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“Autismo e dintorni, dalla diagnosi precoce all'età adulta”
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Sabato, 6 novembre 2010

Forlimpopoli (Fc)
 Progetto Alpaca: un' esperienza di comunicazione per immagini su dispositivo mobile.

Relatore:  Dott. Piras Andrea 
Alpaca ha origine da un gruppo di mamme e, in particolare, dalla richiesta di una di queste, che, confrontandosi con le altre, ha espresso il desiderio di trovare una soluzione per far comunicare il figlio attraverso le immagini.

L'esigenza, quindi, parte da un problema quotidiano ed è quella di semplificare la comunicazione per immagini basata su carta attraverso l'impiego di tecnologie accessibili per:

· praticità

· adattabilità

· costi.

A tale proposito farò una piccola introduzione sulla Comunicazione Aumentativa Alternativa – CAA - che comprende una serie di tecniche sviluppate per aiutare a superare gli ostacoli che impediscono il libero sviluppo del parlare, della lettura e della scrittura.

Con Aumentativa si fa riferimento alla capacità di  incrementare le doti comunicative naturali di una persona.

Con Alternativa  intendiamo, invece, l'utilizzo di diverse metodologie comunicative alternative.

La CAA va, quindi, a stimolare:

· l'utilizzo delle capacità visive

· la parola 

· l'attenzione per i dettagli

·  le abilità mnemoniche.

 La prima volta che si è parlato di CAA è stato nel 1971 poiché la JCAH (Joint Commission for Accreditation of Hospitals) fornì le prime linee guida; nel 2005 la ASHA (American Speech-Language-Hearing Association) la definisce come: “un' aerea di ricerca, pratica clinica ed educativa”; infatti la CAA è una pratica clinica non a caso nel 2005 è stata utilizzata da clinici Statunitensi.

In particolare, quello che ci ha ispirato nella realizzazione di Alpaca è il sistema Pecs (Picture Exchange Communication System), sviluppato nel 1985, che va ad applicare la CAA per aiutare bambini e  adulti con autismo, o altri deficit comunicativi, a  comunicare. 
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Come si può vedere dalle immagini:
La Pecs utilizza dei supporti visivi solitamente caratterizzati da elementi ben definiti:

· immagini chiare solitamente di forma quadrata

· con: oggetti, cibo, animali, azioni, persone, emozioni ecc..

· nome del soggetto

· sfondo bianco.

Il dispositivo elettronico Alpaca  è stato realizzato seguendo diverse fasi: dopo un primo studio iniziale, l'essersi documentati sulla CAA e combinando un palmare ad un software nuovo, siamo riusciti a creare questo strumento che ha il nome di un animale e che è anche l'acronimo di Alternative Literacy with PDA and Augmentative Communication for Autism. 

In particolare, la sua creazione è avvenuta secondo fasi specifiche:

1. studio iniziale

2. analisi dei dispositivi esistenti: cosa fare con quello che c'è già?

3. scelta del dispositivo

4. sviluppo del software

5. periodo di test.

1. Lo studio iniziale è avvenuto attraverso una serie di incontri con terapisti, medici e genitori di bambini con disturbi dello spettro autistico per capire le loro esigenze, cosa avrebbero voluto, come avrebbero voluto il dispositivo e, infine, se lo avrebbero effettivamente usato.

2. Dopo qualche settimana abbiamo iniziato a raccogliere una serie di informazioni per capire che dispositivi c'erano già in uso e sul mercato e ci siamo accorti che gli strumenti nel 2007 erano quadrati, molto grandi e non ci sembravano neanche comodi da trasportare. Tra le altre cose erano difficili da trovare in Italia.

3. Ricercando, osservando e analizzando i prodotti che erano in commercio abbiamo deciso che il dispositivo doveva essere un palmare:

· capace di leggere file audio

· programmabile

· con alcune ore di autonomia 

· resistente agli urti

· touch screen, in modo da toccare direttamente lo schermo  e non utilizzando una pennina o una tastiera

· tascabile

4. Lo sviluppo del software è basato su alcune indicazioni fondamentali individuate nella prima fase, il dispositivo doveva, quindi:

· mostrare immagini sia a livello singolo che come griglia

· leggere file audio

· permettere di visualizzare anche testi

· essere utilizzabile solo con le dita e non con la pennina

· essere il più possibile personalizzabile in tutte le sue caratteristiche

· essere talmente semplice da non aver bisogno di manuale

5. L'ultima fase, quella di test relativa al prototipo di Alpaca, è durata per circa 3 mesi grazie alla disponibilità del direttore del Centro per i Disturbi Pervasivi dello Sviluppo dell'Azienda Ospedaliera di Cagliari Dott. G. Doneddu ed è andata a buon fine.

Abbiamo realizzato due versioni del software:

· la prima si chiama Mono v1.0 ed è un comunicatore multimediale che integra immagini, testi e audio per palmare (PDA), pensato per un'interazione eseguita solo con le dita e capace di lavorare solo con una categoria di immagini (esempio, solo immagini di cibo o di emozioni). L'elenco delle immagini è a sinistra dello schermo e toccando sulle frecce si possono scorrere le varie immagini; toccando, invece, su un' immagine la si può ingrandire e sia vedere il testo che ascoltare il suono associato.

· La seconda versione si chiama Multi v1.0 ed è capace di gestire più categorie di immagini. A sinistra abbiamo l'immagine dell'elenco di immagini di categorie e selezionando con le dita l'immagine desiderata si accede ad una schermata di un livello in più rispetto al software precedente Mono. 

In questo caso le immagini che si possono vedere per volta sono 4 o 9, invece che una, ed il software è stato progettato per contenere e gestire un numero illimitato di immagini. Generalmente consigliamo un massimo di 10 schermate per categorie e un massimo di 10 schermate di immagini per ogni categoria. Con la visualizzazione di 9 immagini per volta, con al massimo 20 tocchi sullo schermo è possibile trovare un' immagine tra 90 immagini di 90 categorie, quindi siamo già ad 8100 immagini da poter utilizzare. Al momento abbiamo lavorato con 400 immagini e già sono molte.

Uno dei più grandi vantaggi del dispositivo Multi è la personalizzazione della griglia di presentazione perché viene chiesto di scegliere quali immagini mettere durante la realizzazione di software; in particolare le immagini/icone della parte superiore dello schermo si possono modificare e personalizzare a piacimento (esempio: posso mettere lo smile per indicare che mi piace qualcosa oppure il disegno delle mani o la scritta “mi piace”); anche il testo e l'audio relativi ad ogni singola immagine di categoria possono essere diversi, ad esempio:

· per comunicare l' intenzione “io voglio i colori” posso mettere la frase intera con l'immagine, “voglio i colori” con immagine, “voglio colori” con immagine, “colori” con immagine

· posso abbinare l'audio che sia uguale a quello che viene letto nello schermo, oppure mettere un suono diverso.

Si hanno, inoltre, a disposizione due voci femminili. Gli esperti durante la prima fase hanno suggerito di generarle digitalmente affinché avessero lo stesso tono e lo stesso volume perché c'è la tendenza, in genere, a cambiare voce e la registrazione di voci “reali” potrebbe generare effetti non piacevoli per il bambino. Per essere installato ci sono, ovviamente una serie di requisiti da valutare sia per ciò che riguarda il software che l'hardware.

Il kit che viene offerto da Alpaca comprende:

· un palmare Hp da 3,5 pollici di 114 g facile da trasportare e maneggiare, configurato per essere già utilizzato al meglio

· software configurato

· personalizzazione secondo le esigenze specifiche

· inserimento di 100 immagine personalizzate, 100 file audio e 100 testi

· manuale per risolvere gli errori d'uso comune.

Il kit ha un costo di 1.231,47 euro più Iva ed è interamente a carico del Sistema Nazionale Sanitario, infatti ha un codice iso riconducibile a comunicatore simbolico di 100 caselle.

Attualmente si sono avuti risultati positivi, nonostante qualche problema nell'uso con famigliari e bambini, infatti viene usato spesso per giocare, ascoltare musica, le impostazioni vengono modificate; non è ricaricata la batteria e spesso non si legge il manuale d'uso con gli errori comuni per ricercare le soluzioni quando non funziona.

In generale il dispositivo viene dato sotto prescrizione, come ausilio,  da parte di specialisti o da parte di centri Asl per l'autismo; principalmente a bambini fino a 15/16 anni con autismo, ma abbiamo anche avuto un caso di afasia, uno di mutismo e due casi di adulti autistici: uno di 40 anni e l'altro di 50. Il numero di persone a cui è stato consegnato il dispositivo è di 85 % maschi e 15% femmine.

Attualmente in commercio, ma non tutti in Italia, ci sono diversi dispositivi simili ad Alpaca:

· Tango (non in commercio in Italia)

· Smart II (anche in Italia)

· DynaVox Xpress

· Tellus, Mobi e Zingui: acquistabili in Italia

· Cyrano Picture Pages: è stato realizzato da pochissimo tempo quindi non è ancora arrivato in Italia.

Alpaca, a confronto con gli altri dispositivi, risulta essere il più leggero e maneggiabile (114 g, schermo di 3,5 pollici) poiché gli altri superano, quasi tutti il kilo; l'unico che si avvicina di molto ad Alpaca è l'ultimo dispositivo creato negli Stati Uniti “Cyrano Picture Pages” che pesa 170 g e che ha uno schermo di 3,5 pollici. 

Altri cose con cui stiamo lavorando e con cui ci piacerebbe lavorare sono:

· l'inserimento di altre nuove immagini

· lo studio delle storie sociali e fumetti

· cartoni animati

· videogiochi 

tutti utili per i bambini con i disturbi pervasivi dello sviluppo.

Per poter creare Alpaca ci siamo anche noi documentati attraverso libri e film che riguardano l'autismo e anche la sindrome di Asperger come ad esempio:

libri

· P.Visconti, M. Peroni, F. Ciceri, “Immagini per parlare”. Vannini, 2007

· J. Cafiero, “Comunicazione aumentativa e alternativa”. Erickson, 2008

· C. Smith, “Storie sociali per l'autismo”. Erickson, 2006

· J. Dixon, “Facilitare la comunicazione nell'autismo”. Erickson, 2008

· G. Doneddu, R. Fadda “I disturbi pervasivi dello sviluppo”. Armando, 2007

film

· “Rain Man”,  è forse il film più conosciuto da tutti riguardo all'autismo

· “Crazy in love”, tratta della sindrome di Asperger

· “Rosso d'autunno” e “La voce del silenzio” trattano di bambini autistici

· “Autism: The Musical”, è un musical prodotto in America che ha come protagonisti bambini autistici che sono stati scelti come attori

· “Adam” e “Crazy in love” non trattano di bambini ma delle difficoltà di giovani adulti

·  “Temple Grandin” tratta di una professoressa affetta da autismo che insegna all'università e che ha inventato tutta una serie di invenzioni in materia agricola.

