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Distrofia muscular

- Dicas Praticas — sala de aula (baseado no método de instrugao)

1. Informar os alunos sobre a presenc¢a de um colega com distrofia muscular (por exemplo,
por meio de um projeto, discussdo, participacdo parental, narracdo de histdrias,
envolvimento do aluno em si, dependendo da idade da turma), com cuidado para nao
estigmatizar o aluno ou fazer com que ele se sinta desconfortavel.

2. Fala de forma clara e concisa, mas evite falar artificialmente devagar, exagerando seus
l[abios ou gritando, isso afeta o ritmo natural da fala. Repita a informagao, de modo a garantir
gue o respetivo aluno entenda a informacdo como os alunos com distrofia muscular muitas
vezes experimentam problemas de aprendizagem, principalmente relacionados com a
guantidade de informacdo que podem processar.

3. Faga uso de gestos naturais e expressao facial como uma pista de significado.

4. Esteja consciente e observe mudangas nos sintomas e / ou sinais de fadiga anormal ao
longo do dia.

5. Tome nota e aborde os problemas emocionais ou comportamentais especificos que estes
alunos podem experimentar como resultado de sua condi¢do, e sempre incentiva-los a
expressar seus sentimentos.

6. Fornecer atividades promovendo aceitagdo e suporte para evitar a marginalizacao.
Incentive as discussdes sobre varios tipos de deficiéncia, use atividades baseadas em
habilidades visuais e criatividade, que, no caso de alunos com DM, s3ao muitas vezes
excelentes.

7. Assegurar que cada aluno tenha um papel nas atividades da turma.
8. Use varios métodos de ensino para oferecer oportunidades iguais aos alunos com MD.

9. Faca uso de materiais e ajudas de aprendizagem visual, como folhetos, vocabulario-chave,
diagramas, instrucdes escritas e ambientes de aprendizagem virtual, como Blackboard.

10. Divida as informagdes / conceitos em pedagos menores para ajudar os alunos a
entender o que esta sendo ensinado. Dé uma instru¢do de cada vez.

11. Explique cuidadosamente as licdes e use atividades dindmicas que estimulem a
criatividade dos alunos com distrofia muscular; Isso os motiva a manter o seu interesse e a
se envolver ativamente nos varios tipos de atividades de aprendizagem.
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12. Fornecer um conjunto especifico de materiais didaticos em formato digital, para que os
alunos com distrofia muscular ndo tenham que carregar livros pesados dentro e fora da escola
e nasaladeaula

13. Fornecer copias de notas de professores ou palestras gravadas, bem como notas digitais
para alunos usando tecnologia.

14. Seja compreensivo com questées como atraso, auséncias, dias escolares reduzidos,
fadiga, mudanga de humor e falta dos trabalhos de casa devido a sessoes de fisioterapia.

15. Fornecer opgdes para tutoria ou tempo extra para fazer tarefas e completar as tarefas.

16. Fornecer oportunidades para quebras frequentes do banheiro ou visitas a enfermeira
da escola para medica¢dao conforme necessdrio.

17. Incentive os alunos a participar de todas as atividades da sala de aula em seu proprio
ritmo e nivel de conforto.

18. Tenha em consideragao as necessidades fisicas do aluno ao elaborar o horario das aulas,
por exemplo, as salas de aula devem estar perto de minimizar o tempo gasto e a distancia
entre as aulas ao longo do dia.

19. Diferenciar os testes e a avaliagao, fornecendo op¢oes de acordo com as necessidades
individuais de um aluno. Estes podem ser testes de tempo extra ou sem valor, avaliagao
individual, modo de resposta alternativo e uso de um laptop e / ou outra tecnologia de
assisténcia.

20. Fornecer oportunidades para o uso de meios de comunicagao alternativos em todas as
atividades da sala de aula, se disponivel, para alunos que ndo possuem habilidades de
comunicagao verbal.

21. Faca ajustes para sentar e posicionar na sala de aula para facilitar a mudanga e a
participacdao nas atividades. Consulte o fisioterapeuta para necessidades especificas de
assentos.

22. Se os alunos usam cadeiras de rodas, sempre que possivel, coloque-se ao nivel dos olhos
ao falar com eles.

23. O quadro na sala de aula pode ter que ser reduzido se o aluno estiver em uma cadeira
de rodas.

24. Permita que os alunos deixem as aulas cedo para dar-lhes tempo adequado para chegar
a sua proxima aula.

m Erasmus+

This project has been funded with support from the European Commission. This publication and all its contents reflect the views only of the
author, and the Commission cannot be held responsible for any use which may be made of the information contained therein.
[Project number: 562184-EPP-1-2015-1-CY-EPPKA3-PI-FORWARD]



I D e C I d e www.idecide-project.eu
®

25. Fornecer opgOes para atividades fisicas adaptadas (consultar fisioterapeuta). Ser
fisicamente ativo é importante para alunos com distrofia muscular. Diferenciar metas de
acordo, por exemplo, colocando énfase na recreagdo, e ndo na competi¢cdo ou na construgao
de forga.

Dicas Praticas - escola (baseada no método de instruc¢ao)

Comunidade

e Encontre e tenha disponiveis detalhes de contato de associagdes locais / nacionais
para MD.

Adaptacoes curriculares

1. Elaborar planos de aprendizagem individualizados para alunos com MD em
colaboragdo com outros profissionais e membros da familia.

2. Tornar as aulas de educagdo fisica e as atividades desportivas na escola acessiveis
através do ajuste das areas de jogo (dimensdo, superficie); Modificacdo do
equipamento, por exemplo, usando bolas mais claras, ou bolas com sons, ou
modificacdo da altura da rede, para jogar ténis de mesa. (Cristea, Stef, Dragos,

Atividades Motricitdrias Adaptadas - Aspetos Tedricos e Metddicos,
http://www.fefsoradea.ro/PDF/curs/Dragos/Activitati%20motrice%20adaptate_curs
.pdf

Visitas de estudo / acampamentos escolares / intercambios escolares /
viagens ao exterior

Ao organizar passeios e eventos escolares, faga os arranjos considerando o seguinte, com
base nas necessidades individuais do aluno: até onde esse aluno com distrofia muscular deve
caminhar? Existe um elevador de cadeira de rodas no 6nibus? Existe espaco suficiente no
Onibus para uma cadeira de rodas? O destino de viagem é acessivel para cadeiras de rodas?
Os professores que acompanham o grupo de alunos foram informados sobre as necessidades
deste aluno?
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Pais e Associacoes de Pais

1. Organizar reunides entre os pais e a equipa, incluindo outros profissionais que trabalham
com os alunos, como o fisioterapeuta, de modo a aprender o mdaximo possivel sobre o
diagndstico, suas observacdes sobre o nivel atual de habilidade do aluno e possiveis
necessidades durante o decorrer do ano letivo.

2. Facilitar o apoio da familia e a confian¢a na criagdo de uma crian¢ga com o MD.

Seguranga

1. Ao organizar os passeios e eventos escolares, faca os arranjos considerando o
seguinte, com base nas necessidades individuais do aluno: até onde esse aluno com
distrofia muscular deve caminhar? Existe um elevador de cadeira de rodas no 6nibus?
Existe espaco suficiente no 6nibus para uma cadeira de rodas? O destino de viagem é
acessivel para cadeiras de rodas? Os professores que acompanham o grupo de alunos
foram informados sobre as necessidades deste aluno?

2. Certifique-se de que, em caso de emergéncia, o plano de evacuagdo permite que os
alunos com deficiéncia saem com seguranga do prédio.

3. Certifique-se de que as precaucdes de emergéncia estdo no lugar e os funcionarios
estdo devidamente treinados se a respira¢ao ou a frequéncia cardiaca dos alunos forem
afetadas.

4. Faga as aulas de educacgdo fisica e atividades desportivas na escola acessiveis por
ajuste de dreas de jogo (dimensdo, superficie); Modificacgdo do equipamento, por
exemplo, usando bolas mais claras, ou bolas com sons, ou modificacdao da altura da rede,
para jogar ténis de mesa. (Cristea, Stef, Dragos, Atividades Motricitarias Adaptadas -
Aspetos Tedricos e Metddicos,

School Purchases

1. Equipe a instituicdo escolar com acessibilidade e adapta¢Ges de seguranga, tais
como elevadores, rampas e mesas especiais.

2. Permita que os alunos com distrofia muscular utilizem dispositivos tecnoldgicos
assistivos que os ajudem a desempenhar tarefas e melhorar o desempenho, por
exemplo, um teclado para a escrita. Um alojamento favordvel para a sala de aula,
como assentos de apoio, aprender a matéria através da gravacdo da aula, ajustando a
altura do banco de modo a combinar com a altura da cadeira de rodas, ou baixar o
quadro-negro e o uso do equipamento de adaptacao mencionado acima , pode
melhorar as habilidades fisicas do aluno.
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Pupil Support

1. Fornecer aos alunos apoio extra, sempre que possivel, incluindo apoio financeiro e
educacional individual, como agendando tempo de instrucdo extra e proporcionando uma
relacdo de apoio.

2. Certifique-se de que seja fornecida uma provisao adicional aos alunos que possam
precisar de apoio durante a aula, como a presenca de um auxiliar de ensino.

3. Considere que o MD é uma condig¢do progressiva e esteja preparado para adaptagoes
continuas e mudangas em todos os itens acima.

4. Dé tempo para a mobilidade para os alunos que precisam mudar de sala para as aula, a
fim de se mover com seguranca e a tempo para a proxima aula. Se necessario, um colega de
classe, amigo ou ajudante pode levar livros e outros materiais entre as aulas.

5. Encontre e tenha detalhes de contacto disponiveis de associagdes locais / nacionais para
MD.

Desenvolvimento profissional de professores

Fornecer formagao para professores que tenham alunos com distrofia muscular em suas
salas de aula.

Tecnologia

Permita que os alunos com distrofia muscular utilizem dispositivos tecnolégicos assistivos
que os ajudem a desempenhar tarefas e melhorar o desempenho, por exemplo, um teclado
para escrita. Um alojamento de sala de aula favoravel, como assentos de apoio, tomada de
notas por meio da gravacdo da licdo, ajustando a altura do banco de modo a combinar com a
altura da cadeira de rodas, ou abaixar o quadro-negro e o uso do equipamento de adaptacao
mencionado acima, Podem melhorar as habilidades.

Horario

Permita tempo para a mobilidade dos alunos que precisam mudar de sala para a aula, a fim
de se mover com seguranca e a tempo para a proxima aula. Se necessario, um colega de
turma, amigo ou ajudante pode levar livros e outros materiais entre as aulas.

Literatura de apoio
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Literatura de suporte

Definigdo: a distrofia muscular, geralmente abreviada como MD, pode ser definida como um
grupo coletivo de disturbios ndo inflamatérios hereditarios mas progressivos que afetam a
funcdo muscular (Alan E. H. Emery, Distrofia Muscular, Oxford University Press, 2008, 3). A
palavra vem de duas palavras gregas, isto é, dis, "significado anormal ou defeituoso, e trophe,
gue significa comida ou alimento" (Emery, 6), sugerindo que "a alimentacdo do musculo era
defeituosa" (Emery, 6).

Afetando os musculos com degeneracdo definitiva de fibras, mas sem evidéncias de
aberracdes morfoldgicas, a denominacdo geral redine mais de 30 doencas hereditdrias, todas
as quais causam fragueza muscular e perda muscular. No ponto de tempo, certas formas de
MD aparecem na infancia ou na infancia, enquanto outras podem ndo aparecer até a meia
idade ou mais

Os diferentes tipos podem variar, quais os musculos que eles afetam e quais sdao os
sintomas. Neste contexto, pode-se notar que existem nove formas principais de distrofia
muscular:

* Myotonic - a forma mais comum de distrofia muscular em adultos, cujo nome se refere a
um sintoma, miotonia = espasmo prolongado ou endurecimento dos musculos apds o uso.
Na opinido de Emery, a distrofia muscular miotonica significa "relaxamento retardado do
musculo que ocorre apds a contracdo voluntaria" (Emery, 38)

e Duchenne - a forma mais comum de distrofia muscular em criancgas, geralmente afetando
os machos. Os musculos diminuem de tamanho e se tornam mais fracos ao longo do tempo,
mas podem parecer maiores. A progressdo da doenca varia, mas muitas pessoas com
Duchenne precisam de uma cadeira de rodas até a idade de 12 anos.

* Becker - uma vez considerado como raro (Emery, 31), esta forma de MD é semelhante a
distrofia muscular de Duchenne, mas a doenca é muito mais suave: os sintomas aparecem
mais tarde e progridem mais devagar.

e Figado dos membros - neste tipo de distrofia muscular, a fraqueza afeta
predominantemente "os musculos das cintas dos membros, isto é, os musculos ao redor dos
guadris e os ombros" (Emery, 33).

* Facioscapulohumeral - "a terceira condicdo neuromuscular hereditaria mais comum, apds
Duchenne e distrofias musculares mioténicas" (Cooper, Upadhhyaya, 1). Caracteriza-se por
fragueza muscular progressiva e envolve a atrofia dos musculos "do rosto, do braco e da
cintura escapular" (Cooper, Upadhhyaya, 1).

¢ Congenital - meio congénito "presente no nascimento" (Emery, 37). As distrofias musculares
congénitas "sdo um grupo de distrofias em que a fraqueza e outros problemas sdo evidentes
no periodo recém-nascido, ou certamente no primeiro més ou mais" (Emery, 37).

® Oculopharyngeal - um tipo de distrofia muscular que afeta o olho e garganta.

¢ Distal - envolve fragueza e perda de musculos distal (os mais distantes do centro) dos
antebracos, mdos, pernas e pés.

e Emery-Dreifuss - causa fraqueza muscular e perda nos ombros, nos bragos e nas pernas.
(Compreensdo da distrofia muscular - o basico, disponivel online)
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Todas as formas de MD crescem pior a medida que os musculos da pessoa ficam mais fracos,
a maioria das pessoas com MD acabou por perder a capacidade de caminhar.

A distrofia muscular ndo possui cura, mas pode ser mantida sob tratamento e, portanto, os
sintomas podem ser melhorados e as complicacdes podem ser prevenidas. As possibilidades
de tratamento incluem terapia fisica e fonoaudioldgica, dispositivos ortopédicos, cirurgia e
MEDICAMENTQOS

Websites e relatorios

EU Accessibility Act -

Muscular Dystrophy — Kids Health,
Muscular Dystrophy Association
Muscular Dystrophy UK

Medical News Today,
Muscular dystrophy - Better Health Channel

Duchenne and Becker muscular dystrophy -
Facts | Muscular Dystrophy | NCBDDD | CDC-

Association of people suffering from muscular dystrophy of Romania -

Referéncias

Cooper, David Upadhhyaya, Meena (2004). Facioscapulohumeral Muscular Dystrophy (FSHD): Clinical
Medicine and Molecular Cell Biology, Garland Science

Emery, Alan E. H. (2008). Muscular Dystrophy, Oxford: Oxford University Press

Emery, Alan E. H., Muntoni, Francesco, Quinlivan, Rosaline C. M. (20150. Duchenne Muscular
Dystrophy, Oxford: Oxford University Press

Johanson, Paula (2008). Muscular Dystrophy, The Rosen Publishing Group

Understanding Muscular Dystrophy the Basics, available online at

Journal of the American Heart Association

“ Erasmus+

This project has been funded with support from the European Commission. This publication and all its contents reflect the views only of the
author, and the Commission cannot be held responsible for any use which may be made of the information contained therein.
[Project number: 562184-EPP-1-2015-1-CY-EPPKA3-PI-FORWARD]


http://www.europarl.europa.eu/RegData/etudes/IDAN/2016/571382/IPOL_IDA(2016)571382_EN.pdf
http://www.europarl.europa.eu/RegData/etudes/IDAN/2016/571382/IPOL_IDA(2016)571382_EN.pdf
http://kidshealth.org/en/teens/muscular-dystrophy.html?WT.ac=ctg
http://kidshealth.org/en/teens/muscular-dystrophy.html?WT.ac=ctg
https://www.mda.org/disease
http://www.musculardystrophyuk.org/
http://www.medicalnewstoday.com/articles/187618.php
https://www.google.ro/url?sa=t&rct=j&q=&esrc=s&source=web&cd=12&ved=0ahUKEwj94r2xv6XRAhVEvBQKHSWoCAw4ChAWCDgwAQ&url=https%3A%2F%2Fwww.betterhealth.vic.gov.au%2Fhealth%2Fconditionsandtreatments%2Fmuscular-dystrophy&usg=AFQjCNEncW9Q4DLz0j6LQ3lCViLe4UIs-g&bvm=bv.142059868,d.ZGg
https://www.betterhealth.vic.gov.au/health/conditionsandtreatments/muscular-dystrophy
file:///C:/Users/nap/Downloads/Muscular%20Ddystrophy%20-%20NHS%20Choices
http://www.nhs.uk/conditions/muscular-dystrophy/Pages/Introduction.aspx
http://www.nhs.uk/conditions/muscular-dystrophy/Pages/Introduction.aspx
https://ghr.nlm.nih.gov/condition/duchenne-and-becker-muscular-dystrophy
https://ghr.nlm.nih.gov/condition/duchenne-and-becker-muscular-dystrophy
http://www.cdc.gov/ncbddd/musculardystrophy/facts.html
https://www.cdc.gov/ncbddd/musculardystrophy/facts.html
https://asociatiadistroficilormuscular.wordpress.com/
https://www.google.ro/search?tbo=p&tbm=bks&q=inauthor:%22David+Cooper%22
https://www.google.ro/search?tbo=p&tbm=bks&q=inauthor:%22Meena+Upadhhyaya%22
http://www.webmd.com/children/understanding-muscular-dystrophy-basics#1
http://jaha.ahajournals.org/
http://jaha.ahajournals.org/keyword/duchenne-muscular-dystrophy-cardiomyopathy
http://jaha.ahajournals.org/keyword/duchenne-muscular-dystrophy-cardiomyopathy

I D e C I d e www.idecide-project.eu
®

Journal of Child Neurology,

Assistive Technology (

Journal of Enabling Technology ( )

Technology & Disability ( )

This project has been funded with support from the European Commission. This publication and all its contents reflect the views only of the
Erasmus+ author, and the Commission cannot be held responsible for any use which may be made of the information contained therein.
[Project number: 562184-EPP-1-2015-1-CY-EPPKA3-PI-FORWARD]


http://jcn.sagepub.com/
http://www.resna.org/professional-development/assistive-technology-journal/assistive-technology-journal
http://www.resna.org/professional-development/assistive-technology-journal/assistive-technology-journal
http://www.emeraldinsight.com/journal/jet
http://www.iospress.nl/journal/technology-and-disability/

