Etapa 1:
PRE-SINTOMATICO
Podria ser
diagnosticado

en esta etapa si el CK
se descubre elevado
por casualidad o si hay

Etapa 2:
AMBULATORIA

TEMPRANA

Maniobra de Gowers
Marcha balanceada

Podria caminar en

Etapa 3:
AMBULATORIA

TARDIA
Marcha mucha mas
elaborada

Pérdida de la habilidad
de subir escaleras y

Etapa 4:
NO-AMBULATORIA

TEMPRANA

Puede ser capaz de
impulsarse por si solo
por algun tiempo

Capaz de mantener la

Etapa 5:
NO-AMBULATORIA

TARDIA

La funcién de las
extremidades
superiores y
mantener la postura
se limitan de

casos en la familia

puntas de los pies levantarse del piso postura

manera acentuada y

Podria presentar progresiva

retraso en el
desarrollo pero
marcha normal

Puede desarrollar
escoliosis

Puede subir escaleras

Requiere trabajo de diagnéstico y consejo Es probable que sea diagnosticado en esta etapa a menos que

genético exista retraso por otras razones (eg. patologia concomitante)

Planeacion
anticipatoria para
futuros esarrollos

Las evaluaciones contintian para asegurar que el curso del desorden es como se espera en
conjunto con la interpretacion de las pruebas de diagnéstico

Por lo menos realizar evaluacién de la funcién, fuerza y rango de movimiento cada seis meses para
definir la etapa del desorden y determinar la necesidad de intervencion con coricoesteroides, el
curso del manejo del régimen de corticoides y el manejo de los efectos secundarios

Asegurar el programa
de inmunizaciones
completo

| ||
Educacion y soporte

Medidas preventivas para mantener la
extensibilidad del musculo y minimizar
contracturas

Se continua con las medidas previas

Provision de silla de ruedas apropiadas y posicion sentada y

Motivacion de ejercicio/actividad apropiados ayudas y adaptaciones para permitir maxima independencia en las

Soporte de funcion y participacion actividades cotidianas, funcién y participacion

Provision de dispositivos de asistencia como sea
requerido

Consideracién de
opciones quirdrgicas
para las contracturas

del tendén de Aquiles
n ciertas situaciones

Monitoreo para escoliosis: Intervencién con
- - . fusion espinal posterior, en situaciones definidas
Cirugia ortopédica es raramente necesaria o ) o )
Posible intervencion para posicionamiento del

pie para apoyo en la silla de ruedas

Funcioén respiratoria

normal Incrementa el riesgo

de daio respiratorio

Incrementa el riesgo

Asegurar el programa de dario respiratorio

usual de vacunacion
incluyendo las
acunas de influenza,
Nneumococo y
3-valente

Riesgo bajo de problemas respiratorios
Se activan los estudios
e intervenciones
respiratorias

Se activan los estudios
y evaluaciones
respiratorias

El monitoreo se mantiene

L. Mismo programas de evaluaciones que en el grupo mas joven
Maximo 24 meses

Ecocardiograma
al momento del
diagnostico o a los 6
anos

Soporte familiar,
evaluaciones/
intervencio nes
tempranas para
desarrollo de
aprendizaje y
conducta

entre los analisis y

valoraciones hasta

los 10 anos y de ahi
anualmente

Monitoreo acerca de ganar peso acorde a la edad

Se incrementa el riesgo de problemas cardiacos con la edad; requiere
intervencion incluso si es asintomatico

Uso de intervenciones estandar para falla cardiaca con deterioro de la

Evaluacion nutricional para sobre/bajo peso

funcion

Evaluacion/ Intervencién para aprendizaje, conducta y forma de afrontar

la situacion

Promover independencia y desarrollo social

Atencién a posible

disfagia

Planeacion de la
transicion a servicios
para adultos
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DIAGNOSTICO

MANEJO
NEUROMUSCULAR

MANEJO DE LA
REHABILITACION

MANEJO
ORTOPEDICO

MANEJO
PULMONAR

MANEJO
CARDIACO

MANEJO
GASTROINTESTINAL

MANEJO
PSICOSOCIAL




