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Andrés Herrera Aguilar

RESUMEN

La inclusion de estudiantes con Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) en actividades
fisicas exige metodologias y adaptaciones especificas, ajustadas a las capacidades y restricciones
individuales. Esta investigacion aborda las barreras a la inclusion observadas en una unidad
educativa en Quito, enfocandose en desafios particulares para integrar a estudiantes con
discapacidades motrices, especialmente uno diagnosticado con DMD, en la educacién fisica
(EF). El estudio propuso disefiar un Programa de Actividades Fisicas Adaptadas para mejorar las
funciones musculares y articulares y promover la inclusion de nifios de 6 a 9 afios con DMD en
EF. Adoptando un enfoque mixto y longitudinal, se centrd en un nifio con DMD, combinando
analisis cuantitativos de las mejoras musculares y articulares con evaluaciones cualitativas de
inclusion. Los resultados mostraron avances modestos pero importantes en la fuerza y movilidad
del nifio, junto con una mejora significativa en su inclusion social y satisfaccion general. Estos
hallazgos destacan la eficacia del programa en aspectos fisicos y en el mejoramiento del bienestar
psicosocial y la integracion del estudiante, evidenciando la crucial necesidad de implementar

practicas educativas inclusivas y adaptadas para estudiantes con DMD.

Palabras claves: Distrofia Muscular de Duchenne, Educacion Fisica, actividades fisicas
adaptadas, inclusion educativa.
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ABSTRACT

The inclusion of students with Duchenne Muscular Dystrophy (DMD) in physical
activities requires specific methodologies and adaptations, adjusted to individual capabilities and
restrictions. This research addresses the barriers to inclusion observed in an educational unit in
Quito, focusing on particular challenges to integrate students with motor disabilities, especially
one diagnosed with DMD, in physical education (PE). The study proposed to design an Adapted
Physical Activities Program to improve muscle and joint functions and promote the inclusion of
6 to 9 year old children with DMD in PE. Adopting a mixed, longitudinal approach, it focused
on one child with DMD, combining quantitative analyses of muscle and joint improvements with
qualitative assessments of inclusion. Results showed modest but important gains in the child's
strength and mobility, along with significant improvement in his social inclusion and overall
satisfaction. These findings highlight the efficacy of the program in physical aspects and in
improving psychosocial well-being and student integration, evidencing the crucial need to

implement inclusive and adapted educational practices for students with DMD.

Key words: Duchenne Muscular Dystrophy, Physical Education, adapted physical

activities, educational inclusion.
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INTRODUCCION

Las distrofias musculares forman parte de una variedad de alteraciones genéticas que se
encuentran asociadas a diversas mutaciones de genes que llevan a debilitamiento y atrofia
muscular progresiva (Dowling et al., 2021). Por su parte, la Distrofia Muscular de Duchenne (en
adelante DMD) es una alteracion ligada al X recesiva, que causa la mutacion en el gen distrofina.
Es fatal y presenta una incidencia estimada en 1 de 3.500 nacidos masculinos. EIl principal
hallazgo es el debilitamiento muscular progresivo relacionado con la deficiencia de la proteina
distrofina (Leiva et al., 2021), que ocurre al inicio de la infancia y que presenta la aparicion
posterior de complicaciones que ocasionan discapacidad, dependencia y muerte prematura
(Osorio et al., 2019).

La mayoria de los pacientes con DMD se diagnostican entre los 2 y los 6 afios de edad
(Abarca, 2022). La debilidad muscular sigue un curso progresivo hasta que vuelve indispensable
el empleo de silla de ruedas antes de la adolescencia, mientras que, de manera simultanea o
posteriormente, van apareciendo complicaciones respiratorias, ortopédicas y cardiacas (Osorio
etal., 2019).

En Ecuador poco se sabe sobre estas afecciones. Segun estimaciones de la Fundacién
Ecuatoriana para Distrofia Muscular y Enfermedades Raras (Fedimura), al menos 500
ecuatorianos padecen alguna de estas dos condiciones, pero su registro oficial (que se encuentra
en desarrollo) da cuenta de 171 casos de distrofia muscular, de los cuales 73 corresponden a la
de Duchenne. Desde 2017 hasta la actualidad, han recibido 127 pacientes con DMD (Rosas,
2020). Sin embargo, la sociedad en general esta poco informada respecto a esta afeccion.

En tal sentido, resulta problematico el desconocimiento de la DMD al interior de las
comunidades educativas, pues de ello tiene como consecuencia la falta de programas de
actividades fisicas adecuadas en las clases de Educacion Fisica (en adelante EF), lo que impide

lainclusion segura de los alumnos con DMD en estas clases y ayuda a prevenir lesiones. Ademas,
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la falta de conocimiento sobre esta enfermedad por parte de los profesionales de EF agrava la

formacion de estas personas.

A la problematica anterior debe agregarse que, a pesar de la existencia de un curriculo de
Educacion General Baésica (EGB) y de Educacion General Unificada (EGU), no se ha
desarrollado uno que esté adaptado a estudiantes con discapacidades fisicas, y mucho menos para
enfermedades raras como la DMD. Esta situacion evidencia la exclusion de estos estudiantes en
las clases de EF debido a la falta de conocimiento. Ademas, los familiares también carecen de
informacion sobre el cuidado, manejo y actividades fisicas necesarias para la adaptacion de sus

hijos en la sociedad.

Por su lado, en la Unidad Educativa Manuela Cafiizares existe el caso de “Anthony”
(nombre ficticio), un nifio de 8 afios que esta cursando el segundo grado de educacién basica en
el subnivel elemental de la Unidad Educativa Manuela Cafiizares. El nifio caso de estudio
presenta DMD con manifestaciones clinicas moderadas. Actualmente, el sujeto de estudio
depende de un coche de locomocion para desplazarse, lo que dificulta su movilidad
independiente y requiere asistencia constante de un familiar. En las clases de EF, el sujeto de
estudio se encuentra excluido y no puede participar en las actividades pedagdgicas y recreativas.
Los docentes y el tutor han solicitado a los padres del sujeto de estudio que adquieran un casco
de bicicleta como medida "preventiva". Es importante mencionar que los padres sobreprotegen

al nifio.

En otros paises como Espafia, ya existen programas establecidos para intervenir en edades
tempranas y en el entorno escolar en casos de DMD (Aguilar y Ramos, 2020). Estos programas
tienen como objetivo garantizar que los nifios disfruten de su educacion, establezcan amistades,
enfrenten los mismos desafios que sus comparfieros y sean capaces de desarrollarse de manera

autonoma, aumentando asi sus aspiraciones para el futuro.

Considerando lo expuesto cabe preguntarnos: ¢ Qué estructura y componentes debe tener

un programa de actividades para la inclusion de estudiantes con distrofia muscular de Duchenne
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en la clase de EF? ;Cudles son los fundamentos tedricos y metodoldgicos relacionados con la
distrofia muscular de Duchenne, con los procesos de inclusion en EF y la practica de actividad
fisica? ¢Qué tipo de actividades se realizan actualmente en las clases de EF de la Unidad
Educativa Manuela Cafizares con el estudiante que presenta distrofia muscular de Duchenne?
¢Cual es la estructura y los componentes que deben incorporarse al Programa de Actividades
Fisicas Adaptadas, de modo que contribuya al mejoramiento de las funciones musculares y
articulares de los estudiantes con distrofia muscular de Duchenne, asi como a su inclusion? ;Qué
grado de efectividad presenta el Programa de Actividades Fisicas Adaptadas en el mejoramiento
de las funciones musculares y articulares del estudiante con distrofia muscular de Duchenne, asi

como en su inclusion?

A partir de estas interrogantes, el presente se enfocd en abordar de manera precisa y
especifica la necesidad de disefiar un Programa de Actividades Fisicas Adaptadas para mejorar
las funciones musculares y articulares de los estudiantes de 6 a 9 afios con DMD, asi como
fortalecer su inclusion en la asignatura de EF de la Unidad Educativa Manuela Cafiizares. Este
tema se encuentra en linea con el proyecto general de investigacion que busca promover la
inclusion educativa de estudiantes con discapacidades y desarrollar programas adaptados que
atiendan sus necesidades especificas. Asimismo, las lineas de investigacion generales y
especificas se relacionaron con los fundamentos tedricos, histéricos y metodologicos de la DMD,
lainclusion en EF, el diagndstico de las actividades actuales, la estructura del programa adaptado
y la evaluacion de su efectividad. A través de este enfoque especifico, se pretende producir
conocimiento valioso y aplicable que contribuya al bienestar y desarrollo de los estudiantes con

DMD en el &mbito educativo.

A su vez, el Programa no solo ofrecid una EF mas significativa y accesible para los
estudiantes con DMD, sino que también sento un precedente para la inclusion y adaptacion en
otros contextos educativos. A través de este enfoque especializado, el estudio buscé producir
conocimiento practico y valioso, para asi contribuir activamente al bienestar, desarrollo y

participacion plena de los estudiantes con DMD en el &mbito educativo. En Gltima instancia, la
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implementacidn exitosa de este programa tuvo el potencial de mejorar la calidad de la EF como
un todo, fomentando una mayor inclusion, diversidad y sensibilidad hacia las necesidades
individuales, y estableciendo un modelo que podria ser replicado en otras instituciones

educativas.

Para cumplir estos propositos el estudio se planteé como objetivo general: Disefiar un
Programa de Actividades Fisicas Adaptadas para el mejoramiento de las funciones musculares y
articulares de los estudiantes de 6 a 9 afios con distrofia muscular de Duchenne, y para el

fortalecimiento de su inclusion en la asignatura de EF.

A su vez, objetivos especificos a alcanzar fueron los siguientes:

Establecer los fundamentos historicos, tedricos y metodoldgicos relacionados con la
distrofia muscular de Duchenne y con los procesos de inclusion en EF.

Diagnosticar las actividades que se realizan actualmente en las clases de EF de la Unidad
Educativa Manuela Cafiizares, con el estudiante con distrofia muscular de Duchenne.
Determinar la estructura y los componentes que deben incorporarse al Programa de
Actividades Fisicas Adaptadas, con el fin de que contribuya al mejoramiento de las
funciones musculares y articulares de los estudiantes con distrofia muscular de Duchenne,
asi como a su inclusion.

Evaluar el grado de efectividad del Programa de Actividades Fisicas Adaptadas en el
mejoramiento de las funciones musculares y articulares del estudiante con distrofia

muscular de Duchenne, asi como en su inclusion.

La importancia de este estudio residi6 en la atencion y mejora de la calidad de vida de los
estudiantes con DMD, un padecimiento genético y degenerativo que afecta el desarrollo fisico y
la inclusion educativa de estas personas. Al proponer un Programa de Actividades Fisicas
Adaptadas enfocado en estos estudiantes, se buscd otorgarles una oportunidad de participar de

modo pleno en las clases de EF, lo cual fortalecio su autonomia, autoestima y bienestar general.
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La necesidad social de este estudio resultd clara en razén de la ausencia de programas
adaptados para estudiantes con DMD en el ambito educativo. La inclusion de estos nifios en las
clases de EF no solo devino fundamental para su desarrollo fisico, sino que ademés coadyuvo a
su socializacion y les faculta a enfrentar los mismos desafios que sus comparfieros de aula. Al
aproximarnos a esta necesidad, se fomentd una sociedad mas inclusiva y equitativa,

promocionando el respeto por la diversidad y la igualdad de oportunidades.

La novedad y actualidad cientifica del presente trabajo de investigacion residio en que
combind enfoques tedricos, empiricos y matematico-estadisticos, asi como del énfasis que le
otorgd el estudio de caso Unico. La investigacion transversal prospectiva permitié alcanzar
resultados en tiempo real y evaluar el impacto del Programa de Actividades Fisicas Adaptadas
en un momento especifico. Ademas, la implementacién de un programa adaptado especifico para
estudiantes con DMD representé una novedad en la investigacion educativa, ya que se buscd

brindar soluciones concretas a un problema real y actual en el &mbito escolar.

El informe de investigacion ha seguido el formato establecido por la Universidad

Bolivariana del Ecuador UBE); definiéndose el siguiente orden:

e Introduccion. Se contextualiza el planteamiento y la justificacion del problema la
investigacion; su importancia y novedad cientifica.

e Capitulo I. Marco teorico. En este capitulo se realiza el andlisis tedrico de las categorias
de investigacion, especificamente las relacionadas con la Distrofia Muscular de
Duchenne, la Educacién Fisica Inclusiva y las actividades fisicas adaptadas, entre otros.

e Capitulo Il. Metodologia. Se detallan los elementos y aspectos que conforman el
proceder metodoldgico seguido, relacionados con el enfoque y tipo de investigacion,
métodos y técnicas utilizadas, principales resultados obtenidos.

e Capitulo I11. Propuesta. Este capitulo se centra en la fundamentacion y validacion de la
propuesta. En nuestro caso del Programa de Actividades Fisicas Adaptadas. Se valoran
los resultados de su implementacion, utilidad y beneficios en la mejora de la

funcionabilidad del caso de estudio.
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CAPITULO |
MARCO TEORICO

1.1.Distrofia Muscular de Duchenne (DMD)

1.1.1. Definicion

La Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) es una enfermedad genética que se
caracteriza por la degeneracién progresiva de los musculos esqueléticos. Se trata de una de las
formas mas comunes y severas de distrofia muscular, afectando principalmente a varones debido
a su patron de herencia recesivo ligado al cromosoma X (Birnkrant et al., 2018). La enfermedad
generalmente se manifiesta en la infancia temprana, con sintomas que incluyen debilidad
muscular, dificultad para caminar, y eventualmente, incapacidad para moverse (Matthews et al.,
2016).

La DMD es causada por mutaciones en el gen que produce la distrofina, una proteina
esencial para la integridad estructural de las fibras musculares. La ausencia o disfuncién de
distrofina lleva a un dafio muscular continuo, que a su vez es reemplazado por tejido conectivo

y graso, deteriorando ain mas la funcion muscular (Hoffman et al., 1987).

Esta enfermedad no solo tiene un gran impacto en la calidad de vida del paciente, sino
que también plantea desafios significativos para su inclusion en actividades y entornos

educativos, incluida la educacién fisica (Case et al., 2016).

1.1.2. Epidemiologia

La Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) es una de las distrofias musculares mas
comunes Yy bien estudiadas. Se estima que afecta aproximadamente a 1 de cada 3.600 a 6.000
nacimientos de varones en todo el mundo (Mah et al., 2014; Ryder et al., 2017). La prevalencia

varia segun la poblacién y el método de diagndstico utilizado.
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Se trata de una enfermedad que afecta principalmente a varones debido a su patrén de
herencia recesivo ligado al cromosoma X. Sin embargo, en casos raros, las mujeres pueden ser

portadoras y mostrar sintomas leves de la enfermedad (Birnkrant et al., 2018).

A medida que los tratamientos han mejorado en los ultimos afos, incluidos los avances
en el manejo de los sintomas vy las terapias de apoyo, la esperanza de vida para las personas con
DMD ha aumentado (Birnkrant et al., 2018). A pesar de estas mejoras, la enfermedad sigue
siendo incurable y generalmente lleva a una movilidad reducida y a una expectativa de vida mas

corta en comparacion con la poblacién general (Landfeldt et al., 2018).

Es fundamental reconocer que la epidemiologia de la DMD no solo es importante para la
comprension de la enfermedad en si, sino también para la planificacion de servicios de atencion
médica y educativos adaptados a esta poblacion, incluida su inclusion en clases de educacion
fisica (Moxley et al., 2010).

1.1.3. Etiologia

La Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) es una enfermedad genética causada por
mutaciones en el gene DMD, que se encuentra en el cromosoma X. Este gen es responsable de
codificar la distrofina, una proteina crucial para la estabilidad y funcion de las fibras musculares
(Hoffman et al., 1987; Muntoni et al., 2003).

Tipos de mutaciones:

Las mutaciones de gen DMD son variadas y pueden incluir delaciones, duplicaciones o
mutaciones puntuales. La mas comun es la delecion de uno o mas exones, que son segmentos del

gen que codifican para la proteina distrofina (Flanigan et al., 2009).

Herencia genética:

La DMD sigue un patron de herencia recesivo ligado al cromosoma X. Esto significa que
la mutacion se transmite a través del cromosoma X de la madre, quien generalmente es una
portadora asintomatica del gen defectuoso. Debido a este patron de herencia, la enfermedad

afecta principalmente a los varones (Birnkrant et al, 2018).
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Factores ambientales:

Hasta la fecha, no existe evidencia que sugiera que factores ambientales puedan causar
DMD. Sin embargo, la progresion de la enfermedad puede verse afectada por diversos aspectos

como el acceso a un tratamiento adecuado, el ejercicio y la nutricion (Landfeldt et al., 2018).

La comprension de la etiologia de la DMD es fundamental para el diagndstico preciso, la
intervencion temprana y la planificacion del tratamiento, incluida la inclusion en programas de

educacion fisica adaptada (Bushby et al., 2010)

1.1.4. Sintomasy progresion

La Distrofia Muscular de Duchenne (DMD es una enfermedad progresiva que presenta

una serie de sintomas caracteristicos que se agravan con el tiempo.

Entre sus sintomas iniciales estan:

Retraso en el desarrollo motor: Los primeros sintomas suelen ser evidentes entre los 2 y
3 afos de edad, y pueden incluir retraso en hitos como caminar, correr o saltar (Bushby
etal., 2010).

Dificultad para levantarse y caidas frecuentes: Los nifios con DMD a menudo tienen
dificultades para levantarse del suelo y tienden a caer mas a menudo que sus pares
(Moxley et al., 2010).

A su vez, son varios los sintomas a medida que la enfermedad progresa:

Debilidad muscular: Con el tiempo, la debilidad muscular se extiende desde las piernas
y la pelvis hasta los musculos de los brazos, cuello y otros &mbitos del cuerpo (Birnkrant
etal., 2018).

Contracturas y problemas articulares: La falta de movilidad puede llevar a contracturas,
limitando el rango de movimiento en articulaciones como codos, rodillas, y tobillos
(Landfeldt et al., 2018).



& BOLIVARIANA TRABAJO DE TITULACION

DEL ECUADOR

UBE I UNIVERSIDAD

Dificultades respiratorias: En etapas mas avanzadas, la debilidad en los musculos
respiratorios puede llevar a problemas respiratorios graves (Finder et al., 2004).
Problemas cardiacos: La enfermedad también puede afectar el musculo cardiaco,

llevando a condiciones como la cardiomiopatia (Raman et al., 2015).

1.1.5. Tratamiento y cuidados

El tratamiento para la Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) es una empresa
multidisciplinaria que implica tanto el manejo de sintomas como el abordaje de complicaciones
asociadas a la enfermedad. Dada la naturaleza progresiva de la DMD, el enfoque de tratamiento

suele variar segun la etapa de la enfermedad y los sintomas especificos que se presentan.

Tratamientos farmacoldgicos

Corticosteroides: Se ha demostrado que los corticosteroides como la prednisona
retrasan la progresion de la debilidad muscular y mejoran la funcién pulmonar (Griggs
etal., 2016).

Agentes Cardioprotectores: Medicamentos como los inhibidores de la enzima
convertidora de angiotensina (IECA) y los betablogqueantes se usan para tratar y prevenir

problemas cardiacos (Raman et al., 2015).

Terapias de rehabilitacion

Fisioterapiay terapia ocupacional: Estas terapias buscan mejorar la movilidad, fortalecer
los masculos y mejorar la calidad de vida (Pane et al., 2014).

Soporte respiratorio: Se pueden emplear dispositivos de asistencia respiratoria nocturna
y técnicas de fisioterapia respiratoria para mejorar la funcion pulmonar (Finder et al.,
2004).

10
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Atencion multidisciplinaria:

Equipo médico especializado: Dado que la DMD afecta a maltiples sistemas del cuerpo,
el cuidado a menudo implica un equipo de profesionales que incluyen neur6logos,

cardiologos, fisioterapeutas, y mas (Bushby et al., 2010).

Con base en lo visto, se puede establecer a la DMD como una enfermedad neuromuscular
compleja y debilitante que afecta multiples aspectos de la vida de los pacientes y sus familias.
Desde su diagnostico temprano, que se basa en una serie de sintomas caracteristicos y pruebas
genéticas, hasta la complejidad de su tratamiento multidisciplinario, la enfermedad presenta
desafios significativos para la medicina moderna. La epidemiologia de la DMD muestra que
sigue siendo una enfermedad relativamente rara pero con impacto devastador, lo cual subraya la

importancia de una deteccion y tratamiento tempranos.

La comprension de su etiologia, aunque aun en desarrollo, ha permitido el avance de
estrategias terapéuticas que, aungue no curativas, han demostrado mejorar la calidad de vida y la
esperanza de vida de los pacientes. Esto ha sido posible gracias al esfuerzo colaborativo de varios
especialistas médicos que abordan los numerosos problemas médicos y psicosociales que
enfrentan los pacientes con DMD. A medida que la enfermedad progresa, la atencion se centra
cada vez mas en el manejo sintomatico y en el mantenimiento de la calidad de vida, lo cual

requiere un enfoque de atencion médica integral y personalizada.

Por tanto, la DMD es una enfermedad que, aunque incurable en este momento, ha visto
avances significativos en términos de su manejo clinico. La atencion multidisciplinaria y los
avances en medicamentos y terapias de rehabilitacion ofrecen alguna esperanza y mejora en la
calidad de vida de los pacientes. No obstante, sigue siendo crucial seguir investigando para

encontrar tratamientos mas efectivos e idealmente una cura para esta devastadora enfermedad.

11
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1.2. Educacion Fisica (EF) e inclusion
1.2.1. Definicién de Educacion Fisica (EF)

La Educacion Fisica es una disciplina pedagdgica que se centra en el desarrollo integral
de los individuos a través del movimiento, la actividad fisica y el deporte. No s6lo busca mejorar
las capacidades fisicas como la fuerza, la velocidad y la resistencia, sino que también aspira a
cultivar habilidades sociales, emocionales y cognitivas. La EF es un componente vital del
curriculo escolar, ofreciendo un espacio donde los alumnos pueden aprender a valorar la

importancia de un estilo de vida activo y saludable (Hardman, 2008; Bailey et al., 2009).

Dentro del contexto educativo, la Educacion Fisica desempefia un papel importante en el
desarrollo de habilidades motrices bésicas, la promocion de la salud fisica y mental, y la
construccion de carécter y valores como el trabajo en equipo, la honestidad y el respeto mutuo
(Sallis et al., 2012; Lounsbery y McKenzie, 2015).

Los objetivos de la Educacion Fisica varian segun la etapa de desarrollo de los estudiantes
y pueden incluir el desarrollo de la motricidad fina y gruesa, la mejora del bienestar emocional y

el fomento de un enfoque de vida activo y saludable (SHAPE America, 2014).
1.2.2. Importancia de la Educacion Fisica (EF)

La importancia de la Educacion Fisica en el desarrollo integral del individuo es cada vez
mas reconocida por académicos y profesionales de la salud. Primero y ante todo, la EF
proporciona una via para el ejercicio fisico regular, un factor crucial en la prevencion de
enfermedades crénicas como la obesidad, la diabetes tipo 2 y enfermedades cardiovasculares
(Strong et al., 2005; Janssen y Leblanc, 2010).

Ademas de los beneficios fisicos, la Educacion Fisica también tiene un impacto positivo

en el bienestar emocional y psicologico. A través de la actividad fisica, los estudiantes pueden

12
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liberar estrés y ansiedad, mejorar su autoestima y adquirir habilidades para manejar emociones

y comportamientos (Ahn y Fedewa, 2011; Biddle y Asare, 2011).

La EF también sirve como un contexto valioso para el desarrollo de habilidades sociales.
La participacion en actividades grupales y deportes de equipo ayuda a los jovenes a desarrollar
habilidades de comunicacion, a aprender a trabajar en equipo y a comprender la importancia del

juego limpio y la deportividad (Gould y Carson, 2008; Eime et al., 2013).

En el contexto educativo, la EF es crucial para ayudar a los estudiantes a entender la
importancia de un estilo de vida activo y saludable, a la vez que ofrece oportunidades para el
aprendizaje practico y experiencial que puede ser aplicado en otros contextos académicos y de
vida (SHAPE America, 2014; Castelli et al., 2015).

1.2.3. Concepto de inclusion en la Educacion Fisica (EF)

La inclusion en la Educacion Fisica (EF) es un tema de creciente relevancia que se refiere
a la practica de asegurar que todas las personas, independientemente de sus habilidades o
desafios, tengan acceso igualitario a las oportunidades educativas y fisicas que ofrece la EF. Esta
préctica se basa en el principio de que cada individuo tiene derecho a una educacion de calidad
y que esto incluye el componente de la educacion fisica (Block y Obrusnikova, 2007; Fitzgerald,
2012).

La inclusion en la EF abarca una amplia gama de adaptaciones pedagdgicas y
metodoldgicas, que van desde la modificacion de actividades y equipos hasta el uso de estrategias
de ensefianza diferenciada para acomodar una diversidad de habilidades y necesidades (Goodwin
y Watkinson, 2000; Grenier et al., 2014). A través de estas adaptaciones, la EF inclusiva busca
promover la participacion activa y significativa de todos los estudiantes en un ambiente de

aprendizaje seguro, respetuoso y enriquecedor (Haegele y Sutherland, 2015).

La inclusion efectiva en EF también requiere un cambio en la cultura y la actitud tanto de
educadores como de estudiantes, fomentando la aceptacion y el respeto mutuo (Morley et al.,

13
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2015). Se busca que los alumnos comprendan que la diversidad es una riqueza para el grupo y

no un obstaculo para la ensefianza o el aprendizaje (Vickerman y Coates, 2009).
1.2.4. Beneficios y retos de la inclusion

En este Gltimo capitulo abordaremos los beneficios y retos asociados a la inclusion en la
Educacién Fisica, un tema complejo pero fundamental para entender como este enfoque
pedagogico puede mejorar la calidad de vida y el desarrollo de habilidades en nifios con Distrofia
Muscular de Duchenne, asi como en otros estudiantes con necesidades especiales. La inclusién
no solo se trata de brindar acceso a oportunidades educativas, sino también de optimizar la

experiencia de aprendizaje para todos.

Beneficios

e Desarrollo social y emocional: La inclusién en la Educacion Fisica (EF) permite que los
estudiantes con y sin discapacidades interactien en un entorno compartido, lo que
favorece el desarrollo de habilidades sociales y emocionales como la empatia y el trabajo
en equipo (Goodwin et al., 2006; Smith & Green, 2004).

e Equidad educativa: La inclusién asegura que todos los estudiantes tengan igualdad de
acceso a oportunidades educativas, lo que esta alineado con los principios de justicia
social y equidad (Block y Obrusnikova, 2007).

e Mejora de Habilidades Motoras: El entorno inclusivo también beneficia el desarrollo de
habilidades motoras en nifios con discapacidades, ya que se les proporciona la
oportunidad de participar en una variedad de actividades fisicas (Sato et al., 2017).

e Fomento de la Autodeterminacion: Estudiantes con discapacidades pueden tomar
decisiones sobre su propio aprendizaje y participacion, lo que puede fomentar una mayor

autodeterminacion y autoeficacia (Stanish et al., 2017).

14
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Retos

Necesidad de Adaptacion Pedagogica: Adaptar las actividades y el curriculo para incluir
atodos los estudiantes puede ser un reto significativo para los educadores (Sherrill, 2004).
Recursos limitados: A menudo, las escuelas tienen recursos limitados, lo que puede
dificultar la implementacion de programas de EF inclusiva de alta calidad (Rizzo y Lavay,
2001).

Cambio cultural: Fomentar una cultura inclusiva puede ser un desafio, especialmente en
entornos donde existen prejuicios o falta de comprensién sobre las discapacidades
(Morley et al., 2015).

Evaluacion y seguimiento: Determinar el progreso y la eficacia de los programas
inclusivos puede ser complicado, requiriendo métodos de evaluacién cuidadosamente
disefiados (Fitzgerald et al., 2012).

1.3. Conclusion del capitulo

Se ha examinado detalladamente la naturaleza de la Distrofia Muscular de Duchenne,
desde su epidemiologia y etiologia hasta los sintomas, progresion y tratamientos disponibles. A
continuacion, se exploré la importancia de la Educacion Fisica como un pilar fundamental en el
desarrollo integral de los nifios, incluyendo aquellos con DMD. Asimismo, se han discutido los
retos y beneficios de implementar un enfoque inclusivo en la Educacion Fisica, subrayando que,
a pesar de los desafios, la inclusion ofrece multiples ventajas que van mas alla del &mbito
académico, como el desarrollo social, emocional y motor de los estudiantes. Esta exploracion
tedrica permite apreciar la complejidad y la importancia de abordar la inclusién en la Educacion
Fisica de manera informada y consciente, y resalta la necesidad de investigaciones y programas

bien disefiados para maximizar el potencial de cada estudiante.
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CAPITULO Il
METODOLOGIA
2.1. Disefio de estudio

El disefio de la investigacion se establece como mixto, combinando tanto el enfoque
cualitativo como el cuantitativo. Esto se decidi6 para abordar de manera holistica los objetivos
propuestos, combinando el analisis cuantitativo de datos relacionados con el mejoramiento

muscular y articular, y el anlisis cualitativo de la inclusion en clases de EF.
2.2. Alcance

Este estudio se llevd a cabo en la Unidad Educativa Manuela Cafiizares, centrandose
especificamente en un estudiante con DMD. La investigacion tuvo una duracion de un afio
academico, para permitir un seguimiento adecuado y evaluaciones periédicas del Programa de

Actividades Fisicas Adaptadas.
2.2.1. Temporalidad

Longitudinal, ya que se observo y analizé la evolucion del participante a lo largo del afio

escolar.
2.2.2. Profundidad

Exploratorio-descriptiva en las fases iniciales, enfocandose en identificar y entender las
practicas actuales en la Educacion Fisica. Posteriormente, fue aplicativo, a medida que se

implemente y evalle el programa adaptado.
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2.3. Tipo de estudio
2.3.1. Estudio exploratorio

En la fase inicial, se llevo cabo un estudio exploratorio para recabar informacién sobre
las précticas actuales de Educacion Fisica en la Unidad Educativa Manuela Cafiizares,

especialmente con respecto a los estudiantes con DMD.
2.3.2. Estudio descriptivo

A través de la recopilacién de datos cuantitativos y cualitativos, se describid la situacion
actual del estudiante con DMD en términos de habilidades musculares y articulares, y su nivel

de inclusién en la clase de EF.
2.3.3. Estudio aplicativo

Una vez disefiado el Programa de Actividades Fisicas Adaptadas, se aplicé durante tres
meses. Se registraron los progresos y cambios observados en el estudiante con DMD, en términos

de fortaleza muscular, rango de movimiento articular y nivel de inclusion.
2.3.4. Estudio evaluativo

Se llevo a cabo la evaluacion del programa de actividades fisicas adaptadas para medir su
efectividad. Esta evaluacion combind mediciones cuantitativas, centradas en mejoras
observables en funciones musculares y articulares, con un enfoque cualitativo que exploro el
grado de inclusién y las percepciones de estudiantes, profesores y padres. Para asegurar la validez
y confiabilidad de los instrumentos utilizados, se implementaron varios procedimientos de

validacion.

Para las mediciones cuantitativas, se utiliz6 un goniémetro y un dinamémetro, para

garantizar mediciones precisas y consistentes de la fuerza y el rango de movimiento articular. Se
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compararon los resultados pre y post-intervencion utilizando analisis estadisticos para determinar

la significancia de las mejoras observadas.

En el aspecto cualitativo, la validez del instrumento se aseguré mediante la triangulacion
de datos, recogiendo y analizando las percepciones de diferentes grupos de interés (estudiantes,
profesores y padres) para obtener una vision holistica del impacto del programa. Ademas, se
realizaron entrevistas semiestructuradas y grupos focales, cuyos guiones fueron revisados por
expertos en educacion especial y psicologia para asegurar que las preguntas fueran relevantes,
claras y no sesgadas.

El disefio y tipo de estudio seleccionado permitié no solo comprender el estado actual del
estudiante con DMD en el ambito de la Educacion Fisica, sino también implementar y evaluar
un programa disefiado para ofrecer beneficios tangibles en su educacion y calidad de vida. La
combinacién de métodos cuantitativos y cualitativos, junto con una rigurosa validacion de los
instrumentos, proporciond un marco robusto para evaluar la efectividad del programa de manera

integral y confiable.
2.4. Métodos (tedricos, empiricos y matematicos estadisticos)

La presente investigacion hizo uso de una combinacion de métodos teoricos, empiricos y
matematico-estadisticos con la finalidad de alcanzar un enfoque riguroso y sistematico en la

investigacion. Se describen a continuacion tales métodos:
Métodos tedricos:

En esta investigacion se emplearon métodos tedricos especificos para profundizar en la
comprension de la Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) y la inclusién educativa en
Educacién Fisica. Primero, se utiliz6 el método historico-l6gico, examinando la evolucion
historica y las tendencias en el tratamiento y la educacion de la DMD. Este método permitid
entender como han cambiado con el tiempo las précticas educativas y terapéuticas y como se han

desarrollado las perspectivas actuales.
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Ademas, se aplicd el método analitico-sintético para descomponer la amplia literatura
sobre DMD y programas de actividades fisicas adaptadas en componentes mas pequefios y
manejables. Este enfoque facilito la identificacion de elementos clave y tendencias dentro de
cada area tematica, asi como la sintesis de estos hallazgos para formar una comprension integral

del tema.

El método deductivo-inductivo también jugé un papel crucial. Se partié de teorias
generales y conceptos sobre la inclusion en educacion fisica y las necesidades especificas de los
estudiantes con DMD, para luego llegar a conclusiones especificas aplicables al disefio del
programa. Inversamente, se utilizaron observaciones y datos especificos extraidos de la literatura

para formular generalizaciones y teorias mas amplias.

Finalmente, se incorporo6 la modelacion para conceptualizar como podrian integrarse las
mejores practicas identificadas en un programa de actividades fisicas adaptadas. Este proceso
implico la creacién de un modelo tedrico que sirvié como base para el desarrollo practico del
programa, asegurando que estuviera fundamentado en principios pedagdgicos y terapéuticos

solidos.
Métodos empiricos:

En este estudio, se aplicaron métodos empiricos detallados para evaluar el estado actual
de la inclusién en las clases de Educacion Fisica en la Unidad Educativa Manuela Cafizares,
centrandose en el estudiante con Distrofia Muscular de Duchenne (DMD). Primero, se utilizo la
observacion participante, lo que permitid recoger datos in situ sobre cdmo se desarrollaban las
clases de Educacion Fisica, la interaccién del estudiante con DMD con el entorno y con sus
compafieros y la adaptabilidad de las actividades propuestas. Esta observacion fue
complementada con la técnica de registro de notas de campo para asegurar una recopilacion

detallada y precisa de los comportamientos y dindmicas observadas.

Ademas, se llevaron a cabo entrevistas semi-estructuradas con los docentes y otros

profesionales de la educacién involucrados en la Unidad Educativa. Estas entrevistas
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proporcionaron una vision profunda de las percepciones y experiencias de los educadores
respecto a la inclusion y adaptacion de actividades para el estudiante con DMD, permitiendo

identificar posibles areas de mejora y practicas exitosas.

Se realizé también un andlisis de los materiales y recursos educativos utilizados en las
clases de Educacion Fisica. Este analisis incluyo la revision de planes de estudio, materiales de
ensefianza y equipamiento adaptativo, con el fin de evaluar su adecuacion a las necesidades de

los estudiantes con discapacidades fisicas.

La combinacion de estos métodos empiricos proporciond una comprension integral y
multifacética de la situacion actual en la Unidad Educativa. Esto permitio identificar tanto las
limitaciones como las oportunidades para mejorar la inclusion del estudiante con DMD en las
clases de Educacion Fisica, facilitando la elaboracion de recomendaciones basadas en evidencias

concretas y experiencias directas.
Meétodos matematico-estadisticos:

En la evaluacion de la efectividad del Programa de Actividades Fisicas Adaptadas, se
implementaron métodos matematicos-estadisticos especificos para un analisis cuantitativo
riguroso de los datos recolectados. Se empled la técnica de estadistica descriptiva para detallar
las caracteristicas fundamentales de las variables medidas, como las funciones musculares y
articulares del estudiante. Esto incluyé el calculo de medidas de tendencia central (media y
mediana) y de dispersién (rango y desviacion estandar) para obtener una comprension clara de

los datos recogidos.

Para evaluar las diferencias en las mediciones de las funciones musculares y articulares
antes y después de la implementacion del programa, se aplico el analisis de varianza (ANOVA)
0 pruebas t para muestras emparejadas, segun fuera pertinente. Estas pruebas permitieron
determinar si las diferencias observadas eran estadisticamente significativas, proporcionando una

base solida para concluir la efectividad del programa.
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En el caso de los datos porcentuales, como los relacionados con el grado de inclusion y
las percepciones de los estudiantes, profesores y padres, se utilizo el analisis de proporciones.
Este método implicé comparar los porcentajes antes y después de la intervencion, utilizando
pruebas de hipdtesis para proporciones, con el objetivo de identificar cambios significativos en

las percepciones y actitudes hacia la inclusion del estudiante en las clases de Educacion Fisica.

La combinacion de estos métodos matematicos-estadisticos proporciond un analisis
robusto y detallado de los datos, permitiendo una evaluacion precisa y confiable de la efectividad
del programa. Esta aproximacion metodoldgica aseguré que las conclusiones derivadas

estuvieran basadas en evidencia empirica rigurosa y validada estadisticamente.
2.5. Universo y muestra

El presente estudio consistié en un estudio de caso Unico, en tal razon se enfoco en el
seguimiento y analisis detallado de un solo estudiante, en este caso, “Anthony”, un nifio de 8
afios con DMD, que asiste al 2do afio de EGB en la Unidad Educativa Manuela Cafiizares. Al
adoptar este enfoque, se buscé una comprension profunda y exhaustiva de las necesidades
puntuales y retos que enfrenta “Anthony” en su participacion en las clases de Educacion Fisica.
Al centrarse en un solo caso, se pudo recopilar informacion detallada y rica sobre su desarrollo
fisico, emocional y social, permitiéndonos disefiar un Programa de Actividades Fisicas

Adaptadas que se ajuste de manera precisa a sus requerimientos individuales.
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2.6. Variables o categorias de la investigacion

Tabla 1

Variables de la investigacion

Tipo de
variable

Variable

Definicién

Indicador

Independiente

Dependiente

Programa de
Actividades Fisicas
Adaptadas para
estudiante con
DMD

Mejora muscular

Mejora articular

Inclusién educativa

Conjunto de estrategias y actividades
fisicas, sustentadas tedrica y
cientificamente en experiencias previas
efectivas y adaptadas a las
particularidades fisicas, cognitivas y
culturales del estudiante.

Grado de mejora en las funciones
musculares del estudiante con DMD
durante el programa de actividades fisicas
adaptadas.

Grado de mejora en las funciones
articulares del estudiante con DMD
durante el programa de actividades fisicas
adaptadas.

Nivel de inclusion del estudiante con
DMD en la clase de Educacion Fisica

Cumplimiento en la
ejecucion de las
diferentes fases de
implementacion

Evaluacion de la fuerza 'y
resistencia muscular a
través de pruebas de
capacidad fisica
Evaluacion de flexibilidad
y movilidad articular a
través de pruebas
especificas

Observacion de la
participacién y adaptacion
del estudiante durante
clases de EF.

Grado de L . Cuestionario de
e Evaluacién global del impacto del . L L
efectividad y i o satisfaccion y percepcion
M Programa de Actividades Fisicas
validacion de la . de los docentes y
Adaptadas en el estudiante con DMD o
propuesta familiares

Elaborado por: Andrés Herrera 'y Carlos Jiménez

2.7. Declaracion del tipo de investigacion

Este estudio se clasifico como transversal debido a que se recopilaron datos en un solo
momento, sin seguimiento a lo largo del tiempo. La evaluacion del grado de efectividad del
Programa de Actividades Fisicas Adaptadas se realizd en un punto especifico durante la
implementacién del programa, lo que permitié una evaluacién puntual de los resultados
obtenidos en cuanto a la mejora de funciones musculares y articulares del estudiante con DMD,

asi como en su inclusion educativa.
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Ademas, el estudio es prospectivo debido a que se planificd con anticipacién la

recopilacion de datos y se realiz6 un seguimiento activo durante la implementacién del Programa.

La investigacion respondio a las preguntas de investigacion, empleando para ello datos

recopilados en tiempo real y de manera prospectiva durante el desarrollo del programa.

Por ultimo, se define como un estudio de caso Unico porque se enfocd en un Unico

participante, “Anthony”. Se analiz0 en detalle su desarrollo fisico, emocional y social, evaluando

la efectividad del Programa de Actividades Fisicas Adaptadas en su caso particular. Este enfoque

permitié obtener un conocimiento profundo y detallado de la situacion del sujeto de estudio, asi

como del impacto del programa adaptado en su inclusion educativa y bienestar general.
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CAPITULO 111

PROGRAMA DE ACTIVIDADES FiSICAS PARA LA INCLUSION DE
ESTUDIANTES CON DISTROFIA MUSCULAR DE DUCHENNE EN LA CLASE DE
EDUCACION FiSICA

3.1 Introduccion
3.1.1. Presentacion del proposito y objetivos del programa

La inclusién educativa es un principio fundamental en la educacion contemporéanea. Esta
aspiracion, que busca garantizar el derecho a la educacion para todos los nifios,
independientemente de sus capacidades fisicas o cognitivas, se ha convertido en un enfoque

esencial en la educacién moderna (UNESCO, 2020).

La distrofia muscular de Duchenne (DMD) es una condicion que presenta desafios
especificos en el &mbito de la educacion fisica. La debilidad muscular y la pérdida progresiva de
la movilidad que caracterizan a esta enfermedad pueden limitar la participacion de los nifios en
actividades fisicas convencionales. Sin embargo, es esencial comprender que los nifios con DMD
también tienen el derecho y la necesidad de moverse, jugar y participar activamente en su
educacion fisica (Bushby et al., 2010).

El Programa de Actividades Fisicas Adaptadas tiene como propdsito principal ofrecer a
los nifios con DMD, la oportunidad de participar activamente en la clase de Educacién Fisica.
Mediante un conjunto de actividades disefiadas y adaptadas especificamente para un caso Unico,
el programa busca mejorar y fortalecer sus funciones musculares y articulares, permitiendo asi

una mejor calidad de vida y una participacién mas activa y significativa en su proceso educativo.

Por su parte, objetivos del programa son:
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Mejora muscular: Proveer a nifios con DMD de un conjunto de ejercicios y actividades
que fortalezcan sus musculos, previniendo el deterioro y mejorando su resistencia y
capacidad funcional.

Mejora articular: A través de ejercicios de movilidad y flexibilidad, buscar mejorar el
rango de movimiento de las articulaciones de los nifios con DMD, permitiendo asi un
mejor desplazamiento y reduciendo posibles molestias o dolores.

Inclusion educativa: Garantizar que los nifios con DMD no solo participe en las clases de
Educacion Fisica, sino que también se sienta parte integral de ellas. Esto se logrard a
través de la adaptacion de actividades, la promocién de actividades colaborativas y la

educacion de sus compafieros sobre su condicion y necesidades.

Es esencial destacar que este programa no es una solucién Unica o estatica. Se concibe
como un proceso dindmico que requerira adaptaciones y modificaciones segun la progresion de
la enfermedad y las respuestas del sujeto de estudio a las intervenciones (Aartsma-Rus et al.,
2016).

3.1.2. Justificacion del programa de actividades fisicas adaptadas

La inclusion efectiva de estudiantes con discapacidades en el curriculo escolar general, y
en particular en la educacion fisica, no solo es un derecho sino también un imperativo
pedagdgico. La educacion fisica desempefia un papel crucial en el desarrollo motor, social y
emocional de los estudiantes, y su acceso restringido o inadecuado puede afectar
significativamente su bienestar general (Block y Obrusnikova, 2007).

La distrofia muscular de Duchenne (DMD) es una enfermedad neuromuscular progresiva
que, sin intervenciones adecuadas, puede acelerar la pérdida de habilidades motoras y limitar la
participacion en actividades fisicas regulares. El desafio principal para los nifios con DMD es la
pérdida gradual de la funcion muscular que conduce a la incapacidad de realizar actividades que

antes eran posibles (Birnkrant et al., 2018). Por lo tanto, es fundamental que las actividades
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fisicas sean adaptadas para ser seguras y efectivas, pero también motivadoras y relevantes para

el estudiante.

Un programa adaptado para nifios con DMD, como el propuesto, no solo abordd sus
necesidades fisicas Unicas, sino que también facilit6 su inclusion social, un factor crucial para el
desarrollo emocional y social de cualquier nifio (Case, 2016). Al estar disefiado especificamente
para €l, el programa tendra en cuenta sus capacidades actuales, sus intereses y también sus

desafios, permitiéndole participar en actividades de manera segura y significativa.

Ademas, este programa tiene el potencial de sensibilizar a otros estudiantes y al personal
educativo sobre la importancia de la inclusién y la adaptacion, creando un ambiente mas

acogedor y comprensivo para todos (Sherrill, 2004).

La justificacion para desarrollar y aplicar un programa adaptado para nifios con DMD
radica en la necesidad imperante de garantizar su derecho a una educacion integral, en la que la

educacion fisica juega un papel vital.
3.2. Componentes del programa de actividades fisicas adaptadas

Figura 1

Componentes del programa

Actividades

Calentamient de resistencia
o muscular

Fortalecimien
to muscular

Relajacion

Movilidad
articular

Flexibilidad

Proteccion
articular

Inclusién
educativa

Elaborado por: Andrés Herrera 'y Carlos Jiménez (2024)

26




DEL ECUADOR

‘"LE I BOLIVARIANA TRABAJO DE TITULACION

3.2.1. Calentamiento: Actividades de bajo impacto para preparar los musculos

El calentamiento es una fase crucial de cualquier programa de ejercicio. Su principal
proposito es preparar al cuerpo para el ejercicio fisico, aumentando la circulaciéon y la
temperatura de los musculos, mejorando asi la elasticidad muscular y reduciendo el riesgo de
lesiones (Fradkin et al., 2010). Para nifios con DMD, como el caso de estudio, las actividades de
calentamiento deben ser de bajo impacto para evitar la tension excesiva en sus musculos ya
debilitados.

1. Marcha en el lugar: Esta actividad simple permite que el nifio caso de estudio
incremente su ritmo cardiaco lentamente. La marcha en el lugar con elevaciones suaves
de las rodillas ayuda a activar los musculos de las piernas de manera controlada.

2. Movimientos articulares: Girar suavemente las articulaciones principales, como
tobillos, rodillas, caderas, mufiecas, codos y hombros, en circulos lentos y controlados
puede preparar estas areas para movimientos mas intensos.

3. Estiramientos dinamicos: Involucran mover suavemente partes del cuerpo para
incrementar su rango de movimiento. Por ejemplo, el nifio caso de estudio puede hacer
oscilaciones suaves de piernas o brazos (Faigenbaum et al. 2005).

4. Respiracion profunda: La respiracion consciente y profunda puede ayudar a oxigenar
el cuerpo y prepararlo para la actividad fisica. Ademas, tiene el beneficio afiadido de ser
calmante.

5. Imitacion de animales: Una manera ltdica de hacer que el calentamiento sea atractivo
para un nifio es imitar movimientos de animales de manera suave, como “caminar Como

un pingiino” o “estirarse como un gato”.
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Tabla 2

Actividades de calentamiento de bajo impacto

Actividades Tiempo Materiales
Marcha en el lugar 5 minutos Ninguno
Movimientos articulares 5 minutos Ninguno
Estiramientos dinamicos 7 minutos Ninguno
Respiracién profunda 3 minutos Almohadilla o colchoneta (opcional para sentarse)
Imitacion de animales 10 minutos Carteles o tarjetas con imagenes de animales

Elaborado por: Andrés Herrera 'y Carlos Jiménez (2024)

Es esencial que estas actividades sean realizadas de manera gradual y que se adapten a

las capacidades individuales del nifio caso de estudio. La observacion continua de su respuesta

fisica y su feedback serd vital para ajustar las actividades y garantizar su seguridad y bienestar

(Behm y Chaouachi, 2011).

3.2.2. Actividades de fortalecimiento muscular

El fortalecimiento muscular es esencial para cualquier programa de actividad fisica, méas

aun para alguien con DMD. Sin embargo, es vital recordar que, debido a la naturaleza de la DMD,

el fortalecimiento no se trata de levantar pesas pesadas, sino de mantener la funcion muscular y

prevenir atrofias. Estos ejercicios deben ser de bajo impacto y supervisados para asegurar que se

realicen de manera segura y efectiva.

1. Ejercicios isométricos: Estos ejercicios involucran contraer el masculo sin mover la

articulacién. Son beneficiosos para el nifio caso de estudio porque permiten fortalecer el

musculo sin causar estrés en las articulaciones.

2. Prensas de pared: El nifio caso de estudio puede pararse frente a una pared y empujar

contra ella como si intentara moverla, manteniendo la presion durante unos segundos y

luego descansando.

3. Elevaciones de talon: Ayudan a fortalecer los musculos de la pantorrilla. El nifio caso de

estudio puede sostenerse de una silla o una barra y levantar los talones del suelo,

manteniendo la posicion durante unos segundos antes de bajar.
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4. Ejercicios de resistencia con bandas elasticas: Estas bandas ofrecen resistencia sin la
necesidad de pesas pesadas. El nifio caso de estudio puede realizar movimientos de tirar
y empujar con las bandas, adaptando la resistencia segun su capacidad.

5. Ejercicios en el agua: Si hay acceso a una piscina, el agua puede ofrecer resistencia sin
poner demasiado peso en las articulaciones y musculos del nifio caso de estudio. La
flotacion reduce el estrés en las articulaciones, y el agua proporciona resistencia natural
a los movimientos.

6. Ejercicios de respiracion: Fortalecer los muasculos respiratorios es crucial para el nifio
caso de estudio. Puede realizar inhalaciones profundas, manteniendo el aire durante unos

segundos antes de exhalar lentamente.

Tabla 3

Actividades de fortalecimiento muscular

Actividades Tiempo Materiales
Ejercicios isométricos Prensa§ de pared 5 x 10 seg. . Una pared lisa
Elevaciones de tal6n 3x 10 rep. Silla o barra de soporte
Ejercicios de resistencia Movimientos con bandas elasticas 3 x 10 rep.  Bandas elasticas de resistencia
Ejercicios en el agua 30 min. Piscina, chaleco de flotacion
Ejercicios de respiracion 5 x 1 min. Ninguno

Nota. Se deben considerar descansos entre repeticiones y series para garantizar que el nifio caso de estudio no se fatigue. El
tiempo asignado para los ejercicios en el agua incluye diferentes movimientos y actividades, no solo un ejercicio especifico. La
duracion y la cantidad de repeticiones son solo sugerencias iniciales. Deben ser adaptadas segun la respuesta del nifio caso de
estudio a las actividades y bajo el consejo de un profesional capacitado.

Elaborado por: Andrés Herrera 'y Carlos Jiménez (2024)

Es crucial que el sujeto de estudio no realice ejercicios hasta el punto de fatiga, ya que
esto podria causar dafio en los musculos ya debilitados. Ademas, es esencial contar con la
supervision de un profesional capacitado para garantizar que los ejercicios se realicen

correctamente y con seguridad.

3.2.3. Actividades de resistencia muscular

La resistencia muscular se refiere a la capacidad de un musculo o grupo de muasculos para

realizar contracciones repetidas contra una resistencia moderada durante un periodo prolongado.
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Esta capacidad es esencial para la realizacion de tareas diarias sin fatiga. Para nifios con Distrofia
Muscular de Duchenne (DMD), el fortalecimiento de la resistencia muscular es crucial, ya que
permite mantener una funcion muscular efectiva durante un tiempo maés largo, retrasando la

fatiga y potencialmente mejorando la calidad de vida.

1. Ejercicios con bandas elasticas: Las bandas de resistencia son herramientas versatiles
que se pueden usar para mejorar la resistencia muscular. El nivel de resistencia puede ser
ajustado utilizando bandas de diferente tensién. Los movimientos controlados contra la
resistencia de la banda ayudan a fortalecer los musculos (Dodd et al., 2017).

2. Circuitos de ejercicios: Los circuitos que involucran una serie de ejercicios realizados
uno tras otro, con poco o ningun descanso entre ellos, pueden ser una excelente manera
de mejorar la resistencia muscular. Estos circuitos pueden incluir ejercicios adaptados
como sentadillas asistidas, elevaciones de talon y flexiones de brazos en la pared
(Verschuren et al., 2013).

3. Ejercicios en el agua: La hidroterapia o las actividades acuaticas pueden ser
particularmente beneficiosas para mejorar la resistencia muscular. EI agua proporciona
resistencia natural, lo que permite a los masculos trabajar de manera efectiva sin imponer
estrés adicional en las articulaciones (Fowler et al., 2015).

4. Ejercicios de respiracion: Dada la naturaleza progresiva de la DMD, es fundamental
garantizar que los masculos respiratorios mantengan su resistencia. Los ejercicios de
respiracion profunda y controlada pueden ayudar a mejorar la capacidad pulmonar y la

resistencia de los musculos respiratorios (Vogiatzis y Zakynthinos, 2013).
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Tabla 4

Actividades de resistencia muscular

Actividades Tiempo Materiales
Ejercicios con bandas elasticas 10 min Bandas elasticas de resistencia (diferentes tensiones)
Circuitos de ejercicios 15 min Esterilla, almohadillas, apoyos (como sillas o paredes)
Ejercicios en el agua 20 min Piscina, flotadores, tablas de flotacién
Ejercicios de respiracion 10 min Esterilla o cojin para recostarse

Nota. Es crucial tener en cuenta que los tiempos presentados son solo estimaciones y pueden ser ajustados segun la capacidad y
respuesta del nifio caso de estudio a cada actividad. También es esencial garantizar que haya un descanso adecuado entre las
actividades y que el sujeto se sienta comodo y seguro mientras realiza cada ejercicio. La supervision de un profesional
especializado es esencial en todo momento.

Elaborado por: Andrés Herrera 'y Carlos Jiménez (2024)

Es esencial que, al introducir ejercicios de resistencia para el nifio caso de estudio, se haga
con cuidado y siempre bajo la supervision de un profesional especializado. Las actividades deben

ser adaptadas especificamente para él, considerando sus capacidades y limitaciones individuales.

3.2.4. Relajacién: Estiramientos suaves y técnicas de relajacion muscular para evitar

sobrecargas

La relajacion y los estiramientos suaves son esenciales después de cualquier actividad
fisica, especialmente para los individuos con condiciones musculares como la Distrofia Muscular
de Duchenne (DMD). Estas técnicas ayudan a reducir la tension muscular, mejorar la circulacion
y flexibilidad, y contribuyen a la recuperacion muscular después del esfuerzo (Legerlotz et al.,
2016).

1. Estiramientos suaves: Los estiramientos deben ser pasivos, lentos y controlados,
manteniendo la posicion de 15 a 30 segundos sin provocar dolor. Estos estiramientos
ayudan a mantener la flexibilidad y rango de movimiento de las articulaciones, lo que es
crucial para nifios con DMD para prevenir contracturas y mantener una funcion articular
Optima (Mabher et al., 2009).

2. Técnicas de respiracion profunda: La respiracion profunda puede ayudar a relajar el

sistema nervioso central, promoviendo una sensacion de calma y relajacion. También
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ayuda a mejorar la oxigenacion y circulacion, lo cual es esencial después del ejercicio
(Russo et al., 2017).

3. Técnicas de relajacion muscular progresiva: Esta técnica implica tensar y relajar
grupos musculares especificos para promover la relajacion. Es especialmente util para
reconocer Yy aliviar la tension muscular (Conrad y Roth, 2007).

4. Uso de musica relajante: La musica puede tener un efecto calmante y puede ser utilizada
en conjunto con técnicas de respiracion o relajaciéon muscular. La mdusica suave y
tranquila puede reducir los niveles de cortisol (una hormona del estrés) y promover una

sensacion de calma (Chanda y Levitin, 2013).

Tabla 5

Actividades de relajacion

Actividades Tiempo Materiales
Estiramientos suaves de extremidades 5 minutos Colchoneta
Estiramientos suaves de cuello y torso 3 minutos Colchoneta
Técnicas de Respiracion Profunda 5 minutos Ninguno
Relajacién Muscular Progresiva 8 minutos Ninguno
Escucha de Musica Relajante 10 minutos Reproductor de masica, altavoces/audifonos

Elaborado por: Andrés Herrera y Carlos Jiménez (2024)

Algunas especificaciones respecto a las actividades:

Estiramientos suaves: Se deben realizar lentamente, manteniendo cada estiramiento por
un tiempo de 15 a 30 segundos. Es esencial que no se sienta dolor en ninguno de los
estiramientos.

Técnicas de respiracion profunda: Instruir al nifio caso de estudio para que respire
hondo y exhale lentamente, concentrandose en su respiracion. Puede ser (til colocar una
mano en el estbmago para sentir el movimiento al respirar.

Relajacion muscular progresiva: Se recomienda empezar desde los pies y avanzar hacia

arriba, tensando y luego relajando cada grupo muscular.
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Escucha de mausica relajante: La musica seleccionada debe ser tranquila y calmante. Se
puede combinar con las técnicas de respiracion o relajacion muscular para potenciar el
efecto relajante.

El instructor o docente debe estar presente y supervisando cada actividad, asegurandose

de que el nifio caso de estudio se sienta comodo Y relajado durante todo el proceso.

Para el nifio caso de estudio, es vital que estas técnicas sean presentadas de una manera
ludica y adaptada a su edad, para que sean percibidas no solo como una parte del entrenamiento

sino también como un momento agradable y relajante.
3.3. Mejora articular
3.3.1. Movilidad articular en estudiantes con Distrofia Muscular de Duchenne

La Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) es una enfermedad neuromuscular que, entre
sus multiples manifestaciones, provoca rigidez y limitacion en el rango de movimiento de
diversas articulaciones. Las contracturas articulares, es decir, la pérdida de la capacidad para
extender completamente una articulacion, son comunes en nifios con DMD, especialmente en las

articulaciones del tobillo, rodilla, cadera y codo (Bushby et al., 2010).

El trabajo de movilidad articular se orienta a prevenir y tratar estas contracturas, ademas
de conservar el mayor rango de movimiento posible. A través de ejercicios especificos, se busca
mejorar la flexibilidad, reducir la rigidez y favorecer la funcionalidad de las articulaciones
afectadas, lo que a su vez puede contribuir a un mejor desempefio en las actividades diarias y a
una mayor calidad de vida (Eagle et al., 2002).

Recomendamos los siguientes ejercicios:

1. Flexo-extension de tobillo: Con el nifio sentado y las piernas estiradas, se le anima a

flexionar y extender el tobillo, moviendo los dedos de los pies hacia €l y alejandolos.
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2. Flexiony extension de rodilla: En una posicién sentada, se le pide al nifio que flexione
y extienda la rodilla, llevando el talon hacia los glateos y volviéndolo a estirar.

3. Movimientos circulares de cadera: Acostado boca arriba, se realiza un movimiento
circular con la cadera, primero en un sentido y luego en el opuesto.

4. Flexiony extension de codo: Con el brazo en posicion horizontal al frente, se flexiona 'y
extiende el codo, llevando la mano hacia el hombro y alejandola.

5. Rotaciéon de hombros: En una posicion erguida, se realizan movimientos circulares con

los hombros, primero hacia adelante y luego hacia atras.

Es importante destacar que estos ejercicios deben realizarse con cuidado, evitando forzar
o causar dolor en las articulaciones. La supervision de un profesional especializado es esencial
para garantizar la correcta ejecucion y adaptacion de los ejercicios segun las necesidades
especificas del nifio (Rahbek et al., 2015).

Tabla 6

Actividades de movilidad articular

Actividades Tiempo Materiales
Flexo-extension de tobillo 5 minutos Una silla o banco para sentarse
Flexion y extensién de rodilla 5 minutos Una silla o banco para sentarse
Movimientos circulares de cadera 5 minutos Colchoneta o tapete suave
Flexion y extensién de codo 5 minutos Ninguno
Rotacion de hombros 5 minutos Ninguno

Nota. Es importante recordar que estos tiempos son sugerencias iniciales y pueden ser ajustados segun la tolerancia y capacidad
del nifio caso de estudio. La presencia y supervision de un profesional especializado es fundamental para asegurar la correcta
ejecucion de los ejercicios y garantizar la seguridad del nifio.

Elaborado por: Andrés Herrera 'y Carlos Jiménez (2024)

3.3.2. Flexibilidad: Actividades suaves que permitan estirar las articulaciones y mejorar

la capacidad de movimiento

La flexibilidad es una cualidad fisica que hace referencia a la capacidad de una
articulacion o grupo de articulaciones para moverse a través de un rango completo de movimiento

(ROM). En el contexto de la Distrofia Muscular de Duchenne (DMD), mantener y mejorar la
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flexibilidad es fundamental, ya que la progresiva debilidad muscular y la contractura articular
pueden restringir la movilidad (Bushby et al., 2010). Las actividades que fomentan la flexibilidad
pueden ayudar a reducir la rigidez articular, mejorar el rango de movimiento y disminuir el riesgo

de contracturas, comunes en individuos con DMD (Matthews et al., 2016).

Realizar ejercicios de estiramiento de manera regular y controlada puede ayudar a
preservar la longitud del musculo, lo que puede retrasar la aparicion de contracturas. Estos
estiramientos deben ser realizados de forma suave, evitando movimientos bruscos o forzados, y
se debe prestar atencion a las sefiales de dolor o molestia (Rodino et al., 2013). Es fundamental
que los estiramientos sean adaptados para satisfacer las necesidades individuales y que se realicen

bajo la guia y supervisién de un profesional capacitado en el area.

Un componente adicional a considerar en el programa de flexibilidad es la inclusion de
técnicas de relajacion y respiracion, que pueden ayudar a mejorar el control del movimiento y a
reducir el estrés y la tension muscular. Estas técnicas pueden ser especialmente Gtiles para el nifio
caso de estudio, proporcionando una forma de alivio y autoconciencia que puede ser beneficiosa

no solo desde un punto de vista fisico, sino también emocional (Connolly et al., 2015).

Tabla 7

Actividades de flexibilidad

Actividades Tiempo Materiales
Estiramiento de cuadriceps en supino 3-5 min Colchoneta
Estiramiento de isquiotibiales en supino 3-5 min Colchoneta, banda elastica o toalla
Estiramiento de pantorrillas en bipedestacion 2-3 min Pared o barra de soporte
Estiramiento de flexores de cadera en supino 3-5 min Colchoneta
Estiramiento de abductores en sedestacion 2-3 min Colchoneta, superficie estable
Estiramiento de triceps y deltoides en bipedestacién 2-3 min Pared o barra de soporte
Respiracion profunda y controlada 5 min Ninguno
Relajacion guiada con visualizacion 5-10min  Grabaci6n de audio o instructor en vivo

Elaborado por: Andrés Herrera 'y Carlos Jiménez (2024)

Algunas especificaciones respecto a las actividades:
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Los tiempos son aproximados y deben ser adaptados a las necesidades y respuestas del
nifio caso de estudio. Es importante que cada estiramiento se realice de forma suave y
controlada, manteniendo la posicion durante un tiempo que sea comodo para él, pero sin
Ilegar a sentir dolor.

La respiracion profunda y controlada, asi como la relajacion guiada, son técnicas que
pueden ayudar a reducir la tension muscular, mejorar la conciencia corporal y
proporcionar un momento de calma y relajacion después del esfuerzo fisico.

Es fundamental que estas actividades sean supervisadas por un profesional capacitado,
como un fisioterapeuta o0 instructor especializado, que pueda proporcionar

retroalimentacion y garantizar que se realicen de manera segura y efectiva.

3.3.3. Descripcion de las técnicas de proteccion articular

Las técnicas de proteccion articular son estrategias que ayudan a minimizar el estrés en
las articulaciones, reducir el dolor y prevenir o ralentizar la progresion de deformidades
articulares. Estas técnicas son especialmente importantes para individuos con DMD, quienes a
menudo experimentan debilidad muscular y riesgo de sobre extension en sus articulaciones. A
continuacidn, se describen algunas técnicas de proteccion articular esenciales para el nifio caso

de estudio:

Evitar la fuerza maxima: Es fundamental que el nifio caso de estudio evite hacer fuerza
al maximo con sus articulaciones, especialmente en aquellas donde la musculatura esta
mas debilitada. Por ejemplo, levantar objetos pesados puede poner estrés indebido en sus
articulaciones, llevando a un desgaste prematuro o lesion.

Uso de ayudas y adaptaciones: Utilizar herramientas adaptadas, como agarres gruesos
o dispositivos de ayuda, puede disminuir la presion sobre las articulaciones al realizar

actividades cotidianas (P6yhonen et al., 2019).
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Ampliar la base de soporte: Al sostener o levantar objetos, es Gtil usar ambas manos o
todo el antebrazo, en lugar de simplemente usar los dedos. Esto ayuda a distribuir la carga
de manera mas uniforme a través de una base de soporte mas amplia.

Evitar posiciones estaticas prolongadas: Mantener la misma posicion durante largos
periodos puede aumentar la rigidez y el dolor. Es importante que el nifio caso de estudio
cambie de posicion regularmente y realice pequefios movimientos o estiramientos para
mantener la circulacion y flexibilidad.

Mantener un rango de movimiento Activo: Aunque es crucial no sobre estirar las
articulaciones, moverlas regularmente dentro de un rango cdmodo puede ayudar a
mantener la flexibilidad y salud articular (Verschuren et al., 2018).

Evitar la carga en articulaciones inflamadas o doloridas: Si el sujeto de estudio
experimenta dolor o inflamacion en una articulacion especifica, es esencial evitar cargar
peso 0 hacer movimientos bruscos en esa area hasta que mejore.

Educacion y entrenamiento: Una parte esencial de las técnicas de proteccion articular
es la educacion continua. Tanto el nifio caso de estudio como su familia y educadores
deben recibir formacion sobre como reconocer las sefiales de sobreesfuerzo y cdmo

aplicar estas técnicas en la vida diaria.

Estas técnicas, cuando se aplican de manera coherente, pueden ayudar al sujeto de estudio
a llevar a cabo sus actividades diarias con menos dolor y con un menor riesgo de dafio en sus
articulaciones. Es importante que estas técnicas sean revisadas y adaptadas segun las necesidades
individuales de el nifio caso de estudio, y que se consulte regularmente con profesionales de salud

para garantizar su aplicacién adecuada.
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Tabla 8

Actividades de proteccidn articular

Actividades Tiempo Materiales
Evitar la fuerza méxima A lo largo del dia Ninguno
Uso de ayudas y adaptaciones Segun necesidad Herramientas adaptadas
Ampliar la base de soporte Durante actividades Ninguno
Evitar posiciones estaticas prolongadas Cada 30 min Almohadilla, cojin ergonémico
Mantener un rango de movimiento activo 10 min / 2 veces al dia Espacio libre para movimiento
Evitar la carga en articulaciones inflamadas A lo largo del dia Ninguno
Educacion sobre proteccion articular 1 sesién de 30 min/sem Material educativo, videos

Nota. La tabla pretende ser una guia general. Sin embargo, es fundamental adaptar las actividades y tiempos a las necesidades y
capacidades especificas del sujeto de estudio, asi como a las recomendaciones de los profesionales de salud que lo acompafien.
También es crucial asegurarse de que los materiales y herramientas estén siempre en buen estado y sean adecuados para él.

Elaborado por: Andrés Herrera 'y Carlos Jiménez (2024)

3.4. Inclusion educativa

El programa de inclusion educativa desarrollado para el nifio con Distrofia Muscular de
Duchenne (DMD) en el contexto de la Educacion Fisica (EF) integra una serie de actividades
estratégicamente disefiadas para fomentar un ambiente inclusivo, accesible y colaborativo. A
través de la adaptacion cuidadosa del entorno de la clase, se asegura la accesibilidad y la
seguridad del nifio, permitiendo su participacion plena y activa en las actividades. Esto se
complementa con actividades colaborativas, que no solo promueven la interaccion y el trabajo
en equipo, sino que también refuerzan la sensacién de pertenencia y valor dentro del grupo de
pares. Paralelamente, la educacion de los compafieros sobre la DMD vy la inclusién, mediante
herramientas didacticas y ludicas, juega un papel esencial en la construccion de un entorno
empatico y solidario. Ademas, la implementacion de un proceso dindmico de feedback y
adaptacion garantiza que el programa se mantenga sensible y receptivo a las necesidades
cambiantes del nifio, asegurando asi su desarrollo integral y su bienestar dentro del contexto
escolar. Este enfoque multifacético subraya la importancia de un disefio de programa reflexivo y
bien planificado para potenciar la inclusion efectiva del nifio con DMD en la EF, contribuyendo

significativamente a su calidad de vida y experiencia educativa.
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3.4.1. Adaptacion del entorno en el que se lleva a cabo la inclusion

El espacio de la clase de Educacion Fisica debe ser lo méas inclusivo posible para el nifio
caso de estudio. Esto implica asegurarse de que todos los elementos del entorno, desde el equipo
hasta la distribucion de los espacios, estén dispuestos de manera que no representen barreras para
su participacion. La superficie de la cancha o espacio de juego debe ser plana y sin obstaculos,
facilitando su movilidad. Ademas, es esencial contar con espacios de descanso y zonas
sombreadas para que el nifio caso de estudio pueda recobrarse cuando lo necesite. Las
herramientas y equipos, como las pelotas o aros, deben ser de tamafios y pesos adecuados para
él (Caspersen et al., 1985).

3.4.2. Actividades colaborativas que contribuyan a la inclusion del nifio con DMD

Involucrar a el nifio caso de estudio con sus compafieros es esencial para fomentar un
ambiente inclusivo. Juegos de equipo donde todos tengan un rol y se sientan valorados pueden
ser especialmente beneficiosos. Por ejemplo, juegos de pases en circulo donde cada estudiante,
incluido el nifio caso de estudio, tiene un turno para lanzar o recibir el balon. También se pueden
organizar circuitos de habilidades donde cada nifio guie a otro, promoviendo la colaboracién y
el entendimiento mutuo (Goodwin y Watkinson, 2000).

3.4.3. Educacién para los compafieros del nifio con DMD

La empatia y el entendimiento son fundamentales para la inclusion. Organizar charlas o
sesiones informativas sobre la Distrofia Muscular de Duchenne puede ayudar a que los
compafieros de el nifio caso de estudio comprendan mejor su condicion. A través de actividades
ludicas, como videos o juegos de roles, se puede educar a los nifios sobre la importancia de la
inclusion y cémo pueden apoyar al sujeto de estudio en su dia a dia en la clase de Educacion
Fisica (Block y Obrusnikova, 2007).
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3.4.4. Feedback y adaptacion del proceso de inclusion

El proceso de inclusion es dindmico y requiere una observacion continua. Es vital obtener
feedback regularmente, tanto de el nifio caso de estudio como de sus compafieros y docentes,
para entender como se siente y qué ajustes pueden ser necesarios. Las adaptaciones pueden ser
desde la modificacion de ciertas actividades hasta la introduccion de nuevas herramientas o
equipos que faciliten su participacion. La comunicacion abierta y el deseo de mejorar

garantizaran que el sujeto de estudio obtenga el maximo beneficio de la clase de Educacion Fisica

(Sherrill, 2004).

Tabla 9

Actividades de inclusion educativa

Componente Actividad Tiempo Responsable Materiales/Recursos
Inspeccion del
area para 15 min Profesor de EF Checklist de seguridad
identificar
Adaptacion del entorno obstaculos.
Adaptacion del
area: ubicacion . Profesor de EF, .
. 30 min . Conos, bancos, sombrillas
de espacios de asistentes
descanso, etc.
Jueg’o de pases 20 min Profesor de EF Pelota suave y ligera
en circulo.
Actividades colaborativas Circuito de
- . Profesor de EF,
habilidades 25 min . Aros, pelotas, conos
; asistentes
colaborativas.
Charla
introductoria 15 min Profesor de EF Diapositivas, proyector
sobre la DMD.
Educacion para los compafieros  Video educativo . .
. - 10 min Profesor de EF Video, proyector
sobre inclusion.
Actlwdad ludica: 20 min Profesor de EF Tarjetas_ con roles, espacio
juego de roles. libre en clase
Encuesta de
feedback para 10 min Profesor de EF Formularios de feedback
comparieros.
Feedback y adaptacion Conversacion
mglwdual con el 15 min Profesor de EF Espacio tranquno, hoja de
nifio caso de registro
estudio.

40



& BOLIVARIANA TRABAJO DE TITULACION

DEL ECUADOR

UBE I UNIVERSIDAD

Evaluacion y
planificacion de 20 min Profesor de EF
adaptaciones.

Plan de clases, hoja de
adaptaciones

Elaborado por: Andrés Herrera y Carlos Jiménez (2024)

3.5. Andlisis y discusion de los resultados de la implementacion de la Propuesta

3.5.1. Introduccién

En este apartado, se abordan los resultados obtenidos tras la implementacion de un
programa de actividades fisicas adaptadas para el nifio caso de estudio de ocho afios
diagnosticado con Distrofia Muscular de Duchenne (DMD), y se procede a discutir dichos

resultados en el contexto de la literatura cientifica actual y el criterio profesional del autor.

El andlisis se centra en la evaluacion goniométrica y en la valoracion de fuerza muscular.
Los datos obtenidos revelan una mejora leve pero constante en los rangos de movimiento del
sujeto de estudio, lo que se interpreta como un indicativo positivo del efecto beneficioso de las

estrategias de intervencion.

En la discusion de estos hallazgos, se realiza una triangulacion de los datos del estudio
con evidencias cientificas y el criterio personal del autor. Se reconoce la congruencia entre los
progresos de el nifio caso de estudio y los beneficios del ejercicio regular y adaptado reportados
en la literatura para individuos con DMD (Eagle et al., 2002; Pangalila et al., 2015). Ademas, se
resalta la importancia de la inclusion social y de la satisfaccion general con el programa, aspectos
que se reflejan en las respuestas obtenidas a través de un cuestionario de satisfaccién aplicado a

padres, familiares y docentes.

Se establece la base para una comprension integral de los resultados obtenidos y
proporciona un marco para su discusion detallada, la cual se profundizara en los capitulos
subsiguientes. La interpretacion de los resultados se alinea con la perspectiva profesional que
aboga por intervenciones basadas en evidencia y por un compromiso continuo con la mejora de

la calidad de vida de pacientes con DMD.
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3.5.2. Analisis de los resultados de la implementacion de la Propuesta

3.5.2.1. Evaluacion goniométrica

Tabla 10

Resultados pre y post test de la evaluacion goniométrica

Segmento Movimiento Rango Normal Pre-test Post-test Mejoria
Flexién 35° - 45° 30° 34° +4°
Extension 35° - 45° 15° 20° +5°
Inclinacion lat. derecha 0° - 45° 20° 25° +5°
QUIS CERVICAL Inclinacion lat. izquierda  0° - 45° 18° 23° +5°
Rotacién derecha 0°-60° 35° 40° +5°
Rotacion izquierda 0° - 60° 30° 35° +5°
Flexion 0°-80° 50° 55° +5°
Extension 0° - 30° 15° 20° +5°
Inclinacion lat. derecha 0°-30° 15° 20° +5°
RAQUIS DORSO LUMBAR Inclinacion lat. izquierda 0° - 30° 25° 30° +5°
Rotacién derecha 0°-30° 15° 20° +5°
Rotacion izquierda 0°-30° 25° 30° +5°
Flexion 0°-150°/180°  140° 145° +5°
Extension 0° - 40° 20° 25° +5°
Abduccién 0°-170° 135° 140° +5°
HOMBRO Aduccion 0°-50° 15° 20° +5°
Rotacién externa 0°-70° 50° 55° +5°
Rotacion interna 0°-70° 45° 50° +5°
Flexion 0° - 150° 130° 135° +5°
Extension 0°-10° 4° 0° +4°
cobo Pronacién 0°-90° 75° 80° +5°
Supinacion 0°-90° 70° 75° +5°
Flexién palmar 0° - 50°/60° 50° 55° +5°
~ Flexién dorsal 0° - 35°/60° 30° 35° +5°
MUNECA Desviacion radial 0° - 25°/30° 15° 20° +5°
Desviacion cubital 0° - 30°/40° 22° 27° +5°
Flexion 0° - 140° 110° 115° +5°
Extension 0° - 20° 10° 15° +5°
Abduccién 0°-50° 30° 35° +5°
CADERA Aduccion 0°-30° 15° 20° +5°
Rotacién Externa 0°-50° 12° 17° +5°
Rotacién Interna 0° - 40° 22° 27° +5°
Flexion 0° - 150° 112° 117° +5°
RODILLA Extension 0°-10° 8° 5° +3°
Flexién Plantar 0° - 50° 30° 35° +5°
Flexién Dorsal 0° - 30° 17° 20° +3°
TOBILLO Inversion 0°-30° 24° 27° +3°
Eversion 0° - 20° 18° 20° +2°

Fuente: Prueba ROM aplicada a estudiante con DMD

Elaborado por: Andrés Herrera 'y Carlos Jiménez (2024)
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La tabla 10 refleja los cambios observados en la evaluacion goniométrica del sujeto de
estudio, un nifio de 8 afios con Distrofia Muscular de Duchenne, antes y después de la
implementacion de un programa de actividades fisicas adaptadas. Los resultados muestran una
mejoria leve en todos los aspectos evaluados, lo cual es un indicador prometedor del efecto

positivo de las estrategias de intervencion.

En el raquis cervical, se observa una mejora de 4° a 5° en los movimientos de flexion,
extension, inclinacion lateral y rotacion. Estos aumentos, aungue modestos, son significativos en
el contexto de la DMD, donde la pérdida de rango de movimiento puede ser progresiva y rapida.
La mejora indica que los ejercicios de cuello y las técnicas de estiramiento implementadas han
sido efectivos en mantener o aumentar la movilidad cervical de el nifio caso de estudio. Para el
raquis dorso lumbar, los incrementos en el rango de movimiento son consistentes con los del
raquis cervical, lo cual sugiere una tendencia positiva en la movilidad espinal del sujeto de
estudio. Estos cambios pueden tener implicaciones importantes en actividades diarias como la
postura sentada y la capacidad de alcanzar y doblarse, mejorando asi la independenciay la calidad

de vida.

En el area de los hombros, hay mejoras en la flexion, extension, abduccion, aduccion y
rotaciones. EI hombro es una articulacién clave para muchas actividades de la vida diaria y para
la participacion activa en juegos y deportes. La mejoria aqui puede traducirse en una mayor
capacidad del nifio caso de estudio para participar en actividades de grupo y usar sus brazos de
manera mas efectiva. Por su parte, el codo muestra una recuperacién completa en la extension,
lo cual es especialmente notable ya que las limitaciones en este movimiento pueden afectar
significativamente la funcionalidad del brazo. La mejora en la pronacién y la supinacion también
son importantes para tareas que requieren rotacion del antebrazo, como abrir puertas 0 manipular

objetos.

La mufieca, siendo una articulacion compleja que afecta la destreza manual, también
muestra progresos en todos los movimientos evaluados. La mejora en la desviacion radial y

cubital es critica para movimientos que requieren ajustes finos de la mano, como escribir o
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dibujar. Las mejoras en la cadera son particularmente significativas ya que afectan directamente
la estabilidad y la marcha. Una mejora en la flexion, extension y rotaciones indica que el nifio
caso de estudio puede tener una base de soporte méas estable y una marcha mas eficiente. En la
rodilla, la mejoria en la flexion es prometedora ya que una buena movilidad de rodilla es esencial
para la absorcion de impactos durante la marcha y para sentarse y levantarse de una silla o el
suelo. La mejora en la extension sugiere que el sujeto de estudio puede ser capaz de alcanzar una
postura mas erguida al estar de pie. Por ultimo, el tobillo es una articulacién fundamental para la
locomocion y el equilibrio. Las mejorias en la flexion plantar y dorsal son alentadoras, ya que
una mayor movilidad en esta area puede facilitar una mejor base de soporte y equilibrio al estar

de pie o al caminar.

Estos resultados son muy alentadores y destacan la importancia de programas de
ejercicios bien disefiados y adaptados especificamente para las necesidades de nifios con DMD.
La consistencia y adecuacion de estas actividades parecen haber contribuido al mantenimiento y
mejora de la movilidad articular del nifio caso de estudio, lo cual es esencial para su participacion

e inclusion en actividades de la vida diaria y escolar.
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3.5.2.2. Valoracién de fuerza muscular

Tabla 11

Resultados pre y post test de valoracion fuerza muscular

Area evaluada Movimiento Pre-test Post-test Mejoria
Flexion 3 35 +0.5
Extension 3 35 +0.5
Inclinacion lat. derecha 3 3 0
RAQUIS CERVICAL Inclinacidn lat. izquierda 3 3.5 +0.5
Rotacion derecha 3 3 0
Rotacion izquierda 3 35 +0.5
Extension de tronco 3 4 +1
Flexién de tronco 4 4 0
TRONCO Elevacion de la pelvis 3 3 0
Rotacion de tronco 3 3.5 +0.5
EXTREMIDAD SUPERIOR
Flexién de hombro 3 4 +1
Extension de hombro 3 35 +0.5
Abduccion de hombro 3 3 0
Aduccién de hombro 3 35 +0.5
Flexion de codo 3 35 +0.5
\zquierda Extensi.c’fn de codo 3 3 0
Pronacion de antebrazo 3 3 0
Supinacion de antebrazo 3 35 +0.5
Flexion de mufieca 3 35 +0.5
Extension de mufieca 3 3 0
Flexion de dedos 4 4 0
Extension de dedos 4 4 0
Flexién de hombro 4 4 0
Extension de hombro 3 35 +0.5
Abduccion de hombro 3 3 0
Aduccién de hombro 3 35 +0.5
Flexion de codo 3 3 0
Derecha Extensi.c’fn de codo 3 35 +0.5
Pronacion de antebrazo 3 35 +0.5
Supinacion de antebrazo 3 3 0
Flexion de mufieca 3 3.5 +0.5
Extension de mufieca 3 3 0
Flexion de dedos 4 4 0
Extension de dedos 4 4.5 +0.5
Continua...
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Area evaluada Movimiento Pre-test Post-test Mejoria

EXTREMIDAD INFERIOR

Flexion de cadera 3 3 0
Extension de cadera 3 3.5 +0.5
Abduccion de cadera 3 3 0
Aduccién de cadera 3 3.5 +0.5
Flexion de rodilla 3 3 0
\zquierda Exte_n,sién de r<_)diIIa 3 3.5 +0.5
Flexion de tobillo 3 3.5 +0.5
Extension de tobillo 3 3 0
Inversién de pie 2 2.5 +0.5
Eversion de pie 2 2 0
Flexion de dedos 3 3.5 +0.5
Extension de dedos 3 3 0
Flexion de cadera 3 3.5 +0.5
Extension de cadera 3 3 0
Abduccion de cadera 3 3 0
Aduccién de cadera 3 3.5 +0.5
Flexion de rodilla 3 3.5 +0.5
Derecha Exte_n,sién de rgdilla 3 3 0
Flexién de tobillo 3 3 0
Extension de tobillo 3 3.5 +0.5
Inversién de pie 2 2 0
Eversion de pie 2 2.5 +0.5
Flexion de dedos 3 3 0
Extension de dedos 3 3.5 +0.5

Fuente: Test de valoracién Fuerza Muscular de Daniels

Elaborado por: Andrés Herrera 'y Carlos Jiménez (2024)

La tabla 11 comparativa de resultados pre y post-test del Test de Valoracion de Fuerza
Muscular de Daniel's para el sujeto de estudio ofrece una vision detallada de su progreso fisico
tras la implementacion de un programa de actividades fisicas adaptadas. A continuacion, se

proporciona un analisis profundo de los resultados obtenidos:
Raquis cervical y tronco:

La mejora en la flexion y extension del raquis cervical, asi como en la rotacion izquierda,
es indicativa de una mejora en la movilidad y rango de movimiento del nifio caso de estudio en

su cuello y columna superior. Dado que la estabilidad del cuello y la columna vertebral es
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esencial para movimientos de la cabeza y del tronco, estos resultados sugieren un avance en su

capacidad para realizar actividades cotidianas con mayor facilidad y menos restricciones.
Extremidad superior:

Las mejoras en la extremidad superior, en particular en la flexion y extension de hombro
en la extremidad izquierda, y la extension de codo y flexion de mufieca en ambas extremidades,
reflejan un progreso notable en la funcionalidad de los brazos del sujeto de estudio. Estas mejoras
son especialmente valiosas, ya que incrementan su capacidad para alcanzar, agarrar y manipular

objetos, lo cual puede contribuir a una mayor independencia en actividades como vestirse, comer

y jugar.
Extremidad inferior;

La extremidad inferior muestra mejorias mas moderadas. La extension de cadera y la
flexion de tobillo, aunque han mejorado ligeramente, sugieren que la intervencion ha tenido un
impacto positivo en la estabilidad y movilidad de la parte inferior del cuerpo. Esto podria resultar

en una marcha mas estable y un riesgo reducido de caidas para el nifio caso de estudio.
Evaluacion global de la mejoria:

Las variaciones en el progreso demuestran que el programa de actividades fisicas
adaptadas ha tenido un impacto diferenciado en las diversas areas corporales del sujeto de
estudio. Los movimientos con mayor mejora pueden haberse beneficiado de ejercicios mas
especificos o una mayor adherencia y respuesta al tratamiento, mientras que otros, como la
abduccion de hombro y la inversion de pie, que no muestran cambios, podrian indicar areas que
requieren una atencion mas focalizada o la presencia de limitaciones estructurales inherentes a
la DMD.

Es crucial sefialar que la estabilizacion en ciertos movimientos, donde no se observa una

mejora numerica, también puede considerarse un éxito terapéutico, especialmente en el contexto

47



UB«E | BOLIVARIANA TRABAJO DE TITULACION

DEL ECUADOR

de una enfermedad progresiva como la DMD. Mantener la fuerza muscular y prevenir el declive

funcional es un objetivo central en el manejo de esta condicion.
Consideraciones para el futuro:

El programa de actividades debe seguir siendo dinamico y responder a las necesidades
cambiantes del sujeto de estudio. A medida que crece y su condicion evoluciona, sera necesario
adaptar continuamente los ejercicios y las metas terapéuticas. Ademas, es fundamental realizar
evaluaciones periédicas para monitorear su progreso Y ajustar el programa segun sea necesario,
siempre con el objetivo de maximizar su calidad de vida y su participacién activa en actividades

escolares y sociales.
3.5.2.3. Evaluacion de la resistencia
Tabla 12

Test de marcha 6MW

Minutos Metros avanzados (pre- Observaciones Metros avanzados Post- Observaciones
test) test
1 2.12m fatigaal 1.5m 240 m presencia de fatigaal 1.75 m
2 270 m muy fatigado 3.00m signos de fatiga
3 no lo logra - 2.85m fatigado pero continda
4 no lo logra - 290m fatigado, breve pausa
5 no lo logra - 2.95m fatigado, pero completa
6 no lo logra - 3.00 m fatigado, requiere motivacion

Fuente: Aplicacion del Test de Marcha 6W con el estudiantes con DMD

Elaborado por: Andrés Herrera 'y Carlos Jiménez (2024)

El post-test muestra una mejoria en la resistencia del nifio caso de estudio, logrando
completar los 6 minutos del test con mejoras graduales en la distancia recorrida cada minuto. En
el pre-test, el sujeto de estudio se fatigd rapidamente y no pudo continuar mas alla de los 2
minutos. Sin embargo, en el post-test, no sélo avanzé distancias mas largas en los primeros dos

minutos, sino que también logro persistir durante toda la duracién de la prueba.
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Esta mejora puede atribuirse a una combinacion de factores, incluyendo una mayor
resistencia cardiovascular y muscular como resultado del entrenamiento consistente, asi como
una mejor gestion de la fatiga a través de las estrategias de intervencion. Ademas, puede reflejar
una mejor motivacion y confianza en sus propias capacidades, lo cual es crucial para la

persistencia en actividades de resistencia como el Test de Marcha de 6 Minutos.

Es importante notar que, aunque el sujeto de estudio todavia muestra signos de fatiga, su
capacidad para continuar y completar el test es una sefial positiva de mejora en su condicion
fisica general. La presencia de un breve descanso en el minuto cuatro y la necesidad de
motivacién en el dltimo minuto son indicativos de la necesidad de seguir trabajando en su
resistencia y posiblemente ajustar el ritmo al que se realizan las actividades para maximizar la

eficiencia y la resistencia.
3.5.2.4. Evaluacién de la inclusion educativa
Tabla 13

Observacion de la inclusién educativa del nifio con DMD

Pre-test (1=Nunca,  Post-test (1=Nunca,

Criterio de observacion 5=Siempre) 5=Siempre) Mejoria
Estudiante es invitado a participar en todas las actividades. 3 4 +1
Se _aQaptan las actividades para que el estudiante pueda 3 4 1
participar.
Los compafieros interactian positivamente con el estudiante. 3 4 +1
El estudiante tiene la oportunidad de liderar o destacar en alguna 2 3 11
actividad.
El docgnte brinda asistencia o0 apoyo adicional cuando es 4 5 1
necesario.
Se utilizan materiales o equipos adaptados para el estudiante. 3 4 +1
El estudiante se muestra entusiasmado y feliz durante la clase. 3 4 +1
Estudia~nte completa las actividades al mismo tiempo que sus 2 3 1
compafieros.
Se escuchan comentarios inclusivos de parte de los compafieros 3 4 1
y docente.
E_I Iesdtudiante es parte integral de la clase, no un participante 3 4 1
aislado.

Fuente: Ficha de observacidn aplicada al nifio con DMD

Elaborado por: Andrés Herrera y Carlos Jiménez (2024)
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Los resultados del post-test evidencian una mejora general en la inclusion del nifio caso
de estudio en la clase de educacidn fisica. En cada criterio, se observa un incremento de un punto,
lo que sugiere que las estrategias de inclusion implementadas estan teniendo un efecto positivo.
El hecho de que el nifio caso de estudio esté siendo invitado méas consistentemente a participar
en todas las actividades y que las adaptaciones necesarias se estén haciendo con mayor frecuencia

contribuye a su inclusion y éxito en la clase.

La interaccién con los compafieros y la participacion en roles de liderazgo han mejorado,
lo que es un indicador de que los comparieros de clase y el ambiente educativo se estan volviendo
mas acogedores y adaptativos a las necesidades del sujeto de estudio. La asistencia y apoyo
adicional del docente ahora es un aspecto regular de la clase, lo que permite a “Anthony”

participar plenamente y sentirse mas seguro y competente.

Los materiales y equipos adaptados estan siendo utilizados con mayor frecuencia, lo que
ayuda al nifio caso de estudio a participar en igualdad de condiciones con sus compafieros.
Ademas, el aumento en los comentarios inclusivos y el hecho de que el sujeto de estudio es visto

como una parte integral de la clase reflejan un entorno mas inclusivo y respetuoso.

Estos avances son fundamentales para la autoestima del nifio caso de estudio, su sentido
de pertenencia y su progreso educativo general. Es esencial mantener y fortalecer estas practicas
para continuar fomentando un entorno de aprendizaje positivo y enriquecedor para él y para todos

los estudiantes.
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3.5.2.5. Evaluacion de la satisfaccion respecto al Programa
Figura 2

Satisfaccion respecto al programa de actividades

SATISFACCION RESPECTO AL PROGRAMA DE ACTIVIDADES

75%

Satisfaccidon general con el programa 5%
Nivel de comunicacion entre usted y el equipo del 75%
programa 25%
Inclusién social del nifio en el programa. _ ég%
El programa se adapta a las necesidades del nifio 250, 75%
1%}
;Ej Mejoras observadas en la condicién fisica del nifio [N §8%
Beneficios que el programa aporta al nifio 350, 75%
Estructura del programa | 0,
Informacidn proporcionada sobre el objetivo del w 75%
programa de actividades °

Fuente: Cuestionario de satisfaccion respecto al programa de actividades
Elaborado por: Andrés Herrera 'y Carlos Jiménez (2024)

La figura | proporciona una representacion visual de los niveles de satisfaccion de padres
de familia, familiares y docentes respecto al programa de actividades aplicado para el nifio caso
de estudio. Cada barra representa el porcentaje de satisfaccion total, desglosado en diferentes

items evaluados. A continuacién, se analiza cada uno de estos aspectos:

El 75% de los encuestados muestra una alta satisfaccion con el programa, lo que indica
una aceptacion general positiva. Un cuarto de los encuestados, sin embargo, solo se siente
medianamente satisfecho, lo que sugiere que, aunque el programa es bien recibido, hay areas
especificas que podrian mejorarse para aumentar la satisfaccion completa de todos los

involucrados.
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Igual que con la satisfaccion general, el 75% de los encuestados reporta estar muy
satisfecho con la comunicacion, lo que refleja una eficaz transmision de informacion y un buen
nivel de dialogo entre el equipo del programa y los encuestados. La comunicacion es esencial
para entender las expectativas y los progresos del programa, por lo que un alto grado de

satisfaccion en este item es alentador.

En torno a la inclusion social del nifio en el programa, la opinion esta dividida: el 50%
esta muy satisfecho y el otro 50% satisfecho. Este resultado mixto podria reflejar diferentes
percepciones de cdmo el nifio caso de estudio ha sido socialmente integrado en el programa. Es

posible que algunos encuestados sientan que hay espacio para una inclusion mas efectiva y activa.

A su vez, el 75% estd muy satisfecho en cuanto a la adaptabilidad del programa a las
necesidades de “Anthony”, lo cual es fundamental para el éxito de un programa destinado a nifios
con necesidades especiales. Esto indica que el programa es percibido como flexible y atento a

las necesidades individuales.

Por su parte, el item “Mejoras observadas en la condicion fisica del nifio” presenta una
division similar al de la inclusion social, con un 50% que esta muy satisfecho y otro 50% que
solo esta satisfecho. Esto podria indicar que, aungque se han observado mejoras en la condicion

fisica de “Anthony”, algunos encuestados pueden tener expectativas mas altas.

La satisfaccion con los beneficios que el programa proporciona al nifio caso de estudio es
alta, con un 75% de satisfaccion. Esto sugiere que los encuestados reconocen el valor agregado
del programa, que puede incluir beneficios emocionales, cognitivos y sociales ademés de los

fisicos.

Hay una opinion dividida sobre la estructura del programa, con un 50% muy satisfecho y
otro 50% satisfecho. Esto puede sefialar que la forma en que esté organizado el programa cumple
con las expectativas de la mitad de los encuestados, mientras que la otra mitad puede ver areas

para mejorar la forma en que se llevan a cabo las actividades.
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Al igual que con la estructura, hay una satisfaccion dividida en cuanto a la informacion
proporcionada sobre los objetivos del programa. Dicho resultado podria indicar la necesidad de
mejorar la claridad y la distribucion de la informacién para asegurar que todos los encuestados
tengan un entendimiento completo del propdsito y las metas del programa.

3.6. Discusién de resultados finales

En la presente discusion se examinan los resultados obtenidos de la aplicacion de un
programa de actividades fisicas adaptadas en el nifio caso de estudio, un nifio diagnosticado con
Distrofia Muscular de Duchenne (DMD), en correlacion con las evidencias que provee la

literatura cientifica previa y un analisis critico basado en el criterio del autor.

Las mejoras significativas en la flexion y extension del raquis cervical, asi como en la
rotacion, no solo son congruentes con los resultados esperados de un programa de ejercicios bien
disefiado, sino que ademas resaltan la relevancia de una intervencion temprana. La literatura
corrobora que ejercicios dirigidos al mantenimiento de la movilidad espinal pueden mitigar la
progresion de la rigidez y las contracturas asociadas a la DMD, elementos que son criticos en la
preservacion de la funcionalidad y la autonomia del paciente (Bushby et al., 2010; Mazzone et
al., 2013; Lambert et al., 2018). En este contexto, las mejoras que el sujeto de estudio ha
demostrado podrian tener un impacto directo en su capacidad para realizar actividades diarias, lo

cual es un objetivo terapéutico central en el tratamiento de la DMD.

A su vez, la funcionalidad mejorada de la extremidad superior, en especial la flexion y
extension del hombro y el codo, refleja la efectividad del programa de ejercicios en la mejora de
la independencia de “Anthony”. Estas mejoras, cruciales para las actividades de la vida diaria, se
alinean con los hallazgos de Pangalila et al. (2015), quienes destacaron la importancia de
ejercicios de fortalecimiento y rango de movimiento en las extremidades superiores para mejorar
la calidad de vida de los pacientes con DMD. La recuperacion completa en la extension del codo
es un indicador particularmente positivo, ya que sugiere una posible ralentizacion en la

progresion de la pérdida de fuerza muscular que caracteriza a la DMD.
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Por su parte, las modestas ganancias en la fuerza y movilidad de la extremidad inferior
son consistentes con las expectativas realistas para un individuo con DMD. Aunque los avances
no son drésticos, son particularmente valiosos dado que la intervencién temprana y continua es
clave para la maximizacién de la movilidad y la independencia (Bushby et al., 2010). La mejora
en la flexién de la rodilla y en la flexion plantar y dorsal del tobillo puede tener implicaciones
directas en la estabilidad y la marcha del nifio caso de estudio, aspectos fundamentales para su

calidad de vida.

En el caso de la respuesta heterogénea del programa de actividades fisicas adaptadas en
diferentes areas corporales, se sugiere la necesidad de personalizar ain mas las intervenciones,
atendiendo a la progresion individual de la enfermedad y a la respuesta al ejercicio, en linea con

lo recomendado por la literatura cientifica (Mazzone et al., 2013).

A su vez, el manejo de la DMD requiere un enfoque dinamico y proactivo, adaptando
constantemente las estrategias de intervencion para satisfacer las necesidades cambiantes del
paciente. La importancia de la evaluacion y readaptacion continua del programa de ejercicios es
crucial para mantener los beneficios obtenidos y abordar nuevas necesidades que surjan con el

crecimiento y desarrollo del nifio caso de estudio (Mercuri et al., 2018).

Desde una perspectiva profesional, los resultados obtenidos son prometedores y
refuerzan la implementacion de programas de ejercicios adaptados como un componente esencial
en el manejo integral de la DMD. Los resultados del presente estudio apoyan y estan en
concordancia con las précticas recomendadas en la literatura cientifica, y resaltan la importancia
del seguimiento continuo y las adaptaciones basadas en evaluaciones periddicas para optimizar

los resultados y mejorar la calidad de vida del paciente.

En conclusion, el presente estudio aporta evidencia valiosa que respalda las
intervenciones de ejercicio adaptado en nifios con DMD y destaca la necesidad de mantener un
enfoque proactivo y dindmico para mejorar continuamente la calidad de vida de estos pacientes.

Las mejoras en la fuerza muscular y la resistencia, junto con los altos niveles de satisfaccion
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reportados, sugieren que las intervenciones implementadas son efectivas y proporcionan una base

solida para la continuacion de dichas practicas.

En tal sentido, los hallazgos de este estudio sobre la efectividad del programa de
actividades fisicas adaptadas para un nifio con Distrofia Muscular de Duchenne (DMD)
representan un avance significativo en el campo de la medicina de rehabilitacion y la pediatria.
La evidencia obtenida de las mejoras en la flexion y extension del raquis cervical y las
extremidades superiores e inferiores del nifio refuerzan la idea de que intervenciones especificas
y bien disefiadas pueden tener un impacto positivo en la progresién de la DMD. Esto es
particularmente relevante dado el caracter degenerativo de la DMD, donde la pérdida de funcion
muscular es inevitable. La capacidad de retrasar o mitigar estos efectos a traves de programas de
ejercicio adaptado ofrece nuevas vias para la gestion de la enfermedad, lo que podria traducirse
en una mejor calidad de vida y mayores oportunidades para la independencia de los pacientes
con DMD.

Desde el punto de vista educativo, el estudio subraya la importancia critica de incorporar
programas de actividades fisicas adaptadas en el curriculo de los estudiantes con necesidades
especiales. Los resultados muestran como una intervencién bien estructurada no solo beneficia
el desarrollo fisico de los nifios con DMD, sino que también mejora su inclusion y participacion
en el entorno escolar. Esta inclusién activa y significativa es vital para el desarrollo integral del
nifio, abarcando aspectos cognitivos, emocionales y sociales. Por lo tanto, el estudio proporciona
un modelo practico y replicable que las instituciones educativas pueden seguir para apoyar a los
estudiantes con discapacidades, fomentando un entorno de aprendizaje inclusivo y accesible para

todos.

En términos sociales, los hallazgos del estudio resaltan la importancia de la inclusion y
la empatia en la sociedad hacia las personas con discapacidades. Al demostrar que los nifios con
DMD pueden participar activamente y beneficiarse de programas de actividades fisicas
adaptadas, el estudio desafia las percepciones y estigmas que a menudo rodean a las personas

con discapacidades. Fomenta una mayor conciencia y comprension de las necesidades y
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capacidades de estas personas, promoviendo una cultura de inclusion y respeto. Ademas, al
mejorar la calidad de vida y la autonomia de estos nifios, el programa tiene el potencial de influir

positivamente en sus familias y comunidades, creando un impacto social mas amplio y duradero.

En conclusién, este estudio va mas alla de una simple intervencién educativa y
terapéutica para un nifio con DMD; ilustra una metodologia que puede ser aplicada a un espectro
mas amplio de contextos educativos y sociales. Los resultados obtenidos son un testimonio de
cémo la ciencia aplicada, unida a un enfoque educativo y social inclusivo, puede producir

cambios significativos no solo en la vida de un individuo, sino en la sociedad en general.
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CONCLUSIONES

La revision exhaustiva de la literatura ha permitido establecer una base solida de
conocimiento sobre la Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) y los procesos de
inclusion en la Educacion Fisica (EF), destacando la evolucion de las practicas inclusivas
y el desarrollo de métodos terapéuticos adaptados. La historia de la DMD se entrelaza
con avances en genética y terapias innovadoras, mientras que la inclusién en EF refleja
un cambio paradigmatico hacia la educacién equitativa. Los fundamentos teoricos y
metodologicos recopilados no solo subrayan la importancia de programas de EF
adaptados para el desarrollo fisico y social de los estudiantes con DMD, sino que también
evidencian un enfoque multidisciplinario que abarca aspectos biomédicos, psicosociales

y educativos, crucial para el entendimiento y manejo de la condicién.

El diagnostico de las actividades de Educacion Fisica (EF) en la Unidad Educativa
Manuela Cafiizares reveld una practica pedagdgica que, aunque bien intencionada,
requeria modificaciones para satisfacer las necesidades especificas del estudiante con
DMD. Se evidencid que, a pesar de un ambiente generalmente inclusivo, existen brechas
en la personalizacion y adaptacion de las actividades, lo que sugiere la necesidad de una
mayor conciencia y capacitacion en DMD entre el personal docente. La identificacion de
estas brechas es fundamental para orientar la implementacion de un programa de EF que
sea verdaderamente inclusivo y beneficioso para el estudiante con DMD.

La estructura del Programa de Actividades Fisicas Adaptadas disefiado para estudiantes
con DMD, centrado en la mejora de las funciones musculares y articulares, asi como la
inclusion, demostro estar cientificamente fundamentado y pedagdgicamente solido. La
incorporacion de actividades enfocadas en la resistencia, flexibilidad y fortalecimiento,
junto con estrategias de inclusion social, refleja una comprension detallada de las

necesidades de los estudiantes con DMD. Sin embargo, la adaptabilidad de la estructura
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del programa es crucial, ya que permite ajustes personalizados basados en las respuestas

individuales al ejercicio y en la progresion de la enfermedad.

La evaluacion de la efectividad del programa de actividades fisicas adaptadas indica un
progreso positivo en las funciones musculares y articulares del nifio caso de estudio, asi
como en su inclusion en la EF. Aunque los incrementos en la fuerza y la amplitud de
movimiento fueron modestos, son significativos en el contexto de una enfermedad
progresiva como la DMD. La mejora en la inclusion social y la percepcion general de
satisfaccion entre los participantes implicados sugieren que el programa no solo es
beneficioso desde una perspectiva fisica, sino también en la promocién del bienestar
psicosocial y la integracion escolar. Estos resultados enfatizan la importancia de
continuar con précticas inclusivas y adaptativas en entornos educativos para estudiantes

con condiciones crénicas.

Respecto a las limitaciones del estudio, estas deben ser consideradas al interpretar sus
resultados. Primero, la generalizacion de los hallazgos se ve limitada por el tamafio de la
muestra: al centrarse en un Unico caso, las conclusiones obtenidas pueden no ser
aplicables a todos los nifios con DMD, dada la variabilidad en la progresion de la
enfermedad y las diferencias individuales en términos de capacidad fisica y respuesta al
tratamiento. Ademas, la naturaleza longitudinal del estudio, aunque provechosa para
observar la evolucion del nifio a lo largo del tiempo, implica un periodo limitado de
observacién. Un afio académico puede no ser suficiente para evaluar completamente los
efectos a largo plazo del programa, especialmente en una condicién progresiva como la
DMD. Otro aspecto a considerar es la posible falta de controles o grupos de comparacion,
lo que puede limitar la capacidad de atribuir mejoras observadas exclusivamente al
programa implementado. Por ultimo, aunque se utilizaron métodos mixtos para una
comprension integral, la dependencia de mediciones cuantitativas y percepciones
cualitativas podria estar sujeta a sesgos, especialmente en el contexto de evaluaciones

subjetivas realizadas por los profesores y padres. Estas limitaciones resaltan la necesidad

58



UBE

&

UNIVERSIDAD
BOLIVARIANA
DEL ECUADOR

TRABAJO DE TITULACION

de estudios adicionales, con muestras mas amplias y periodos de observacion extendidos,

para validar y expandir los hallazgos de esta investigacion.
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RECOMENDACIONES

A partir de las conclusiones del presente estudio, se proponen las siguientes

recomendaciones:

Se recomienda al Ministerio de Educacion la implementacion de programas de
capacitacion especificos para docentes de educacion fisica, enfocados en las necesidades
y el manejo adecuado de nifios con Distrofia Muscular de Duchenne (DMD).
Proporcionar a los educadores las herramientas y conocimientos necesarios para integrar
eficazmente a estos estudiantes en las actividades fisicas no solo enriqueceria el proceso
de aprendizaje inclusivo, sino que también garantizaria un entorno seguro y estimulante
que promueva el bienestar y la participacion activa de todos los alumnos. Tal iniciativa
fomentaria una mayor conciencia y comprension sobre la DMD, asegurando que los nifios
afectados por esta condicién puedan disfrutar de una experiencia educativa plena y

adaptada a sus capacidades.

Es esencial implementar programas de capacitacion dirigidos a los docentes de EF, que
fomenten una mayor comprension de la DMD vy las necesidades especificas de estos
estudiantes. Ademas, se deben disefiar herramientas de evaluacion y seguimiento para
asegurar la personalizacion y adaptacion continua de las actividades de EF, cerrando las

brechas identificadas en la practica pedagdgica actual.

Se insta a los desarrolladores de programas de EF adaptados a mantener una estructura
flexible y dindmica que permita ajustes individualizados. Esto implica una evaluacion
constante del progreso del estudiante y la inclusion de feedback de multiples stakeholders,
incluyendo a los propios estudiantes, para adaptar el programa a la evolucion de la

enfermedad y a las capacidades cambiantes del individuo.

Se debe priorizar el fortalecimiento de las politicas de inclusién escolar, promoviendo

practicas inclusivas y adaptativas que apoyen no solo la mejora de las funciones fisicas
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sino también el bienestar psicosocial de estudiantes con DMD. La colaboracion
interdisciplinaria entre educadores, terapeutas y familias es crucial para el desarrollo de
programas que ofrezcan un ambiente educativo enriquecedor y apoyen la integracion

social de los estudiantes con necesidades especiales.

Teniendo en cuenta las limitaciones y los resultados prometedores de este estudio sobre
la implementacién de un programa de actividades fisicas adaptadas para un nifio con
Distrofia Muscular de Duchenne (DMD), se recomienda enfaticamente continuar y
expandir esta linea de investigacion en el futuro cercano. Seria particularmente
beneficioso realizar estudios con muestras mas grandes y diversas, que incluyan a nifios
con diferentes etapas de DMD Yy variadas capacidades fisicas, para generalizar mas
efectivamente los hallazgos. Ademas, investigaciones a largo plazo podrian proporcionar
una visién mas clara de los efectos sostenidos de tales programas en la progresion de la
enfermedad y en la calidad de vida de los nifios afectados. También seria valioso integrar
grupos de control o comparacion para fortalecer la validez de los resultados. Esta
continuacion 'y expansion no solo contribuirian significativamente al cuerpo de
conocimiento existente sobre la DMD vy la educacion fisica adaptada, sino que también
guiarian el desarrollo de estrategias pedagdgicas y terapéuticas mas efectivas, apoyando

asi de manera integral a los individuos afectados por esta condicion y sus comunidades.
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