PROBLEMA AFFRONTATO: L’esperienza che proponiamo è nata dalla necessità di inserimento nella scuola primaria di un alunno, Denis, gravemente disabile sul piano motorio, tanto da essere privato della possibilità di comunicare verbalmente. Dato che negli ultimi anni è stata posta sempre più attenzione alle potenzialità, ai bisogni di autonomia e di comunicazione di un bambino con disabilità motoria anche grave e che lo sviluppo dell’informatica ha reso disponibili ausili che permettono lo svolgimento di funzioni complesse, riducendo e semplificando l’atto motorio richiesto, la scuola si è messa alla ricerca di quegli apparati tecnologici che consentissero soluzioni alternative alla comunicazione verbale. L’obiettivo era quello di infrangere il “muro di silenzio” entro il quale Denis era stato confinato dalla sua patologia fin dalla nascita. Poiché, a quanto ci risulta, Denis è l’unico bambino con amiotrofia spinale SMA tipo I, nota come sindrome di Werdnig Hoffmann, che frequenti regolarmente la scuola, pensiamo che la conoscenza e la diffusione delle tecniche e delle metodologie che hanno avuto successo nel suo caso possano essere utili in casi analoghi, favorendo anche un approccio nuovo sotto il profilo culturale nei confronti di tutte quelle patologie che sono affrontate di solito alla stregua di handicap mentale, laddove si tratta invece “semplicemente” di grave impaccio motorio. L’esperienza che presentiamo, in definitiva, ha anche lo scopo di proporre un atteggiamento diverso e culturalmente aperto nei confronti delle problematiche relative alla riabilitazione e all’integrazione. IL BAMBINO PRIVO DI PAROLA: Cosa significa per un bambino non poter parlare? Spesso non poter parlare equivale a non riuscire a comunicare, non perché manchi la capacità di pensiero o il desiderio di esprimersi ma perché una specifica disabilità, motoria, neurologica…, non permette l’espressione del mondo interiore, costringendo il bambino a vivere “locked in”, cioè “chiuso dentro”. Ciò porta ad atteggiamenti di passività e dipendenza tali da impedire a volte gli apprendimenti e causa disturbi emotivi anche importanti. Bisogna tener presente che la necessità principale di chi è impossibilitato a parlare non è tanto quella di poter esprimere i propri bisogni primari - in generale, infatti, questi sono i primi ad essere compresi dagli altri e a ricevere una risposta, che spesso precede perfino la domanda – quanto quella di poter esprimere i propri pensieri, le proprie emozioni, i propri sentimenti. Questa situazione fa sì, poi, che chi ha a che fare con queste persone dia per scontato che non siano in grado di comunicare se non bisogni primari, finendo per attribuire una valenza di deficit cognitivo a quello che è solamente un impedimento motorio. LA COMUNICAZIONE AUMENTATIVA ALTERNATIVA (CAA) La CAA è nata, come specifico settore di studio, in Nord America nel 1983 con la creazione della International Society of Augmentative and Alternative Communication (I.S.A.A.C.) e si è poi sviluppata anche nel Nord Europa, diffondendosi in Italia con un certo ritardo. Solo nell’ultimo decennio questo argomento ha iniziato a suscitare un vero interesse presso gli ambienti riabilitativi e scolastici del nostro Paese. La CAA è un approccio alla comunicazione che intende stimolare e potenziare la comunicazione, fornendo strumenti che, quando possibile, servono solo ad aumentare le capacità naturali del soggetto, mentre quando la patologia è particolarmente severa offrono una possibilità alternativa di comunicazione. A scuola il bambino disabile ha bisogno, come qualsiasi altro bambino, di essere capito ed ascoltato. Grazie all’aumentato utilizzo di ausili tecnologici ciò è diventato possibile, permettendo inoltre al bambino disabile di condurre esperienze di gioco e di apprendimento fin dalla scuola dell’infanzia. Insegnanti, riabilitatori e familiari sono chiamati a operare in stretto collegamento, con un approccio che parte dalla conoscenza approfondita di ogni singola situazione e delle risorse esistenti, per formulare un progetto globale di intervento che tenga conto sì della specifica disabilità, ma anche delle potenzialità residue da incrementare e valorizzare al massimo. Per scegliere quali ausili usare in una determinata situazione non è sufficiente conoscere la diagnosi del soggetto disabile. Spesso, infatti, bambini affetti dalla stessa patologia beneficiano di strumenti diversi. È opportuno, quindi, procedere ad un’attenta valutazione di ogni caso, in modo da elaborare un progetto personalizzato. Fondamentale, comunque, in ogni circostanza è la corretta progettazione della postazione di lavoro, che è strettamente legata al problema della postura, ai movimenti volontari e involontari del soggetto, agli eventuali aspetti di carenza visiva o percettiva, ecc.. La postazione deve essere realizzata secondo criteri ergonomici, in modo che l’ausilio possa essere utilizzato in situazione ottimale e in condizione di minor affaticamento possibile. Vanno quindi considerate anche l’altezza e l’inclinazione del piano di appoggio dell’ausilio, le distanze e le angolazioni fra persona e strumento. Per quanto riguarda l’ausilio va tenuto presente che non è importante solo la scelta del computer, ma anche l’accesso personalizzato a questo (ad es. tramite sensori esterni o tastiere speciali) e i software adatti. L’attenzione, quindi, va posta non ai singoli componenti ma al sistema. LA STORIA DI DENIS Come si diceva, Denis, che ha da poco compiuto nove anni, è affetto da una malattia genetica rara e grave: l’amiotrofia spinale muscolare tipo Werdnig Hoffmann, che compromette in modo severo la mobilità globale fino alla limitazione delle funzioni di base. Ciò ha reso necessari, a partire dai primi mesi di vita, il supporto ventilatorio meccanico per la respirazione e la nutrizione tramite PEG. Denis non può parlare, riesce solo ad emettere dei suoni che esprimono contentezza o richiesta generale di attenzione. Gli unici residui di movimenti sono quelli oculari e, con un certo sforzo, quello dell’indice delle due mani. Durante gli anni della scuola dell’infanzia erano soprattutto i suoi compagni che, a piccoli gruppi, si recavano periodicamente a casa sua per svolgervi alcune attività, successivamente sono aumentati i periodi che Denis trascorreva a scuola, con gli adattamenti del caso (orari, spazi, situazioni-stimolo di apprendimento e il supporto infermieristico). L’obiettivo principale era quello di rompere l’isolamento forzato di Denis, mettendolo nelle condizioni di accogliere stimoli dall’esterno che arricchissero la sua esperienza e lo mettessero in grado di acquisire routine temporali, concetti e rappresentazioni simboliche. Un costante lavoro svolto con competenza da genitori, infermieri, terapisti, educatori ed insegnanti ha permesso a Denis di procedere negli apprendimenti. Ma per molti anni i suoi pensieri, le sue emozioni, i suoi bisogni, la sua elaborazione di un’immagine interiore della realtà, tutto ciò che ha a che fare con l’io e con la relazione io-mondo potevano solo essere ipotizzati, ma difficilmente dimostrabili. È con l’inserimento nella scuola primaria e con l’aumentata frequenza scolastica, resi possibili grazie all’impegno dell’ASS territoriale, che si è riusciti ad individuare degli ausili efficaci per rendere accessibile la comunicazione e favorire l’apprendimento di concetti formali. Il vero e proprio salto di qualità nel percorso è avvenuto con l’utilizzo di alcuni software ad accesso facilitato, con tastiera virtuale, interfaccia a scansione, sintesi vocale per lo spelling fonetico e la lettura delle parole digitate, azionabili anche tramite sensori esterni. È proprio lavorando con questi software che ci si è resi conto che Denis aveva di fatto imparato a leggere e a scrivere senza alcun insegnamento formale. OLTRE IL MURO DEL SILENZIO: È opportuno, a questo punto, fornire una descrizione più dettagliata, documentata anche tramite videoregistrazione, del percorso che ha portato Denis a “rompere” il muro del silenzio. Per alcuni mesi Denis ha iniziato l’attività scolastica esercitando la motricità fine residua (movimento del dito indice), l’attenzione visiva e uditiva e il coordinamento oculo-manuale tramite l’uso dei software Color Card Interactive, Blob 1 e 2, Il Mio Mondo 2 dell’Anastasis. Poi si è passati all’utilizzo dei software C.A.R.L.O. II dell’Anastasis, Parole Scandite dell’Auxilia e Clicker 4, che prevedono l’uso a scansione di una tastiera virtuale semplificata e la possibilità di ascoltare quanto digitato. Con questi programmi Denis in breve tempo è riuscito a: • Scrivere autonomamente parole e brevi frasi • Rispondere a domande scritte e orali • Completare parole o frasi • Comprendere gli stessi testi proposti alla classe di appartenenza, scegliendo la risposta tra tre o più possibilità • Riordinare sequenze • Eseguire operazioni aritmetiche • Risolvere semplici problemi matematici Ma l’opportunità maggiore offerta da questi programmi è data dalla possibilità per Denis di esprimere emozioni, stati d’animo, desideri, necessità. Denis si è mostrato molto soddisfatto di lavorare in modo autonomo e di poter finalmente utilizzare un codice comprensibile agli altri. Oggi Denis segue completamente il lavoro della classe, grazie anche all’allestimento di un’aula fornita di più computer in rete, con programmi di condivisione per permettere a Denis di conoscere il lavoro dei compagni e ai compagni di conoscere il lavoro di Denis. I risultati descritti sono stati raggiunti grazie al concorso di diverse circostanze, che possono essere così sintetizzate: • Costante e attenta presenza dei genitori, che sono stati vicini al figlio non solo con infinito affetto, ma anche con la forza della convinzione che un giorno avrebbero abbattuto il muro del silenzio. • Impegno da parte dell’ASS territoriale per offrire a Denis tutti i supporti necessari alla sua situazione e per trovare soluzioni, spesso molto complesse e costose, per permettergli di frequentare la scuola. • Esperienze positive fin dagli anni della scuola dell’infanzia (situazioni-stimolo enfatizzate, routine scolastiche, processi di simbolizzazione, ecc.). • Impegno della famiglia a sostenere una regolare frequenza scolastica. • Qualità delle relazioni educative da parte dei genitori, del personale infermieristico ed educativo, dei diversi terapisti della riabilitazione che lo seguono costantemente e degli insegnanti, che insieme hanno ricercato continuamente soluzioni più adeguate a stimolare e consolidare gli apprendimenti del bambino. • Individuazione ed utilizzo costante e regolare degli ausili informatici per la comunicazione alternativa. • E per finire, questi risultati sono stati possibili soprattutto grazie a Denis che si è impegnato con tenacia e caparbietà per gridare a tutti la sua voglia di comunicare. DOCUMENTAZIONE AGGIUNTIVA DELL’ESPERIENZA: L’USO DEI SOFTWARE NELLE VARIE ATTIVITÀ DIDATTICHE Diversi sono i software usati nel percorso scolastico di Denis: “Blob 1 e 2”, “Il mio mondo 2”, “Color Card Interactive” dell’Anastasis; “Parole Scandite”, “Lettere e Parole”, “Impara le parole”, “Di parola in parola”, “Dalla A alla Z” dell’Auxilia; C.A.R.L.O. II V6 dell’Anastasis e Clicker 4 ITA della Cricksoft; tutti questi programmi prevedono anche la scansione automatica o manuale, modalità che permette anche a soggetti con disabilità motoria severa di poter utilizzare il computer per comunicare. LA SCANSIONE: Per permettere a Denis di usare i diversi software si è dunque adottato il metodo della scansione manuale. All’inizio gli sono stati proposti giochi molto semplici ad effetto immediato, ad esempio operando una facile scelta, partiva un’animazione. L’attività esercitativa durava nei primi periodi al massimo una quindicina di minuti. Come già detto precedentemente,fondamentale è stato lo studio della postazione di lavoro. La posizione del bambino davanti al computer è la seguente: seduto sul passeggino ortopedico davanti alla macchina con uno schermo sufficientemente grande e correttamente angolato. L’ accesso al computer avviene tramite due pulsanti esterni (sensori Micro-light) fissati con del velcro sul bordo di una scrivania o su appositi accessori fissati sulla carrozzina, ben accessibili alle dita delle sue mani, in modo che l’ausilio possa essere utilizzato agevolmente. LA COMUNICAZIONE: Denis possiede una buona mimica della parte superiore del volto per cui, con le sopracciglia, riesce a dire “sì”, “no”, dimostrare interesse, dispiacere. Con la voce riesce ad emettere dei suoni molto vicini alle lettere: a, e, f, v, s, r. Denis, inoltre, con lo sguardo indica gli oggetti che vuole (libri, giocattoli, la tv, il computer). Come già detto, mediante il reperimento di tecnologie adeguate si è potuta avviare una comunicazione spontanea scritta, attraverso l’uso di programmi a scansione. Dopo il primo periodo dedicato al training sull’utilizzo dei sensori, si è passati quindi all’uso di software per la comunicazione: CLICKER 4 ITA e C.A.R.L.O. II V6. CARATTERISTICHE DEI PROGRAMMI: Clicker 4 è un software aperto e versatile, che consente all’insegnante di creare facilmente esercizi di diverse tipologie; all’interno degli esercizi è possibile inserire immagini, testi o file audio. Il programma prevede la realizzazione di esercizi strutturati, a completamento, con risposta a scelta multipla, ecc., ma anche la possibilità di essere utilizzato per la comunicazione libera. Il software possiede diverse tastiere virtuali, più o meno semplificate e ne permette la creazione di ulteriori, in maniera che rispondano alle singole esigenze dell’alunno. I parametri di scansione sono regolabili e prevedono sia la modalità di scansione lineare, sia quella per gruppi (righe o colonne). Di grande utilità risulta essere il servizio offerto dal sito www.iocomunico.it dove è possibile prelevare gratuitamente griglie preparate per Clicker 4 con esercizi di vario tipo e di diverse materie. Inoltre la ditta Leonardo offre ulteriori raccolte di Unità Didattiche per Clicker 4 già pronte (Grigliata Mista, Diamo i numeri –griglie pronte per la matematica, Griglie d’Egitto), che toccano svariate tematiche e che presentano livelli di difficoltà differenziati. C.A.R.L.O. II V6 è stato il programma che “ha dato la voce” a Denis, permettendogli di “parlare” con i suoi genitori, i familiari, i compagni e gli insegnanti. È stato e viene utilizzato soprattutto per la comunicazione spontanea e l’interazione con gli altri. L’utilizzo di questo software gli ha dato la possibilità di partecipare maggiormente alle attività scolastiche e di gioco. L’uso del codice alfabetico, che rispetto ad altri sistemi di comunicazione è conosciuto da tutti ed ha il vantaggio di poter trasmettere una gran varietà di significati, ha facilitato gli scambi con i compagni e gli insegnanti, scambi che via via sono diventati sempre più frequenti e veloci. Entrambi i programmi hanno dato la possibilità a Denis di seguire il percorso della classe di appartenenza, permettendo all’insegnante di predisporre liberamente gli esercizi adatti. La facilità d’uso di questi software hanno reso possibile il loro utilizzo anche a casa. Durante il pomeriggio, infatti, Denis continua ad esercitarsi con il supporto di educatori, infermieri e genitori. Per i familiari risulta fondamentale la possibilità di comunicare in modo efficace con Denis, che finalmente può esprimere quello che prova. GLI ASPETTI ORGANIZZATIVI A) FASE PRE-COMPUTER: In una prima fase si è lavorato sui prerequisiti necessari all’utilizzo autonomo del computer. Per esercitarlo all’uso di pulsanti esterni sono stati utilizzati strumenti come un sensore a tocco, con necessità di pressione minima; un orologio delle attività a scansione, comandato tramite pressione di un sensore; un comunicatore simbolico chiamato Chatbox, programmabile interamente e facilmente in quanto consente la possibilità di scegliere le icone a cui far riferimento per la scelta dei messaggi anche attraverso la voce umana digitalizzata. Questo strumento, di piccole dimensioni, si può gestire tramite sensore attraverso un’impostazione della macchina con scansione regolabile e personalizzabile; dotato di quattro schede con quattro livelli di scelta, consente di impostare un lavoro ampio ma graduale, in quanto si parte con pochi messaggi per poter poi amplificare il tutto. Il percorso suddetto è stato propedeutico all’utilizzo di un sistema di Comunicazione Alternativa che ha portato il bambino a una prima comunicazione alfabetica . B) GLI ESERCIZI MOTORI: Per introdurre Denis alla CAA nei primi periodi gli esercizi proposti a Denis vertevano su concetti cognitivi da lui già conosciuti. All’inizio Denis si affaticava e demotivava facilmente, così tendeva a rinunciare dopo alcuni minuti; lo sforzo motorio era tale da rendere secondaria la motivazione a comunicare. Con il passare del tempo, però, Denis ha iniziato a dimostrarsi soddisfatto di lavorare in modo autonomo e di poter finalmente utilizzare un codice comprensibile agli altri. GLI APPRENDIMENTI SCOLASTICI: La severa disabilità motoria ha reso Denis dipendente dall’adulto. Poichè Denis non può parlare, per verificare l’apprendimento della lettura si sono create situazioni didattiche che gli hanno dato la possibilità di rispondere attraverso scelte multiple raffigurate graficamente. Con i programmi “IL MIO MONDO” e “COLOR CARD” dell’Anastasis, Denis ha avuto la possibilità di creare racconti/situazioni con immagini e parole, di affrontare, mediante la strategia del problem solving, il tema della discriminazione visiva e della categorizzazione semantica. L’esempio seguente illustra un esercizio per verificare la comprensione di lettura di una frase. a)IL CAGNOLINO MIAGOLA b)IL CAGNOLINO NITRISCE c)IL CAGNOLINO ABBAIA Denis, azionando la scansione sulle tre frasi, sceglie quelle che ritiene giusta. Se la frase è corretta gli appare una pagina che pronuncia: "BRAVO" a rinforzo del successo. Si è potuto constatare che Denis è in grado di assimilare ed elaborare molto di più di quanto la compromissione sensoriale avrebbe lasciato immaginare ed è probabile che il suo livello intellettivo sia addirittura superiore alla norma: come spiegarsi altrimenti il fatto che, senza passare per tappe che accompagnano normalmente l’acquisizione della letto-scrittura, abbia dimostrato non solo di riconoscere singole lettere ma di essere in grado di operare la sintesi fonologica e scrivere parole complete in modo spontaneo? METODOLOGIA E MATERIALI: In classe è stato spesso proposto il lavoro di gruppo o di tutoring fra pari. Infatti, lavorare insieme ha favorito la collaborazione e la comunicazione tra tutti gli alunni, Denis compreso. Sono risultati importanti e indispensabili anche interventi individualizzati. CURRICOLO INTEGRATO ALLA CLASSE (PROGRAMMAZIONE SPECIFICA): Le attività proposte a Denis sono state quelle previste per la classe, con contenuti in parte semplificati e personalizzati. L’inizio dell’anno scolastico è stato dedicato all’osservazione del comportamento dell’alunno durante attività educativo-didattiche e ricreative al fine di poter evidenziare le capacità, le potenzialità e le difficoltà del bambino. Le osservazioni hanno confermato che il potenziale dell’alunno è tale da consentirgli di seguire la programmazione della classe e di conseguire degli obiettivi minimi e i contenuti di base, specifici di ogni ambito disciplinare. Tuttavia le potenzialità di Denis risentono delle sue difficoltà riscontrabili nell’ambito sensoriale, motorio e nell’organizzazione logico-causale del pensiero, che si riflettono nell’elaborazione formale delle conoscenze. E’ risultato quindi necessario individuare ed attuare una serie di interventi individualizzati, rispetto alle metodologie e alle strategie da adottare, per favorire il conseguimento degli stessi obiettivi educativo-didattici della classe, considerando anche che le modalità di organizzazione mentale di Denis necessitano ancora di un’operazione concreta, tramite la quale può strutturare e verificare le conoscenze con maggior beneficio. In linea generale, nella strutturazione delle attività educativo didattiche, sia in ambito linguistico che logico-matematico od antropologico, particolare attenzione è stata e verrà posta alla coerenza spazio-temporale e all’organizzazione logico-causale del pensiero, per promuovere i processi di astrazione e di concettualizzazione delle conoscenze. Le attività educativo-didattiche in ambito logico-matematico sono organizzate all’interno della classe, anche con interventi individuali e individualizzati. Le verifiche e la valutazione dell’alunno rispettano i tempi ed i contenuti fissati dal corpo docente per tutta la classe. MONITORAGGIO E VERIFICA: Durante il percorso scolastico sono stati raccolte in maniera sistematica e continuativa informazioni relative allo sviluppo dei quadri di conoscenza e abilità, per assicurare una effettiva valutazione dei punti di partenza e di arrivo dei processi formativi. Sono state anche attentamente vagliate le osservazioni raccolte dai genitori e dagli operatori che seguono l’alunno. Il monitoraggio continuo della situazione didattica ha permesso di verificare se certe conoscenze e competenze siano state acquisite in modo stabile dal bambino. Quindi “oggetto” della valutazione scolastica sono stati sia gli apprendimenti dell’alunno e sia l’organizzazione della didattica, che nel loro insieme hanno permesso una valutazione complessiva della “Qualità dell’istruzione”. La valutazione iniziale con funzione diagnostica ha avuto lo scopo di elaborare la programmazione, consolidando o recuperando le abilità e le conoscenze necessarie nel processo formativo. La valutazione intermedia ha avuto funzione regolativa e formativa, per rilevare informazioni sulla efficacia del processo formativo realizzato dall’alunno, individuando eventuali difficoltà, ricercando soluzioni per regolare la programmazione, con lo scopo di riflettere sulle metodologie didattiche adottate per rendere aderente il percorso formativo dell’alunno e ottimizzare il percorso di insegnamento/apprendimento. La valutazione finale avrà funzione consuntiva e consentirà di fare un bilancio sulle attività scolastica – scelte didattiche e metodologiche inserite nella programmazione, degli apprendimenti e degli obiettivi raggiunti. Sono state adoperate prove oggettive strutturate, con stimoli chiusi e risposte chiuse, (vero/falso, scelta multipla a più soluzioni) per permettere una rilevazione immediata delle capacità dell’alunno e prove oggettive semistrutturare, con stimolo aperto e risposta aperta (domande strutturate) affinché l’alunno potesse fornire autonomamente le risposte, in quanto la prova indicava soltanto lo stimolo iniziale. Le verifiche, integrate da un’osservazione partecipante, hanno consentito, infine, di elaborare la valutazione quadrimestrale. FASE ATTUALE: L’esperienza fin qui condotta ha dato risultati molto positivi; l’aspetto più saliente è rappresentato dal cambiamento avvenuto sul piano comunicativo, psico/affettivo e motivazionale verificatosi in Denis. Attualmente la produzione verbale scritta è migliorata sia in termini qualitativi che quantitativi; Denis dimostra di saper riconoscere e utilizzare in modo più adeguato la struttura di un testo. Con il pieno inserimento al lavoro di gruppo, Denis ha raggiunto una maggiore autonomia nell’uso del computer, con risultati particolarmente sorprendenti: la motivazione è aumentata e con essa anche i tempi di attenzione; si dimostra più partecipe sia a casa che a scuola; percepisce il reale interesse dei compagni verso di lui. A casa Denis svolge i compiti assegnati con i genitori o con il personale che lo assiste, questo gli permette non solo di esercitarsi maggiormente, ma soprattutto di continuare ad avere scambi comunicativi soddisfacenti. Grazie alla CAA Denis oggi può esprimersi in modo completo e soddisfacente. Attualmente gli aspetti sui quali si sta operando sono i seguenti: a)Utilizzo della scansione in esercizi di comunicazione con approccio ludico. b)Approfondimento di alcuni argomenti, per esempio con il programma “GRIGLIATA MISTA” e “CLICKER 4” è stato possibile far condividere con i compagni temi come Halloween, Carnevale, Natale, ecc. c)Verifica più oggettiva delle conoscenze di Denis d)Attività didattiche di gruppo che permettono a Denis di seguire completamente il lavoro della classe.
