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Parte Uno

EL OBJETIVO DE LOS ASIENTOS ESPECIALES:
Libertad y Desarrollo, No Limitacion
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INTRODUCCION A LA PARTE UNO

Un nifio no es un Costal de Papas

Quienes usan sillas de ruedas a menudo se molestan
cuando las personas dicen que ellos estan “condenados”
a una silla de ruedas. Para ellos, una buena silla de
ruedas no los limita, sino los libera. Les da libertad para
ir a donde quieran y hacer lo que deseen. Les permite
hacer mas de lo que pudieran hacer si no la tuvieran.
También los libera, al menos en parte, de las

limitaciones que les causa su discapacidad.

Es lo mismo—o deberia serlo—con los asientos
especiales. Estos no deberfan limitar al nifio sino darle
libertad. El propdsito de los asientos especiales no es
solo sentar al nifio en una posicién gue se vea “bien”,
sino ayudarlo a que aprenda a sentarse en una posicion
gue le beneficie. La posicién adecuada no
necesariamente es una que parezca normal, sino una
que ayude al nifio a estar coémodo y que le permita
hacer con facilidad lo que él quiera o necesite.

Una buena silla de ruedas no limita, sino libera.

Para el nifio cuyo
CUEIpO Se pone
asi de rigido,

Por lo general, un buen asiento especial es el que provee la minima cantidad de soportes -
y apoyos necesarios para ayudar a que el nifio haga lo més que pueda por si mismo.

no haga esto, cuando lo Gnico que
se necesita es esto.

UN NINO NO
ES UN COSTAL
DE PAPAS

Un nifio no es un costal de papas. Desafortunadamente,
muchos asientos especiales son disefiados para sentar a los
nifios como si fueran simples costales de papas.

Los mejores asientos especiales no sélo sirven para sentar al
nifno en la posicion deseada (aunque este puede ser un buen
inicio para ciertos nifios). A veces ayudan a que el nifio gane
mas equilibrio, a que se siente con menos apoyos y desarrolle
nuevas habilidades. En este capitulo veremos algunos
ejemplos de cémo los asientos especiales pueden ser
disefiados para y con algunos nifios para ayudarlos a adquirir
mejor control de la cabeza, a descubrir la utilidad de las
manos, a observar sus alrededores, a que se vistan ellos
mismos y hasta usar los musculos de las piernas en
preparacion para empezar a caminar.
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LOS ASIENTOS ESPECIALES: ; APROPIADOS O INAPROPIADOS?

Los asientos especiales pueden ser una importante tecnologia para la rehabilitacion, siempre
que estos ayuden al nifio a sentarse en una posicién comoda, que le de mayor control de si
mismo, 0 que le permita hacer mas cosas y aprender nuevas habilidades. Sin embargo, en
muchos programas se ven asientos especiales que hacen mas mal que bien. El problema no
es por falta de buena voluntad. Con frecuencia, se ha invertido mucho tiempo, energia y
cuidado en la elaboracién del asiento. Quien lo hace (quizé el carpintero local) puede ser
muy capaz, pero dos problemas son muy comunes: Primero, el disefio fue elegido de un
libro simple sobre “como hacerlo”, pero el asiento no es adecuado a las necesidades
personales del nifio. (Esto se ve con frecuencia en nifios con paralisis cerebral, pues sus
necesidades varian mucho). Segundo, el asiento es demasiado grande para el nifio. Las
siguientes fotos muestran asientos hechos para nifios con parélisis cerebral. La foto de la

izquierda es de un folleto de RBC en Burundi. La foto de la derecha es de un programa de
RBC en Kenia que el autor visito.

{Qué problemas
nota en estos
asientos?

Note cémo los dos asientos son demasiado grandes para ambos nifios. En el primero, las
rodillas del nifio no llegan hasta el borde del asiento, lo cual hace que los pies queden
volando hacia adelante. En el segundo asiento se podrian sentar dos nifios del mismo
tamafio. En estos asientos tan grandes, el nifio tiende a resbalarse hacia adelante. A
medida que las caderas se enderezan, la espasticidad del cuerpo aumenta. El resultado es
una mala posicién, incémoda y pérdida de control para alimentarse y jugar. Estos asientos
inapropiados pueden hacer mas mal que bien. Es probable que funcione mejor el usar una
silla comun, o simplemente sentar al nifio en una esquina de la pared.
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Estos son algunos ejemplos de asientos especiales del libro, El Nifio Campesino Deshabilitado.
Cada asiento puede servir a ciertos nifios ... !Pero no para todos! Especialmente para nifios
con pardlisis cerebral, con quienes es mejor experimentar con diferentes modelos y métodos.

La mejor guia es ver lo que hace feliz al nifio y le ayuda a hacer mejor las cosas.
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Hay tres razones comunes de que los asientos especiales sean inapropiados:

* Se tiende a poner demasiado énfasis en la fabricacion del asiento y no suficiente
importancia en asegurarse que éste cumpla con las necesidades especificas del nifio
y que sea a la medida. Los asientos especiales, como todas los equipos disefiados a la
medida, deben ser elaborados a través de un proceso experimental de “prueba y error”.

* Muchos manuales, especialmente los usados a nivel comunitario, s6lo muestran dibujos de
asientos especiales, pero no incluyen instrucciones apropiadas para tomarle medidas al nifio o
para usar esas medidas en el disefio del asiento. (Vea el Capitulo 3).

e En las instrucciones, los disefios son a menudo inapropiados
o confusos. Si un asiento se hace exactamente como en el
dibujo, puede no ser apropiado para el nifio que
se muestra (o para ningun nifio).

Por ejemplo, aqui se muestra un dibujo de
un centro de entrenamiento de RBC en Asia.
A simple vista, el asiento especial parece
apropiado y a la medida. Pero observe
‘ bien. Aunque el tamafio del asiento es mas
sy adecuado para este nifio que los asientos
de las fotos anteriores, éste presenta
muchos problemas para el nifio que
se muestra.

Los problemas son mas evidentes cuando vemos el asiento de lado, como se muestra a continuacion:

Las lados de la cabecera estian muy salidos
hacia adelante. No dejan ver al nifio hacia
los lados.

El respaldo de la silla empuja la
cabeza del nifio hacia adelante,
haciendo que vea hacia abajo, lo que le
dificulta ver a su alrededor, retrasando

El cinturén estd muy alto. Causa una curva asi su desarrollo (vea la pagina 293).

de la espalda en vez de prevenirla. Ademads,
el cinturén no da estabilidad a los lados

porque va por fuera de la silla. Peligro de caerse. La silla estd

inclinada un poco hacia atrds y sin
protecciones que evite que se caiga.
Esto es peligroso debido a que los pies
llegan al piso. (No tiene un descanso

El asiento de la silla estd demasiado largo.
Las rodillas dobladas en el borde jalan al nifio
hacia adelante causando una curva en la
espalda y extensi6n de las caderas: una para los pies). Un nifio con
posicién cansada y dafiina que puede espasticidadad, ficilmente puede
aumentar la espasticidad. empujar el asiento hacia atrds.

Si el nifio mostrado arriba tiene espasticidad, la posicion medio extendida de las caderas puede
aumentar la espasticidad que le pone el cuerpo rigido, requiriendo del cinturén para mantenerio
sentado. Algunos principios basicos para sentar a un nifio asi, se muestran abajo en forma
simplificada. (Los soportes laterales y descansabrazos, que podrian ser necesarios, no se
muestran en estos dibujos). = :

a menudo
MEJOR

, aveces
~ AUN
MEJOR

usualmente
INCORRECTO

El cinturén est4 en una mala posicién. El cinturén debe estar bajito para jalar Levantando la parte delantera del
Puesto al nivel de la cintura, puede las caderas hacia atrds y mantener la asiento o bajando la parte trasera,
empeorar en vez de evitar la postura espalda recta y las caderas bien puede reducirse la espasticidad para
agachada. dobladas para reducir la espasticidad. que no se necesite el cinturén.

Para saber cudles de estas—u otras—opciones servirdn a un nifio en particular, es necesario
experimentar, poniendo atencién a los deseos y reacciones del nifio.
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Gran Variedad de Asientos Especiales

Al planear un asiento especial para un nifio, se necesita imaginacion
para disefarlo y adaptarlo de manera que:

* cubra con las necesidades especificas del nifio (y de quien lo cuida);

® se adapte al ambiente fisico local y social;

* sea barato, para que la familia y la comunidad puedan costearlo;

» sea sencillo y facil de hacer, para que la familia pueda adaptarlo o
rehacerlo segun vayan cambiando las necesidades del nifio.

Se puede usar una gran variedad de materiales: palos, bejucos, Un asiento hecho de un bote
madera, triplay, plastico, varillas, cajas de carton y hasta lodo. de pléstico.

Los asientos también varian desde simples hasta complejos. El disefio depende de las
necesidades especificas del nifio y de su etapa de desarrollo. Algunos asientos sirven
principalmente para mantener separadas las piernas de nifios con espasticidad; otros le ayudan a
sentarse en una posicion mas comoda. Algunos asientos son disefiados para reducir el tono
muscular en un nifio con espasticidad; otros son disefiados para aumentar el tono muscular en
nifos flacidos (aguados). (Vea el Capitulo 4). Abajo se muestran diversos tipos de asientos.




30

PARTE 1

ASIENTOS ESPECIALES CON LLANTAS

A los asientos especiales se les pueden poner llantas para
beneficio del nifio y de las personas que lo cuidan (la mama,

los hermanos, hermanas, etc.). La movilidad que dan las llantas
estimula el desarrollo del nifio al permitirle explorar los
alrededores, divertirse, ganar mayor coordinacion fisica y ser
mas independiente. Para la madre de un nifio grande y pesado,
el poder empujarlo en una silla de ruedas en vez de tener que
cargarlo todo el tiempo hace mas facil su traslado y ademas
protege su espalda.

Los asientos especiales se pueden hacer de manera que puedan
montarse en una silla de ruedas comun o se les pueden poner
llantas. Abajo se muestran ejemplos de diferentes tipos de
asientos con llantas.

Este asiento de madera con
Ilantas, tiene ligas que estiran
las piernas del nifio hacia
adelante evitando contracturas
de las rodillas.

Los 10 capitulos de la Parte | muestran varios disefios innovadores de asientos (como el asiento
de angulo “positivo”, que se inclina hacia adelante); el uso de materiales no muy comunes (como
papel y lodo), y la participacion del nifio discapacitado y sus padres como comparieros en la

basqueda de soluciones.

Para obtener mas ideas sobre asientos especiales, incluyendo el uso de cinturones y cufias para
mejorar las posiciones o reducir la espasticidad, vea el libro, E/ nifio Campesino Deshabilitado.
O consulite el libro: Special Seating (asientos especiales) de Jean Anne Zollars (vea la pagina 344).
Jean Anne ayudo a desarrollar el aparato de medicion para asientos especiales que se muestra

en el Capitulo 3.



DISENANDO ASIENTOS “AMISTOSOS” PARA CUBRIR LAS NECESIDADES
ESPECIFICAS DE CADA NINO.

Cada Nifio Tiene Necesidades Diferentes

El disefio de un asiento especial que cumpla con las necesidades especificas de un nifio
puede ser un gran reto. Se requiere de un proceso experimental que incluya la mayor
participacion posible del nifio y de sus padres, para que juntos decidan qué disefnos,
soportes y otras caracteristicas proveeran mas beneficio o gusto al nifio.

A nadie—incluyendo al nifio discapacitado—Ile gusta permanecer en la misma posicion por
mucho tiempo. Por ejemplo, si tenemos las rodillas dobladas por unos minutos, queremos
estirarlas. Si estan estiradas por mucho tiempo, queremos doblarlas. El cuerpo nos dice que
tal cambio de posicion es saludable y necesario para mantener nuestras coyunturas flexibles
y en buen funcionamiento. Por eso, es prudente que escuchemos al nifio y no lo dejemos
“amarrado” por mucho tiempo en un asiento (o en una tabla para estar de pie u otro
equipo). La mayoria de los nifios (pero no todos) encontraran una manera de decirnos
cuanto tiempo es suficiente.

También es aconsejable disefiar el asiento de manera que le dé al nifio tanta libertad y movi-
miento como sea posible—asegurandonos que se utiliza la minima cantidad de
soportes y apoyos para ayudar a que el nifio se siente y funcione mejor.

Asiento en forma de Pez y Mar—Sirve para Cambiar de Posicién y es Divertido. Cuando
sea posible, los asientos deben permitir y motivar al niflo a cambiar de posicion. Los nifios
deben aprender a sentarse tanto con las rodillas dobladas como estiradas (y deben poder
cambiar de posiciéon muy seguido). El asiento con el pez DENTRO del agua, que sirve
para sentarse con las piernas estiradas, facilmente se convierte en el pez SOBRE el agua,
para sentarse con las rodillas dobladas. Este asiento fue disefiado por un genio de
tecnologia sencilla llamado Don Caston, de Inglaterra, quien adapt6 esta idea a las
necesidades del nifio en su visita a PROJIMO.

Asiento Pez y Mar para tener las rodillas estiradas
(izquierda) y dobladas (derecha). Cuando los asientos
especiales y otros equipos auxiliares se disefian para
que sean divertidos y atractivos, pueden hacer una
gran diferencia en la manera que el nifio—y su
familia—Tlos acepta y los usa.

Juan Morales es un joven discapacitado
quien vino primero a PROJIMO para
obtener su propia rehabilitacién y después
inicié un programa independiente en su
pueblo. Aqui construye un asiento
especial para un nifio con pardlisis
cerebral. Juan pone mucho tiempo en
elaborar asientos atractivos para quienes
van a usarlos. En este asiento, dibujé un
conejo sonriente.

31
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PARTE 1

ASIENTOS ESPECIALES PARA COLUMPIOS

Los asientos especiales se pueden hacer y
adaptar para una gran variedad de
circunstancias, incluyendo los equipos de
parques de juegos para nifios. Por ejemplo,
se puede hacer un columpio cerrado para que
el nifo que tiene poco control de las manos o
el cuerpo y que no puede sentarse en un
columpio normal. Asi podréa disfrutar como
otros nifios lo divertido y estimulante que es
columpiarse.

OMAR, es un nifio con paralisis cerebral a quien
su mama ltevé a PROJIMO. Ella lo amaba
mucho y deseaba lo mejor para él, pero lo
sobreprotegia. Mari sugirié que Omar jugara
en una de los columpios cerrados en el . W .

Los nifios de la comunidad hacen un columpio cerrado

ParqueClto para Todos IO,S Nifios. Al principio en el Parquecito para Todos los Nifios en PROJIMO
ambos, Omar y su mama estaban asustados. (vea las pdginas 288-289)

Después de unos cuantos minutos en el columpio, Omar se estaba divirtiendo y su mama se dio
cuenta de que podia hacer mas cosas de las que ella se habia imaginado. La sefiora dijo que le
pediria a su esposo gue hiciera un columpio parecido en su casa. ;Omar estaba encantado!

XERIY BY

A - L BRI

Cuando Omar se sent6 en el columpio por primera Pero después de unos minutos en el columpio, la

vez, estaba tenso e inseguro de si mismo. Su mamé cara de Omar se llend de alegria. Parecia un nifio
estaba igual de asustada. diferente. Ely su mamd descubrieron que podia

hacer més de lo que ambos se imaginaban.

Para ver mas disefios sobre columpios cerrados y columpios con asientos especialmente
adaptados, vea las paginas 57, 58 y 288. En el Capitulo 5 se muestra un columpio hecho de
una llanta de carro para una nifia con espasticidad.






