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RESUMEN

Introduccién: La distrofia muscular de Duchenne es una enfermedad hereditaria vinculada al
cromosoma X que afecta principalmente a nifios, con una incidencia a nivel mundial de 01 caso
por cada 3500 nacidos vivos. Esta patologia se caracteriza por la debilidad muscular progresiva
que inicia en la infancia, alterando el desarrollo motor, en etapas avanzadas pierden la
deambulacion y llegan a tener complicaciones respiratorias. Los ejercicios de estimulacion
motriz cumplen un papel fundamental en el desarrollo de los nifios puesto que ayudan a mejorar

habilidades motoras, movilidad y contrarrestar complicaciones adicionales.

Objetivo: Describir las funciones que cumplen los ejercicios de estimulacion motriz en la
distrofia muscular de Duchenne para la prevencion del retraso en el desarrollo motor infantil,

utilizando fuentes bibliograficas cientificas.

Metodologia: La investigacion fue de tipo bibliografico; la informacion se recopil6 de la base
de datos como: PubMed, Scopus, Cochrane Library, Dialnet, Scielo. Se encontr6 70 articulos,
por medio de los criterios de inclusidon y exclusion, se selecciono 25 articulos con un periodo
de tiempo entre los afios 2019 a 2024, los mismos fueron evaluados segin la escala

metodoldgica PEDro con una puntuacion mayor a 6.

Conclusiones: Se demostrdo que los ejercicios de estimulacidn motriz son cruciales para
mejorar las habilidades motoras y calidad de vida en los nifios con DMD, pero a la vez se
recomienda una investigacion continua para evaluar la eficacia de las terapias y la adherencia

al tratamiento a largo plazo.

Palabras clave: distrofia, desarrollo, estimulacion, nifios



ABSTRACT

Introduction: Duchenne muscular dystrophy is an X-linked inherited disease that mainly
affects boys, with a worldwide incidence of 1 case per 3500 live births. This pathology is
characterised by progressive muscle weakness that begins in infancy, altering motor
development; in advanced stages, they lose their ability to ambulate, and they even have
respiratory complications. Motor stimulation exercises play a fundamental role in the
development of children since they help to improve motor skills and mobility and counteract

additional complications.

Objective: To describe the functions of motor stimulation exercises in Duchenne muscular
dystrophy for the prevention of delayed motor development in children, using scientific

bibliographic sources.

Methodology: The research was of bibliographic type; the information was collected from
databases such as PubMed, Scopus, Cochrane Library, Dialnet, and Scielo. Seventy articles
were found; through the inclusion and exclusion criteria, 25 articles were selected with a
time period between the years 2019 and 2024. The same were evaluated according to the

methodological scale PEDro with a score greater than 6.

Conclusions: Motor stimulation exercises were shown to be crucial to improve motor skills
and quality of life in children with DMD, but at the same time continued research is

recommended to evaluate the efficacy of therapies and long-term treatment adherence.

Keywords: dystrophy, development, stimulation, children.
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CAPITULO L. INTRODUCCION

La distrofia muscular de Duchenne (DMD), es una enfermedad hereditaria vinculada al
cromosoma X. Se origina por una mutacion que causa el déficit de la proteina distrofina,
desencadenando a la debilidad muscular. Fue descrita inicialmente por los médicos Guillaume
Duchenne de Boulogne y Edward Meryon quienes identificaron las caracteristicas principales
de esta patologia y sentaron las bases para el estudio, abriendo el camino hacia investigaciones

posteriores sobre tratamientos y manejo de esta afeccion (1).

Segtn la Organizaciéon Mundial de la Salud/OMS, la distrofia muscular de Duchenne es
considerada como una enfermedad rara, con una incidencia estimada de 01 caso por 3500
varones nacidos vivos, mientras que en mujeres 01 caso por cada 1.000.000 de nacimientos. La
prevalencia varia considerablemente entre diferentes regiones geograficas debido a factores

como la disponibilidad de servicios de diagndstico (2).

De acuerdo con el Ministerio de Salud Publica del Ecuador; report6é en 2023 que, el 2,69 % de
la poblacion presentaban algun tipo de discapacidad, sumando un total nacional de 483.703
individuos. En la provincia de Chimborazo, se reportaron 14.688 casos de discapacidad, de los
cuales 211 corresponden a nifios y 134 a nifias de entre 0 y 9 afios. No obstante, la ausencia de
pacientes reportados con distrofia muscular de Duchenne limita la comprension de la magnitud

de esta enfermedad en el pais. (3).

Por otro lado, la Fundacion Ecuatoriana para la Distrofia Muscular de Duchenne y
Enfermedades Raras (FEDIMURA), ha registrado 127 casos de DMD entre 2017 y 2020, los
datos recopilados muestran que la mayoria son nifios. Esta organizacion cumple un papel
fundamental puesto que se encarga de promover la investigacion y tratamientos adecuados en

el pais (4).

En cuanto a las manifestaciones clinicas, suele iniciar en la infancia, presentando retraso en el
desarrollo motor, disminucion del tono muscular y anomalias en la marcha hasta perder la
capacidad de caminar. Como consecuencia de ello, las personas afectadas dependen de una silla

de ruedas antes de la adolescencia. Con el avance de la enfermedad, poseen complicaciones
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cardiacas, respiratorias y cognitivas, lo que acorta su esperanza de vida, generalmente a los 20

y 30 anos (1,5).

La estimulacion motriz, temprana y adecuada, facilita una participacion social, activa,
respetuosa y personalizada, impregnando las bases del neurodesarrollo en cada etapa del
crecimiento del nifio. Los primeros afios de vida son un buen momento para desarrollar habitos
y habilidades motoras que contribuyan a la independencia y la autosuficiencia. A medida que
los nifios van creciendo los movimientos son involuntarios e inconscientes; la coordinacion es
muy limitada hasta que son capaces de dirigir todos los movimientos, el juego es un apoyo

importante en el niflo, mientras mas divertido y estimulante sea favorece al movimiento (6).

El desarrollo motor en la infancia es un proceso fundamental para el establecimiento de
habilidades motoras y cognitivas mas avanzadas. En los nifios con DMD, este desarrollo se ve
alterado a causa de la sintomatologia ya mencionada, y, ademas de afectar a la funcionalidad
puede generar un impacto emocional tanto en €l como en su entorno, especialmente en los
padres. Para lo cual los ejercicios de estimulacion motriz adquieren relevancia puesto que no
solo ayudan a mantener la movilidad, sino que también proporcionan herramientas para
contrarrestar complicaciones adicionales y mejorar la calidad de vida de los pacientes afectados

por esta enfermedad (7).

Por lo anteriormente sefialado, este trabajo de investigacion tuvo como objetivo describir las
funciones que cumplen los ejercicios de estimulaciéon motriz en la distrofia muscular de
Duchenne para la prevencion del retraso en el desarrollo motor infantil, utilizando fuentes

bibliograficas cientificas.
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CAPITULO II. MARCO TEORICO

2.1. Distrofia Muscular

Se define como un conjunto de patologias hereditarias que se caracterizan cominmente por el
deterioro progresivo del musculo y la incapacidad para regenerarse. Como resultado provoca
debilidad y alteraciones especificas. Todas ellas forman parte de un grupo mayor de patologias

conocidas como miopatias puesto que comprometen el musculo estriado en forma primaria (8).

En el siglo XIX, la distrofia muscular se reconocia como tnica enfermedad, no obstante, en el
transcurso del siglo XX se empezo a comprender que esta patologia era mds amplia,

dividiéndose en seis subtipos distintos:

e Distrofinopatias: distrofia muscular de Duchenne y Becker.

¢ Distrofias de cinturas/LGMD, del inglés Limb Girdle Muscular Dystrophy.
e Miopatias distales.

¢ Distrofias musculares congénitas.

¢ Distrofia muscular facioescapulohumeral/DFEH.

e Distrofias miotonicas.

En la actualidad se han identificado mas de 50 enfermedades asociadas a un trastorno genético

en particular (9).
2.2. Distrofia muscular de Duchenne

2.2.1. Antecedentes

Las primeras descripciones de la enfermedad se dieron a mediados del siglo XIX, en 1852, por
el médico Edward Meryon, quien tuvo un gran aporte al examinar el tejido muscular de cuatro

hermanos con distrofia, mediante biopsia hallando disrupciones de sarcolema (10).

Esta enfermedad toma el nombre de “distrofia muscular de Duchenne” por el neurdlogo francés
Guillaume Duchenne, quien en 1860 hizo una significativa contribucion al describir las
principales caracteristicas de dicha patologia. El mismo que define a la DMD como: “progresiva
e invasiva, donde los sintomas y signos aparecen antes de los 5 afnos. Afecta a nivel de musculo

principalmente en la zona de la cintura, cuello, abdominales, entre otros™ (10).

Por otro lado, en 1886, el médico Gowers observo a varios nifios que padecian esta patologia y

describio el signo que actualmente lleva su nombre: “signo de Gowers”. Finalmente, Kunkel

15



(1986) y Hoffman (1987), comprendieron a fondo la fisiopatologia de esta enfermedad,
descubriendo al gen que produce la DMD, es decir la distrofina (10).

2.2.2. Epidemiologia

La distrofia muscular de Duchenne es una patologia poco frecuente pero muy grave. A nivel
mundial se estima que la incidencia oscila entre 1 de cada 3.500 a 5.000 varones nacidos vivos
y en mujeres es mucho menor, con alrededor de 1 caso por cada 1.000.000 de nacimientos.
Estudios sugieren una prevalencia global de 2.8 casos por 100.000 habitantes en general. Sin
embargo, se han observado variaciones considerables en diferentes regiones geograficas. Por
ejemplo, en América se reporta, 5.1 por cada 100.000 personas mientras que en Europa esta

cifra es de 4.78 por cada 100.000 habitantes (11,12).

En Ecuador, no se dispone ninguna informacion oficial sobre el niimero de pacientes con
distrofia muscular de Duchenne. EI Ministerio de Salud Publica/MSP, solo indica estadisticas
generales sobre el porcentaje de la poblacion con discapacidad fisica, sin especificar detalles.
Pese a ello, organizaciones dedicadas al apoyo en el tratamiento, como es la Fundacion
Ecuatoriana para la DMD y enfermedades raras/FEDIMURA, ha registrado 127 casos entre
2017 al 2020. En la provincia de Chimborazo, especificamente Riobamba, no se dispone

ninguna informacion oficial sobre el nimero de pacientes con este tipo de distrofinopatia (3,4).

Gracias a los avances en los tratamientos, la supervivencia de pacientes detectados con DMD
ha mejorado notablemente, con un 30% llegando a sobrevivir mas alld de los 30 afios. Sin

embargo, las complicaciones cardiacas y pulmonares siguen siendo las principales causas de

mortalidad (13).

2.2.3. Etiologia

Se debe principalmente por la mutacion en el gen DMD que codifica la distrofina. La mayor
parte corresponden a: deleciones, implica la pérdida de uno o més nucledtidos de un segmento
de ADN, representando con un 60 al 70 %; duplicaciones, cuando hay una copia de un
fragmento de ADN, entre el 5y 15% de casos; y las mutaciones puntuales que afecta a un solo
nucleodtido, representan el 20%. Aproximadamente un tercio de los pacientes presentan
mutaciones de novo, esto significa que no hay antecedentes familiares, por tal razon, se produce

de forma espontanea en células germinales (2).

El cambio se puede dar en cualquier parte del gen, aunque estudios han determinado que las

regiones que mas propensas son entre los exones 45-55 con un 80% y entre los exones 1 — 19
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con un 20%. Si la variante genética afecta directamente al marco de lectura produce un fenotipo

mas severo, a diferencia que si no afecta al marco de lectura el fenotipo sera leve (2,13).

En el caso de las mujeres, la mayoria son portadoras y no pueden presentar sintomas debido a
que poseen dos cromosomas X, sin embargo, pueden verse afectadas cuando hay una

inactivacion espontanea de un cromosoma o también cuando tienen sindrome de Turner (13).

2.2.4. Fisiopatologia

El gen DMD, se encuentra ubicado en el brazo corto del cromosoma X en la region p21 (Xp21),
es el mas grande que posee el ser humano puesto que tiene aproximadamente 2.5 Mb pares de
ADN, constituido por una secuencia de 79 exones. Estd conformada por diferentes regiones

promotoras, llamadas isoformas, las cuales son el control de la expresion del gen, estas son:

- Dp427m: en el musculo.

- Dp427p: en las células de Purkinje.

- Dp427b: en las neuronas corticales.

- Dp260: en la retina.

- Dp116: en los nervios periféricos y células de Schwann.

- Dp140: en el sistema nervioso central y en los rifiones (12).

La distrofina es una proteina que esta situada en la cara citoplasmatica de la membrana celular
de las fibras musculares, forma parte de un complejo glucoprotéico que brinda a las células una
resistencia crucial al estrés mecanico provocado por la contraccidon muscular, la misma que
protege y previene la degradacion celular, esta proteina se encuentra presente en el musculo

esquelético, liso, cardiaco y también en el cerebro (1).

La distrofina de longitud completa se divide en cuatro dominios principales, incluido el dominio
N-terminal; uniéon a F-actina, ABD; codificado por los exones 1-8; dominio de varilla, R,
codificado por los exones 8—64; dominio rico en cisteina, CR, codificado por los exones 64—

70) y dominio C-terminal, CT, codificado por los exones 71-79 (12).
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Figura 1 Representacion esquematica de DMD y proteina distrofina

a
’—b DP427b, DP427m, DP427p

1 2 3 4 5 6 7 819 [10/11<12 /13|14 15 16 |17 1819 2021 2223 24 25 26 27
ABD H1 Rl R2 R3 HZ R4 RS Re R7 RE
l—» DP260 |—> DP140
28 29 30| 31 32 33|34 35 36| 37 38 39 40 41| 42|43 44|45 46 47 |48 49|50 5152 53
"'R& R9 R0 RI1 _RI2 RI3 RI4 RI5 RI6  RI7 RI8 RI19 H3 R20 R21
’—- DP116 l—— Dp71, Dp40
54 5556 5758 59 60 |61 62 63 »64 65 66 6768 69 7071727374 75 76 77 78 79
R R22 R23 R24 H4 ES
bDistrofina normal: ABD se conecta a la matriz extracelular con el dominio CR
doae0 ~ )1 2|37 4/5/6|7 8|9 10{11 12/13/14/15/16/ 17|18 19720|21 22/23|24— ES pr—
do Distrofia muscular de Duchenne: la distrofina no puede cumplir la funcién de enlace porgue falta el dominio de cisteina
ABD M &

*(Obtenido de: Duan D, Goemans N, Takeda S, Mercuri E, Aartsma-Rus A. Duchenne muscular

dystrophy. Nat Rev Dis Prim. 2021;7, 13:1-19. Disponible en: doi: 10.1201/b13434.

2.2.4.1 Mecanismos asociados a la DMD

e Debilitamiento del sarcolema

La fuerza se genera a través de la contraccion y relajacion del sarcomero, razon por la cual
se requiere que este actue de manera eficiente el estrés mecanico. En el musculo sano la
integridad del sarcolema se mantiene por medio del vinculo entre el citoesqueleto, matriz
extracelular y a través del complejo glucoprotéico. No obstante, al haber una ausencia de
distrofina, se pierde la conexion fisica entre estas estructuras provocando un desmontaje y
a causa del dafio por contraccion hay una fuga de proteinas musculares al torrente sanguineo

como la creatina quinasa/CPK (12).

Ademas, los musculos esqueléticos son mas evidentes de sufrir una lesidon mayor,
especialmente aquellos que experimentan contracciones de alargamiento donde se ha
comprobado que las contracciones repetidas causan dafio en el sarcolema. Se observa un
mayor grado de afectacion en el diafragma originando una disminucion de la capacidad

ventilatoria (12) .
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e Isquemia funcional

La distrofina ancla el 6xido nitrico sintetasa/nNOS al sarcolema para producir y liberar a la
vasculatura circundante en el musculo durante el ejercicio, la misma que conduce a la
vasodilatacion y asegura un adecuado suministro de oxigeno y nutrientes a los musculos en
contraccion. Cuando hay disminucion de distrofina, la nNOS se localiza incorrectamente y

su cantidad disminuye desencadenando dafio isquémico en el musculo (12).
e Daiio por radicales libres

Existe un aumento de NADPH oxidada 2 / NOX2 en las fibras musculares, asociado a la
proteina Racl. La misma que se activa debido al estrés mecanico del musculo. Cémo
consecuencia la red de microtibulos se vuelve densa y desorganizada debido a la perdida

de la interaccion con la distrofina, desencadenando un dafio oxidativo (12).
e Sobrecarga de calcio

Existe la entrada anormal de calcio a través del sarcolema y fugas de reticulo sarcoplasmico
dado a que los receptores de rianodina se encuentran fosforilados o nitrosados. El exceso

de calcio activa enzimas como las calpainas que pueden conducir a la muerte celular (12).

2.2.4.2. Consecuencias del daiio muscular

Los niveles de dafio muscular estdn directamente relacionados con la cantidad de estrés al que
estan expuestos; en fases tempranas, desencadenando un ciclo de degeneracion y regeneracion,
mientras que en fases tardias, necrosis muscular, formacion de tejido cicatricial y eventualmente

reemplazo de las fibras musculares por tejido adiposo (14).

2.2.5. Manifestaciones clinicas

Su curso inicia durante los primeros afios de vida, presentando retraso en el desarrollo motor y
leve hipotonia. Se ven afectados los musculos de la cintura pélvica y miembros inferiores,
progresando hacia el tronco y extremidades superiores, alterando el balance postural,

dificultando actividades como sentarse, levantarse, caminar y realizar tareas manuales (13,9).
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Tabla 1 Evolucion clinica por etapas

Fase Sintomas
Presintomatico muscular o Retraso en el desarrollo de las habilidades
pre-debilidad motoras, lenguaje y comunicacion.

(0-2 aiios) Leve hipotonia
Ambulante inicial Falta de equilibrio.

(2-4 aios) Pseudohipertrofia de gemelos.
Ambulante tardio Signo de Gowers

(5-12 aiios) Debilidad de la cintura pélvica.

Marcha en anade

No ambulante inicial Debilidad en las extremidades superiores
(12-16 aiios) Inicio de escoliosis
Hiperlordosis lumbar

Pérdida de marcha

No ambulante tardio Fase de silla de ruedas, wventilacion
(20 afios) pulmonar no invasiva, insuficiencia
cardiaca progresiva.

* Adaptado de: Ortez C, Natera de Benito D,‘Carrera L, Exposito J, Nolasco G, Nascimiento A.
Advances in the treatment of Duchenne muscular dystrophy. Chinese J Clin Res.
2022;35(2):267-71.

2.2.6. Diagnostico

Los sintomas y signos son una sefial de alerta que orientan la posibilidad de la enfermedad de
Duchenne. Por ello es necesario, un diagnostico preciso para detectar de manera temprana y

eficaz en los nifos afectados (15).
Existe diferentes pruebas tales como:
e Marcadores séricos

Las concentraciones séricas de creatinina quinasa (CK) y transaminasas estan elevadas en
niflos con DMD antes de la aparicion de cualquier signo clinico de enfermedad; los niveles

aumentados también se observan en los recién nacidos (1).
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e Biopsia muscular

Esta prueba ha perdido relevancia con el tiempo, pero sigue siendo util en algunos casos,
puesto que, puede mostrar la pérdida completa de la proteina distrofina. Algunas veces se
observan fibras musculares con distrofina, llamadas "fibras revertidas" las cuales pueden

dar resultados a alteraciones secundarias en el gen DMD (1).
e Diagnostico genético

En la actualidad, las pruebas moleculares son la unica forma definitiva de diagnosticar la
DMD con el fin de observar las variantes genéticas a nivel molecular. Y asi poder establecer

una correcta evaluacion, prondstico y plan de tratamiento especifico (1).

Existen pruebas cuantitativas como el PCR multiplex/mPCR; es muy limitada, debido a
que, identifica deleciones en exones especificos como el exon 2 al 20 y del 44 al 53. No

detecta duplicaciones, mutaciones puntuales, ni otras deleciones en diferentes exones (1).

Por otra parte, también se encuentra el MLPA/Multiplex Ligation-dependent Probe
Amplification, siendo la prueba mas utilizada actualmente. Tiene la capacidad de analizar
los 79 exones del gen DMD para identificar si es una mutacion por delecion o duplicacion

2,17).

Sumado a lo anterior, si los resultados son negativos, se debe realizar una secuenciacion
gendmica, que permite identificar mutaciones puntuales, pequenas deleciones o

duplicaciones en la secuencia del ADN, que llegan a alterar el marco de lectura del gen

(11).
e Electromiografia

Esta técnica indica cambios miopdaticos, mide las sefiales eléctricas generadas por los
musculos durante la contraccion y puede identificar patrones anormales de actividad, como
la reduccion de la amplitud de las respuestas musculares y la presencia de descargas

espontaneas. Un resultado positivo podria indicar la presencia de dafio muscular (2).

2.2.7. Instrumentos de evaluacion para DMD

Existen diferentes escalas para medir la funcionalidad de las personas que presentan DMD,

cada una es necesaria y fundamental. A su vez es esencial, la valoracioén en las diversas areas
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del desarrollo que pueden verse afectadas en los nifios, con el fin de poder emitir resultados

respecto a los pacientes que sufren con esta enfermedad (17).
e North Star Ambulatory Assessment/NSAA

Esta escala valora la funcionalidad de la extremidad inferior, por medio de actividades
como sentarse o levantarse y caminar o correr. Se requiere de una silla, un “step” de 15 cm

de altura, un cronémetro, un pasillo de entre 12 y 15 metros y una colchoneta (17).

e Performance of Upper Limb/PUL

La prueba se enfoca en la extremidad superior siguiendo un orden de proximal (hombro) a
distal (mano). Las herramientas a utilizar son las pesas (entre 10 gramos y 1 kg) y un
crondometro para evaluar la capacidad que tiene el paciente de realizar diferentes tareas

como levantar objetos o movimientos finos con la mano (17).
e Test de la marcha de 6 minutos/6MWT

Se evalua la capacidad ambulatoria de la persona. Para esta prueba se requiere, un pasillo
de 30 metros, una silla por si la persona necesita descansar, un tensidmetro y un
pulsioximetro. Esto consiste en tomar el tiempo mientras el paciente camina en la distancia
solicitada, pero si la persona se detiene a descansar el tiempo seguira corriendo. Los demas
instrumentos sirven para medir la presion arterial y el oxigeno en la sangre, solo si es

necesario (17).
e Escala de Brooke

Es una herramienta para evaluar subjetivamente la funcion de las extremidades superiores
en pacientes con DMD. Cada tarea se divide segun su gravedad; donde 1 levanta los brazos
sin dificultad; de 2 a 5 levantar objetos con dificultad y 6 representa a la restriccion total

de movimiento (18).
e Escala de Bayley III

Es un instrumento que se aplica en bebés y nifos de 1 a 4 afios para evaluar diversas areas

del desarrollo. Se encarga de valorar tres dominios: cognitivo, motor y lenguaje (19).

El dominio cognitivo analiza habilidades como el desarrollo sensoriomotor, manipulacién
de objetos, formacion de conceptos y memoria. En cuanto a lo motor se enfoca en la
motricidad fina como la prension, coordinacion ojo-mano, planificacion, velocidad y
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motricidad gruesa mide el movimiento corporal entre esos items evaltia el posicionamiento
estatico, dinamico, locomocion, equilibrio y planificacion motora. Mientras que en el
dominio de lenguaje analiza las habilidades del nifio para comprender palabras, conceptos

y sonidos de manera efectiva (20).
e Escala de Alberta

Se encarga de evaluar el desarrollo motor grueso desde el nacimiento hasta los 18 meses
de edad. Esta escala se centra en analizar de manera detallada los movimientos y posturas
que el bebé adquiere en diferentes posiciones (prono, supino y bipedestacion) permitiendo

identificar posibles alteraciones en el desarrollo (21).

2.2.8. Tratamiento

Actualmente no existe cura para la DMD, pero existen intervenciones multidisciplinarias con
un enfoque terapéutico, en ¢l, se requiere que todas las pautas sean coordinadas y centradas
dirigidas a cada etapa de la enfermedad tanto en la infancia como en la adultez de tal manera

que ayuden a disminuir el progreso de la enfermedad y mejoren la calidad de vida (12).

2.2.8.1. Tratamiento farmacologico

De acuerdo con las investigaciones, mencionan que el uso de glucocorticoides especialmente
la prednisolona y deflazacort estan indicados para la DMD debido a que reduce la inflamacioén
en los musculos con distrofia beneficiando clinicamente a nivel cardiaco, ambulatorio y
respiratorio (17). Mientras que en el estudio del articulo “Efficacy and Safety of Vamorolone
vs Placebo and Prednisone Among Boys With Duchenne Muscular Dystrophy” indican los
efectos del medicamento vamorolone con el placebo y la predisona, la cual fue aplicada a nifios
con dicha enfermedad, se obtuvieron resultados positivos con vamorolone, dando como
resultado un crecimiento en el desarrollo a diferencia de los otros métodos que salian

desfavorecidos con un retardo en el crecimiento y otros efectos adversos (22).

2.2.8.2. Tratamiento no farmacolégico

Existe una serie de intervenciones disefiadas por parte de un equipo especializado como
médicos, enfermeras, fisioterapeutas, logopedas y dietistas que son pieza clave en la prevencion
y el tratamiento de los sintomas de los pacientes con DMD. Ademas, los psicologos, terapeutas
ocupacionales y trabajadores sociales cumplen un papel importante para abordar factores

psicosociales, mejorar la participacion y apoyar el logro de los objetivos de la vida (12).
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Incluye, el enfoque fisioterapéutico cuyo objetivo es mantener la movilidad, la correcta
flexibilidad en las extremidades tanto superiores e inferiores, la marcha funcional, aliviar

contracturas, favorecer el equilibrio y coordinacion (11).

La prevencion de contracturas y retracciones musculares requiere un enfoque integral que
combine estiramientos, tanto activos como pasivos, con un programa de ejercicio adaptado a

las necesidades individuales (23).

En la etapa no ambulatoria se aplica el ejercicio aerobico para evitar la atrofia muscular y la
inmovilidad. Los ejercicios recomendados incluye a la natacioén y ciclismo siempre y cuando

no se someta al musculo a un estrés excesivo (2).

A medida que la enfermedad progresa, la funcion respiratoria se deteriora progresivamente. Por
ello es crucial abordar técnicas manuales y mecéanicas que facilitan la tos, ejercicios de
respiracion profunda y, en casos mas graves, ventilacion mecanica, ya sea a través de métodos

invasivos como la traqueostomia o no invasivos (23).

2.3 Aspectos del desarrollo motor

Es un proceso dinamico y continuo que abarca los cambios en las habilidades y capacidades
motrices de un individuo a lo largo de su vida, desde los primeros movimientos reflejos hasta
la coordinacion compleja, necesaria para realizar sus actividades. Cualquier alteracion en este
proceso, ya sea por factores genéticos, enfermedades, traumatismos puede afectar el desarrollo

cerebral de manera significativa y permanente (24).

Desde el nacimiento, infancia; el desarrollo motriz del nifio es dindmico y rapido, la misma que
se da gracias a la ley céfalo — caudal que propone que el infante llega a controlar primero la
musculatura més cercana a la cabeza extendiéndose a las extremidades inferiores y la ley
proximo — distal esta sefiala que el mejor control se da en la zona més cercana al tronco que se

redirige con el tiempo a las extremidades (6).

De acuerdo con estas reglas y condiciones de desarrollo, se ira adquiriendo habilidades hasta
alcanzar la postura correcta y el dominio de las extremidades, en las primeras etapas posteriores
al nacimiento, los movimientos son involuntarios e inconscientes, a medida que crecen, son

capaces de coordinar y controlar todos los movimientos (6).
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Tabla 2 Etapas del desarrollo motor

Edad

Desarrollo motor grueso y fino

0 a 3 meses

Movimientos involuntarios
Reflejo de la marcha
Puede girar la cabeza

Inicia el descubrimiento de sus manos

4 a 6 meses

Manos abiertas
Control cefalico
Toma objetos con sus manos

Domina cambios de posicion

7 a 9 meses

Se sienta por si solo
Gira la cabeza a ambos lados
Gatea

Agarra objetos y se los lleva a la boca

12 meses

Se pone de pie con apoyo
Pinza digital
Manipula los objetos, cambia de una mano a

la otra, explora con el indice.

18 meses

Da pasos solo

Control de la pinza

24 meses

Patea la pelota

Sube escaleras con ayuda.
Lanza la pelota con las manos
Control manual

Hace garabatos

3-4 anos

Pedalea un triciclo
Camina hacia atras

Abre y cierra botones

5-6 aiios

Corre y salta con coordinacion
Lanza y atrapa una pelota con precision

Copia letras y nimeros
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Usa herramientas como las tijeras con mayor

control

7-12 afios Corre con mayor velocidad
Tiene coordinacion para saltar
Practica deporte (futbol, basquet, natacion)
Realiza movimientos precisos
Escribe, dibuja, copia

Usa herramientas pequeiias como grandes.

* Adaptado de: Cuevas Cervera JL, Machado Casas IS. Neurodesarrollo en los dos primeros
afios, ;todo bien? En: AEPap (ed.). Congreso de Actualizacion en Pediatria 2023. Madrid: Lua
Ediciones 3.0; 2023. p. 195-205. Disponible en: www.aepap.org

2.4 Estimulacion motriz

Se define como un conjunto de actividades orientadas a promover el desarrollo de las
habilidades motoras, tanto finas como gruesas, desde las primeras etapas de vida. Busca
fortalecer las bases del neurodesarrollo y de las diferentes interconexiones que existe en cada
hito del crecimiento como la coordinacion, equilibrio, control postural y destrezas manuales.
Cuanto mas se estimule a los nifios, mas completas seran las capacidades motoras, perceptiva,

cognitivas y sociales (6).

Varios estudios han confirmado que la estimulacion no solo sirve unicamente a los nifios con
rendimientos “normales”, sino que también favorece a infantes con diversidad funcional;
afectacion visual, auditiva, del lenguaje, motriz y déficit en el desarrollo. Cuando existen
factores de riesgo para dafios neuroldgicos, la programacion de atencion debe ser

individualizada se acuerdo a la lesion del paciente (25).

2.4.1. Motricidad

Hace referencia a la capacidad de un organismo para producir movimiento por si mismo, ya sea
de una parte corporal o de su totalidad, siendo un conjunto de actos voluntarios e involuntarios
coordinados y sincronizados por diferentes unidades motoras como los musculos. Las personas
no solo pueden reproducir movimientos, sino que puede expresar su intencionalidad de manera

creativa o espontanea (26).
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2.4.2. Clasificacion de la motricidad

e Motricidad gruesa

Se entiende como todo movimiento que involucra el desplazamiento y habilidades motoras,
en las que se encuentran el equilibrio, la propiocepcion, la coordinacién durante las

primeras etapas de vida, las que permiten la fluidez y precision de los movimientos (21).

También, es la capacidad que tiene el hombre para coordinar a partir de sefiales en el
cerebro con la finalidad de generar movimientos globales y amplios permitiendo llegar a la
funcionalidad del cuerpo o parte de €I, para realizar acciones mas completas y complejas

como caminar, correr, nadar saltar, lanzar, trepar, entre otras (27).
e Motricidad fina

Hace énfasis al control de movimientos finos y precisos por pequefios grupos musculares
del cuerpo en la cual participan diferentes areas corticales para la coordinacion de funciones
neuroldgicas, esqueléticas, musculares. Esta es la capacidad de usar las manos por medio
de la funcion prensil para la manipulacion de objetos con fuerza o precision y la funcion
no prensil como mover, empujar, golpear con los dedos, escribir, tocar el piano, frotarse los
dedos o las palmas de las manos, permitiendo que los nifios puedan desenvolverse con

facilidad en su entorno (28).
2.4 Ejercicios de estimulacion motriz

Los ejercicios a temprana edad son fundamentales para el desarrollo integral de los nifios porque
estimulan diversas areas del cerebro y les permiten adquirir habilidades esenciales para la vida.
Ademas, busca potenciar las capacidades motoras y favorecer su autonomia por medio de sus
funciones como la coordinacion, equilibrio, destrezas manuales. Los nifios son més propensos
a practicar estos ejercicios, si la asocian con algo divertido o entretenido, a través de juegos,

adaptadas a cada edad y necesidad (29).
2.4.1. Coordinacion motora

Tiene la capacidad de utilizar los musculos de forma sincronizada para ejecutar movimientos

con precision y control (33).

Esta habilidad abarca a la motricidad gruesa favoreciendo a la fuerza muscular, por medio de

actividades que incluye:
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e FEjercicios de saltos: saltar con las dos piernas en distintas direcciones ya sea
horizontales, frontales o verticales.

e Lanzary atrapar con las manos una pelota.

e Subir y bajar escaleras con coordinacion.

e Caminar en linea recta sobre lineas dibujadas.

e Ejercicios con la pelota: empujar la pelota con los pies (6).

La coordinacion en la motricidad fina se da a través del manejo de sus manos y sus dedos en

actividades como:

e Juegos con pinzas: recoger objetos pequetios con pinzas.
e Dibujar y colorear: usar colores, crayones o pinceles.
e Moldear plastilina: crear formas para fortalecer los dedos.

e Ensamblar piezas de rompecabezas (31).
2.4.2. Equilibrio

Es un proceso progresivo que se basa en la capacidad de mantener el centro de gravedad dentro
de los limites de apoyo, la misma que facilita una postura estable y coordinada durante el

movimiento y actividades fisicas (33,34).

e FEjercicios en bipedestacion: a través de superficies planas o irregulares.

e FEjercicios con la pelota Bobath: en sedestacion y apoyos del pie en el suelo, mantener
una posicion erguida.

e De sedestacion a bipedestacion: desde una silla con apoyo estable, el nifio debe pasar
de sentado a parado con control.

e Posicion cuadrupeda: mantener el equilibrio extendiendo los brazos o las piernas de

forma alternada (30).
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CAPITULO III. METODOLOGIA

3.1. Diseifio de investigacion

Documental; se encamind en la busqueda, interpretacion y analisis de toda la informacion que
se obtuvo sobre los ejercicios de estimulacion motriz y distrofia muscular de Duchenne.
Asimismo, fue de corte transversal debido al lapso del tiempo correspondiente al material

bibliografico el cual comprende desde 2019 a 2024, en un bloque tnico de resultados.
3.2. Tipo de investigacion

Bibliografico; por la informacion utilizada, se recopil6 a partir de base de datos con contenido
cientifico de distintos autores acerca de los ejercicios de estimulacion motriz y distrofia
muscular de Duchenne. Mediante la escala PEDro se pudo evaluar la calidad de los articulos

seleccionados.
3.3. Nivel de investigacion

Descriptivo; mediante observacion indirecta, basado en el analisis de datos caracteristicos tanto
de la distrofia muscular de Duchenne como de los ejercicios de estimulacion motriz. El estudio
enfatiz6 el concepto, etiologia, epidemiologia, manifestaciones clinicas, diagnostico entre otros
aspectos, obtenidos de diversas bases de datos cientificas como: PubMed, Scopus, Cochrane

Library, Dialnet, Scielo.
3.4. Método de investigacion

Inductivo; porque logré analizar distintas particularidades de las variables de estudio, ademas
se identificd conceptos, criterios y conclusiones de los autores tomandolos como premisas para

establecer una conclusion general.
3.5 Poblacion de estudio

Ensayos controlados aleatorizados, que incluyen informaciéon sobre una de las variables de

investigacion: distrofia muscular de Duchenne o ejercicios de estimulacion motriz (n=70).
3.6 Muestra

Articulos cientificos que cumplieron todos los criterios de inclusion y exclusion (n=25).
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3.7 Criterios de inclusion

- Articulos publicados en los tltimos 5 afios.
- Articulos cientificos que contengan las variables de estudio.
- Estudios publicados en idioma: espafiol, inglés y portugués.

- Articulos cientificos (ECAs) con valoracién de 6 o mayor en la escala PEDro.
3.8 Criterios de exclusion

- Articulos cientificos incompletos.
- Articulos cientificos pagos.

- Articulos duplicados
3.9 Estrategias de busqueda

La informacion se busco, recopild y analizé a partir de bases de datos como: PubMed, Scopus,
Cochrane Library, Dialnet, Scielo, un total de 70 articulos, 25 fueron seleccionados e incluidos
dentro de esta investigacion. Para realizar la busqueda se utilizaron palabras clave como:

29 ¢

“distrofia muscular de Duchenne” “ejercicios de estimulacion motriz” “desarrollo motor”. Se
hizo uso de operadores booleanos para acceder a la investigacion, lo cual contribuy6 a la
reduccion de tiempo de busqueda y la facilitd, con el apoyo de buscadores booleanos para
recopilar informacion precisa del tema mediante los comandos “AND”, “NOT” y “OR”, del

tema “Ejercicios de estimulacion motriz en nifios con distrofia Muscular de Duchenne™.
3.10 Métodos de analisis y procesamiento de datos

El presente trabajo se realiz6 bajo la seleccion de articulos cientificos encontrados en las bases
de datos utilizadas, que cumplan todas las caracteristicas, seguido de la seleccion informacion
util se procedid a analizar la poblacidn, intervencion y conclusion de cada articulo por medio
del uso de la escala PEDro para finalmente descartar los estudios que no cumplian con los

rangos necesarios.

Identificacion: Se realizo la busqueda de articulos cientificos en la base de datos ya
mencionadas, obteniendo 70 articulos relacionados al tema de investigacion sobre la
intervencion, se han eliminado 12 de ellos al estar duplicados en los distintos buscadores dando

un total de 58 articulos.
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Filtrado: De los 58 articulos se excluyeron después de la revision de titulos y lectura del
resumen y fueron eliminados porque la informacion no se podia obtener mediante Sci-hub.

Dando un total de 22 articulos.

Preanalisis: Los 36 articulos fueron evaluados mediante la escala PEDro, los articulos que no
cumplieron con los criterios requeridos y obtenian una calificacion menor a 6 puntos fueron
excluidos al igual de los que contenian escasa informaciéon en los métodos utilizados o que

tenian conclusiones irrelevantes para el estudio, dando un total de 11 articulos eliminados.

Inclusion: Finalmente 25 articulos cientificos fueron analizados, con un aporte de informacion
cientifica relevante para la elaboracion del trabajo de investigacion y con la calidad verificada

por la escala de PEDro mayor a 6 puntos.
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Busqueda inicial a través de
PubMed, Scopus, Cochrane |
Library, Sciense Direct, Europe |
PMC, Dialnet (n 70)

IDENTIFICACION

Articulos duplicados en |

i » diferentes datos, por titulos, | :
: afios de publicacion (n 12) |

Registro de articulos después
de excluir por duplicacion, |
titulos y afios (n 58)

. Articulos  excluidos por
! » fuente de informaciéon vy |
: resultados abstractos (n 22)

FILTRADO

Registro después de eliminar |
los articulos por fuente de ;
informacion y resultados (n36) |

PRE-ANALISIS

[ Articulos excluidos por no
: » cumplir con la puntuacion
I ‘ mayor o igual que 6 en la |

escala de PEDro (n 11)

Articulos analizados a texto |
completo para la inclusion ;
en la investigacion (n 25) |
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Figura 2 Diagrama de flujo

*Adaptado de: (33) Ramirez Vélez R, Meneses Echavez F, Floréz Lopez ME. Una propuesta
metodoldgica para la conduccion de revisiones sistematicas de la literatura en la investigacion
biomédica. Rev CES Mov y Salud. 2013;1(1):61-73. Disponible en:

https://revistas.ces.edu.co/index.php/movimientoysalud/article/view/2620
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3.11 Analisis de articulos cientificos segun la escala de PEDro.

Tabla 3 Valoracion con Escala de PEDro

N° Autor Afio de publicacion

Titulo original del articulo

Titulo del articulo en
espaiiol

Escala de
PEDro

Base de Datos

1. (34) 2024

Effects of a
coordination physical
training program on the
physical condition of Russian
children aged 9 to 10 years.
Randomized Controlled Trial

motor

Efectos de un programa de
entrenamiento fisico de
coordinaciéon motriz sobre
la condicidn fisica de nifos
rusos de 9 a 10 afos:
Ensayo Controlado
Aleatorizado

Dialnet 8/10

2. (35) 2024

Trunk-oriented Exercises
Versus Whole-body Vibration
on Abdominal Thickness and
in Children with

Muscular

Balance
Duchene
Dystrophy

Ejercicios orientados al
tronco versus vibracion de
todo el cuerpo sobre el
grosor y el equilibrio
abdominal en nifios con
distrofia ~ muscular  de

Duchenne

PubMed 9/10

3. (36) 2024

Feasibility of virtual reality
and comparison of its
effectiveness to biofeedback
in children with Duchenne
and Becker
dystrophies

muscular

Viabilidad de la realidad
virtual y comparacion de su
eficacia con el biofeedback
en ninos con distrofias

musculares de Duchenne y
Becker

PudMed 9/10

33



(37 2024 Effects of integrated sports Efectos de los juegos SciELO 6/10
games on motor training of deportivos integrados en el
children entrenamiento motor de los
nifos
(38) 2023 Efficacy and safety of Eficacia y seguridad de la PubMed 6/10
hydrokinesitherapy in hidrocinesiterapia en
patients with pacientes con
dystrophinopathy distrofinopatia.
(39) 2023 Stimulating ~ the = motor Estimular el desarrollo PubMed 7/10
development of very motor de bebés muy
premature infants: effects of prematuros: efectos del
early crawling training on a entrenamiento  temprano
mini-skateboard del gateo en un mini-
monopatin
(40) 2023 Wearable full-body motion El seguimiento del PubMed 6/10
tracking of activities of daily movimiento corporal
living  predicts  disease completo portatil de las
trajectory in  Duchenne actividades de la vida diaria
muscular dystrophy predice la trayectoria de la
enfermedad en la distrofia
muscular de Duchenne
41) 2023 Gross Motor Development in  Desarrollo motor grueso en PubMed 8/10

Preschoolers through
Conductivist and
Constructivist Physical
Recreational Activities:

Comparative Research

nifios en edad preescolar a
través de  actividades
fisicas recreativas
conductivistas y
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constructivistas:
investigacion comparada

(42)

2023

Comparison of Low-intensity
Aerobic  Exercise  with
Assisted Bicycle Exercise on
Quality of Life and Lung
Function in  Duchenne
Muscular Dystrophy

Comparacion del ejercicio
aerobico de baja intensidad
con el ejercicio asistido en
bicicleta sobre la calidad de
vida y la funcién pulmonar
en la distrofia muscular de
Duchenne

PubMed

6/10

10.

(43)

2022

Comparison of
telerehabilitation versus
home-based video exercise in
patients  with  Duchenne
muscular dystrophy: a single-
blind randomized study

Comparacion de
telerehabilitacion  versus
video ejercicio en el hogar
en pacientes con distrofia
muscular de Duchenne: un
estudio aleatorizado simple
ciego

PubMed

6/10

11.

(44)

2022

Functional outcome
measures in young, steroid-
naive boys with Duchenne
muscular dystrophy

Medidas de  resultado
funcionales en  nifios
jovenes con  distrofia
muscular de Duchenne que
no han recibido esteroides

Scopus

7/10

12.

(45)

2022

Effect of Physical Therapy
and Yoga on Quality of Life
in Children with
Duchenne Muscular
Dystrophy — A Randomised
Comparative Study

Efecto de la fisioterapia y el
yoga sobre la calidad de
vida de nifios con distrofia
muscular de Duchenne: un
estudio comparativo
aleatorizado

Cochrane
Library

8/10
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13.

(46)

2022

Low-Intensity Vibration
Protects the Weight-Bearing
Skeleton and Suppresses
Fracture Incidence in Boys
With Duchenne Muscular
Dystrophy: A Prospective,
Randomized, Double-Blind,
Placebo-Controlled Clinical
Trial

La vibracion de baja
intensidad  protege el
esqueleto que soporta peso
y suprime la incidencia de
fracturas en niflos con
distrofia ~ muscular  de
Duchenne: un ensayo
clinico prospectivo,
aleatorizado, doble ciego y
controlado con placebo

PubMed

9/10

14.

(47)

2022

Physiotherapy in patients
with  Duchenne muscular
dystrophy: dynamics of the
Course of the disease.

Fisioterapia en pacientes
con distrofia muscular de
Duchenne: dinamica del
Curso de la enfermedad.

PubMed

7/10

15.

(48)

2021

Efficacy of two intervention
approaches on functional
walking capacity and balance
in children with Duchenne
muscular dystrophy

Eficacia de dos enfoques de
intervenciébn  sobre  la
capacidad funcional para
caminar y el equilibrio en
nifios con distrofia
muscular de Duchenne

PubMed

8/10

16.

(49)

2021

The Effect of a Structured
Intervention to  Improve
Motor Skills in Preschool
Children: Results of a
Randomized Controlled Trial
Nested in a Cohort Study of

El  efecto de una
intervencidon  estructurada
para mejorar las
habilidades motoras en
niflos en edad preescolar:
resultados de un ensayo
controlado aleatorio

PubMed

6/10
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Danish Preschool Children,
the MiPS Study

incluido en un estudio de
cohorte de nifos en edad
preescolar  daneses, el
estudio MiPS

17.

18.

(50)

D

2020

2020

Leap Motion Controller
based training for upper
extremity rehabilitation in
children and adolescents with
physical

disabilities: A randomized
controlled trial

Safety,  feasibility, and
efficacy of strengthening
exercise in Duchenne

muscular dystrophy.

Entrenamiento basado en
Leap Motion Controller
para la rehabilitacion de las
extremidades superiores en
niflos y adolescentes con
discapacidades fisicas: un
ensayo controlado aleatorio
Seguridad, viabilidad y
eficacia del ejercicio de
fortalecimiento en la
distrofia ~ muscular de
Duchenne.

PubMed

PubMed

7/10

6/10

19.

(52)

2020

Effectiveness of a home-
based early cognitive-motor
intervention  provided in
daycare, home care, and
foster care settings: Changes
in motor development and
context affordances

Efectividad de una
intervencion cognitivo-
motora temprana en el
hogar proporcionada en
entornos de guarderia,
atencion  domiciliaria y
cuidado de crianza:
cambios en el desarrollo
motor y posibilidades del

contexto

Scopus

7/10
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20.

(33)

2020

Modified constraint- induced
movement therapy during
hospitalization in children
with perinatal brachial plexus
palsy: A

controlled trial.

randomized

Terapia modificada de
movimiento inducido por
restriccion  durante  la
hospitalizacion en nifios
con paralisis perinatal del
plexo braquial: un ensayo
controlado aleatorio

PubMed

8/10

21.

(54)

2020

Efficacy of Supporting Play
Exploration and  Early
Development Intervention in
the First Months of Life for
Infants Born Very Preterm: 3-
Arm Randomized Clinical
Trial Protocol

Eficacia de apoyar Ila
exploracion del juego y la
intervencion del desarrollo
temprano en los primeros
meses de vida para bebés
nacidos muy prematuros:
estudio clinico aleatorizado
de 3 brazos

Scopus

9/10

22,

(35)

2019

Integrating an early
childhood development
programme into Bangladeshi
primary health-care services:
an open-label, cluster -
randomized controlled trial

Integracion de un programa
de desarrollo de la primera
infancia en los servicios de
atencion primaria de salud
de Bangladesh: un ensayo
controlado, aleatorio por
grupos, de etiqueta abierta

PubMed

10/10

23.

(56)

2019

Analysis of Different Device
Interactions in a Virtual
Reality Task in Individuals
With Duchenne Muscular

Analisis de las
interacciones de diferentes
dispositivos en una tarea de
realidad virtual en personas
con distrofia muscular de

PubMed

9/10
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Dystrophy—A Randomized
Controlled Trial.

Duchenne: un ensayo
controlado aleatorizado.

24.

(57)

2019

The Beneficial Effects of
Massage on Motor
Development and Sensory
Processing in Young Children
with Developmental Delay: A
Randomized Control Trial
Study

Los efectos beneficiosos
del masaje sobre el
desarrollo motor y el
procesamiento sensorial en
nifios pequefios con retraso
en el desarrollo: un estudio
de ensayo de control
aleatorio

PubMed 7/10

25.

(58)

2019

Measurements of  Motor
Function and Other Clinical
Outcome  Parameters in
Ambulant Children with
Duchenne Muscular

Dystrophy

Mediciones de la funcion
motora y otros parametros
de resultados clinicos en
Niflos ambulantes con
distrofia ~ muscular de
Duchenne

PubMed 6/10

Nota: De acuerdo con los criterios establecidos por la escala de PEDro se ha recopilado un total de 25 articulos, de bases de datos de alto impacto

entre las cuales PubMed destaca con el mayor nimero de publicaciones cientificas referentes, seguida de Scopus y en menor medida Dialnet y

Cochrane Library. En cuanto a los afios, tenemos literatura desde el afio 2019 hasta el 2024. Referente a las caracteristicas acreditadas por PEDro,

los articulos obtuvieron una puntuacion entre 6 a 10, lo que los cataloga como estudios de buena calidad.
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4.1 Resultados

CAPITULO IV. RESULTADOS Y DISCUSION

Tabla 4 Resultados de articulos analizados

N° Autor Ao de Tipo de estudio Poblacion Intervencion Resultados
publicacion
l. (34) 2024 Ensayo 62 nifios rusos de 9 a 10 GC: programa de actividad La aplicacion del programa de
controlado anos. fisica. ejercicios de coordinacion motriz
aleatorizado GE: c¢jercicios para el al grupo experimental demuestra
GC: 31 nifios. desarrollo de coordinacion una mejora significativa en la
GE: 31 nifios. motriz. condicion fisica favoreciendo la
flexibilidad, y wvelocidad de
desplazamiento en nifios rusos de
9 a 10 afos.

2. (35) 2024 Ensayo 30 nifios con DMD. GA: ejercicios orientados al Los resultados del estudio no
controlado tronco, estiramientos, mostraron diferencias
aleatorizado GA: 15 nifios con DMD. ejercicios de estabilizacion significativas entre los grupos Ay

GB: 15 nifios con DMD.

activa, activa-asistida,
gjercicios funcionales del
hombro.

GB: e¢jercicios orientados al
tronco junto con vibraciones
de todo el cuerpo durante
minutos, el equipo con una

B antes de la intervencion. Sin
embargo, tras el programa de
ejercicios, se observo que el grupo
que realizo ejercicios enfocados
en el tronco presentd un aumento
significativamente mayor en el

grosor de los  musculos
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frecuencia de 30 Hz y una
amplitud de 2 mm.

abdominales y en el equilibrio en
comparacion con el otro grupo.

GC: fisioterapia durante 12
semanas.

GVR: se utilizaron juegos
orientados a objetivos que
incluian movimientos
ritmicos de las extremidades
inferiores 'y  superiores,
caminar, correr y actividades
de alcanzar objetos.
Biorretroalimentacion:
Fueron entrenados en el
cuadriceps femoral, el tibial
anterior y la parte media del
deltoides, cuales son los mas
afectados después de la

revision literaria.

En la investigacion no se
presentaron diferencias
significativas entre los grupos, sin
embargo, en los grupos VR y
biofeedback mostraron mejoras
considerables en fuerza muscular
de extremidades
inferiores, asi

superiores €

como  en
funcionalidad, en comparacion
con el grupo control. Estas
mejoras se mantuvieron estables o
incluso aumentaron a las 12
semanas. En cuanto al equilibrio,
balance y frecuencia de caidas, el
grupo presentd  un
desempefio  significativamente
inferior a los otros dos grupos
durante todo el estudio.

control

(36) 2024 Ensayo 25 nifos con DMD
controlado
aleatorizado GC: 8 nifos
GVR: 9 nifos
Grupo Biofeedback: 8
(37) 2023 Ensayo 120 nifios entre 3 a 6 afios.
experimental
controlado GC: 60 nifios
GE: 60 nifos

GC: entrenamiento normal.
GE: entrenamiento durante 8
semanas en juegos deportivos
integrados.

En el estudio evidenciaron que el
grupo experimental mostré6 un
avance notable en las habilidades
motrices basicas de los nifios por
el programa de juegos deportivos
integrados. En comparacion con
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el grupo control, donde el
progreso fue minimo.

Ensayo
controlado
aleatorizado

Ensayo
controlado
aleatorios

28 ninos con DMD
Comparativa de ejercicios

aleatoriamente

GC: 17 bebés
GE: 15 bebés

Gimnasio de fisioterapia con
equipos estandarizados y
fijos.

Entrenamiento con  hidro
rehabilitacion.

Ejercicios  dindmicos de
respiracidon, ejercicios con
movimientos del cuerpo en 3

planos, ejercicios de
estiramiento muscular,
gjercicios activos de
equilibrio, ejercicios
dindmicos.

Durante los 4 meses.

GC: entrenamiento  en
decubito prono en un colchon
normal, en esta intervencion
no se utilizd6  ningun
dispositivo.

GE: entrenamiento de gateo
en Crawliskate (Crawli),
utilizaron un dispositivo en
forma de mono patin, que
ayudaba a ponerle en posicion
cuadrupeda para que se

En este ensayo, la terapia
acuatica, resultd eficaz,
mejorando  notablemente  la
funcionalidad motora en
pacientes con distrofia muscular
de Duchenne, aumentando la
fuerza, el equilibrio y la capacidad
de realizar actividades cotidianas,
sin provocar efectos adversos
relevantes ni afectar
negativamente la  estructura
muscular. A pesar de ello, se
requiere mas investigaciones a
largo plazo.

El estudio indico que el grupo
experimental demostro
puntuaciones significantes en la
adherencia del entrenamiento en
distintas habilidades motoras. Los
resultados obtenidos sugieren que
un entrenamiento temprano y
sostenido puede tener un impacto
positivo a largo plazo en el
desarrollo infantil.
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impulsara de forma
independiente.

Ambos grupos recibieron 5
minutos de entrenamiento
diario durante 8 semanas

consecutivas

7. (40) 2023 Ensayo Pacientes con DMD GE: Entrenamiento de la Al inicio del estudio, los nifios
controlado marcha con DMD tenian dificultades para
aleatorizado GE: 21 pacientes GC: Entrenamiento de la caminar y  coordinar  sus
GC: 17 pacientes marcha y actividades de la movimientos, lo que les impedia
vida diaria realizar sus actividades de la vida
diaria. Después de la
intervencion, los nifios con DMD
mejoraron mucho su forma de
caminar, su coordinacion y su
capacidad para hacer cosas por si
mismos, como vestirse o bafiarse,

ambos grupos tuvieron mejoras.
8. (41) 2023 Ensayo 50 nifios G1: ejercicios, carrera y En el estudio se identifico que los
controlado caminata. Bajo supervision.  nifios presentaban dificultad con
aleatorizado G1: 25 ninos controlados G2: ejercicios. Carrera y las habilidades motoras, de lo que

(conductismo) caminata. Sin supervision.
G2: 25 nifios no controlados
(constructivismo)

se dedujo que existe poca
atencion de los padres a la
atencion temprana. Los datos
obtenidos demuestran que en
ambos grupos las mejoras en la
motricidad gruesa son favorables,
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independientemente del grupo,

sin embargo, los resultados
obtenidos por el grupo 1
mostraron diferencias

significativas a favor en cuanto a
las habilidades para caminar y
correr.

9. (42) 2023 Ensayo 34 ninos con DMD G1: ejercicio aerébicode baja Los resultados del estudio
controlado G1: 17 ninos intensidad. respaldan el papel de los
aleatorizado G2: 17 nifos G2: e¢jercicios de bicicleta ejercicios aerdbicos de baja

asistida. intensidad en la mejora de la

Ambos grupos recibieron calidad de vida y la funcién

ejercicios durante 60 minutos pulmonar. Ademés, estos

y respiracion diafragmatica ejercicios demostraron ser mas

profunda durante 10 minutos. efectivos que el entrenamiento
con bicicleta asistida en el
desarrollo y mantenimiento de la
fuerza muscular, un aspecto
fundamental para mejorar la
autonomia y la participaciéon en
actividades de la vida diaria de los
nifios con DMD.

10. (43) 2022 Ensayo 22 nifios con DMD. GC: tratamiento con Tras realizar una comparacion
controlado ejercicios en el hogar basado mediante el analisis ANOVA, se
aleatorizado GC: 12 nifios con DMD. en videos. determinaron los efectos 'y

simple ciego

GE 10 nifios con DMD.

GE: tratamiento de
telerehabilitacion.

diferencias entre los grupos de
estudio sobre las medidas
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11.

(44)

2022

Ensayo
controlado
aleatorizado

196 ninos con DMD

49 nifos de 4 afios
49 nifios de 6 anos
49 nifios de 9 anos

Todos fueron evaluados en: la
funcién
segundo la

respiratoria y
capacidad
funcional en esta se incluye el
entrenamiento muscular. Sin
embargo, solo los pacientes
menores a 4 afios no recibian
tratamiento farmacologico

funcionales y fuerza en los nifos.
Se demostr6é que no hubo mejoras
significativas en ambos grupos
tanto en el grupo de ejercicio con
video y menos se reportaron
eventos adversos relacionados
con los protocolos de
rehabilitacion. Sin embargo, la
tasa de participacion fue mayor en
el grupo de telerehabilitacion con
un 97% en comparacién con el
grupo de ejercicio con video que
es de 83.3%.

Se examino por grupos de edad
donde los +5 afios demostraron
una fiabilidad aceptable para
todas las pruebas en cambio, para
los -5 afos, solo la prueba de 6
minutos demostrd una fiabilidad
deficiente. Teniendo en cuenta
que los nifios que no han recibido
esteroides, no se encuentran
diferencias en las medidas de
rendimiento funcional de acuerdo
con cada grupo de edad. Todas las
medidas de acuerdo con su edad
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generan ganancias de desarrollo y
de progresion de la enfermedad.

12. (45) 2022 Ensayo
controlado
aleatorizado

87 pacientes con DMD.

G1: 44 pacientes
G2: 43 pacientes

G1: 2 sesiones de fisioterapia
en la mafiana y tarde.

G2: 1 sesion de yoga y una de
fisioterapia

El  estudio comparé  dos
intervenciones en nifios con DMD
y encontré que la fisioterapia;
ejercicios de fortalecimiento de
leve a moderados son muy
beneficiosos para mejorar la
fuerza y la funcion, lo que resultd
ser beneficiosa en mejorar la
calidad de vida de los pacientes.
Por otro lado, el grupo 2 fue
aceptado por los pacientes y sus
familias, pero tuvo un impacto
negativo en la comunicacion.

13. (46) 2022 Ensayo
controlado
aleatorizado

20 nifios con DMD

G1: 10 nifios
G2: 10 nifios

G1: intervencion con una
plataforma vibratoria de baja
intensidad, para estimular las
fibras musculares.

G2: terapia tradicional y
placebo

El estudio mostrd un aumento en
la masa muscular en ambos
grupos. Sin embargo, el grupo que
utiliz6 la plataforma vibratoria
experimentd un  incremento
ligeramente menor, en
comparacion con el grupo de
control. Aunque esta diferencia no
fue estadisticamente significativa,
sugiere que la plataforma
vibratoria  podria  estimular
patrones de movimiento y activar
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fibras musculares de manera
diferente, ofreciendo un enfoque
complementario para mejorar el
desarrollo motor en nifios con
DMD.

14.

(47)

2022

Ensayo
controlado
aleatorizado

15 pacientes con DMD de 4 G1: recibia terapia diaria con

a 9 anos.
G1: 13 nifilos con DMD.
G2: 2 ninos con DMD.

glucocorticoesteoides  junto
con los ejercicios.

G2: solo recibieron
ejercicios.
1:  Ejercicios  aerdbicos

dindmicos con énfasis en el
miembro inferior

2: Ejercicios en bicicleta
estatica en un modelo con
asiento  ancho, respaldo
estable y ajuste para pacientes
de diferentes edades.

3: Entrenamiento del
equilibrio sentado y de pie.

5: Fortalecimiento del tronco
6: Correccién de postura al
estar sentado y de pie.

7: Ejercicios de respiracion

Los resultados del grupo 1
mostraron ~ progreso en la
resistencia, velocidad y
coordinacion motora de los
pacientes, como lo demuestra el
aumento en la distancia recorrida
en la prueba de caminata de 6
minutos y la reduccion en los
tiempos de carrera de 10 metros y
de levantarse del suelo. Aunque
no se observo una mejora notable
en el tiempo para subir escaleras,
los pacientes indicaron una mejor
condicion en la movilidad, lo que
asegura el beneficio de estos
entrenamientos a la hora de
retrasar el deterioro muscular y
mejorar la calidad de wvida.
Mientras que en el grupo 2 los
resultados fueron menores.
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15. (48) 2021 Ensayo
controlado

aleatorizado

30 ninos con DMD.

GA: 15 nifos con DMD
GB: 15 nifios con DMD

GA: entrenamiento de
ejercicio aerobico en forma de
bicicleta ergométrica

GB: recibi6 el mismo
tratamiento que el grupo A
junto con el entrenamiento de
gjercicio aerdbico en cinta
rodante.

Durante 20 minutos, 3 veces
por semana durante 3 meses
consecutivos.

El estudio demostré6 que ambos
grupos experimentaron mejoras
significativas en la prueba de
caminata de seis minutos después
del programa de intervencion. Sin
embargo, el grupo B mostré un
progreso notablemente mayor en
todas las medidas de equilibrio y
marcha, lo que sugiere que este
grupo se beneficid en mayor
medida de la intervencion.

16. (49) 2021 Ensayo
controlado

aleatorizado

470 nifos de 3 a 6 anos.

GC: 208 nifos.
GI: 262 nifnos.

GC: efecto placebo.

GI: actividades de funcion
motora (motricidad gruesa,
motricidad fina, ejercicios de
coordinacion, ejercicios de
equilibrio y aerdbicos)

En este estudio se utilizd una
herramienta,
Evaluacion del Movimiento para
Nifios (MABC-2, importante para
evaluar las habilidades motoras,

Bateria de

por medio de ella se puntud la
eficacia de
ambos grupos. Los resultados
indican que la intervencion tuvo
un efecto positivo a corto plazo,
pero que los beneficios no se

intervencion entre

mantuvieron a largo plazo. Estos
hallazgos subrayan la importancia
de disefar programas de
intervencién que consideren no
solo los efectos inmediatos, sino
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también los factores que pueden
influir en la mantencion de las
habilidades a largo plazo.

17. (50) 2020 Ensayo 92 pacientes con Gl: tratamiento basado en El tratamiento del grupo 1 y 2
controlado discapacidad fisica. videojuegos “Leap Motion mostraron resultados relevantes
aleatorizado Controller”. en este estudio aplicados a los

Gl: 46 pacientes con G2:tratamiento convencional pacientes con discapacidad fisica
discapacidad fisica. de fisioterapia con un enfoque sin embargo variaron en las
G2: 46 pacientes con sensoriomotor. mejoras del efecto de cada grupo
discapacidad fisica. seguin su medida especifica.

18. (51) 2020 Ensayo 10 nifios con DMD El: fortalecimiento EIl estudio demostrd que es
controlado Divididos por etapas 1sométrico en piernas. posible aumentar gradualmente la
aleatorizado E2: cjercicios funcionales intensidad y frecuencia de los

adaptados al juego

gjercicios isométricos en nifios

con distrofia muscular de
Duchenne sin comprometer la
seguridad. A pesar de la
progresion en la carga de trabajo,
no se evidenciaron signos de dafio
muscular. Por el contrario, se
observaron mejoras significativas
en la fuerza muscular, lo que
este tipo de

SCr una

sugiere  que
entrenamiento puede
herramienta valiosa para realizar
actividades

funcionales como

subir y bajar escaleras.
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19. (52) 2020 Ensayo 176 nifos GI: intervencion Por medio de la escala Alberta se
controlado individualizada infantil evidenci6 la disminucion del
aleatorio GI: 88 nifios mediante juegos motrices. retraso motor en el grupo de

GC: ninguna intervencion. intervencion debido a que los
GC:88 ninos padres y cuidadores de los nifios
fueron  participes en las
capacitaciones y protocolos que
impartian  los  profesionales
ademas lograron intervenir en los
gjercicios motores cognitivos lo
que favorecid6 a los nifios a
desarrollar sus habilidades por
medio de wuna estimulacion
adecuada de juegos motrices.

20. (53) 2020 Ensayo 39 pacientes pediatricos GC: emplearon terapia El grupo control no obtuvo
controlado convencional, gjercicios mejoras notables de la fuerza de
aleatorizado GC: 26 pacientes asistencia activa, de prension manual al culminar el

pediatricos. fortalecimiento, ejercicios de tratamiento.
GE: 13 pacientes apoyo en el hogar 'y
pediatricos. estimulacion eléctrica. Mientras que el grupo

GE: aplicaron terapia de
movimiento en el miembro
superior, ejercicios de
motricidad fina y gruesa,
gjercicios pasivos,
fortalecimiento y ortesis.

activos,

experimental resultd ser efectivo
en el aumento de la fuerza de
prension manual y en la mejora
del rango de movimiento articular
del miembro superior
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21.

(54) 2020 Ensayo
controlado
aleatorio de 3

brazos

90 pacientes pediatricos

G130
G2:30
G3: 30

Grupo 1: terapia habitual
Grupo 2: SPEEDI Early
durante 3 meses.

Grupo 3: SPEEDI Later
durante 3 meses.

En este estudio, aplicaron la
Prueba de Bayley para evaluar el
desarrollo cognitivo y motor de
los bebés, los resultados fueron
comparados por medio del
analisis de (RMANOVA) para
determinar la eficacia y cambios a
lo largo del tiempo por medio de
los datos longitudinales. El grupo
de SPEEDI Early y SPEEDI
Later mejoraron las puntuaciones
en el desarrollo.

22.

(55) 2019 Ensayo
controlado

aleatorio

682 niflos

GC: 340 nifos
GI: 342 ninos

GC: no aplicaron ninguna
intervencion.

GI: sesiones del programa de
desarrollo infantil

a Escala Bayley de Desarrollo
Infantil  permitio
eficacia de un programa de
intervencion temprana.

evaluar la

Los resultados mostraron
mejoras significativas en las
habilidades cognitivas,
lingtiisticas y motoras de los nifios
que participaron en el programa,
en comparacion con un grupo
control que no se aplico ninguna

intervencion.

23.

(56) 2019 Ensayo
controlado

aleatorizado

120 varones
G1: 60 con DMD
G2: 60 sin DMD

utilizando la

GA: Adquisicidn y retencion
interfaz  de

pantalla tactil con

La tecnologia virtual demostro ser
una herramienta util para mejorar
la coordinacion bimanual y la
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24.

(57)

2019

Ensayo
controlado
aleatorizado

Ambos grupos divididos en
3 de 20.
GA:10DMD/10C

GB: 10DMD/10C
GC:10DMD/10C

36 nifios con retraso del
desarrollo.

GC: 18 nifios
GI: 18 nifios

transferencias a las interfaces
Leap Motion y Kinect.

GB: Adquisicion y retencion
utilizando la interfaz Kinect
con transferencias a la
pantalla tactil y las interfaces
Leap Motion.

GC: Adquisicion y retencion
utilizando la interfaz Leap
Motion con transferencias a la
pantalla tactil y Kinect.

GC terapia de rutina

GI: terapia de rutina e
intervencion  de
durante 20 minutos dos veces
por semana por 12 semanas.

masaje,

precision en el seguimiento de
objetivos visuales en ambos
grupos. Sin  embargo, los
individuos con DMD mostraron
dificultades para mantener un
ritmo constante y una fuerza
adecuada durante las tareas, lo
que limitdé su desempeilo en
comparacion con el grupo control.
El ocupar una interfaz virtual es
clave para la rehabilitacion y el
cuidado de px con DMD
facilitando el desempefio en las
actividades de la vida diaria,
fomentar el  desarrollo vy
mantenimiento de las habilidades
motoras.

En esta investigacion se demostro
la eficacia del grupo de
intervencion, mostrando  los
beneficios en el desarrollo; en la
motricidad gruesa y en el proceso
sensorial. De la misma manera si
se recomienda como una terapia
complementaria para los nifios
con retraso del desarrollo.
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25.

(58)

2019

Ensayo
controlado
aleatorizado

47 pacientes ambulatorios DI: la funcion motora axial y Los resultados obtenidos sugieren

con DMD.

proximal
D2: 1a funcién motora distal

que la mayoria de los
participantes ~ presentan  una
funcion motora conservada, con
areas de fortaleza y debilidad
especificas.  Estos  hallazgos
pueden orientar la planificacion
de intervenciones terapéuticas
personalizadas
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4.2 Discusion

Tomando en consideracion la busqueda realizada en las diferentes bases de datos, se evidencia
que la distrofia muscular de Duchenne/DMD es una enfermedad que afecta progresivamente a
las fibras musculares conduciendo a una debilidad de fuerza muscular y capacidades motoras
especialmente en nifios menores de 12 afios. Sherief, menciona que un tratamiento temprano
ayuda a retrasar la pérdida de las capacidades funcionales, favoreciendo la independencia en
los nifios con DMD. Seglin Polevoy G, la aplicacion de programas de ejercicio fisico en los
primeros afos de vida favorece la adquisicion de conocimientos, destrezas y habilidades

especificas como el equilibrio, coordinacion y ritmo (49,35).

De Freitas menciona que los nifios con distrofia muscular de Duchenne/DMD se ven
gravemente afectados en su desarrollo motor, tanto en habilidades gruesas como finas. Ali
Mostafa, por su parte, destaca que la pérdida gradual de musculatura provoca alteraciones en el
equilibrio corporal y la coordinacion, lo que limita su movilidad debido al temor a caidas. En
este caso, Vasili, M sefala que los ejercicios funcionales, el entrenamiento del equilibrio y el
fortalecimiento del tronco, combinados con un tratamiento farmacoldgico adecuado, como la
terapia con glucocorticoides, pueden ayudar a ralentizar la progresion de la enfermedad y
mejorar la calidad de vida de los pacientes. Por otro lado, Eren manifiesta que los ejercicios de
motricidad fina junto con ejercicios pasivos y activos, ayudan a tener una mejor prension
manual y fuerza muscular en nifios con debilidad en la musculatura del miembro superior

(57,48,54).

En el estudio de Hamadani JD, se aplico la escala de Bayley de desarrollo infantil, demostrando
la eficacia de la fisioterapia temprana a través de puntuaciones significativas en el desarrollo
motor. Estos resultados subrayan la importancia terapéutica como una intervencion
fundamental para mejorar las habilidades motoras en nifios. A su vez, Valentini demuestra que
se puede tener un mayor beneficio y adherencia al tratamiento al combinar la fisioterapia con
actividades que estimulen y tengan la misma finalidad, como son los juegos. Ademas,
manifiesta que estas experiencias ademas de dar buenos resultados a nivel motor beneficiaron
las emociones, el desempefio y la motivacion del nifio, al involucrar activamente a los padres o
cuidadores en el proceso terapéutico. Zhang Y, indica en su estudio que los juegos deportivos
integradores son una forma eficaz de entrenar las habilidades motrices basicas de los nifios

(56,53,38).
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De Freitas, indica el uso de la tecnologia virtual mejora la adquisicién y retencion de las
habilidades motoras al realizar actividades especificas, lo que permite un mejor funcionamiento
muscular adquiriendo control y calidad en los movimientos, dependiendo de las tareas que se
realizan. Siendo un instrumento clave para la rehabilitacion y el cuidado de los nifios con DMD
esto facilita el desempefio en las actividades diarias porque fomenta el desarrollo y el
mantenimiento de las funciones motoras. Kurt-Aydin, utilizaron juegos mediante la realidad
virtual que cumplan los objetivos planteados en los que se incluyan movimientos ritmicos de
las extremidades superiores e inferiores, el caminar, el correr y el alcanzar objetos, demostrando
que existe una mejora considerable en la fuerza muscular de las extremidades superiores e
inferiores, en la capacidad de equilibrio, balance y la frecuencia de caidas. Aunque los estudios
mencionados son prometedores, se necesita una mayor cantidad de investigacion para

consolidar estos hallazgos (57,37).

Como complemento, se incluyen estudios como el de Dhargave P y colaboradores, que, si bien
sugieren una buena aceptacion de la combinacion de fisioterapia y yoga en pacientes con DMD,
no evidenciaron cambios relevantes en la eficacia de mejoras en el desarrollo motriz de los
nifios, incluso reportando un efecto negativo en la comunicacion. En cambio, la investigacion
de Suslov VM, sobre la combinacion de fisioterapia estandar e hidroterapia no mostrd
resultados contundentes en la funcion muscular de los infantes con DMD, solo hubo un mejor

estado emocional gracias a la hidroterapia (46,39).

Existe estrecha relacion con los diferentes resultados obtenidos, como los autores mencionados
que han demostrado ser muy positivo al identificar que los ejercicios de estimulacién son muy
beneficiosos para el retraso de la patologia o para incluirle como terapia complementaria a la
farmacologica, siendo esta la opcidon més dptima para los pacientes con DMD, pero a pesar de
estos avances, es importante reconocer la necesidad de mas investigaciones futuras que aborden
las variables propuestas en esta investigacion y la intervencion en la fisioterapia. La
actualizacion constante de la investigacion proporcionara una base so6lida para mejorar las

practicas clinicas, optimizando los resultados en la fisioterapia.
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CAPITULO V. CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

5.1 Conclusiones

En la actualidad, diferentes autores expresan que existen intervenciones para retrasar el avance
de la enfermedad, la implementacion de ejercicios que estimulen la motricidad desde edades
tempranas y las propuestas identificadas para intervenir en el tratamiento fisioterapéutico,
permiten perfeccionar la atencion, potenciando los objetivos planteados para tratar la distrofia
muscular de Duchenne ayudando a mantener la independencia funcional, a mejorar la calidad

de vida.

El enfoque integral de la fisioterapia como, ejercicios de caminata, juegos, deporte, destrezas
manuales, han demostrado ser efectivas en el manejo de la DMD, la funciéon que cumplen los
gjercicios de estimulacion motriz de acuerdo a las investigaciones con resultados favorables se
enmarca en mejorar la coordinacidn, fuerza, equilibrio y las habilidades motrices, también,

favorecen el bienestar emocional y motivacion en los pacientes que padecen esta patologia.

En conclusion, la investigacion actual sobre la DMD indica la importancia de la intervencion
temprana y continua, no obstante, se requiere estudios a largo plazo para analizar la adherencia

al tratamiento para una mejor comprension sobre la distrofia muscular de Duchenne.
5.2 Recomendaciones

Se recomienda indagar sobre nuevos métodos de tratamiento de estimulacion motriz para los
nifios con distrofia muscular de Duchenne, basdndose en evidencia cientifica que demuestren
ser efectivos en la funcionalidad de los pacientes y sobre todo que ayuden a retrasar el avance
progresivo de la enfermedad. Ademas, se sugiere crear guias o programas en el que se incluyan
actividades personalizadas, como caminatas, juegos y destrezas manuales, adaptadas a la etapa

en la que se encuentren los pacientes con DMD.

Por ultimo, se requiere de investigaciones que analicen la adherencia del tratamiento propuesto
de estimulacion motriz a largo plazo, esto nos permitira observar los factores clave que servirdn

como un buen disefo para estrategias preventivas de la DMD.
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ANEXOS

Figura 3 Escala de PEDro

Escala PEDro-Espanol

1. Los criterios de eleccion fueron especificados noQ s 0 donde:
2. Los sujetos fueron asignados al azar a los grupos (en un estudio cruzado,

los sujetos fueron distribuidos aleatoriamente a medida que recibian los

tratamientos) no 3 s 3 donde:
3. La asignacidn fue oculta no si0O  donde:

4. Los grupos fueron similares al inicio en relacion a los indicadores de

pronostico mis importantes nod si 0 donde:
5. Todos los sujetos fueron cegados nod sid  donde:
6. Todos los terapeutas que administraron la terapia fueron cegados nod s donde:

7. Todos los evaluadores que midieron al menos un resultado clave fueron
cegados noQ si 3 donde:

8. Las medidas de al menos uno de los resullados clave fueron obtenidas de
mis del 85% de los sujetos inicialmente asignados a los grupos noQ si0  donde:

9. Se presentaron resultados de todos los sujetos gue recibieron tratamiento
o fueron asignados al grupo control, o cuando esto no pudo ser, los datos
para al menos un resultado clave fueron analizados por “intencidn de tratar”™ no O si 3  donde:

10). Los resultados de comparaciones estadisticas entre grupos fueron informados
para al menos un resultado clave nod sid donde:

11. El estudio proporciona medidas puntuales y de variabilidad para al menos
un resultado clave noQ 5i 0  donde:

La escala PEDro estd basada en la lista Delphi desarrollada por Verhagen v colaboradores en el Departamento de
Epidemiologia. Universidad de Maastricht (Verhagen AP et al (1998). The Delphi list: a criteria list for quality
assessment of randomised clinical trials for conducting systematic reviews developed by Delphi consensus. Journal
af Clinical Epidemiology, 51{12):1235-41). En su mayor parte, la lista estd basada en ¢l consenso de expertos y no en
datos empinicos, Dos items que no formaban parte de la lista Delphi han sido incluidos en la escala PEDro (items 8 v
10). Conforme se obtengan mds datos empiricos. serd posible “ponderar” los ftems de la escala. de modo que la
puntuacidn en la escala PEDro refleje la importancia de cada item individual en la escala.

El propdsito de la escala PEDro es ayudar a los usuarios de la bases de datos PEDro a identificar con rapidez cuales
de los ensayos clinicos aleatorios (gj. RCTs o CCTs) pueden tener suficiente validez interna (criterios 2-9) y
suficiente informacidn estadistica para hacer que sus resultados sean interpretables (criterios 10-11). Un criterio
adicional (criterio 1) que se relaciona con la validez externa (“generalizabilidad™ o “aplicabilidad™ del ensayo) ha
sido retenido de forma gue la lista Delphi esté completa. pero este criterio no se utilizard para el cdleulo de la
puntuacion de la escala PEDro reportada en el sitio web de PEDro.

La escala PEDro no deberia utlizarse como una medida de la “validez” de las conclusiones de un estudio. En
especial, avisamos a los usuarios de la escala PEDro que los estudios que muestran efectos de tratamiento
significativos v que puntien alto en la escala PEDro. no necesariamente proporcionan evidencia de que el tratamiento
es clinicamente util. Otras consideraciones adicionales deben hacerse para decidir si el efecto del tratamiento fue lo
suficientemente elevado como para ser considerado clinicamente relevante, si sus efectos positivos superan a los
negativos y si el tratamiento es costo-efectivo. La escala no deberia utilizarse para comparar la “calidad™ de ensayos
realizados en las diferentes dreas de la terapia. bisicamente porque no es posible cumplir con todos los items de la
escala en algunas dreas de la préictica de la fisioterapia.

Ultima modificacion el 21 de junio de 1999, Traduccién al espaiiol el 30 de diciembre de 2012
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