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Cartilla Informativa para padres y madres
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Paralisis Cerebral




"“Educar es un arte dificil y delicado,
integrado por un poco de ciencia,
mucho amor y mucha paciencia”

Gastén Courtoi
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"La educacion es el arma mas poderosa

que puedes usar para cambiar el mundo™.

Nelson Mandela



Introduccién

La presente cartilla tiene como finalidad orientar a los padres de
familia y cuidadores de nifios y nifias con Paralisis Cerebral, brindan-
doles informacion actual, acertada, de facil lectura y comprension.

Ademas, le permite estar conscientizado sobre la importancia de
recibir las diversas atenciones y terapias, las cuales son necesarias
para obtener una habilitaciéon adecuada.

No solo, le da recomendaciones de la manera en la cual puede
trabajar con su nifio/a, sino también le proporciona consejos practicos
para su vida en familia.

Esperamos que sea de su beneficio.

Los autores
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"La educacion es el desarrollo en el hombre
de toda la perfeccion de que su naturaleza es capaz".

Immanuel Kant



Concepto por discapacidad:
Paralisis Cerebral

¢, Qué es la Paralisis Cerebral?

Es una condicion por un dafio cerebral, an-
tes, durante y después del nacimiento, cau-
sando un desorden del control muscular.
Algunas veces el dafio cerebral afecta a
otras partes del cerebro provocando difi-
cultad en las funciones de ver, oir, comuni-
carse y aprender.
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Tipos de Paralisis Cerebral

/Atetésicos \

« Presenta movimientos incontrolados.
» Ocurren casi todo el tiempo.

Se acentllan cuando el nifio esta ex-
citado o de pie y disminuyen cuando

estarelajado. /

Ataxicos

* Movimientos insegu-
ros y vacilantes.

» Marcha tambaleante.
* Equilibrio pobre.
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Espasticos KHemiplejia: Afectacim
del brazo y pierna del
mismo.

e Diplejia: Las piernas
maés afectadas que los
brazos.

« Tetraplejia: Todo el
cuerpo afectado.

* Musculos contraidos
y duros.

* Sus movimientos son
lentos y torpes.

 Este tipo de pardlisis
es el mas comun.

Mixto
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"“La educacién debe preparar a los nifios
para vivir con responsabilidad y libertad,
ademds de dotarles de conocimientos”.

Esclavitud Rodriguez



¢Qué hacer cuando mi hijo(a) tiene
Paralisis Cerebral?

La autoestima de los miembros de la familia tiende a ser afecta-
da, al descubrir que su hijo ha nacido con una discapacidad, o al asu-
mir que un nifio previamente sano ha adquirido una
discapacidad a causa de una lesion o enferme-
dad; este es un momento traumatico en la vida de
ellos.

La reaccion de los familiares, por lo general,
es sentirse desilusionados y deprimidos, estas
emociones son normales.

Se deben seguir las orientaciones que les proporcione cada
uno de los especialistas, ya que eso redundara en beneficio
de si mismo y de su hijo.

En este periodo siempre es acertado:

Padres de familia Trabajo social

oY

Psicologo
Docentes

Terapistas
Fisicos
Lenguaje

Ocupacional
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Es de suma importancia que la madre y el padre de familia man-
tengan un elevado concepto de si mismo y un espiritu de lucha que

sirva como fortaleza ante la situacion existente con su hijo(a).

Garantiza Fundamenta la
proyeccion responsabilidad
futura de la

persona

Relaciones
sociales
saludables

Apoya a la

Importancia de la o
P creatividad

Autoestima

Propicia el Ayuda a
aprendizaje superar
dificultades
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¢Como puedo comunicarme con mi hijo(a)?

Para muchos nifios afectados de paralisis cerebral, debido a la
pérdida del control de los diversos musculos que intervienen en la
comunicacion oral; presentan problemas
relacionados con la pérdida de audicion,
las perturbaciones del hablay del lengua-
je que suelen constituir graves obstacu-

los para la comunicacion.

Debido a esta necesidad se han
creado multiples herramientas para me-
jorar la comunicacién de los mismos, en-

tre ellas tenemos:

 Sistema Bliss

hola

Tevar

Tiorar

necesitar

nevando

Onao
o
0o°

mafiana yo  iré acasa con mama

(
o LA O+ 2

Ejemplo de una base Bliss

h ~ k

sila + agua =inodoro

ANRVINA\V,

casa + sentimiento = hogar

Se utiliza grupos de palabras con diferentes colores, organiza-
das y faciles de entender por el receptor con la palabra escrita encima

del simbolo.

 Uso de Pictogramas:
Siluetas en blanco y
negro reunidas en una
cubierta.

BESO

BEBE

BEBRER

8 7
|
7 ® 8 §f
BATA BANO BALON BASURA BAILE
dd

BICI BOTELLA

BOTA

&

BOMBON

BOLA

pe

BOMBA

A4

BOCA

@

BORRA
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« Lenguaje por gestos, mimicas y expresiones faciales.
* Uso de tablero de letras.
e Senalar imagenes en un tablero.

Sistema de Comunicacion Aumentativa Alternativa (SAAC):
€s un sistema, que intenta compensar de manera temporaria o perma-
nente, los impedimentos de individuos, con desordenes expresivos
severos de la comunicacion, del habla y la escritura.

Un SAAC es un grupo integrado de componentes: simbolos, ayu-
da, estrategias y técnicas que constituyen elementos criticos, que for-
man parte de las intervenciones en comunicaciones aumentativas al-
ternativas.
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.Cual es el rol de nuestra familia
ante la conducta de mi hijo(a) en el hogar?

Frecuentemente en la Pardlisis Cerebral, a los problemas de mo-
vimiento, se asocian otros de diversa indole, como trastornos conduc-
tuales que pueden afectar el aprendizaje y la interaccion social, por
ejemplo: mordeduras, golpes, pellizcos, torcedura de dedos, rabietas,
chupado de manos, entre otras. Para corregir esas conductas se re-
guiere del apoyo de un psicélogo.

Debe ser supervisada

y controlada por el
PSICOLOGO

Algunas sugerencias que pueden resultar practicas para el ma-
nejo de la conducta son:

» Refuerzo de una conducta positiva.

Sistemas de « El padre debe decirle al nifio(a) las conductas de-
Reforzamiento seadas, poniendo limites.
« Eligir las recompensas que al nifio(a) le agrade.

» Se aplica en conductas como: peleas, rabietas
0 comportamiento destructivo.
Tiempo Fuera « Ignorar al nifio.
» Apoyar a la pareja cuando se aplique esta técnica.
* No usar la violencia.
« Combinar esta técnica con otros métodos.

Guia DE ORENTACION PARA DOCENTES QUE ATIENDEN ESTUDIANTES CON PARALISIS CEREBRAL 19




| , 1+ Esimportante recordar: '

| | e Hay que ser perseverantes, ya que exis-
1 ]

\ J ten conductas que pueden tardan mucho
\_.f’_" en cambiar.

[ {

|

/ « El padre debe hablar con tono claro y fir-
me, mirdndole a los ojos.

e Otros miembros de la familia, no deben J.-'/

/ intervenir para desautorizar, pues no se lo-

| graran los cambios esperados. /

f « Al nifio se le debe dar una /

" _~ sancién a consecuencia /

; de su mala conducta,

i, apropiadas a su edad, de-

/ * 2.1 ben ser breves, no de- /

;
| ey R - gy e
| /\ AL
R -
|
\ :
|
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¢Como puedo apoyar a mi hijo(a)
en las tareas escolares?

Usted como padre debe ser consciente de la condicién motora y
cognitiva de su hijo, y que dependiendo de estos aspectos, puede lo-
grar el aprendizaje de la lectura y la escritura.

Debido a la diversidad de necesidades que pueden presentar los
nifios con paralisis cerebral queremos resaltar la importancia de los
recursos tanto personales, como materiales o técnicos ya que estos
facilitaran el aprendizaje de la lectoescritura, haciendo la ensefianza
mas individualizada y adaptandolo a cada nifio.

Recomendaciones

« El lugar de estudio debe ser un lugar silencioso, ventilado y con
iluminacion adecuada.

« El pupitre debe estar limpio dejando a la vista solamente los ob-
jetos necesarios.

< Un ritmo de trabajo planificado.

» Los gjercicios o tareas deben ser
cortas y claramente definidas.

« La postural corporal del nifio de-
be ser correcta, evitando que
sea incomoda.

e Usted como padre debe propi-
ciar un ambiente de calma y re-
lajacion.
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Material Adaptado
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Algunos de estos materiales son:

« Materiales imantados que permiten desplazarlos sobre pizarras
férricas.

« Sistemas de imprentilla.

« Laminas plastificadas.

« Bases antideslizantes en los diferentes materiales o sujetarlas
con cinta adhesiva.

= Soporte con bordes laterales para evitar que se caiga el mate-
rial que manipula el alumno.

« Dedal de goma antideslizante para pasar las hojas de los libros.

« Tijeras adaptadas.

« Adaptacion de utiles de escritura: tubos de espuma o goma,
adaptadores para dedos.

« Juguetes adaptados.

« El pupitre inclinado.

« Los lapices, tizas deben ser lo suficientemente gruesos, faciles
de coger y resistentes, sino se engordaran con materiales como
caucho.

 Mangos de madera que sujeten el lapiz para escribir.

*Importante:
Para el uso de estos auxiliares
debe contar con una asesora en
Terapia Ocupacional
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El cerebro no es un vaso por llenar,
sino una lampara por encender”.

Plutarco



¢Como debo hablarle a mi hijo(a)
de la sexualidad?

El tema primario es tratar con la «sexualidad» y no con la disca-
pacidad. La experiencia ha demostrado que los adolescentes requie-
ren de un espacio para conversar y meditar acerca de su sexualidad.
Los adolescentes con discapacidad fisica motora, al igual que los jo-
venes sin discapacidad, son personas sexuadas con similares necesi-
dades, dudas e intereses.

Estos jovenes con discapacidad por lo general, son sobre prote-
gidos y mucho de su desarrollo transcurre en relacion a su familia,
experimentando una relacion con sus padres bastante limitada, lo que
puede llevar a un periodo de crisis de identidad.

Las tareas del adolescente con Paralisis Cerebral sera la misma
a la de todos los jévenes, pero la forma en que se presenta la informa-
cion puede variar conjuntamente con las oportunidades de practicar y
dominar las destrezas sociales/sexuales de este periodo.

Los aspectos significativos que hacen al cambio fisiol6gico pue-
de variar dependiendo de la existencia del grado de discapacidad y
emocionales adicionales.

Entre algunas recomendaciones importantes mencionaremos:

F

Establecer mecanismos de
comunicacion, basados en
la confianza entre padres e
hijos(as).
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Nombre
apropiado
de las partes
de su cuerpo

Exploracién de
su cuerpo en
lugares y
momentos

apropiados

Evitar los
contactos
corporales

inapropiados

Aseo personal y
el cuidado
en el
area genital
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¢Conozco tecnologias accesibles

para mi hijo(a)?

En este apartado observard algunos dispositivos que podras uti-
lizar para incrementar la comunicacion con su hijo y su proceso de

aprendizaje. Entre ellos tenemos:

SOFTWARE EMMO: es una aplicacion que permite g

al nifio a expresar sus sentimientos, mediante el uso |

de las webcam de su ordenador. Puedo apreciarlo
en: http://www.youtube.com/watch

Fundacion Orange, IRISCOM. Las personas con pa- 9%

ralisis cerebral podran manejar el ordenador a tra-
vés de la mirada. Puede observarlo en:
http:/www.youtube.com/watch

EMULADOR DE MOUSE A SOPLIDO Y ASPIRA-
CION: Este dispositivo permite a las personas con
dificultades de coordinacion en el uso de las manos
desplazar el cursor en la pantalla utilizando el men-
ton, el soplido y la aspiracion.

MOUSE DE CABEZA: Dispositivo compuesto por
una plaquita refractaria y una camara infrarroja que
se coloca sobre el monitor. Esta pensado para las
personas que no pueden utilizar sus miembros su-
periores, pero que puedan tener una adecuada co-
ordinacién con la cabeza. La plaquita se coloca so-
bre un gorro o en las monturas de anteojos y con el
movimiento de la cabeza se determina el movimien-
to del cursor sobre la pantalla.
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INTERRUPTORES Y PULSADORES MULTIPRO-
POSITO. Dispositivos disefiados para las personas
gue tienen dificultad de coordinacién motora fina. Son
de colores vivos y de buen tamafio, lo que permite
su perfecta identificacion. Utiles para encender los
equipos informaticos 0 manejar el cursor.

MOUSE ERGONOMETRICO: Mouse que se adap-
ta perfectamente tanto a la mano derecha como a la
izquierda. Ha sido concebido para personas que
carezcan de alguno de los miembros superiores. El
ratén cuenta con orificios de conexién a los interrup-
tores o pulsadores multipropdsito.

TECLADO VIRTUAL: Este software instalado en el
equipo informatico permite la aparicion de un tecla-
do completo en la pantalla para acceder al uso de
los programas informaticos a través del mouse. Ha
sido pensado para personas con limitaciones en los
miembros superiores.

RECONOCEDOR DE VOZ: Software que permite &

a las personas con limitaciones para utilizar los
periféricos del equipo informatico (Mouse, teclado),
acceder a los programas operativos a través de la
propia voz. Asi, por ejemplo, pueden dictarle a la
computadora y esta escribe por ellos. Requiere del
audifono con micréfono para su utilizacion efectiva.

AUDIFONO CON MICROFONO: Dispositivo com-
plementario que es utilizado por personas con difi-
cultades de coordinacion para favorecer el uso de
software especificos que reconocen la voz.

. i
o
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BAJA TECNOLOGIA ADAPTADA: Los punteros
cefélico y manual, las carcasas de teclado, los
adaptadores de lapicero y universal, entre otros, son
parte de la baja tecnologia adaptada. Buscan mejo-
rar las habilidades motrices y el desempefio de las
personas con discapacidad fisica. También ayudan
a ganar mayor independencia, pues facilitan el uso
de la computadora y de otros instrumentos de la vida
cotidiana.

TECLADOS INTELIGENTES: Se trata de un tecla-
do de mayor tamafio y con un conjunto de carcasas
gue les permite a las personas con discapacidad su-
perar las dificultades de acceso a los teclados con-
vencionales.

Puede visitar estos enlaces para encontrar mayor
informacion:

1. http://www.prensalatinalasvegas.com/2011-03/03-
7087.htm ntendiX: Interfaz cerebral para escribir
con la mente.

2.http://www.scielo.cl/scielo.php?pid=S0718-
07052010000100011&script=sci_arttext&ting=es
Estudios pedagdgicos (Valdivia) - Pizarras
interactivas para un aprendizaje motivado en ni-
flos con paralisis cerebral.

[#] Del Dos Después Dat
L D Desde Drrmnte Dande Dia
=] % oy o e e B T
2 lg bl
k] T - T %"
AF= d. 1. kld [Sle]»
mefschl #.] o ] . J2]€]w
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Para abrir una cerradura no basta tener la llave correspondiente;
es necesario aplicarla de una manera determinada.
El método es la manera de aplicar la llave
para abrir la puerta”.

Rufino Blanco



¢, Cuales son mis deberes como padre
0 como madre con mi hijo?

La buena educacién de todo nifio(a) constituye un reto y una res-
ponsabilidad para los padres, para la familia y para la sociedad en
general. Este compromiso requiere mayor disponibilidad cuando ese
nifio(a) presenta una condicion de Pardlisis Cerebral, en cualquiera
de sus variantes.

Algunos deberes:

Educacion

| Crianza |

Garantiza la
subsistencia

De carécter
obligaciones

| | Desarrollo fisico, Es un derecho
moral e intelectual del nifio

Interaccion con
otras personas

Recomendaciones

Aprenda mas sobre la Pardlisis Cerebral. Cuanto mas sepa, me-

jor podr& ayudarse a si mismo y al nino/a.

e Trate a su hijo/a como lo haria si fuera un nifio sin paralisis
cerebral. Enséfiele a ser lo mas independiente posible y no le
haga todo.

« No se sienta culpable si se tiene que enfadar con su hijo/a, eso
no significa que no le quiera.
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» Las tareas para casa no quieren decir que se tenga que conver-
tir en un terapeuta o profesor. No deje que le absorban todo el
tiempo y disfrute de su hijo/a como lo haria con cualquier otro.

 Demuéstrele carifio y juegue con él/ella. LIévele a diferentes
lugares, lean juntos, diviértanse.

« Pida ayuda a familiares y amigos. Cuidar a un nifio/a con para-
lisis cerebral puede ser un trabajo duro. Ensefie a otras perso-
nas lo que deben y lo que no deben hacer, deles la oportunidad
de hacerlo mientras usted descansa.

Manténgase informado de los nuevos tratamientos y avances tec-
noldgicos, pero tenga cuidado.

« Acepte la realidad y no busque tratamientos milagrosos ni cu-
ras magicas. La PC no tiene cura pero puede mejorar con un
tratamiento adecuado.

« No descuide al resto de su familia por cuidar a su hijo/a con PC.
No se olvide de cultivar sus relaciones de pareja al margen de
las circunstancias que le plantea su hijo. Salgan a divertirse, no
estén todo el dia hablando del mismo tema. Y no olvide que su
pareja también puede estar pasandolo mal.

* Fomente sus aficiones y actividades de esparcimiento. No deje
de salir con sus amigos/as, ir al cine, etc.

* Sobre todo, no se averguence de sus sentimientos por negati-
VOS que estos sean, ni se los guarde para si, y si se siente so-
brepasado/a por ellos, pida ayuda profesional.

« Cuide su dignidad, no deje que le compadezcan, ni que le ten-
gan por un superhéroe por atender a su hijo/a.
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La presente cartilla es dirigida hacia aquellos padres de familia, parientes cercanos y
cuidadoresde nuestros nifios con Paralisis Cerebral, que en un momento dado
necesiten orientaciony guia sobrelacondicidn de su nifio.

La cartilla es de facil lectura, con ilustraciones que permiten comprender el material
impreso en ella.

Esperamos que sea de su deleite y agrado, cumpliendo su finalidad de apoyar su
labor develar porlaviday salud de estos nuestros pequefos.
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