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Building Local/Global Spina Bifida Communities
with Adaptive Design
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Prétesis Imbabura

11 Physical therapy students from
Universidad Técnica del Norte, Ibarra,
under the supervision of Majister Katty
Esparza, Licenciada Veronica Potosi, y
Majister Cristian Torres, Coordinadores de
prdcticas en la comunidad

T rehabilitation professionals from the
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professionals from various universities in
the US and Australia, through Crecer
(Centro de Rehabilitacién, Educacion,
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Families living with spina bifida in the
province of Imbabura, facilitated by
Narcisa Oviedo and Margarita Cevallos
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250 Familias

Ibarra, Ecuador es la capital de la
provincia de Imbabura y el centro de
salud en las tres provincias del norte de
Ecuador. La poblacién de estas tres
provincias es de mds de un millén.
Estimamos que la comunidad de espina
bifida en nuestra regién es
aproximadamente 250 familias.”

Las familias que viven con espina bifida
estdn entusiastas por aprender mds
sobre esta condicién y acceder a
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servicios para mejorar la vida diaria.
Hemos formado un grupo para
reunirnos regularmente y resolver
problemas con respecto a las
necesidades primarias, fuentes de
informacién y asistencia, y a dénde ir
desde aqui. El grupo se retine en el
Centro de Prétesis Imbabura para
protesis, ortesis, y equipo adaptado. El
taller de disefio adaptado en Prétesis
Imbabura ofrece un lugar acogedor para

intercambiar ideas e informacién, asi
como para participar en actividades de
fabricacién grupal.

*Gonzdlez-Andrade F, Lopez-Pulles R. Congenital
malformations in Ecuadorian children: urgent need
to create a National Registry of Birth Defects. The
Application of Clinical Genetics. 2010; 3: 29-39.

Zaganjor I, Sekkarie A, Tsang BL, Williams J,
Razzaghi H, et al. (2016) Describing the Prevalence of
Neural Tube Defects Worldwide: A Systematic
Literature Review. PLOS ONE 11(4): e0151586.

Ibarra Ecuador is the capital of the province of
Imbabura and the center for healthcare in the
northern three provinces of Ecuador. The
population of these three provinces is over one
million. We estimate that the spina bifida
community in our region is about 250 families
strong.”

Families living with SB are eager to learn
more about SB and to access services to
improve daily life. We have formed a group to
meet regularly and problem-solve regarding
primary needs, sources of information and
assistance, and where to go from here. The
group meets at the Prétesis Imbabura Center
for prosthetics, orthotics and adaptive
equipment. The adaptive design workshop at
Proétesis Imbabura provides a welcoming
place to exchange ideas and information as
well as to participate in group fabrication
activities.

“Gonzdlez-Andrade F, Lépez-Pulles R.
Congenital malformations in Ecuadorian children:
urgent need to create a National Registry of Birth
Defects.The Application of Clinical Genetics.

2010;3: 29-39.

Zaganjorl, SekkarieA, TsangBL, WilliamsJ,
RazzaghiH, et al. (2016)Describing the Prevalence of
Neural Tube Defects Worldwide: A Systematic
Literature Review. PLOS ONE 11(4): e0151586.
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Protesis Imbabura

Kit Frank es una terapeuta ocupacional que se especializa en ayudas
técnicas, y Robert Frank es un ortopedista/protesista con licencia.
Juntos, fundaron una clinica de prétesis y 6rtesis en Ibarra, Ecuador
en 2008, que pronto se expandié para incluir equipos adaptados.
Proétesis Imbabura con el apoyo de la Fundacién Jen Lee proporciona
a los pacientes ecuatorianos protesis (extremidades artificiales),
ortesis (aparatos ortopédicos) y equipos adaptados de calidad
asequibles. Kit ha dirigido talleres de Disefio Adaptado desde 2008,
proporcionando equipos adaptados personalizados, como mesas de
pie, asientos adaptados, mesitas, atriles y adaptaciones para sillas de
ruedas. Aprender mds en
http://protesisimbabura.com/adaptive-equipment/.

Kit Frank is a trained occupational therapist who specializes in
assistive technology, and Robert Frank is a licensed orthotist/
prosthetist. Together, they founded a prosthetic and orthotics clinic in
Ibarra, Ecuador in 2008, which soon expanded to include adaptive
equipment. Prétesis Imbabura with the support of the Jen Lee
Foundation provides Ecuadorian clients with quality affordable
prosthetics (artificial limbs), orthotics (braces) and adaptive equipment.
Kit has led Adaptive Design workshops since 2008, providing custom
adaptive equipment such as standing tables, adapted seats, trays,
easels, and wheelchair adaptations. Learn more at
http://protesisimbabura.com/adaptive-equipment/.
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http://protesisimbabura.com/adaptive-equipment/
http://protesisimbabura.com/adaptive-equipment/

El proyecto de disefio adaptado Local/Global en Prétesis Imbabura es 1. Planificar
un primer esfuerzo para contactar y apoyar a las familias que viven Planning
con espina bifida en las provincias del norte de Ecuador. Lo que
aprendimos es que las familias estdn muy interesadas en la
informacién y en el apoyo mutuo. Muchas se han sentido frustrados
por la falta de informacién y han encontrado actitudes negativas
sobre la discapacidad adentro de la comunidad médica. Simplemente
tener la oportunidad de hablar con otras personas que han pasado por
el proceso de aprender que su bebe tiene estd discapacidad, entonces
descubrir los préximos pasos ha sido emocional y poderoso. Mientras
el grupo continta, esperamos que trabajar juntos en equipos
adaptados mientras compartimos, preguntamos, y aprendemos con la
comunidad global de espina bifida sea una experiencia positiva. E1
grupo lo hard lo que quieran. Prétesis Imbabura continuara 2. Cortar
proporcionando un espacio acogedor, subsidiar el costo de equipo
adaptado, y crear contactos para compartir informacién. jNuestra
comunidad local de espina bifida en Ibarra estd comprometida al

Cutting

desarrollo de recursos e ideas para familias de todo el mundo!

3. Doblar
Folding

4. Clavar
Nailing

5. Empapelar
Papering
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Intercambio de informacion local/global

Compartir informacién local/global es facil!
Nos reunimos a través de llamadas de
videoconferencia semanales y también

compartimos fotos en Facebook e Instagram.

iIncluso pudimos conectarnos con la
Federacién Internacional de Espina Bifida e
Hidrocefalia en Argentina para una de
nuestras conferencias! jLa neurocirujana en

nuestro Centro de Espina Bifida en Syracuse,

Dr. Zulma Tovar-Spinoza, también se unié a
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nosotros! Ella estd trabajando con la Sociedad
de Neurocirugia Pedigtrica de América del
Sur para reunir a las comunidades de disefio
adaptado como la nuestra con la educacién y
los esfuerzos de compromiso de los
profesionales médicos en América del Sur.
También estamos agradecidos por la
contribucién de los médicos de la Asociacién
de Espina Bifida de América. Esperamos la
publicacién de las pautas de atencién clinica

dela SBA, que estardn disponibles en inglés y
en espaiiol en SpinaBifidaAssociation.org.
La atenciéon médica altamente
especializada y las soluciones prdcticas
de la vida diaria son igualmente
importantes para el cuidado de un nifio
con espina bifida. Las comunidades
locales/globales de Espina Bifida
retinen los dos tipos de pericia.

Local/global information sharing is easy!
We met via weekly video conference calls
and also shared photos on Facebook and
Instagram. We were even able to link in
the International Federation for Spina
Bifida and Hydrocephalus group in
Argentina for one of our conferences! The
neurosurgeon at our Spina Bifida Center in
Syracuse, Dr. Zulma Tovar-Spinoza, also
joined us! She is working with her
colleagues in South America to bring
together grass-roots adaptive design
communities such as ours with education
and outreach efforts of medical
professionals in South America. We also
appreciate the input of clinicians from the

Spina Bifida Association of America. We
are looking forward to publication of SBA’s
clinical care guidelines, which will be made
available in both English and Spanish
translation at SpinaBifidaAssociation.org.

Highly specialized medical care
and practical daily living solutions
are equally important to the care
of a child with spina bifida. Local/
global Spina Bifida communities
bring together both types of
expertise.



http://spinabifidaassociation.org
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Consideraciones meédicas

de la vejiga. Los asientos, la movilidad y los aparatos ortopédicos para
un nifio con espina bifida generalmente se tratan con la opinién del
equipo médico, que puede incluir cirujanos ortopédicos, fisiatras,
pediatras del desarrollo, terapeutas ocupacionales, fisioterapeutas y
ortopedistas. Los disefios adaptados en este Libro de Ideas
complementan el értesis y las necesidades de equipo para sentarse y
movilidad que se resumen en esta tabla.

Esta tabla ofrece una descripcién general de las necesidades
ortopédicas, de refuerzo y de equipo que podria tener una persona con
espina bifida. Estd organizada en categorias basadas en el “nivel
funcional del motor.” Cada persona con espina bifida es Gnica, y
algunas pueden tener mds debilidad muscular que otras. La mayoria
de las personas con espina bifida también tienen entumecimiento en
las piernas y cambios neurolégicos que afectan la funcién intestinal y

Nivel
Vertebral

T6-9

T9-12

L1

Muscle grades:

Editores Contribuyentes: Tim Brei, MD and Liz Kelly, PT

Posible Funciénes
Musculares

Tronco superior (abdominales)
Sin funcién LE

Abdominales + paraespinales
un poco de control pélvico

Funcién del tronco completo
Tronco inferior (abdominales)
Flexores de la cadera (débiles)
2/5

Flexores de la cadera 3/5
Aductores de la cadera 3/5

Extensores de la rodilla 3/5

Flexores medial de la rodilla
3/5
Dorsiflexor del tobillo 3/5

Abductores de la cadera
(débil) 2/5

Flexores laterales de la
rodilla 3/5

Inversores del tobillo 3/5
Extensores largos del dedo
del pie (palpe en el tobillo)

Abductores de la cadera 3/5
Extensores de la cadera (débil)
2/5

Flexores plantares (débiles) 2/5

Extensores de la cadera 4/5
Flexores plantares 3/5
Flexores del dedo del pie 3/5

Toda actividad muscular +
funcién intestinal/urinaria
pueden ser normales
5 = normal Flexion = doblar
4 = bien
3 =justo
2 = mediocre
1 =rasto

Extension = enderezarse
Aduccion = moverse hacia
Abduccion = alejar

Posibles Complicaciones
Ortopédicas

Cifoscoliosis

Hiperlordosis lumbar

Dislocacién de coxa valga-cadera
Disminucién de la densidad 6sea
Fracturas

Contracturas:

Cadera: abduccién, flexion,
rotacién externa

Rodilla: flexién, extensién
Pie: tenddn del talén, pie zambo

Escoliosis, Uso excesivo de los UE
Hiperlordosis lumbar
Subluxacién de la cadera
Dislocacién de coxa valga-cadera
Disminucién de la densidad ésea
Fracturas

Contracturas:

Cadera: flexién

Rodilla: flexién, extensién

Pie: tenddn del talén, pie zambo

Hiperlordosis lumbar

Coxa valga

Contracturas:

Cadera: flexién

Rodilla: flexién

(evitar agacharse)

Pie:

+ Calcdneo progresivo (tendén del
talén apretado)

+» Calcaneovalgus

» Equinovarus-Pie zambo

+ Talus Vertical Paralitico

Monitoreo de caderas

Contracturas:

Pie:

+» Calcaneus (tendén del talén
apretado)

+ Calcaneovalgus

» Pes Cavus

+ Pie zambo

+ Aranazo del dedo del pie (flexién)

« Ulceras en el talén/pie

Ninguna

Invertir = moverse adentro
Dar Vuelta = moverse afuera
Medial = interior

Lateral = exterior

Posibles Ortesis
a Necesitar

TLSO

Férulas nocturnas: cuerpo,
abduccién de la cadera, KAF, AF

Temprano: Bipedestador (10
meses de edad y hasta 2 afos)

Luego: Stander, RGO, HKAFO,
KAFO

Precaucion: Preserve la funcién
de los miembros superiores con
transferencias de nivel, postura
sentada estable.

Mantener la fuerza + flexibilidad
de los hombros/brazos

Férula de abduccién de cadera
nocturna

Temprano: Bipedestador, (10
meses de edad y hasta 2 anos)

Luego: Stander, RGO, HKAFO,
KAFO (silos cuadriceps tienen
menos de 3/5 de fuerza)

L3-5 Puede abordarse
temporalmente mediante cables
de torsién o correas de derotacién

Férula de abduccién de cadera
nocturna

Temprano: Bipedestador

Luego: RGO, HKAFO, KAFO, AFO,
(L3-L4 CCAFO)

L4-5 El caminar con pie varo y
los gliteos débiles pueden
abordarse temporalmente con
cables de torsién o correas de de
rotacién

Considerar falla de valvula y/o el

sindrome de cono anclado
(medula anclada)

AFO, SMO (ortesis
supramaleolar), inserciones de
calzado o sin ortesis

S1-2 Caminar de pie valgo

El uso de muletas puede
disminuirlas fuerzas en valgo en
la rodilla y también mejorar la
resistencia

Ninguno o inserciones de calzado

Posible Equipo a Necesitar
para Movilidad Funcional

Comunidad: Silla de ruedas/cojin
para silla de ruedas, tablén de
transferencia

Hogar: Andadera/Muletas (para
mantenerse en casa o ejercitarse
al caminar), Asiento del inodoro
elevado y acolchado.

Banquillo para el bafio

Espejo para chequearse la piel
Stander: 1 hora/dia minimo a
partir de los 10-12 meses de edad.
Manejar con controles manuales
Aprender transporte ptblico

Comunidad: silla de ruedas +
cojin
Casa: Stander: 1 hora/dia minimo

Temprano: puede usar andadera
o muletas

Luego: silla de ruedas en casa

Comunidad: silla de ruedas,
andadera, muletas, bastén

Tendones isquiotibiales mediales
fuertes necesarios para la
marcha en la comunidad

Hogar: a temprana edad puede
que no se necesite soporte

Luego: puede que se necesite
soporte para las extremidades
superiores

Comunidad: caminando con
andadera,muletas, bastén.
Golpe de gluteo o marcha de
Trendelenburg ayudado por
bastén o muletas.
Alternativas para distancias
largas: silla de ruedas liviana,
bicicleta, scooter

Hogar: Puede que no se necesite
soporte.

Ninguna

T=tordcico L=Iumbar S=sacral 0= orthosis RGO = reciprocating gait orthosis

H = cadera K=rodilla A=tobillo F=pie CC=control deagacharse

Marcha = estilo de caminar Coxa = cadera Calcaneo =talén Talus = tobillo

UE = extremidades superiores/brazos LE = extremidades inferiores/piernas

Esta informacién no constituye consejo médico para ninguna persona. Como los casos especificos pueden cambiar de la informacion general
presentada aqui, la SBA aconseja a los lectores que consulten a un médico calificado u otro profesional en forma individual.

Esta tabla fue adaptada con permiso de un folleto educativo titulado “Level of SB Function” escrito por Timothy Brei, MD and Liz Kelly, PT. “Level of SB Function” esté disponible
1

en el sitio web de la Asociacion de Espina Bifida en: https:/spinabifidaassociation.org/wp-content/uploads/2015/07/HOW-SB-LESIONS-IMPACT-DAILY-FUNCTION
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1.pdf



https://spinabifidaassociation.org/wp-content/uploads/2015/07/HOW-SB-LESIONS-IMPACT-DAILY-FUNCTION1.pdf

Soluciones de Disefio Adaptado



Amelia and Reiven

Amelia y Reiven necesitan
poder sentarse recto para
comer y jugar por periodos
cortos de tiempo, pero
también necesitan una
posicién mas relajada

para descansar. Sus padres
necesitan que su sistema
de asientos sea compacto y
facil de manejar.

Los resultados: asientos que
se gjustan exactamente a
las dimensiones de cada
nifo, con una base de
soporte. El asiento se puede
colocar en la base de
soporte en tres posiciones
diferentes, dependiendo

del nivel de inclinacién que
se desee.

Amelia and Reiven both need
to be able to sit upright to eat
and to play for short periods,
but also need a more relaxed
position to rest and regroup.
Their parents need for their
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seating system to be compact
and easy to handle. The
results: seats that exactly fit
each child’s dimensions, with
a supporting base. The seat
can be placed on the support

base in three different
positions, depending on the
level of inclination that is
desired.



Crystal

Crystal estaba usando un stander mévil para competir con su
hermana gemela, pero recién necesita renunciar a cargar peso
por un tiempo mientras espera cirugia. Crystal es una nifia
activa en movimiento, entonces ella necesita algo de
movilidad para mantener su fuerza y flexibilidad, jpero
también para divertirselHemos disefiado un tablero con
ruedas con protectores para proteger sus dedos de las ruedas,
y los bordes laterales para mantenerla bien posicionada con su
boca abajo. Crystal puede moverse con su boca abajo,
mientras fortalece la parte superior de su cuerpo y mantiene
la flexibilidad en sus caderas y rodillas.El tablero con ruedas
fue construido con ruedas que costaron $3 y algunos pedazos
de madera contrachapada y pino, con la parte superior,
laterales y protectores hechos de cartén.

Crystal was using a mobile stander to keep up with her twin
sister, but recently she needs to forego weight-bearing for a
while as she awaits surgery. Crystal is an active child on the
go, so she needs some mobility to maintain her strength and
flexibility, but also to have fun! We have designed a scooter
board with guards to protect her fingers from the wheels, and
lateral borders to keep her well positioned on her belly. Crystal
can zoom around on her belly (boca abajo), while building
strength in her upper body and maintaining her flexibility in
her hips and knees. The scooter board was built with casters
which cost $3 and some scraps of plywood and pine, with the
top, laterals and guards made from cardboard.
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Jon Jairo

Jon Jairo usa un cochecito como su
principal medio de transporte afuera del
hogar. El ha usado el cochecito desde que
era un bebé y ahora, a los 11 afios, él
estaba posicionado en el cochecito con
una sdbana y sentado en una posiciéon
apretada, constantemente en peligro de
extenderse fuera del asiento. El desafio
del proyecto fue que Jon Jairo es
demasiado grande para el cochecito y
que su familia necesitaba poder plegar el
cochecito para transportarlo en el
autobis. La solucién era hacer un
asiento plegable que pudiera doblarse
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cuando se doblé el cochecito, insertar
una cuiia debajo del asiento para que sus
pies no golpeen las ruedas, y para
proporcionar suficiente estabilidad para
poder sentarse recto. jUn cinturén de
seguridad y algunas correas de pierna
completan el proyecto, y Jon Jairo esta
en movimientol.

Jon Jairo uses a stroller as his main
means of transportation outside the
home. He had used the stroller since he
was a baby and now, at age 11, he was
tied into the stroller with a bedsheet and

sitting in a cramped position, constantly
in danger of extending himself out of the
seat. The challenge of the project was
that Jon Jairo is too large for the stroller
and that his family needed to be able to
fold the stroller to transport it on the bus.
The solution was to make a foldable seat
that could double up when the stroller
was folded, to insert a wedge under the
seat so that his feet did not hit the wheels,
and to provide enough stability so that he
could sit upright. A seat belt and some leg
straps completes the picture, and Jon
Jairo is on the move!



Sebastian

Sebastidn puede sentarse recto en su
nuevo asiento de cartén de forma muy
céomoda durante cortos periodos de
tiempo. Pero es dificil para Sebastidan
estar cémodo acostado porque sus
piernas se cruzan, la cabeza le empuja
hacia atrds, y su cadera es dolorosa.
Sebastidn estd mds cémodo en una
posicién donde estd acostado de lado,
cuando una pierna estd doblada y la otra
estd recta. Con bloques firmes de
esponja y con correas acolchadas para
mantener esta posicién, Sebastian puede
relajar y su mama también puede
relajarse en lugar de tener que
reorganizar constantemente las
almohadas y correr en su ayuda cuando
se pone en una posicién incémoda. El
puede interactuar con su hermano con
los ojos y las manos hacia adelante.

Sebastidn can sit upright in his new
(cardboard) seat very comfortably for
short periods. But it is hard for Sebastian
to be comfortable lying down because
his legs cross, his head pushes back, and
his hip is painful. Sebastidn is more
comfortable in a side-lying position,
when his upper leg is positioned bent
and his lower leg straight. With firm
foam blocks and with padded straps to
maintain this position, Sebastidn can
relax and his mom can relax too rather
than needing to constantly rearrange
pillows and rush to his aid when he gets
himself in an awkward position. He can
interact with his brother with eyes and
hands forward.
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International Federation for Spina Bifida and Hydrocephalus (IFSBH)

https://www.ifglobal.org/en/ Adaptive Design Association NYC
Asociacion de disefio adaptativo NYC
Adaptive Design.org/learning-library

Association for Spina Bifida and Hydrocephalus (APEBI) - Argentina

http://www.apebi.org.ar/ Facebook Local/Global Adaptive Design Forum

https://www.facebook.com/Adaptivedesignforum/

https://www.zeemaps.com/

| | Building Local/Global Spina Bifida Communities Map

Instagram - Building Local/Global Spina Bifida Communities
https://www.instagram.com/localglobalspinabifida/

Prétesis Imbabura
http://protesisimbabura.com/

Zoom Video Conferencing ﬁtrlse'//Adaptlve. D%Slgn
https://zoom.us/ p:/lwww.arisad.org

GATE - World Health Organization
http://www.who.int/ Spina Bifida Association
http://spinabifidaassociation.org
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http://protesisimbabura.com/
https://zoom.us/
http://www.apebi.org.ar/
https://www.ifglobal.org/en/
https://www.facebook.com/Adaptivedesignforum/
https://www.instagram.com/localglobalspinabifida/
http://spinabifidaassociation.org
http://www.ariseinc.org/advocacy-accessibility/arise-adaptive-design/



