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Todos somos dn&ren“es aaclu?. es erfedo

$i miras a 1y alrededor, veras quz. ay ni-
tos notienen buena vis o tienen 3

lleva¥ gafas parta poder ver bien.Eyist

ofros que, en cvarilo comen cierlos alnmen]‘os
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les brd)a sa u”udo (a esto sele llama
alergia S ue no Pu.eden oir b|er|,
0 ucno an como los emds com
talla-lar-lamudos ) o bient ardan mvil
aprender las cosas o son 1 aJos omuy
altos, o muy gordos 0 mu)/'ﬁ cos



Peco, hablemos deti ahora, Tu, d.en qué
eres diferente 7 LEq que * sentido no eresier-
feclo? Bien, algunos nifios no pueden correr
Tan deprisa como otros No 'Eme llegan
a dondle quieren ir, qung ue:‘ rden mdstiem-
po en llegar Svs puernas son diﬁlles les
cueslamucho sattar,
correr, subir escale-
;as,O.Slm |e‘men-
e jugar cdn los
oir‘o!:ﬂnmos Aesto
se le llama clebahdad
rwsealar y esla. cqu-
sada. poruna enfer-
meded. llamea. -
do. distro-
fia. muccular
EsTo esloque
u Tienes y por
eso eces dh-

ferevite . Esto es lo ue te hace o ser per-
Fecto . ¥ pe
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Sabemos au.e la dlSllrofla. mv.scular afec -
1a alos ni Sabemos %ue edo les debulﬁa
abemos que ningin nin lq cvl
ener dish ua. sa?emos os mé cos
detodo el mundo eslan trabajando paca en-
contlrac una cura, de.manero.q‘ueo.gun dia,
se encontrard vn trak a.wen’ro que cure la.dis -

teofia muscular, y enfonces tu debilidad.
dejard de exisHr.




Ta.mbié'n 5abemos gue lq da‘s‘froﬁa mvs -
ewlar no afecla tusotras habilidades .
Los niios con distrofia muscular pue-
dep:la \ﬁr, Oirf oler s;.bou;ear
dr m - IM e."‘ - )
enle,, ugdgﬁ senti
1qual o mejor que :
c.ualgu.ier okro
ninio,
La distrofia, mus-
cular no ducle,
Y qeneral mente
no cambia, tu.
Yabilidad.
ara. pensar,

esludiar,
soar o planear o aprender (alquno de

los wifios mds inteligentes que conozeo
tienen distrofia muscular).
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K = ‘:" " Da hecho, muchos jo-
¥ venes con dls'l'roﬁa.
. wwuscular son o#uﬁaen-
Temente m‘leluqen es co-
mo para ir & la Uni-
| versidad.
i De maneraque, ya,
‘,.-_-:1:% ' VBS Q.UI'I u-e. I'\O UQ
; das corréyr fan de-
| prisa como los de -
ma.s m?ios cﬁue.des
T sertan ueno
J ellos. LEnqgue cosa.s?
Bien  pues eh pensar
cosas y en todo quello
que sefiaga conlas'manes,
enlu gac de con los pies"En leer escribir
|yen uegos de mesa. En hobbies como co
iond.r cosas, copstrucciones (modelis-
™), Tocar alqun instro mento (cualquiera
exee To 'hl:ba que es demasiado grande.
pgsada para

cu.a\au.ter NifD).




En cosas como ic bien en el coleg

?u.e. no depende. detener vnas |em f
uerles. En ser un buen mngo para. a
uien. Ya ves, ues que To sSomos dile-
| efn'fesd que n:. e e: re 0. e;;'f‘odo
mundo puede sec di le_siendo un
) 'E'o porPorelmer echo de que
sea os diferenles y de que engamos un
0 débil no quiere decir que cada, uno
de nosOTros no podamos tener al gun n-
Yo fuecte. Lsto va a chicos con dls-

trofia. muscular de ma.nera gue tam.
~ bién vale paratt,



Puedes pensar que. wn C‘v'lco con dis -
Teo fla. muscular no puede levar unov

vida activa en de-
porles. Hes bien,
0 CONOICO UNY QUA.
) la llev&; )’c.ono_;io
mas. Los jugado-
res no son” los
unicos que son
activas en
depor‘l’es.
Tambien
eyislen los
managers del equi-
‘ los enTrenadores l
chico delgue fl.a blando esun entre-
nador manager e v equipo de baseball,
Elva a‘l‘odos los r‘hdos es una par-
'te\m?or Tante Ael uipo. Alﬁmen de.
ﬁmen no Pu.e en prescindl cono <O
a ofco chico con dis roﬁa. muscular aile Ile,-
Na un penodlco ya otro u¢+raba o. de

dlisc - jockey. Ambos c@ucos estan enuna
slla de ru.edas



De manera &::e L aue pa-
sa si cada, vez te vesulta
md.s difia| andar? Blen
s qums manfenertvs
piernas bien astivadas
(uan ﬁsw‘ferapcu’m v
Tus ?acl res pueden
yudarle a es-

hrarla;bnen) e
insisles en man enerte en
pie yandar avnque ello

sea muz difveil Iograras
mante

_J_ ranle mvcﬁ vms'l'uempo
SO quenfedies: " Ah! pa-

| ra que’ Tanto eduerzo!” y te nin-
des sentandote  Node olwdes ue erés una
person mu es?eaal Y4 ue. lenes derecho
a senn eor viloso de lo que lo gras hacef, es-
pecialmente. si ello ereprecen‘ta un esfueryo,
l/adne dice que"evaa. ser facil Todo lo due

J.-qo esqu.e "Jodos somos diferenl es y

nadie es perfecto”,




Incluso después de que andar se convier-
Te en al o erdaderamente difici] ha
Maneras de ayu.dqr"e adav eslos
sos que sontan {mpocfartles Por e:,emplo
exi s en apara‘to; Son ¢o-
mo 6l fueran muscu log ex-
ra exc que ce llevan,
x enlugar de gor- |
dentre de las piernas, Se
hacen a Tu. medidq de
manera que sélo . pue-
des u.sarlos Son ligeros
conforlables v faciles de
poner y pér Yno seno-
Tan rada, cuando
llevas debajo de los
anlalones . Con
saPara‘los Tus
mUscMos no 'llenen ue‘frabapr

- or 0 dV\ 0 vw e CdVlSQn
{on faaﬂmeﬂey b on los a
alra.s cer muchas cosa s oo-

s que ahora <rees lelos de‘l'u.s Pom’m-

llda.deS



\ que una ve3 ubo wn

O esidente de los

/ ,.'; Es ados Unidos
/)& @57 que llevaba apara.-
| Tos en las ernas?

Su nombre era
Frank wm D. Roos-
veH’ no podia.
andér ni man-
Tenerse en pie
sin elles. Los
lleve durante To -
do su mandato,

- “"




Tambien se"’e wede ayudar de otras
ma.netas, siitenes dts rofia muscuwlac
Los médicos te pueden ayuder man.-
Teni€ndote o mat $aN0 9 sub le, aunque
seas d.&bil_ Log ﬂsuoTem ‘fo Tas uede.n,-
_a.yudar‘fe a mantener Tus misculos

as+|rad0$ ya ﬁacer elerctcws Je andar;

' empeu‘fas ocupacionales pueden ayuda r-

e ensendndole nue.vasm erasdé ha

cer las cosas que necessilas hacer ‘fodos

|osd|as -C0SAS Como comer, ves'hr‘te w-

'F hacer Tus deberes-. ¥ las ass‘ts en-

cia les predena udar"e at

mha a en‘fender e Todo el mux do e
ereney que nadie ¢s pertecto - d ema-

nera. que’ piedas con rolar la clase de

diferencia, que represenia Tener distro-

fva muscular.,

'Pero & como puedes ayu.dar',e < t.

micmo ?



Bueno, no es dwertido sertan dife-
revte que no pue-
das correr y, 4=

gox como 1e.
qustaria . Fero
jugar no es
$dlo correr,
te puedes
o, : ayudar
ciendote el mejor en cosas que-
pued es hacer bien Tambien ayuda el
comprender que es 'nom}lal ener mie-
do y rabia de’ ser difererile . Todo el
mundo e¢ diferente y Todo el mundoe se
sienle de esta manéra alguna ves.
Ayuda. el poder fablar deesto con al-
vien que quieres.Siempre ec mds kil
esprenderle de una mala impresion i

lo. comparles con glguien a quien quieres,

como puede ser Tu'madre, o tu padre

o um bven amigo irtimo.



Y malmen'le ?uedec ayu d.ar'}e dan-

do e cuen de que vw es‘l’ds solo,

en que abao. para.

Q en‘le ue esla interesa -
H mvcﬁa en e u.e‘ie qvtere.
a pesarl de due sea d- ere esar

ale aue no seas pertecto & o ¢ re de.

Cgad;es usmaes"lros‘ cura el
‘me | odos sus ayudant es Y tam-

bien pu e uerer e gjt quellas pe:{e
puedes a
'wos'ﬁ'ando fe?"'oég o u

Que pu acer
sar de u.etu.fmma.ge er the-

no ser cfecto sea Tener dis-
’cro aa vscular.

daw



Publicacion cedida por la
Asociacion Americana de
Distrofia Muscular

Para mas informacion:

Al

ASEM

Asociacion Espafola
contra las Enfermedades
Neuromusculares

Gran Via de les Corts Catalanes, 562 pral. 2¢
08011 Barcelona
Teléfono: 93 451 65 44
Fax: 93 451 69 04
E-mail: asem15@suport.org
WWww.asem-esp.org

Para la edicion de este documento, agradecemos la colaboracién de:

SECRETARIA GENERAL
LY DE ASUNTOS SOCIALES
Fundacion ONCE MINISTERIO
para la cooperacion e integracion social DETRABAJO Ir:llSGTRIIgITgNI%EY
de personas con discapacidad YASUNTOS SOCIALES (g 23N eiaLes



