero no deje que se doble la rodilla.
Cuando encuentre alguna resistencia
o tirantez, debe mantener la presion
unos momentos y luego, gradualmen-
te, vaya aumentando el movimiento
del pie hasta ganar unos grados mas,
manteniendo esta nueva posicion du-
rante unos treinta segundos (1).
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El movimiento debe repetirse al
menos 20 veces en cada pie. Asegu-
rese que cuando se realiza este movi-
miento es todo el pie el que se mueve,
y no soélo los dedos o el empeine.

Lasrodillas

Generalmente en estas articulacio-
nes Unicamente se desarrollan con-
tracturas ligeras antes de que el nifio
llegue a estar en silla de ruedas. Pero
es importante evitarlas, puesto que
su aparicion dificultard extraordina-
riamente lamarcha.

Para estirar las rodillas, el nifio debe
colocarse en lamisma posicion que pa-
ralos ejercicios con los tobillos. Una ma-
no coge firmemente el talén, como en
el ejercicio anterior, pero la otra mano
ejerce ahora una presion sobre el mus-
lo, justo por encima de larodilla (2).

El pie se mueve, como en el ejerci-
cio anterior, hacia arriba, levantando
el talon para conseguir estirar la rodi-
lla. Este movimiento debe realizarse
20 veces en cadarodilla.

Otra manera de estirar las rodillas
es cambiando la posicién del nifio de
tal manera que éste queda boca aba-
jo, y poniéndole un cojin debajo del
muslo (no de larodilla). Esto permitira
que el peso de la extremidad inferior y
del pie, estire la articulacién de la rodi-
lla. Aln es mas féacil de realizar si el
nifio esta estirado boca abajo en una
cama o camilla con los pies colgando
fueradel borde de la misma (3).
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Esta posicion a menudo es mas
facil de mantener si el niflo esta
viendo la television.




Las caderas

La articulacién de la cadera esta
controlada por alguno de los muscu-
los mayores del cuerpo. Los dos gru-
pos musculares con mas tendencia a
contracturarse son los que elevan o
flexionan los muslos y los que mue-
ven la cadera hacia afuera o lateral-
mente. Hay tres formas de estirar los
musculos flexores de la cadera (estos
ejercicios deben repetirse unas 10
veces en cadalado):

a) El nifio esta echado sobre un cos-
tado con las piernas estiradas. La per-
sona gue haga el ejercicio debe colo-
carse detras. Ponga una mano sobre
el hueso de la cadera para que ésta
no se mueva y deslice la otra mano
hasta el borde del muslo de la misma
pierna. Lleve entonces la pierna hacia
atras, hacia usted, de forma que se
estire lacadera (4).

Si elige este método, debe asegurar-
se que la pelvis esté fija. Usted puede
aplicar su rodilla contra la parte mas ba-
ja de la espalda del nifio, de forma que
su muslo actde como un cojin. Luego
repita el estiramiento en el otro lado.

b) El nifio esta boca abajo. Apoye
una mano firmemente sobre las nal-
gasy deslice la otra mano por debajo
del muslo hasta cerca de larodilla, lue-
go levantele el muslo hacia arriba
manteniendo toda la pierna en exten-
sion. Repitalo con la otra pierna (5).

c) El nifio est4 echado boca arriba.
La pierna opuesta (aquella que no va
a ser estirada) se dobla hacia el pe-
choy se mantiene contra el mismo fir-
memente. A ser posible, el mismo ni-
fio debe mantenerla asi. La mano se
coloca entonces sobre el muslo, justo
encima de la rodilla, de la pierna que
se va aestirar, y se empuja hacia aba-
jo.Repitalo con la otra pierna.

Algunos musculos de la cadera que
unen la parte inferior a la espalda con
las piernas, ayudan a controlar el an-
gulo de la pelvis y pueden afectar la
curvatura de la columna vertebral. La
tension de estos musculos puede no-
tarse si al andar, el nifio gira la pierna
hacia adentro. También si cuando es-
ta de pie se apoya mas en una pierna
que sobre la otra.

Para estirar estos musculos (6), el
paciente debe estar echado boca arri-
ba y la persona que haga los ejerci-



cios a sus pies, ligeramente hacia un
lado. Se le levanta la pierna que no va
a ser estirada, para que no obstaculi-
ce los movimientos de la otra. La pier-
na que va a ser trabajada se lleva por
debajo de la otra hacia la linea media
del cuerpo. Debe mantener la rodilla
estirada. Los ejercicios deben repetir-
se diez veces con cada pierna.
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Codosy mufiecas

Durante las etapas precoz e inter-
media de la enfermedad de Duchen-
ne, estas articulaciones raramente
suelen presentar problemas. Sin em-
bargo, una vez llega la fase en la que
el niflo pasa muchas horas en silla de
ruedas, es importante iniciar los ejer-
cicios de estiramiento de estas articu-
laciones para prevenir la aparicion de
contracturas. Todos los ejercicios de
codo y mufieca deben repetirse unas
10 veces en cadalado.

a) El brazo se coge firmemente con
una mano mientras que la otra mano

mantiene la mano del nifio con la pal-
ma hacia arriba. Luego se estira el co-
do hacia abajo muy suavemente (7).
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b) Los movimientos de giro de rota-
cion a nivel del antebrazo, aunque
no son grandes movimientos, son im-
portantes porque permiten que el ni-
flo se lleve la mano a la boca o coja
con mas facilidad los objetos.

Para preservar estos movimientos,
siga sosteniendo el brazo como en
a), pero ahora con su otra mano coja
la mano del nifio como si fuera a dar-
le la mano aungue con los dedos ex-
tendidos. Gire luego la palma de la
mano del nifio hasta ponerla miran-
do hacia arriba y después hacia aba-
jo manteniéndole el hombro fijo.

c) La mufieca se estira sujetando
el antebrazo del nifio con una mano.
Coloque la palma de la otra mano de
usted contra la palma de la mano del
nifio y empuje la mufieca del nifio ha-
cia atras. Debe procurar mantenerle
los dedos estirados, pues si el pufio
esta cerrado, desaparece la accion
de estiramiento sobre estos tendo-
nes.



CORRECCIONES POSTURALES

El nifio afecto de distrofia muscular
tiene la desventaja que, debido a la
debilidad muscular, adopta posturas
poco correctas. Por ello son muy im-
portantes todos los esfuerzos que se
hagan para, cuando esta sentado,
corregir las posturas anormales (8).

Sentado

Los pies deben estar a 90°, las rodi-
llas dirigidas hacia delante y las cade-
ras no deben estar dobladas més de
90°. El asiento debe ser firme y no de-
masiado ancho. Su respaldo debe
ser también firme y recto, o como ma-
ximo, inclinado 10° hacia atras.

Los reposabrazos deben estar a
una altura que permita al nifio des-
cansar sus codos sin que tenga que
encoger los hombros hacia arriba. A
menudo son Utiles cojines o cufias de



espuma para adaptar una silla o sillon
de casa a las necesidades del nifio.
Estando éste sentado, el peso debe
estar simétricamente distribuido en-
tre las dos nalgas (9).

A veces es necesario colocar una
cufia entre las rodillas para mantener
esta posicion. La elecciéon de una
silla correcta es absolutamente esen-
cial para el bienestar del nifio,
teniendo en cuenta que ésta se ten-
dr4 que adaptar a las diferentes eta-
pas de la enfermedad. Si siempre se
presta atencién a estas cosas, se
ayudard a prevenir contracturas y
escoliosis (deformaciones de la
columna).

Echado boca abajo

Anime a su nifio a que esté boca
abajo una hora al dia. Esto ayudara a
evitar que aparezcan contracturas o
posiciones viciosas a nivel de las
piernas, asi como que presente esco-
liosis.

Debe aprovecharse el tiempo en
que el nifio ve televisién, y es mejor
que repose sobre una superficie
dura que puede ser incluso el suelo.
Un cojin estratégicamente colocado
debajo de las caderas, ayudara a
mantenerlas en extension. El propio
peso de las piernas estirara las rodi-
llas, pero es muy importante que los
pies estén libres.



EJERCICIOS ACTIVOS

Los ejercicios contra resistencia
(empujar contra un objeto fijo) son
atiles para mantener la fuerza y la
movilidad. En la distrofia muscular
de Duchenne, los musculos particu-
larmente vulnerables son los de las
caderas, rodillas, hombro y tronco,
por lo que explicaremos Unicamente
ejercicios sencillos para estos
musculos. No es necesario realizar
todos los ejercicios en una misma
sesion. Algunos pueden ser dificiles
para nifios pequefos.

A pesar de que siempre debemos
marcarnos metas elevadas, se ha de

imponer el sentido comun para elegir
los ejercicios que sean menos compli-
cadosy mejor aceptados por el nifio.

Sentado

Sentado en una silla segura o al
borde de una cama, con las manos
cogidas al borde, el nifio intenta diri-
gir el pie y los dedos hacia arriba,
estirando al mismo tiempo la rodilla,
como si estuviera dando una patada.
Es muy importante mantener la rodi-
lla lo mas estirada posible, asegu-
randose de que el nifio no se tire
hacia atras (10-11).

Este ejercicio puede hacerse mas




dificil si el nifio mantiene la piernarigi-
da mientras cuenta hasta 10. Debe re-
petirse 20 veces con un intervalo de

30 segundos entre intento e intento.

Una vez se ha conseguido esto, se
puede hacer contra resistencia. Esta
puede hacerse contra la mano del
padre (12) o bien colocando en el pie
un saquito de arena de 100 o 200 gra-
mos de peso.

Es importante destacar que el
levantamiento del saquito de arena o
la resistencia contra la mano no debe
realizarse si el nifio no es capaz de
estirar la rodilla por completo.

Echado de lado

El nifio se coloca de costado (un
cojin detras de la espalda puede dar
mas soporte). Estando con las dos

piernas estiradas y juntas, se separa
una pierna hacia arriba y ligeramen-
te hacia atras, lo mas lejos posible
de la que esta pegada al suelo (13).

Se debe repetir 10 veces.

Este ejercicio puede hacerse mas
dificil si mientras se mantiene la pier-
na en la maxima separacion posible
se cuenta hasta cinco. A continua-
cién el niflo debe colocarse sobre el
otro lado y repetir el ejercicio con la
otra pierna 10 veces.

Boca abajo

a) Debe levantar cada pierna hacia
arriba manteniendo la rodilla estirada
teniendo en cuenta que debe levan-
tarla y no sélo hacerla girar. Repetirlo
10 veces (14).

b) Elevar en esta posicion (boca
abajo) cada brazo hacia arriba con el
codo estirado. Repetirlo 10 veces
con cada brazo.



Boca arriba

Intentar sentarse sin ayudarse con
las manos. Los brazos deben mante-
nerse cruzados sobre el pecho y el
menton hundido sobre el esternén
como si el nifio fuera a dar una volte-
reta. Debe repetirse 5 veces.

Como este ejercicio que acabamos
de describir es muy dificil de realizar,
pueden hacerse dos variaciones:

a) Se puede ayudar al nifio suje-
tandole los pies, o bien ayudandole
un poco con la manos (15).

sobre los que se apoyen las manos
(16). Este ejercicio debe repetirse 5
veces.

b) El ejercicio puede iniciarse
desde una mejor posicion colocan-
dole cojines debajo de la cabeza y
de la espalda.

Sentado en el suelo

Apoyado sobre las manos intentar
elevar las nalgas del suelo. Cuando
sea necesario, colocar unos libros

Ejercicios para el reforzamiento
general

Los ejercicios anteriores han sido
pensados para reforzar algunos gru-
pos musculares, especialmente de la
cadera y rodillas. Sin embargo, en
los movimientos normales, usamos
combinaciones de musculos que tra-
bajan al mismo tiempo, como por
ejemplo al andar o al sentarse en
una silla. A menudo hacemos movi-
mientos de rotacién o giro. Los ejer-
cicios de las figuras 17 y 18 son espe-
cialmente (tiles para los musculos
de las piernas y los brazos. La resis-
tencia que ejerza el familiar no debe-
ra impedir que el nifio haga el movi-
miento completo.



Piernas

En este ejercicio se le levanta la
pierna y se dirige hacia el hombro
opuesto (17). Entonces se le indica
al nifio que dirija los dedos de los
pies hacia abajo y empuje con la
pierna para volverla a donde estaba.
Mantener siempre la rodilla estirada.
Se debe repetir diez veces con cada
pierna.

Brazos

El padre mantiene el brazo del
nifio cruzado como si fuera a tocar la
oreja del otro lado. Se le dice
entonces que empuje el brazo hacia
abajo y afuera hasta dejarlo junto al
cuerpo (18). Repitalo 10 veces con
cada brazo.

Los ejercicios deberan hacerse
cada dia aunque sin crear tension
en el nifio. Es importante mantener
la cooperacion del nifio, convirtiendo
los ejercicios en un juego o
apuntando los resultados obtenidos.

Aparte de estos ejercicios, las
actividades fisicas y el deporte
pueden ayuar a mantener la fuerza
tanto tiempo como sea posible. La
natacion es un deporte ideal v,
dependiendo de la fuerza, montar en
bicicleta.



EJERCICIOS RESPIRATORIOS

Respiracion profunda

1) El nifio debe estar comodamen-
te semisentado con dos o tres coji-
nes detrds de la cabeza y de los
hombros. Las rodillas deben estar
dobladas (19).

El familiar debe colocar sus manos
de tal forma que los dedos estén diri-
gidos hacia la espalda y, suave, pero
firmemente, apretar sobre la parte
mas baja de la caja toracica (pecho).

Se le dice entonces al nifio que ins-
pire el maximo posible tratando de

levantar con sus costillas las manos
del padre. Debe aguantar el aire
durante varios segundos. Debe repe-
tirse 10 veces.

Drenaje postural

Algunos pacientes con distrofia
muscular de Duchenne tienen cierta
dificultad en expectorar flemas, espe-
cialmente cuando estan resfriados.
El drenaje postural es, a menudo,
beneficioso.

Se hace una cufa con cojines
duros o bien con un monton de
periodicos cubiertos con una manta.
El nifio se coloca boca abajo sobre
esta cufia de modo que el térax
quede inclinado hacia abajo unos
45° (20).



El nifio debe permanecer en esta
posicion durante 10 o 20 minutos. Se
le debe insistir a que durante este
tiempo respire profundamente. Hay
que tener cuidado de dejar una
pausa entre inspiracion e inspiracion
para que no se maree.

Tos provocada

Esto sirve también para "limpiar"
los pulmones. Puede hacerse
mientras se efectia el drenaje
postural tal como se ha indicado
antes o puede hacerse con el nifio
sentado, inclinado hacia adelante.

Se le dice al nifio que respire pro-
fundamente varias veces y luego
gue tosa. Esto ayuda a desplazar las
secreciones espesas desde la parte
mas baja de los pulmones hacia los
bronquios.

Después de haber tosido 2 o 3
veces, debe descansar y respirar
suavemente unos segundos. Debe
repetirse varias veces intercalando
periodos de respiracion profunda.

Si el padre sujeta fuertemente con
sus manos las costillas y el estoma-
go, ayudara al esfuerzo del nifio.
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Reedicion: 3/99. Traduccion del Dr. Norberto Ventura del original “Parent’s Guide to the physical management of Duchenne Muscular Dystrophy” de

Silvia A. Hyde, editado por “The Muscular Dystrophy Group of Great Britain and Northern Ireland”.



