
 

 

  

Información 
ampliada sobre 

Distrofia 
Muscular 
Progresiva 

Compendio con fines 
informativos realizado por  
DMP Ave Sin Vuelo, A.C. 

INFÓRMATE  
Ven a nuestras Oficinas o acude al Centro de 
Operaciones en San Luis Potosí, SLP 



¿Qué es la Distrofia Muscular 
Progresiva? 

Las Distrofias Musculares son parte del gran grupo de las 
enfermedades neuromusculares, donde el síntoma 
principal es la pérdida de fuerza debido al deterioro 
progresivo de los músculos o de los nervios del cuerpo 
humano. 

Las enfermedades neuromusculares se clasifican como 
sigue: 

 Distrofias Musculares, enfermedades de inicio, 
evolución y severidad muy variable. 

 Enfermedades de Neurona Motora. 

 Miopatías Inflamatorias. 

 Enfermedad de la Unión Neuromuscular. 

 Miastenias debidas a Anormalidades Endocrinas. 

 Enfermedades de los Nervios Periféricos. 

 Otras Miopatías. 

 Enfermedades Metabólicas del Músculo. 

  Alteraciones de los Canales. 

 
¿Cuántos tipos de Distrofias 
Musculares hay? 
 

1. Distrofia Muscular De Duchenne 
(Seudohipertrófica) 
Se presenta: Infancia temprana, entre los 2 y 6 
años.  
Síntomas: Debilidad generalizada y pérdida de 
tejido muscular, primeramente en la región 
torácica y las extremidades. Las pantorrillas 
tienden a crecer.  
Progresión: La enfermedad progresa muy 
lentamente con una probabilidad mínima de 
sobrevivencia antes de los 30 años.  
Herencia X-ligado recesivo (las mujeres son 
portadoras). 

 
2. Distrofia Muscular De Becker 

Se presenta: Entre los 2 y los 16 años.  
Síntomas: Similares a la anterior: debilidad 
generalizada y pérdida de tejido muscular, 
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primeramente en la región torácica y las 
extremidades.  
Progresión: Lenta y con más variaciones que la 
distrofia de Duchenne.  
Herencia X-ligado recesivo (las mujeres son 
portadoras). 
 

3. Distrofia Muscular Del Anillo Óseo 
Se presenta: Infancia hasta la edad adulta.  
Síntomas: Debilidad y pérdida muscular y desgaste 
en la zona de los hombros y región pélvica.  
Progresión: Usualmente progresa muy lentamente 
con complicaciones cardiopulmonares en las 
etapas finales de la enfermedad.  
Herencia Autosomal recesiva, X-ligada recesiva. 

 
4. Distrofia Fascioescapulohumeral(Landouzy-

Dejerine) 
Se presenta: Desde la infancia hasta la edad adulta 
temprana (20-30 años)  
Síntomas: Debilidad en los músculos faciales con 
pérdida de tejido muscular en la región de los 
hombros y las extremidades superiores.  
Progresión: La enfermedad progresa muy 
lentamente con periodos esporádicos de rápido 
deterioro. La enfermedad puede durar muchas 
décadas.  
Herencia Autosomal dominante. 

 
5. Distrofia Muscular Miotónica (Enfermedad de 

Steinert) 
Se presenta: Desde la infancia hasta la edad adulta 
temprana (20-30 años)  
Síntomas: Debilidad generalizada y pérdida de 
tejido muscular, afectando primeramente la cara, 
pies, manos y cuello. Se presenta una relajación 
retardada de los músculos después de 
contracción.  
Progresión: La enfermedad progresa muy 
lentamente, y puede durar a veces de 50 a 60 
años.  
Herencia Autosomal dominante. 

 
6. Distrofia Muscular Oculofaríngea 

Se presenta: De la edad adulta temprana a la 
media (20-40 años).  
Síntomas: Afecta inicialmente los músculos 
oculares y los de la garganta.  
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Progresión: La enfermedad progresa muy 
lentamente con problemas de deglución a 
medida que la enfermedad avanza.  
Herencia Autosomal dominante. 

 
7. Distrofia Muscular Distal 

Se presenta: 40-60 años.  
Síntomas: Debilidad generalizada y pérdida 
de tejido muscular en las manos, 
antebrazos y parte baja de las piernas.  
Progresión: La enfermedad progresa muy 
lentamente y no representa una amenaza 
para la vida.  
Herencia Autosomal dominante. 

 
8. Distrofia Muscular Congénita 

Se presenta: Al nacer.  
Síntomas: Debilidad generalizada y pérdida 
de tejido muscular con posible deformidad 
de articulaciones.  
Progresión: La enfermedad progresa muy 
lentamente.  
Herencia Autosomal recesivo, Autosomal 
dominante. 

¿Qué es Distrofia Muscular 
Progresiva Ave Sin Vuelo, A.C.? 

Es una Asociación Civil sin fines de Lucro cuya 
misión es proporcionar atención integral a los 
niños y jóvenes con distrofia muscular progresiva 
en el estado de San Luis Potosí y apoyo emocional 
a sus familiares brindándoles alegría de vivir y 
mejorando su calidad de vida para contribuir a 
desarrollar una organización más sensible e 
incluyente. 

Ave Sin vuelo ha surgido para cumplir propósitos 
muy específicos: 

– Proporcionar terapias, apoyo psicológico, 
integración familiar, apoyos asistenciales, 
comedor, despensas y orientación para 
asistencia médica.  
 

– Informar de la manera más sensible tanto a las 
familias y padres de familia, tutores o 
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cuidadores, como a trabajadores, voluntarios y sociedad en 
general, sobre la situación que se enfrenta de cara al tipo 
de enfermedad y de las oportunidades de continuar 
luchando con esperanza de mejorar la vida de los que se 
ven afectados por la misma. 
 

– Difundir a la comunidad, a través de eventos, 
presentaciones, medios masivos, impresos o digitales, la 
labor de la Asociación para todos aquellos que buscan 
patrocinar o donar parte de su tiempo o fondos, en forma 
voluntaria. 

En Ave Sin Vuelo,  

o Trabajamos por una causa social valida. 
o Cambiamos la vida de las personas. 
o Trabajamos con valores y respeto a la dignidad de las 

personas. 
o Nuestro trabajo voluntario da valor a la sociedad. 
o Nos estamos ocupando del futuro. 
o Amamos a nuestro País. 
o Integramos esfuerzos. 

 
¿Cómo puedo unirme a la Asociación “Ave 
Sin Vuelo” y recibir sus beneficios? 

En DMP Ave sin vuelo, A.C., estamos preocupados y ocupados 
en atender la problemática tan especial que se genera de la 
situación particular de la persona afectada por ciertos 
desordenes neuromusculares. Aquí  recibimos de manera 
específica a los solicitantes que presentan los síntomas propios 
de las enfermedades incluidas en el término Distrofia Muscular 
Progresiva. 
 
Es importante que se acuda a la Asociación con su  
DIAGNOSTICO escrito por un médico, pero si no lo tuviesen, 
aun así son bien recibidos para proporcionarles información 
sobre nuestros servicios y orientación para gestionar la 
asistencia médica.  
 
El poder determinar y tener la información adecuada 
proporciona las herramientas para aplicar las terapias y 
actividades adecuadas para cada persona y así prolongar su 
calidad de vida hasta donde sea posible. 
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¿Qué debe incluir mi expediente? 
 
El Expediente es para control interno y registro en la Asociación, 
y consta de:  

1. Acta de nacimiento del aspirante al beneficio. 
2. Acta de nacimiento de los padres, tutor o cuidadores. 
3. Comprobante de Pago de Cuota de Recuperación 

(simbólica). 
4. Diagnóstico inicial, que comprenda todos o alguno de los 

siguientes estudios: 
 
– EXAMEN CLINICO: El examen clínico de una persona 

que presumiblemente padezca de una enfermedad 
neuromuscular, se enfoca en la fuerza de los 
músculos. Los músculos son examinados con sumo 
cuidado, prestando un especial interés a los de los 
brazos, piernas, hombros y caderas. Algunas 
enfermedades pueden afectar los músculos faciales, 
por lo cual estos también son examinados. 
Determinar cuáles músculos no están débiles es tan 
importante como determinar cuáles sí lo están. Cada 
enfermedad neuromuscular muestra un patrón típico 
y específico. Un diagnóstico final está basado en gran 
medida en los patrones musculares detectados 
durante el examen clínico. 
 

– HISTORIA FAMILIAR: Muchas enfermedades 
neuromusculares – incluyendo todas las distrofias 
musculares – son enfermedades genéticas. El 
conocimiento de otros casos en la familia puede 
ayudar a confirmar el diagnóstico. 

 

– ELECTROMIOGRAMA: Un electromiograma (EMG) 
mide la actividad eléctrica del músculo. Los músculos 
enfermos presentan una actividad eléctrica muy 
característica y distinta a la de un músculo normal. El 
EMG puede también proporcionar información sobre 
si el nervio que controla el músculo está trabajando 
normalmente. 

 

– PRUEBA DE ENZIMAS DE SUERO (Deseable): El 
examen de las enzimas de suero miden la cantidad 
de proteínas musculares que se encuentran 
presentes en la sangre. Donde el tejido muscular está 
sano, estas proteínas se mantienen en el interior del 
músculo y la cantidad presente en la sangre es 
relativamente baja. Muchas de las enfermedades 
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neuromusculares que provocan la destrucción del tejido 
muscular (no todas), ocasionan un incremento 
importante en el nivel de las proteínas musculares en la 
sangre. Por lo tanto, las enzimas de suero pueden ser una 
importante ayuda para el diagnóstico de una enfermedad 
neuromuscular. El valor de estas pruebas es enorme en 
las etapas iniciales de la enfermedad. En las primeras 
fases de los padecimientos neuromusculares, la masa 
muscular está relativamente grande y los cambios en los 
niveles de proteínas del suero muscular pueden suceder 
mucho antes de que aparezcan los primeros síntomas de 
debilidad. Sin embargo, en las etapas posteriores de las 
enfermedades, la masa muscular puede estar tan 
reducida, que los niveles de proteínas de suero en la 
sangre hasta pueden parecer normales. 
o Creatina Quinasa (Creatine Kinase, CK): Esta proteína 

se encuentra casi exclusivamente en el tejido 
muscular, y un incremento en su nivel normal en el 
suero sanguíneo es indicativo de que puede estar 
escapando del propio tejido. La determinación del 
nivel de creatina quinasa en el suero sanguíneo es 
una prueba de laboratorio imprescindible para el 
diagnóstico de la distrofia muscular de Duchenne.  

o Otras Enzimas: Un incremento en el nivel normal de 
enzimas presentes en el suero sanguíneo, como la 
adolasa, la hidrogenasa láctica (LDH), la transaminasa 
oxaloacética glutámica (GOT), piruvica quinasa (PK) y 
algunas otras enzimas también son importantes para 
emitir el diagnóstico. 

 
– EXAMENES GENETICOS (Deseable): Una pequeña 

cantidad de sangre puede ser utilizada para obtener la 
información genética. Dicha información está contenida 
en las cadenas del ácido desoxirribonucleico (DNA), y 
resulta sumamente valiosa para diagnosticar defectos 
genéticos que pudiesen ocasionar una enfermedad 
neuromuscular específica. Una de las ventajas de estas 
pruebas es que revelan la misma anomalía 
independientemente de la etapa en que se encuentre la 
enfermedad. 
 

– BIOPSIA MUSCULAR (Deseable): Una pequeña parte de 
tejido muscular es extraída (una biopsia muscular) para 
ser analizada a través del microscopio y por 
procedimientos bioquímicos. En algunas enfermedades 
neuromusculares, un diagnóstico final depende del 
análisis de una biopsia muscular. La cantidad de tejido 
necesaria para llevar a cabo el estudio no es más grande 
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que la punta de la yema del dedo meñique. El tejido 
muscular puede ser analizado para observar alguna 
anormalidad en la distrofina proteínica en las células 
musculares. La distrofina generalmente se encuentra 
ausente o en una mínima proporción en las células 
musculares de las personas que tienen distrofia muscular de 
Duchenne. También está presente en una muy pequeña 
cantidad o en forma alterada en las células musculares de 
los pacientes que tienen distrofia muscular de Becker. 

NOTAS IMPORTANTES: 
Si la enfermedad diagnosticada no corresponda una distrofia muscular 
progresiva, se proporcionará orientación sobre otras instituciones que 
específicamente traten la enfermedad precisada. Es muy importante 
que el cuidador o los padres de familia acudan a las Oficinas 
Administrativas o al Centro Operativo de la Asociación a presentar la 
documentación requerida y a conocer en forma personal los servicios y 
programas disponibles. 

 

¿Qué puedo recibir de “Ave Sin Vuelo”? 

En nuestro Centro de Distrofia Muscular cada semana trabajamos en 
comunidad para dar calidad de vida y alegría de vivir a personas con 
algún tipo de Distrofia Muscular Progresiva, a través de Programas 
Permanentes y Temporales. 
 
Nuestros trabajadores y voluntarios capacitados desarrollan e imparten 
programas comprensivos de servicios de atención y cuidado que ayudan 
a que los beneficiarios y sus familias, enfrenten unidos en su comunidad, 
los problemas implícitos que trae consigo la enfermedad neuromuscular 
crónica y progresiva.  

 
En Ave Sin Vuelo, tenemos los siguientes servicios disponibles: 
– Terapias: 

• Física: con acciones mecánicas y movimientos corporales 
adaptados y prediagnosticados dependiendo de la movilidad 
de cada músculo del beneficiario. 

• Hidroterapia: utilización del agua como agente terapéutico, 
a temperaturas determinadas. Es una valiosa herramienta 
para el tratamiento de los músculos con distrofia. 

• Respiratoria: para mejorar la calidad de vida y evaluar el 
funcionamiento pulmonar. 
 

– Canalización y/o coordinación con Instituciones Públicas para 
recibir Apoyo Médico como: 

• Chequeos periódicos en Hospitales participantes 
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• Nutrición 
• Cardiología 
• Análisis de Sangre 
• Algunos análisis especializados 

 
– Apoyo Psicológico: Los niños, participan principalmente en 

actividades lúdicas adaptadas a sus diferentes grados de 
movilidad, promoviendo el aprendizaje de valores en 
coordinación con los demás grupos. Los jóvenes, son 
atendidos en forma de terapia de grupo, buscando promover 
sus habilidades para adaptarse a su nueva situación, en 
convivencia con otros jóvenes que viven parecidas situaciones. 
Las madres de familia o cuidadores, conviven y practican 
actividades recreativas donde se incluyen temas propios de 
integración familiar y superación personal. 

• Terapia Grupal 
• Terapia Familiar 
• Terapia Individual 
• Escuela para Padres: Proyecto adaptado derivado del 

Programa del Comité Ciudadano Unificador de 
Esfuerzos (CCUE), diseñado con la finalidad de acercar 
a los padres de familia en una mejor interacción con 
sus hijos, como actores fundamentales en su 
educación, haciéndolos partícipes en actividades 
específicas. 
 

– Integración Familiar: 
• Paseos Dominicales: Actividades Recreativas y 

educacionales del Grupo Voluntario dirigidas a los 
jóvenes y niños con la discapacidad y sus familias para 
que juntos cumplan el objetivo de desarrollar sus 
capacidades, fortalecer sus valores, descubrir 
amistades valiosas, etc. Incluye paseos culturales y 
recreativos a distintos puntos de la ciudad de San Luis 
Potosí con el fin de reforzar la cultura, el 
esparcimiento y el criterio sobre el mundo 
contemporáneo. 

• Vida espiritual: Comprende la preparación de los 
beneficiarios para eventos específicos en este aspecto, 
así como Yoga, a fin de lograr un bienestar físico, 
mental y espiritual.  
 

– Apoyos Asistenciales: 
• Transportación: dentro de la ciudad de San Luis 

Potosí, en vehículos de la Asociación o por medio de 
particulares. El traslado y movilización de los 
beneficiarios es complicado, por ello contamos con un 
vehículo adaptado que minimiza el movimiento en 
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silla de ruedas. Es importante especificar que si el 
beneficiario desea hacer uso del mismo, debe ir en todo 
momento acompañado de su cuidador. 

• Comedor Digno: cada semana, la comida corre por cuenta 
de Ave Sin Vuelo para los beneficiarios y cuidadores que 
acuden a recibir los servicios de la Asociación. A través de 
donaciones en especie y la incansable labor de voluntarios, 
la comida está lista y servida cada viernes. 

• Despensas: apoyo a las familias inscritas en la Asociación 
que acudan cada semana al Centro de Operaciones. Las 
despensas representan una ayuda en especie a la 
economía familiar y son entregadas una vez que el 
cuidador y beneficiario ha cumplido con sus 
responsabilidades en el Centro de Operaciones. 

 

¿Dónde está Ave Sin Vuelo? 

 
Estamos para apoyarte y brindar más información en dos direcciones: 

Oficinas:  
Lunes a Jueves, de 9 a 14hrs 
Fleming No. 195, Colonia Polanco,CP 78220 
San Luis Potosí, SLP. México. 
Teléfono: +52  (444) 817 6464 
 
Centro Operativo: 
Atiende a más de 70 beneficiarios con sus respectivos cuidadores. Fue inaugurado el 29 
de julio de 2006, especialmente pensando en la atención integral que cada familia de 
Ave Sin Vuelo necesita. ¡Te esperamos! 
Todos los Viernes, de 9 a 15hrs 
Calle No Me Olvides No. 1800, esquina con Calle Gardenia, Fracc. Jardines del Sur 
San Luis Potosí, SLP. México. 
Teléfono:  +52 (444) 128 24 14 
Síguenos en Redes Sociales: Facebook y Youtube. 
Contáctanos en: avesinvueloac@gmail.com 

¿Qué otras instituciones colaboran con las 
actividades de Ave Sin Vuelo? 

 DIF Estatal (San Luis Potosí) 

 Teletón (México) 

 Unbound (Antes CFCA, México) 

 CCUE (San Luis Potosí) 

 Fondo Unido México  

 Cummins 

 Fundación del Dr. Simi 

 Entre otros.  
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