Ausilio informatico personalizzato per bambina tetraplegica

Dati anagrafici

Nome e cognome Sara G. di anni 8 

Classe frequentata: seconda elementare scuola Carraia comune di Calenzano Firenze

Residenza:  Carraia comune di Calenzano –Fi-

Genitori:  Giuseppe e Stefania;  ambedue lavorano

Sorella: Giulia anni 21; lavora.

Quadro problematico 

S. presenta una patologia tetraplegica  a seguito di paralisi cerebrale infantile. La tetraparesi di S. non le consente alcuna postura autonoma  ed utilizza un sistema posturale consistente in un guscio -corsetto con poggiatesta da applicare al passeggino o seggiolino.. S. presenta anche frequenti episodi di crisi epilettiche e  segni distonici come spasmi  di torsione  con irrigidimento di tutto il corpo che si verificano presumibilmente  su stimoli disturbanti..

Profili specifici:

Abilità cognitive 

la bambina dimostra  abilità cognitive (attenzione e memoria) in base alle osservazioni eseguite su attività scolastiche e di laboratorio. es: il riconoscimento delle singole persone, attenzione agli stimoli sonori come la campanella, persone che si muovono dietro di lei. Dimostra di ricordare canzoni già ascoltate.   

Linguaggio e comunicazione:

L’uso della parola è assente ma ha la capacità di emettere suoni vocali  forse reagendo a stimoli positivi,  anche su richiesta. Manifesta espressività corporea e mimica facciale durante attività  musicali o in situazioni di socializzazione.

Funzioni sensoriali:

La vista, udito e tatto, se pur nell’impossibilità di valutarne il grado, sono presenti.

Autonomia e limiti: 

La bimba non presenta nessuna autonomia per ciò che riguarda la cura della propria persona  (controllo sfinteri, alimentazione, igiene personale e abbigliamento) La bambina viene alimentata  con cibo frullato mantenendo una inclinazione  di 45°.
Abilità sociali e relazionali: 
L’aspetto esteriore piacevole e minuto della piccola, nonché la sua grande capacità espressiva (occhi), suscitano negli altri sentimenti di affettuosità che hanno una risposta positiva di aiuto per un buon inserimento sociale. 

Analisi delle risorse:

La famiglia

Fin dalla nascita la bambina ha vissuto in un contesto familiare molto attento e sensibile, creando un ambiente  idoneo ,  sereno  e protetto. La presenza di una famiglia allargata numerosa e viva, ha sempre visto S. molto stimolata al contatto sociale. Ottima la disponibilità dei componenti familiari ad interagire con insegnanti ed operatori dell’ambito scolastico.

La scuola 

La bambina ha avuto un buon inserimento a scuola fin dalla scuola materna, sia con i bambini della classe con i quali era inserita già nei due anni precedenti di scuola materna, con allievi delle classi più grandi con alcuni dei  quali ha condiviso l’esperienza di laboratorio ed anche con   il personale docente e non docente del plesso scolastico.  Tutte le insegnanti della classe e gli operatori  hanno un buon rapporto con la bambina. 

Il territorio

Il servizio sul territorio di cui   la bambina usufruisce oltre alla scuola è l’equipe della Azienda Sanitaria   USL Firenze nelle figure professionali di una neuropsichiatria infantile e di una fisioterapista; del servizio sociale, dell’equipe medica Usl Firenze per il controllo crisi epilettiche; il Laboratorio  Ausili Usl di Prato con un  percorso  attivato nell’età prescolare realizzando  ausili software personalizzati  impiegati  a scuola. 

Obiettivi generali e specifici 

Fra gli obiettivi inseriti nel Piano Educativo Individualizzato  in via generale troviamo 

-“favorire l’integrazione nell’ambiente scuola”    

nello specifico dell’area relazionale

-“raggiungimento di una comunicazione affermativa”

Il problema principale di S. per quanto riguarda il suo inserimento scolastico sotto gli aspetti della  socializzazione e dell’ apprendimento,  è rappresentato dalla sua difficoltà ad esprimersi in modo autonomo.  Pur rispondendo a stimoli esterni (ad es. la chiamata della mamma,  il saluto di persone a lei simpatiche, apre la bocca per mangiare,  in ambiente di socializzazione dice qualcosa, si muove per sistemarsi, esprime il dissenso con l’irrigidimento del corpo),  manca tuttavia una risposta puntuale,  precisa ed intenzionale che permetterebbe di strutturare un percorso di apprendimento basato su domanda e risposta.  Durante l’anno scolastico della prima elementare, gli operatori ed insegnanti hanno lavorato sulla ricerca di consapevolezza  soprattutto nel richiedere  alcuni gesti precisi, fra i pochi volontari,  che rispondessero ai SI o ai NO;  sensibilizzando la bambina sulla necessità di relazionarsi con i compagni.  Questo lavoro di metacognizione  che viene sistematicamente proposto alla bambina,  non può avere tuttavia delle risposte certe e immediate .

In questa fase,  si è verificata la necessità di un  ausilio che consentisse, formulando un progetto strutturato,  una  facilitazione  della comunicazione  ed una precisione delle risposte.
Lavoro con laboratorio ausili  USL  Prato  

Gli operatori del Laboratorio  Ausili,   hanno a disposizione  diversi tipi di  sensore:  a pulsante, a sfioramento e a palla.   Dopo l’osservazione i tecnici hanno  individuato un ausilio a braccio collegato ad un sensore a pulsante  Jelly Bean di 6,5 cm (“dà i migliori risultati grazie alla debole forza di pressione e alla breve corsa necessari per azionarla…”)  da applicare, al lato sinistro all’altezza della testa.  Al sensore è stato  collegato un registratore con una cassetta di musica.  In seguito le stesse prove vengono effettuate con un comunicatore con 1 messaggio.  

*Vedi n.2  allegati: scheda osservazione tecnica e consulenza ausili , scheda tecnica 

Verifiche effettuate relative alla fase iniziale

Per prima prova si è introdotto l’ausilio a pulsante Jelly Bean applicato ad un braccio snodabile fissato al passeggino e collegato al registratore. Dopo avere fatto visionare l’insieme dell’ausilio a S, le si è spiegato il funzionamento invitandola semplicemente ad ascoltare insieme la musica della sua cassetta preferita. Si è verificato un primo momento di imbarazzo/inquietudine da parte di S., superato in breve tempo anche  con l’aiuto dei genitori. La bambina  ha  dimostrato di avere capito il funzionamento dell’apparecchio ed è sembrata molto  soddisfatta nell’attivare il meccanismo anche in presenza di alcune maestre.  In alcuni momenti particolarmente favorevoli, si è notato che per azionare con efficacia il pulsante, S. allungava il suo corpo, puntando i piedi sul passeggino.  Si è presentato il nuovo ausilio anche ai bambini della classe, dando a quest’ultimo il nome Cipì  ovvero la voce di un vivace passerotto prendendo spunto dall’omonima fiaba di M.Lodi nella speranza che possa realmente diventare la voce di una vivace bambina.  La reazione dei bambini e bambine della classe è stata di vivo interesse  sia per “Cipì” e per la possibilità di intrattenersi con S. stimolandola ad azionare l’ausilio.  In questa  fase molto spontanea con i bambini, non si può dire che l’azionamento del sensore movendo la testa sia stato sempre intenzionale, ma si può affermare di avere suscitato per S. un centro di interesse e possibilità di relazionarsi con lei in maniera diversa da parte dei bambini. Come conclusione si può dire che S. aziona  il sensore movendo la testa a sinistra.  Bisogna osservare che non sempre c’è in S. la  disposizione di lavorare con l’ausilio Per ottenere la consapevolezza della causa-effetto, e quindi stimolare l’interesse della bambina, è necessario a questo punto seguire un percorso più strutturato: il  progetto Cipì (un progetto per favorire la comunicazione di una bambina  affetta da tetraparesi con l’utilizzo di ausili informatici).
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