
PAUTAS PARA LA VIDA DIARIA CON  
DISTROFIA MUSCULAR DE DUCHENNE (DMD)

ASOCIACIÓN DISTROFIA MUSCULAR





PAUTAS PARA LA VIDA DIARIA CON 
DISTROFIA MUSCULAR DE DUCHENNE (DMD)

ASOCIACIÓN DISTROFIA MUSCULAR



EN ESTOS AÑOS TAMBIÉN RECIBIMOS MUCHA AYUDA POR PARTE DE LIDIA, NUESTRA 
NEUMONÓLOGA, QUE LO EVALÚA PERIÓDICAMENTE Y NOS INDICA EJERCICIOS 
RESPIRATORIOS; Y TAMBIÉN DE JAVIER, NUESTRO KINESIÓLOGO. SUS EVALUACIONES Y 
TRATAMIENTOS SON CLAVE PARA EVITAR QUE FACU TENGA ALGUNAS COMPLICACIONES 
COMO: ESCOLIOSIS, ACORTAMIENTO DE LOS MÚSCULOS Y CONTRACTURAS. SON MUY 

DESDE QUE A FACUNDO LE DIAGNOSTICARON DISTROFIA MUSCULAR DE DUCHENNE 
SEGÚN LA EDAD Y EL 

MODO DE EVOLUCIÓN DE CADA NIÑO. 
SIEMPRE ESTAMOS ACOMPAÑADOS POR DIEGO. ÉL ES NUESTRO NEURÓLOGO ESPECIALIZADO 
EN ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES, QUIEN REALIZA LOS CONTROLES, RECOMIENDA 
LA MEDICACIÓN, INDICA LAS VACUNAS PARA CADA PERIODO DEL AÑO Y NOS RECUERDA 
LA IMPORTANCIA DE SUMAR CALCIO. TAMBIÉN EVALÚA LOS ESTÁNDARES DE CUIDADO 
Y ACTÚA COMO COORDINADOR CON OTROS ESPECIALISTAS QUE FACU TAL VEZ PODRÍA 
NECESITAR, COMO: KINESIÓLOGO, PSICÓLOGO, PSICOPEDAGOGO, CARDIÓLOGO, 
NEUMONÓLOGO, ENDOCRINÓLOGO, GASTROENTERÓLOGO, ORTOPEDISTA, GENETISTA  
Y NUTRICIONISTA.
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PARA MANEJARNOS MEJOR EN CASA, NOS RECOMENDARON: USAR SILLAS ESPECIALES EN LA 
BAÑERA, SACAR LAS ALFOMBRAS QUE ESTÉN SUELTAS, TENER ESCALONES ANTIDESLIZANTES 
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EL ACOMPAÑAMIENTO DE ELLAS FUE CLAVE PARA QUE FACU PUDIERA SENTIRSE CADA 
VEZ MÁS CÓMODO Y EXPRESAR SUS SENTIMIENTOS. TAMBIÉN PARA ANIMARSE A INVITAR 
AMIGOS A CASA, O IR A LAS DE ELLOS, Y JUGAR TODOS JUNTOS.

ÉL VA GANANDO MÁS AUTONOMÍA Y CONFIANZA EN SÍ MISMO. 

PARA COMUNICARNOS MEJOR CON LA ESCUELA, SIEMPRE NOS ASESORAN: LAURA, LA 
PSICÓLOGA; JULIETA, LA PSICOPEDAGOGA Y PAOLA, LA FONOAUDIÓLOGA. ELLAS NOS 
AYUDAN MUCHÍSIMO PARA PODER CONVERSAR CON LOS DOCENTES Y PLANTEAR TODAS 
LAS NECESIDADES Y CONSULTAS QUE SURGEN A DIARIO. 
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ALLÍ CONOCEMOS A MUCHAS FAMILIAS Y JÓVENES CON DMD, QUE CONCURREN CON 
SUS ASISTENTES, QUE NOS COMPARTEN SUS EXPERIENCIAS Y NOS ACOMPAÑAN DESDE 

A LO LARGO DE ESTE TIEMPO, FUERON APARECIENDO TANTOS DESAFÍOS QUE HOY NO 
PUEDO IMAGINAR CÓMO HUBIÉRAMOS PODIDO SUPERARLOS SIN LA AYUDA DE LA 

CONSEJOS Y ASESORAMIENTO MÉDICO, KINESIOLÓGICO, PSICOLÓGICO Y LEGAL PARA 
TRANSITAR LA EVOLUCIÓN DE LA DMD DE LA MEJOR MANERA. ADEMÁS, NOS MANTIENE 
INFORMADOS SOBRE LAS ÚLTIMAS INVESTIGACIONES Y TRATAMIENTOS DISPONIBLES.
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 LOS INVITAMOS A DESCUBRIR TODOS LOS BENEFICIOS QUE OFRECE LA ASOCIACIÓN 
DISTROFIA MUSCULAR, COMPLETANDO EL SIGUIENTE CRUCIGRAMA. 

1. LO QUE LAS FAMILIAS DEBEMOS PEDIR CUANDO NO 
PODEMOS SOBRELLEVAR UNA SITUACIÓN: ADAYU

2. LAS PAUTAS APROPIADAS QUE DEBEMOS SEGUIR PARA 
MEJORAR LA CALIDAD DE VIDA: SRETÁNESAD ED 
DOCIUDA

3. LO QUE NOS OFRECE LA ASOCIACIÓN PARA  SEGUIR 
ADELANTE: TENCONCIÓN

4. LO QUE NECESITAMOS TODAS LAS PERSONAS 
PARA SENTIRNOS MEJOR CON NOSOTRAS MISMAS: 
ZAFIANCON

5. LOS GRUPOS DE PERSONAS QUE NOS COMPARTEN SUS 
EXPERIENCIAS EN LA ASOCIACIÓN: LIAFAMIS

6. EL SENTIMIENTO QUE NOS MOTIVA A SEGUIR ADELANTE, 
SABIENDO QUE PODEMOS SUPERARLO: ZAPERANES

7. LAS RECOMENDACIONES QUE NOS COMPARTEN EN 
LA ASOCIACIÓN PARA MEJORAR NUESTRA VIDA DIARIA: 
SEJOSCON 

8. LAS PERSONAS QUE TANTO QUEREMOS Y QUE SIEMPRE 
NOS AYUDAN: GOSMIA 

9. LOS DATOS DE CALIDAD QUE NOS COMPARTE LA 
ASOCIACIÓN PARA ENTENDER Y SABER ACTUAR: 
MAINCIÓNFOR 

10. LO QUE DEBEMOS LOGRAR PARA MANEJARNOS DE 
MANERA INDEPENDIENTE: MÍATONOAU  

1. A

2. S

3. O

4. C

5. I

6. A

7. C

8. I

9. Ó

10. N

AYUDA EXTRA: PUEDEN ORDENAR LAS LETRAS DESORDENADAS PARA CONFIRMAR LAS RESPUESTAS.

 

 
NUTRICIONISTA PARA RESOLVER PROBLEMAS DE APRENDIZAJE.

PSICÓLOGO  PARA MEJORAR PRONUNCIACIÓN Y HABLA.

KINESIÓLOGO PARA SUPERVISAR MOVIMIENTOS Y FUERZA MUSCULAR.

FONOAUDIÓLOGO  PARA ARMAR MI PLAN ALIMENTICIO.

PSICOPEDAGOGO  PARA PENSAR Y EXPRESAR MEJOR MIS SENTIMIENTOS.
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 LLEGÓ EL MOMENTO DE ACONDICIONAR 

 PARA SENTIRNOS MÁS CÓMODOS, NOS RECOMENDARON 

HACER ALGUNAS ADAPTACIONES EN LA CASA. 

COMO POR EJEMPLO, EN EL BAÑO USAR UNA  

 ESPECIAL DENTRO DE 

LA   . Y PARA EVITAR 

LAS CAÍDAS, ES MEJOR SACAR DEL SUELO LAS 

TENER ESCALONES  Y 

 PARA ESTAR MÁS SEGUROS 

EN LAS ESCALERAS. 

SOLUCIONES

 > PARA ARMAR MI 
PLAN ALIMENTICIO. 

 PSICÓLOGO > PARA PENSAR 
Y EXPRESAR MEJOR MIS 
SENTIMIENTOS. 

 KINESIÓLOGO > PARA SUPERVISAR 
MOVIMIENTOS Y FUERZA 
MUSCULAR. 

 FONOAUDIÓLOGO > PARA MEJORAR 
PRONUNCIACIÓN Y HABLA. 

 PSICOPEDAGOGO > PARA RESOLVER 
PROBLEMAS DE APRENDIZAJE. 

 1. AYUDA
 2. ESTÁNDARES DE CUIDADO
 3. CONTENCIÓN
 4. CONFIANZA
 5. FAMILIAS
 6. ESPERANZA
 7. CONSEJOS
 8. AMIGOS
 9. INFORMACIÓN
 10. AUTONOMÍA

VALV ASTGFDRCVPO
RLACBNHEXPLMHFC
TIUGFDQAYTFBJIA
BMAECONSEJOSNUC
IEUYTBNMPYFTRNC
ONCXUYHDTRVPLME
KTYJEIUHFHALMPS
PAYUVBGQWICMBHI
LCFCXDVYEIUYNAB
AITRATAMIENTOAI
YODGAOCPRMAPJDL
UNVHQZXCVUSQXLI
OULXCALCIONBYFD
PFVEBSWQFRTIMPA
QRXMEDICACIONOD
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EL OBJETIVO DE ESTE LIBRO ES ACOMPAÑAR A LAS FAMILIAS Y PERSONAS

Y EXPERIENCIAS QUE LAS AYUDEN EN LA VIDA COTIDIANA.


