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Carta dei diritti della Comunicazione

(National Commitee for the Communication Needs of Persons with Severe Disabilities, 1992)

Ogni persona indipendentemente dal grado di disabilita ha il diritto fondamentale di
influenzare mediante la comunicazione, le condizioni della sua vita. Oltre a questo

diritto di base, devono essere garantiti i seguenti diritti specifici:

1) Il diritto di chiedere oggetti, azioni, persone e di esprimere preferenze e sentimenti.
2) Il diritto di scegliere tra alternative diverse.

3) Il diritto di rifiutare oggetti, situazioni, azioni non desiderate e di non accettare tutte
le scelte proposte.

4) 1l diritto di chiedere e ottenere attenzione e di avere scambi con altre persone.

5) Il diritto di richiedere informazioni riguardo oggetti, persone, situazioni o fatti che
interessano.

6) Il diritto di attivare tutti gli interventi che rendano possibile comunicare messaggi in
gualsiasi modo e nella maniera piu efficace indipendentemente dal grado di
disabilita.

7) Il diritto di avere riconosciuto comunque il proprio atto comunicativo e di ottenere
una risposta anche nel caso in cui non sia possibile soddisfare la richiesta.

8) Il diritto di avere accesso in qualsiasi momento ad ogni necessario ausilio di
comunicazione aumentativa-alternativa, che faciliti e migliori la comunicazione e il
diritto di averlo sempre aggiornato e in buone condizioni di funzionamento.

9) Il diritto a partecipare come partner comunicativo, con gli stessi diritti di ogni altra
persona, ai contesti, interazioni e opportunita della vita di ogni giorno.

10) Il diritto di essere informato riguardo a persone, cose e fatti relativi al proprio
ambiente di vita.

11) Il diritto di ricevere informazioni per poter partecipare ai discorsi che avvengono
nell’ambiente di vita, nel rispetto della dignita della persona disabile.

12) Il diritto di ricevere messaggi in modo comprensibile e appropriato dal punto di

vista culturale e linguistico.
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Numerosi pazienti affetti da patologie neurologiche altamente invalidanti,
guasi sempre di tipo evolutivo, necessitano di adeguati ausili di
comunicazione per poter manifestare i propri bisogni, sentimenti, stati

d’animo o desiderit?3

. Questi dispositivi devono possedere, oltre alle
caratteristiche specifiche di un comunicatore, la capacita di potersi adattare

facilmente alla disabilita del paziente presente e futura.

Il tipo di ausilio informatico realizzato rientra nella categoria nei dispositivi per
la Comunicazione Aumentativa-Alternativa (CAA). Ma che cosa si intende

con questa definizione?

E’ possibile definire Comunicazione Aumentativa-Alternativa ogni forma di
comunicazione che sostituisce, integra o aumenta il linguaggio verbale. La
CAA e dunque un settore della pratica clinica che si pone come obiettivo la
compensazione di una disabilita (temporanea o permanente) del linguaggio;
vengono infatti create le condizioni affinché il disabile abbia I'opportunita di
comunicare in modo efficace, ovvero di tradurre il proprio pensiero in una

serie di segni intelligibili per l'interlocutore.

Il panorama globale degli ausili per la CAA in grado di fornire ai pazienti con
disabilita motorie le piu elementari funzioni di scrittura unite alle piu evolute
funzioni di sintesi vocale e piuttosto desolante. Inoltre, la maggior parte dei
prodotti di qualita € quasi sempre in lingua straniera, soprattutto inglese.

Fino a pochi anni fa I'offerta dei dispositivi CAA era costituita quasi
esclusivamente da costosi dispositivi hardware “dedicati” in grado di eseguire

rigidamente una o poche funzioni di comunicazione. Con il progredire della



scienza informatica, la miniaturizzazione e l'integrazione in computer sempre
piu piccoli e maneggevoli di schede sonore, altoparlanti, display a cristalli
liquidi e batterie ad alta efficienza, si e assistito alla comparsa di prodotti
software estremamente versatili, funzionali e ampiamente configurabili.
Questi programmi per PC vengono preferiti da molti produttori in quanto
lasciano all'industria informatica il difficile compito di sviluppare hardware
sempre piu aggiornato e con performance sempre piu elevate, cosi da
potersi concentrare sul software non piu inibiti da alcuna limitazione tecnica.
Fino a qualche anno fa, i limiti tecnici, rendevano impensabile la
realizzazione di prodotti tanto sofisticati da integrare al loro interno la
straordinaria funzione della “sintesi vocale” oppure l'integrazione di dizionari
composti da decine di migliaia di lemmi.

Attualmente il mercato offre un numero assai limitato di prodotti software
specifico per pazienti anartrici o disartrici affetti da gravi disabilita motorie. A
volte si tratta di sistemi di comunicazione “globali” in grado di interagire con
'ambiente circostante consentendo di utilizzare il telefono, spedire SMS,
comandare la TV e la radio, spedire e-mail e navigare in Internet, oltre
ovviamente alla possibilita di utilizzare le funzioni di scrittura. In questo caso,
pero, i costi del sistema diventano improponibili per la maggior parte dei
pazienti gia alle prese con i costi che quotidianamente richiede la gestione
della propria patologia. Altre volte si trovano dei dispositivi piu semplici, a
costi piu accessibili, ma mancano le funzioni piu evolute e gratificanti per

I'utente tra cui la “sintesi vocale” in lingua italiana.



Un altro punto debole di molti software di CAA commerciali sta nella logica di
funzionamento del dispositivo stesso, troppo vicina alla “mentalita standard”
dei programmatori e a quella dell’'utente medio in grado di utilizzare
disinvoltamente il mouse e la tastiera, ma assai distante dalle vere necessita
e dai desideri dei pazienti (peraltro quasi mai interpellati in fase di progetto).
L’andamento evolutivo delle patologie neurologiche deve ispirare progetti
articolati che, prevedendo la progressiva riduzione delle funzioni motorie,
identifichino delle modalita sussidiarie di interazione col computer. Si puo
quindi considerare inizialmente una interazione paziente-computer tramite
I'utilizzo della tastiera o del mouse fino ad arrivare, nella peggiore delle
ipotesi, ad un sistema di controllo basato su un unico pulsante.

| grossi limiti tecnici dei programmi analizzati e soprattutto quelli economici
riscontrati in questi anni di lavoro con pazienti affetti da Sclerosi Laterale
Amiotrofica, mi hanno spinto a progettare e realizzare autonomamente un
ausilio-software multifunzionale ampiamente configurabile. Esso e
compatibile con tutti i sistemi operativi piu diffusi (da Windows ‘95 a Windows
XP). L’esperienza clinica e il feedback instaurato coi pazienti che utilizzano
guotidianamente questo ausilio informatico, mi hanno consentito di apportare
costanti migliorie semplificandone I'uso e integrando funzioni innovative di

reale utilita.



SCOPO:

Lavorando come Fisioterapista presso I'l.R.C.C.S. Fondazione S. MAUGERI
di Veruno (NO) dal 1996, nel reparto di Neurologia, trovandomi spesso di
fronte a pazienti affetti da gravi disabilita motorie, anartrici o disartrici ma con
funzioni cognitive integre, obbligati spesso all'acquisto di costosi software per
la comunicazione, ho deciso di realizzare, in completa autonomia, un ausilio
informatico adatto a consentire la comunicazione a questo tipo di pazienti. Lo
scopo di questa Tesi e quello di illustrare la realizzazione dell’ausilio,
presentarne le caratteristiche tecnico-funzionali e infine valutarne I'utilita

indagando gli effetti sul miglioramento della qualita della vita dei pazienti.

A chi possono essere rivolti interventi di CAA?

Lo sviluppo della CAA ¢ stato inizialmente sollecitato per incrementare le
abilita comunicative di bambini (in particolare quelli con esiti di Paralisi
Cerebrale Infantile) in cui era evidente la discrepanza tra linguaggio
espressivo, gravemente deficitario, e linguaggio ricettivo (comprensione) che
non presentava invece severe compromissioni. Esperienze successive
hanno pero evidenziato che anche in alcuni casi di deficit di comprensione gli
interventi di CAA hanno ottenuto buoni risultati 4"

Attualmente questi interventi vengono effettuati nelle seguenti condizioni di
disabilita:

- congenite (ad es. Paralisi Cerebrali Infantili, sindromi genetiche)

- acquisite (ad es. esiti di trauma cranico, ictus)
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- neurologiche evolutive (ad es. Sclerosi Laterale Amiotrofica, AIDS
cerebrale, Sclerosi Multipla, Morbo di Parkinson)

- temporanee.

Gli strumenti

La CAA é per definizione multimodale, dunque sono diverse le modalita
espressive che si possono utilizzare. Oltre al linguaggio (inteso come
comunicazione verbale e non verbale) e possibile fornire al disabile altri
strumenti che possono essere suddivisi nelle seguenti categorie:

- le tabelle di comunicazione;

- 1 VOCA (Vocal Output Communication Aids);

- i software di comunicazione che si utilizzano con il Personal Computer

(PC).

Le tabelle di comunicazione

Il disabile per comunicare indica, utilizzando le modalita che la patologia
rende disponibili, (ad es. nei casi di gravi compromissioni motorie agli arti
inferiori e superiori &€ possibile indicare con lo sguardo) i simboli contenuti
nella tabella, che corrispondono ad una serie di messaggi (Fig. 1 e 2).
Partendo da tale finalita, le tabelle di comunicazione vengono costruite
valutando un insieme di aspetti contemporaneamente: la selezione del
vocabolario (considerando i bisogni manifestati dalla persona e il contesto in

cui la tabella sara utilizzata), gli aspetti fisici e sensoriali del disabile (mobilita,
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postura, vista, ecc.), e il fattore intellettivo. | diversi messaggi contenuti nella
tabella possono essere rappresentati in modi diversi: oggetti concreti,

miniature di oggetti, simboli grafici come foto o disegni, lettere o parole.

T AR ADOAE
A BIC DIE InmqufBM|umEssu?M
FGHIL MID TUQ BSUD WOSTRD VISTRD LORO °  PERCHE
MNOPAGQ
RS T U N A B c D E F <] H
L | 7|t | 8l NG | T T S R
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Wit .
& e (ORADE PRESO CAD ATRVT GETO FORSE BENE  NAATT
Fig. 1 - Tabella di Fig. 2 - Tabella di comunicazione cartacea
comunicazione cartacea alfabetica

alfabetica e simbolica

| VOCA - Vocal Output Communication Aids (Ausili di Comunicazione
con Uscita Vocale)

| VOCA?® sono sistemi dedicati alla comunicazione che non necessitano di
essere collegati ad un PC (per alcuni € prevista questa possibilita come
funzione supplementare, ad es. per memorizzare alcune configurazioni).

Il loro aspetto € quello di una tastiera pit 0 meno complessa; a volte
possiedono un solo pulsante oppure una serie di pulsanti (Fig. 3 e 4) fino ad
arrivare a dispositivi molto simili alla tastiera di un PC. Su ogni pulsante é
possibile applicare un simbolo (un’immagine, una parola, ecc.). La pressione

di ciascun tasto consente di ascoltare un messaggio preregistrato che
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corrisponde al simbolo posto su di esso. In questo modo il disabile ha la
possibilita di comunicare non solo indicando il simbolo, ma anche associando
ad esso un messaggio verbale che viene udito dagli altri. | VOCA aiutano a
ristabilire un ruolo naturale dell'interlocutore parlante che puo rimanere in
ascolto senza dover prestare attenzione continua ad ogni manifestazione del
paziente. Non bisogna inoltre dimenticare il forte impatto emotivo che crea la
possibilita di sentire la voce della persona (anche se si tratta di un messaggio
preregistrato da un’altra persona).

Lo svantaggio dei VOCA rispetto alle tabelle cartacee e legato ai limiti fisici e
tecnici di questi dispositivi, ovvero al numero limitato di messaggi che
possono essere programmati; la tabella e invece piu immediata e piu
facilmente ampliabile rispetto alla configurazione di un VOCA. Esistono
diversi tipi di VOCA che si differenziano per numero di messaggi, tempo

totale di registrazione, e modalita di accesso.

Buongiorno

Ho sete

Han fame

INon ho capitd

Fig. 3 - VOCA a 4 messaggi Fig. 4 - VOCA a singolo messaggio
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| software di comunicazione

Sono dei programmi per Personal Computer che permettono di riprodurre
sullo schermo tabelle di comunicazione, tastiere virtuali (Fig. 5 e 6) a
puntamento diretto tramite mouse (o dispositivo equivalente) o tabelle

alfanumeriche con funzioni particolari, 91%:111213.14.15

Fig. 5 — Tastiera virtuale standard di Windows XP

Fig. 6 — Tastiera virtuale alfabetica
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| prodotti software godono delle potenzialita sempre crescenti del computer e
dell’enorme capacita di elaborare e memorizzare dati. Questi programmi non
hanno limitazioni nel numero di messaggi disponibili, né per quanto riguarda i
tempi di registrazione; I'accesso, ovvero la selezione delle caselle in cui &
contenuto il messaggio che si vuole comunicare, pud avvenire tramite
modalita diverse (tastiera, dispositivi di puntamento, sensori); la creazione
delle tabelle pud avvenire in modo flessibile, eventualmente collegando tra di
loro un numero molto elevato di tabelle. Quest’ultima caratteristica aumenta
considerevolmente il numero di messaggi a disposizione dell utilizzatore.

Lo svantaggio di questi prodotti fino a qualche tempo fa era rappresentato
dallingombro del Personal Computer, ostacolo oggigiorno aggirato grazie
alla produzione di computer portatili maneggevoli e dotati di un’elevata
autonomia delle batterie che li rendono adatti anche all’'utilizzo “mobile” sulla
carrozzina. Negli ultimi anni si sta assistendo alla comparsa di dispositivi di
CAA per Computer Palmari o “Pocket PC” (Fig. 7 e 8) dove la caratteristica di

portatilita, grazie alla loro leggerezza, € ancora piu evidente.

Fig. 7 — Comunicatore alfabetico per Fig. 8 — Comunicatore simbolico per
PC palmare PC palmare
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Questi dispositivi possiedono un’ulteriore modalita di comando di recente
introduzione, caratterizzata dalla presenza di uno schermo sensibile al tocco
denominato “Touch-screen” che ha il pregio di rendere molto intuitivo e
immediato I'utilizzo dei programmi (Fig. 9). Inoltre, i PC palmari possiedono
la caratteristica di essere sempre pronti all'uso. Infatti, il dispositivo puo
essere acceso e spento istantaneamente al contrario dei PC in cui, prima di
poterli utilizzare deve venire caricato il sistema operativo dal disco rigido,

operazione che richiede un tempo di circa 1 0 2 minuti.

Fig. 9 — PC palmare con tastiera e touch-screen
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MATERIALI E METODI
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SOGGETTI

Sono stati inclusi nel campione di ricerca per la valutazione dell’utilita
dell’ausilio quattro pazienti disartrici o anartrici affetti da Sclerosi Laterale
Amiotrofica bulbare o spinale, un paziente con esiti di trauma cranico e un

paziente affetto da Sclerosi Multipla.

ATTREZZATURA

Gli strumenti utilizzati appartengono a due categorie:

- quelli usati per realizzare I'ausilio di comunicazione informatico;

- quelli accessori, impiegati direttamente sul paziente per metterlo nella
condizione piu favorevole per utilizzare 'ausilio stesso di cui si trattera piu

avanti.

STRUMENTI PER LA REALIZZAZIONE TECNICA DELL’AUSILIO

Sono stati necessari:

- Un Computer portatile con processore Celeron 433 Mhz, scheda audio a 16
Bit con altoparlanti integrati, schermo LCD con risoluzione 800x600;

- Sistema Operativo “Microsoft Windows XP Professional”;

- Linguaggio di programmazione e sviluppo “Microsoft Visual Basic 6.0 sp5”;

18



- Moduli per la sintesi vocale in italiano di Microsoft Itd: LHTTSITI.EXE e
SPCHCPL.EXE prelevati dal sito Internet:

http://www.microsoft.com/msagent/downloads/user.asp

Durante la realizzazione dell’ausilio informatico sono stati presi in
considerazione diversi fattori tecnico-funzionali e fisiopatologici tra cui
I'estrema variabilita delle disabilitd motorie, sia tra paziente e paziente, sia
nello stesso paziente in relazione al progredire della malattia. Questi fattori
hanno indirizzato gli sforzi verso la realizzazione di un ausilio altamente
configurabile per essere adattato, per quanto possibile, a ogni particolare
esigenza del paziente.

Le funzioni piu gratificanti per un ausilio di comunicazione, quali la sintesi
vocale in italiano, il genere di voce maschile o femminile, e la qualita timbrica
della stessa, sono stati raggiunti grazie all'integrazione di tecnologie
informatiche di sintesi vocale di alto livello qualitativo. 1l “motore” di sintesi
vocale in lingua italiana utilizzato é I'ltalian Speech Engine di Microsoft.

Un ulteriore sforzo é stato fatto per dotare 'ausilio di capacita di
apprendimento, ovvero per renderlo capace di adattarsi alle peculiarita del
paziente traendo informazioni dall’'uso e dalla frequenza delle parole scritte
durante l'utilizzo. A tale scopo sono state implementate delle funzioni che
ampliano e adattano il dizionario, su cui si basa la predizione di parola, alle

caratteristiche lessicali di ciascun paziente.
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STRUMENTI ACCESSORI

Al fine di consentire ai pazienti di utilizzare I'ausilio di comunicazione anche
in presenza di gravi compromissioni motorie, sono stati utilizzati diversi
dispositivi accessori. Alcuni di questi sono stati reperiti in commercio, altri
confezionati presso il Centro Medico di Veruno. Tra i dispositivi usati ve ne
sono alcuni che sostituiscono o facilitano alcune funzioni particolari come per
esempio I'esecuzione del “click” di conferma del mouse; altri integrano o
rimpiazzano il comune sistema di puntamento basato sull’'uso del mouse; altri

ancora sono stati utilizzati a scopo posturale.

Gli switch

Lo switch o sensore € un dispositivo che serve per trasformare una
grandezza fisica (pressione, spostamento, suono, soffio, ecc.) in una
grandezza elettrica che viene utilizzata per comandare il software durante le
fasi di scrittura.

Uno switch & quindi un dispositivo (commutatore elettrico) capace di inviare
un comando di acceso/spento a un altro strumento. Esso e di grande utilita
nei casi in cui I'utente non sia in grado di azionare un dispositivo utilizzando i
normali interruttori. Il vantaggio del sensore consiste nelle possibilita di
personalizzare la modalita attraverso cui viene inviato il segnale (on/off) al
computer. Per ciascun soggetto si deve individuare un movimento volontario

che viene sfruttato per attivare il sensore da utilizzare.
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| sensori disponibili sul mercato differiscono in alcune caratteristiche:
modalita di attivazione, dimensione, peso, forma, sensibilita, robustezza, tipo
di fissaggio. Per questi motivi bisogna individuare nel panorama esistente
guello piu adatto alle capacita motorie del paziente. NellAppendice B e
presente una raccolta dei vari switch comunemente utilizzati, suddivisi per

tipologia e con indicazioni riguardo le specifiche tecniche.

Criteri per la scelta dello switch

La scelta di un sensore dipende dalle seguenti valutazioni:

- Quali azioni puo compiere la persona in modo volontario? L’attivazione del
sensore non deve causare fatica o dolore 0 compromettere una corretta
postura o un buon tono muscolare;

- quale parte del corpo consente alla persona un migliore controllo del
movimento?

- quanta forza puo esercitare la persona? (Da cio dipende la scelta del valore
di forza di attivazione necessaria al sensore);

- la persona ha una buona precisione del movimento?(In base a cido vanno
valutate le dimensioni del sensore);

- quale ¢ il raggio di azione del movimento?

- la persona usa molta forza nel colpire il sensore? (Da questo dipende la
scelta del materiale con cui e costruito il sensore, che deve essere
resistente, ma anche capace di attutire colpi troppo energici);

- la persona ha difficolta percettive? (in questo caso va valutato il feedback

fornito dal sensore);
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- dove verra utilizzato il sensore? (occorre prevedere eventualmente anche

un sistema di fissaggio e/o sostegno).

Il sistema di puntamento “SMART-NAV”

In alcuni casi particolari, per permettere 'uso dell'ausilio di comunicazione si
e utilizzato un sistema di puntamento ottico infrarosso denominato “Smatrt-
Nav” che permette I'accesso al computer attraverso i movimenti del capo
(Fig. 10 e 11). E un dispositivo senza fili che risponde ai movimenti di un
piccolo adesivo riflettente da posizionare sulla fronte o sugli occhiali
dell@tilizzatore. Sostituisce il comune mouse per coloro che sono
impossibilitati ad utilizzare gli arti per muovere il puntatore attraverso lo

schermo.

Fig. 10 - Schema di funzionamento:

i movimenti del capo vengono “letti” dalla
telecamera infrarossa e trasformati in
informazioni per muovere il puntatore

22



Lo “ Smart-Nav” e particolarmente adatto per chi possiede un buon controllo
dei movimenti della testa. La telecamera puo essere posizionata

indifferentemente sul monitor di un normale computer o su un PC portatile.

Fig. 11 - Smart-Nav con bollini riflettenti

Trackball e Joystick

A seconda delle possibilita motorie di ciascun paziente, € stato possibile
utilizzare l'ausilio di comunicazione con dei sistemi di puntamento alternativi
al comune mouse. Per chi possiede una buona motilita di almeno un dito
della mano ma manchi dei movimenti prossimali dell’arto superiore, molto
utile risulta la Trackball (Fig. 12) dispositivo simile a un mouse rovesciato in
cui basta fare ruotare una sfera con la punta del dito per muovere il puntatore

sullo schermo del PC.
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Fig. 12 - Trackball

Per i pazienti che possiedono dei validi movimenti prossimali dell’arto
superiore ma non di quelli distali, e risultato efficace I'uso del Joystick (Fig.
13), apparecchio costituito da un basamento sormontato da una leva con
possibilita di movimento sugli assi X e Y. Vincolando (eventualmente) la
mano sull’asta del dispositivo tramite una benda elastica e possibile guidare
il puntatore sullo schermo del PC attraverso i movimenti della spalla anche in

assenza di movimenti delle dita e del polso.

Fig. 13 - Joystick
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SLITTE ARTICOLATE E BILANCIERI — Sono dei dispositivi progettati per
diminuire lo sforzo necessario per spostare I'arto superiore su una superficie

oppure in uno spazio tridimensionale (Fig. 14 e 15).

Sostegno per >
'avambraccio

Snodi

Morsetto per
scrivania \

S

Fig. 14 - Slitta articolata

Fulcro

Sostegno per

'avambraccio
Contrappeso ~_|

\\
A
L »

Morsetto per
carrozzina

Fig. 15 - Bilanciere
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Questi dispositivi sono risultati particolarmente utili per sostenere
'avambraccio e per ridurre gli attriti durante I'utilizzo del mouse, oppure per
consentire gli spostamenti della mano sopra la tastiera del computer per

raggiungere i tasti.

Gli Splint — Nel caso in cui il paziente non possedeva dei movimenti
d’estensione del polso, a causa della caduta della mano, risultava
impossibile digitare su di una tastiera. Per ovviare al problema si e ricorso
all'utilizzo di Splint, confezionati dal Servizio di Ergonomia del Centro Medico
di Veruno, adatti a stabilizzare in posizione intermedia il polso e la mano (Fig.
16). | piu confortevoli sono risultati essere quelli realizzati in materiale
termoplastico e conformati direttamente sulle fattezze del paziente. Mentre i
piu rapidi da approntare, ma decisamente piu scomodi per il paziente, sono
quelli costituiti da un filamento metallico rivestito da una guaina plastica (Fig.

17).

Fig. 16 - Splint in termoplastico
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Fig. 17 - Splint in filo metallico rivestito

Per consentire al paziente di digitare sulla tastiera, anche nel caso in cui le
dita della mano non abbiano la possibilita di rimanere esteso, sono stati

utilizzati dei mini-splint per le dita (Fig. 18 e 19).

Fig. 18 - Splint per dito Fig. 19 - Splint per dito
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Al fine di valutare l'utilita di cio che é stato realizzato, si € cercato di
individuare, tra gli innumerevoli questionari presenti in letteratura, uno
strumento validato adatto a misurare gli effetti indotti sulla qualita della vita
del paziente dall'ausilio di comunicazione. Inizialmente si & provato a
utilizzare la scala FIM essendo questa uno standard in Italia nel campo della
medicina riabilitativa. Tale scala valuta I'autosufficienza nella vita quotidiana,
attraverso punteggi assegnati a 18 voci motorie e cognitive®. Durante la
sperimentazione, la scala FIM non si e rilevata abbastanza sensibile agli
effetti delle tecnologie di comunicazione, essendo focalizzata piu sulle attivita
funzionali di movimento della vita quotidiana e sulle capacita cognitive. Le
possibilita espressive sono indagate attraverso un unico item in cui viene
rilevato se il paziente comunica attraverso una modalita vocale o non vocale
e con che grado di autosufficienza. Per tale motivo, I'indice ottenibile
attraverso la somministrazione della scala FIM non si e rivelato un buon
descrittore per misurare |'efficacia dell’ausilio di comunicazione in esame.
Considerata la tipologia dei pazienti a cui € destinato I'ausilio sono stati
esaminati alcuni strumenti particolarmente rappresentativi per la valutazione
della qualita della vita in pazienti affetti da SLA come 'ALSAQ-40'" e
I'’ALSFRS'® ma nessuno di questi si & dimostrato particolarmente sensibile
alle variazioni delle possibilitd comunicative e relazionali dei pazienti. Lo
strumento pitl adatto si & rivelato I'lPPA™ Individually Prioritised Problems
Assessment, di recente pubblicazione, realizzato per misurare I'efficacia e
l'utilita degli ausili tecnologici. Esso si € rivelato particolarmente sensibile per

il nostro scopo. Inoltre, é stato appositamente creato un questionario
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composto da 7 domande, basato su una scala analogico-visiva, per valutare

gli aspetti piu specifici e particolari propri del software di comunicazione.

LA VALUTAZIONE DELL'UTILITA" — QUESTIONARIO IPPA

Sono stati presi in considerazione quattro problemi strettamente correlati alla

mancanza della possibilita di comunicare e ne sono state ricavate quattro

domande (Tab. 1).

1) Quale grado di importanza attribuisci al problema “conversare”?

2) Quale grado di importanza attribuisci al problema “comunicare i propri
bisogni/sentimenti”?
3) Quale grado di importanza attribuisci al problema “scrivere una

lettera/e-mail”?

4) Quale grado di importanza attribuisci al problema “chiedere aiuto in

caso di bisogno”?

Tabella 1

| pazienti sono stati invitati a rispondere assegnando un valore numerico in

base allimportanza attribuita a ciascun problema avvalendosi della seguente

scala (Tab. 2):
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1 = Nessuna

2 = Non molta

3 =Unpo’

4 = Abbastanza
5 = Molta
Tabella 2

E’ stato inoltre chiesto quale fosse il livello di difficolta riscontrato attualmente

nello svolgere le attivita di comunicazione (Tab. 3).

1) Qual ¢ il livello di difficolta che hai ogni giorno con il problema

“‘“CONVERSARE™

2) Qual ¢ il livello di difficolta che hai ogni giorno con il problema

“COMUNICARE | PROPRI BISOGNI/SENTIMENTI"?

3) Qual ¢ il livello di difficolta che hai ogni giorno con il problema “SCRIVERE

UNA LETTERA/E-MAIL"?

4) Qual e il livello di difficolta che hai ogni giorno con il problema

“‘CHIEDERE AIUTO IN CASO DI BISOGNO™?

Tabella 3

Anche in questo caso e stato chiesto di assegnare un valore numerico in

base al livello di difficolta incontrato (Tab. 4):
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1 = Nessuna

2 = Poche
3 =Unpo’
4 = Molte

5 = Insormontabili

Tabella 4

| dati raccolti sono stati analizzati come segue:
Il punteggio di ogni singolo item del questionario IPPA (Fig. 20) é stato
ottenuto moltiplicando il valore numerico assegnato all'importanza di ciascun

problema per il valore relativo al grado di difficolta attualmente riscontrato.

Punteggio singolo item = IMPORTANZA(basale) x DIFFICOLTA(basale)

Il punteggio totale basale del questionario risulta dalla sommatoria di tutti gli

item utilizzati diviso per il numero dei problemi analizzati.

n problemi

IMPORTANZA(basale) x DIFFICOLTA(basale)

Punteggio basale =
Numero problemi
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A distanza di 3 mesi sono state somministrate nuovamente le sole quattro
domande relative al grado di difficolta riscontrato ogni giorno nello
svolgimento delle attivita di comunicazione (Tab. 3). | punteggi di difficolta a
3 mesi (follow-up) sono stati moltiplicati per i punteggi di importanza
riscontrati durante la prima intervista (basale), quindi sono stati sommati tra
di loro e divisi per il numero dei problemi esaminati, si € cosi ottenuto il

punteggio totale a 3 mesi (follow-up).

n problemi

_ IMPORTANZA(basale) x DIFFICOLTA(Follow-up)
Punteggio follow-up =

Numero problemi

Al punteggio totale basale e stato sottratto il punteggio totale del follow-up. Si
e cosi ottenuto un valore numerico denominato “I'indicatore IPPA” che &
tanto piu elevato tanto piu grande e ['utilita dell'ausilio nel risolvere i problemi

indagati.

Indicatore IPPA = (Punteggio basale) — (Punteggio follow-up)
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| dati ottenuti con il campione esaminato sono stati poi trattati con funzioni

statistiche per calcolarne la media dell'indicatore IPPA e la correlazione tra il

valore ottenuto durante la prima intervista e quello ottenuto durante la

seconda.

Fig. 20 - Scheda IPPA utilizzata per l'intervista

Prima intervista (prima della fornitura dell'ausilio)

n.|Descrizione del problema grado di grado di |punteggio
importanza |difficolta

1|Conversare 5 5 25
2|Comunicare bisogni o sentimenti 5 5 25
3|Scrivere una lettera o e-mail 4 4 16
4(Chiedere aiuto 5 3 15
5 0
Punteggio totale prima della fornitura dell@usilio 20,25

somma (difficolta * importanza) / numero dei problemi

Seconda intervista (dopo circa 3 mesi di utilizzo reale dell'ausilio)

n.|Descrizione del problema grado di grado di punte
importanza |difficolta ggio
1|Conversare 5 2 10
2|Comunicare bisogni o sentimenti 5 2 10
3|Scrivere una lettera o e-mail 4 2 8
4(Chiedere aiuto 5 3 15
5 0
Punteggio totale dopo la fornitura dell@usilio
10,75
somma (difficolta * importanza) / numero dei problemi
Indicatore IPPA
9,50
differenza tra punteggio prima e punteggio dopo
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Il questionario (VAS)* appositamente realizzato per indagare le funzioni di
cui e dotato l'ausilio di comunicazione é composto dalle seguenti domande

(Tab. 5).

A) Quale importanza attribuisci alla funzione di sintesi vocale in italiano?

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

<<< Nessuna importanza la massima importanza possibile >>>

B) Quale importanza attribuisci alla funzione di predizione di parola?

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

<<< Nessuna importanza la massima importanza possibile >>>

C) Quale importanza attribuisci alla funzione di autoapprendimento delle
parole nuove?

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

<<< Nessuna importanza la massima importanza possibile >>>

D) Quale importanza attribuisci alla funzione di chiamata d’emergenza?

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

<<< Nessuna importanza la massima importanza possibile >>>

E) Qual € il livello di utilitd globale che attribuisci a questo ausilio di
comunicazione?

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

<<< Nessuna utilita la massima utilita possibile >>>

F) Quale livello di facilita di utilizzo attribuisci a questo ausilio di

comunicazione?
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

<<< Massima difficolta la massima facilita possibile >>>

G) Come giudichi la possibilita di adattamento (configurazione) di questo
ausilio di comunicazione rispetto alle tue necessita?

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

<<< Nessuna possibilita la massima possibile >>>

Tabella 5



RISULTATI
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L’AUSILIO DI COMUNICAZIONE

L’ausilio realizzato consiste essenzialmente in un software da utilizzarsi in
abbinamento ad un Personal Computer. Si presenta come una tastiera
virtuale, che occupa la meta inferiore dello schermo del PC. Nella meta
superiore € presente un’ampia casella di testo dove viene visualizzato cio

che il paziente scrive attraverso I'utilizzo della tastiera sottostante (Fig. 21).

CASELLA DI TESTO

T T T T T
- TASTIERA VIRTUALE

Fig. 21 — Schema della schermata principale

La peculiarita di questo software risiede nel fatto di possedere numerose
modalita di utilizzo e di comando per la scrittura dei messaggi. A seconda del

livello di disabilita & possibile avvalersi di una delle differenti vie di accesso
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previste: tastiera, mouse (o dispositivo di puntamento equivalente) oppure

attraverso un sensore (switch).

Tastiera - La prima modalita di funzionamento é quella piu semplice e
intuitiva: i messaggi vengono digitati direttamente premendo i tasti della
tastiera del computer. Cio che il paziente scrive puo essere trasformato in
voce dal PC attraverso la pressione di un unico tasto. Anche le funzioni di
salvataggio, stampa e scorrimento dei messaggi, honché la funzione di
predizione di parola possono essere richiamate rapidamente attraverso la

pressione dei tasti funzione da (F1 a F12).

Mouse — | messaggi vengono scritti utilizzando il mouse, puntando
direttamente le lettere desiderate sullo schermo e premendo il tasto sinistro

del mouse per convalidare la scelta.

Mouse & Autoclick — Come per la modalita precedente € previsto il
puntamento delle lettere attraverso i movimenti del mouse ma, in caso di
mancanza della motilita distale, il “click” di convalida (e la relativa
acquisizione della lettera) viene generato in maniera automatica dal

programma dopo un breve tempo di puntamento continuato della lettera.

Switch — In caso di impossibilitd di manovrare un mouse, o un qualsiasi altro

dispositivo di puntamento, in presenza di un movimento limitato ad un solo

distretto corporeo, € comunque possibile utilizzare I'ausilio attraverso la
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pressione di un unico tasto denominato “switch” (interruttore, pulsante). Tale

modalita basata sull’'uso di un solo tasto verra trattata poco piu avanti.

STRUTTURA DELLA TASTIERA VIRTUALE

T

La modalita “a puntamento”
Per consentire la scrittura dei messaggi attraverso I'uso del mouse (sia con
“click® manuale che automatico) e stato progettato un lay-out che ricalca la

tipica disposizione delle lettere presenti nelle tastiere per PC italiane con

delle piccole modifiche per conferire alcune funzionalita particolari (Fig.22).

Fig. 22 — Schermata principale

La parte centrale della tastiera virtuale € libera da pulsanti (Fig. 23). In

guesta area neutra viene posizionato automaticamente il puntatore del

mouse all’avvio del programma, oppure dopo ogni digitazione effettuata

38



tramite il mouse (quando € attiva la funzione che facilita il “ritorno

automatico” del puntatore al centro dello schermo).

%

Fig. 23 - Particolare: area neutra di ritorno automatico

Alla destra e alla sinistra della tastiera virtuale sono presenti numerosi
pulsanti di comando, nella parte superiore € situata I'ampia casella di testo
per visualizzare i messaggi scritti. Appena sotto la casella di testo sono
presenti cinque pulsanti di forma rettangolare dove appaiono le parole
predette dall'importante funzione di “predizione di parola” descritta

successivamente (Fig. 24).

Pulsanti di predizione

T T

Fig. 24 — Dettaglio dei pulsanti di predizione di parola
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La modalita “a scansione”

Quando il paziente ha una motilita gravemente compromessa tale da non
consentirgli I'utilizzo del mouse oppure di un altro sistema di puntamento
come Trackball, Joystick o il sistema di controllo ottico “SmartNav IR” e
comunque ancora possibile utilizzare I'ausilio di comunicazione. L’unico
presupposto e quello di possedere almeno un movimento, anche debole, in
un qualunque distretto corporeo. E’ infatti possibile, attraverso la pressione di
un unico tasto, utilizzare l'ausilio informatico in una modalita detta “a
scansione” 21222324,

Questa modalita prevede che le lettere e i comandi che compongono la
tastiera virtuale vengano evidenziati in successione ciclicamente dal
computer. La pressione del pulsante di comando in un preciso istante
determina 'acquisizione della lettera evidenziata in quel momento. Il lay-out
della tastiera virtuale, in questa modalita, viene completamente ridisegnato
per ottimizzare e velocizzare le fasi della scrittura (Fig. 25). Le lettere e i

comandi vengono disposti su di una griglia di 45 caselle composta da 5 righe

e 9 colonne.
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Fig. 25 - Lay-out della modalita “a scansione”

Per rendere piu veloce la scrittura, I'intero processo di scansione e stato
diviso in due fasi. Inizialmente vengono evidenziate in successione soltanto
le righe, ovvero 9 caselle alla volta. La pressione dello switch determina il
passaggio dalla prima alla seconda fase della scansione. Nella seconda fase
vengono evidenziate in successione, una per una, le 9 caselle di cui e
composta la riga evidenziata nell'istante della prima pressione. La seconda
pressione dello switch comporta I'acquisizione della lettera evidenziata in
guellistante, dopodiché il processo di scansione ricomincia dalla prima fase.
La disposizione delle lettere sulla griglia segue un criterio di ricorrenza delle
stesse all'interno delle parole presenti nel dizionario italiano, oltre che un

criterio di funzionalitd. Tenendo presente che la scansione parte dall’alto
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verso il basso e successivamente da sinistra verso destra, in fase di
progettazione e stata creata una griglia numerica per ottimizzare la
successiva disposizione delle lettere e dei comandi. Ogni cifra della griglia
(Fig. 26) indica il numero di scansioni necessarie per poter raggiungere la
casella stessa. Assumendo che il ritardo di scansione impostato
generalmente dai pazienti e di circa un secondo, si possono intendere i
numeri riportati in tabella come il numero di secondi necessari per scrivere la

lettera situata in quella posizione.

Fig. 26- Scansioni necessarie per selezionare le caselle

A) Prima fase di scansione
B) Seconda fase di scansione

A B >

2 3 4 5 6 7 8 9 10

3 4 5 6 7 8 9 10 11

4 5 6 7 8 9 10 11 12

5 6 7 8 9 10 11 12 13

6 7 8 9 10 11 12 13 14
v

Le lettere e i comandi sono stati inseriti successivamente raggruppati per
insiemi e disposti secondo la frequenza di utilizzo nella lingua italiana. Le
vocali nella prima riga (da 3 a 7 scansioni) e le consonanti a seguire nelle

righe successive. | comandi piu ricorrenti sono stati posizionati nella prima
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colonna (da 2 a 6 scansioni), mentre quelli meno frequenti nell’ultima riga

dove necessitano da 7 a 14 scansioni per essere raggiunti.

La modalita “Morse”

Quando il paziente possiede una buona moatilita distale (anche di un solo
dito) con un discreto controllo del movimento, & possibile utilizzare I'ausilio di
comunicazione in una modalita denominata “MORSE". Si utilizza, infatti, il
Codice Morse per scrivere o per impartire i comandi al computer. Alcuni
autori®?® hanno gia sperimentato I'utilizzo di questa metodica applicata alla
disabilita per realizzare sia un sistema di controllo ambientale che un
dispositivo per la scrittura. Tale studio mette in evidenza un limite legato alla
necessita del disabile di effettuare numerose pause, dovute all'insorgere
della stanchezza oppure erroneamente interpretate a causa I'eccessiva
latenza che intercorre tra la scrittura di un carattere e il successivo. Questi
problemi causano 'acquisizione, da parte del sistema, di molti “spazi”
indesiderati in quanto, nel Codice Morse, la pausa rappresenta lo spazio tra
le parole. Durante la programmazione dell’ausilio informatico sono state
apportate alcune piccole modifiche al Codice Morse “classico” per venire
incontro alle esigenze del disabile. Una di queste modifiche si riferisce
proprio alla scrittura del carattere “spazio”. Invece di essere riconosciuto in
seguito ad una pausa di elevata durata viene identificato attraverso una

sequenza Morse specifica, proprio come tutti gli altri caratteri. Il vantaggio sta
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nel fatto che il paziente puo scrivere le lettere in Codice Morse quando lo
desidera, senza essere incalzato da un sistema che non rispetta i suoi ritmi.
Il lay-out della tastiera virtuale, in questa modalita, viene modificato
completamente al fine di ottenere una razionale disposizione dei comandi e

della tabella Morse di riferimento (Fig. 27).

CASELLA DI TESTO

T T T T ]
. TABELLA MORSE

COMANDI

Fig. 27 — Schema della schermata Morse

L’area superiore e rappresentata dalla casella di testo dove appaiono i
messaggi scritti dal paziente. L’area intermedia, € caratterizzata dalla
presenza di una tabella Morse di riferimento dove sono riportate le lettere e i
numeri con la relativa traduzione in “punti e linee”. L'area inferiore,
contraddistinta dalla presenza di 18 pulsanti di comando piu 5 di predizione

di parola richiamabili da apposite sequenze Morse (Fig. 28).



Fig. 28 — Schermata principale Morse

Principio di funzionamento della modalita Morse:

Per scrive qualunque messaggio e necessario premere ripetutamente un
unico pulsante. La pressione breve dello switch informa il sistema che si
vuole scrivere un “PUNTO”, mentre la pressione prolungata del pulsante
specifica che si vuole scrivere una "LINEA”. | punti e le linee cosi immessi
prendono posto in una piccola area rettangolare situata in alto a sinistra dello

schermo (Fig. 29).

—_—

Fig. 29 — Dettaglio casella Morse
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Quando si € composto il codice relativo alla lettera desiderata basta
effettuare una pausa di pochi istanti per spingere il sistema a convertire tale
sequenza in una lettera. Il carattere corrispondente viene scritto nella cesella
di testo dei messaggi mentre i punti e le linee vengono cancellati per lasciare

posto a quelli successivi.

Confronto dei tempi di scrittura

La possibilita di utilizzare I'ausilio attraverso il puntamento diretto, la
scansione oppure il Codice Morse dipende dalle possibilita motorie di
ciascun paziente. Queste modalita, oltre che per le diverse configurazioni e
possibilita di utilizzo, differiscono anche per la velocita di scrittura che
consentono. A parita di caratteri scritti i tempi di digitazione possono variare
considerevolmente. Infatti, per scrivere una parola di 10 caratteri (senza
avvalersi della predizione di parola) si va da tempi di circa 6 secondi per la
modalita a puntamento diretto col mouse a tempi di circa 40-50 secondi per
la modalita a scansione. Nella tabella n® 6 sono riportati e tempi minimi di

digitazione delle parole ottenuti nelle varie modalita di scrittura.
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Tabella 6

Tempi (in secondi) minimi di digitazione nelle diverse modalita

di scrittura
Moddita | Puntamento diretto Scansione Morse
Mquse Autoclick Lenta (1,0 Media (0,7
Parole: click sec.) sec.)
CARROZZINA 6,60 14,85 44,10 31,90 18,95
COPRILETTO 6,70 12,60 51,20 35,70 18,80
MARGHERITA 7,30 13,85 58,80 42,20 17,25
CAVALLERIA 7,80 15,00 41,50 30,40 16,90
GUADAGNARE 7,55 12,60 54,80 40,10 16,60
PARLOTTARE 7,25 12,80 50,30 36,80 16,85
ORMEGGIATO 7,95 14,10 49,80 37,00 18,05
Tempo medio | 7 4, 13,68 50,07 36,30 17,62
per parola
10,49 43,18

FUNZIONI DI SCRITTURA - La “predizione di parola”

Al fine di accelerare il processo di digitazione dei messaggi, sono state
sviluppate alcune funzioni specifiche. La piu importante di queste e senz’altro
la “predizione di parola” ?"?*?° basata su un dizionario di base di 37.750
parole. Questa funzione € stata inoltre progettata per apprendere le nuove
parole utilizzate dal paziente, per ordinarle e per riproporle durante la

scrittura in base alla frequenza di utilizzo.
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Principio di funzionamento della “predizione di parola”:

Supponiamo che si voglia scrivere la frase “VOGLIO MANGIARE
SPAGHETT]I". Digitando la prima lettera della frase, il sistema di predizione
indica le prime parole in ordine alfabetico presenti nel dizionario che iniziano
per “V”: Vacante — Vacanza — Vaccinare (per semplicita prendiamo in
considerazione solo le prime tre parole predette). Successivamente
scrivendo la lettera “O” il computer propone le parole di senso compiuto che
iniziano per “VO”: VOcabolario - VOcabolo — VOcale. Digitando la lettera “G”
vengono proposte le parole: VOGare - VOGIio — VOGIiono. A questo punto
non si devono piu digitare le 3 lettere mancanti per completare la parola
“VOGLIO” ma basta selezionare il pulsante di predizione su cui appare la
parola “VOGLIO” e le lettere mancanti vengono scritte dal computer stesso,

inoltre a fine parola viene inserito automaticamente anche lo spazio.

>I;\ > Vogii_

Nel caso esaminato sono state necessarie solo quattro digitazioni (tre per le
lettere “VOG” piu una per il tasto di predizione) per scrivere una parola di sei
lettere piu lo spazio di fine parola.

Come detto, il sistema € in grado di adattarsi al paziente impostando una
priorita piu alta alle parole di maggior utilizzo. Se, dopo aver scritto la frase

precedente “VOGLIO MANGIARE SPAGHETTI", si volesse scrivere la frase
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“VOGLIO BERE”, digitando la lettera “V” ci si accorgerebbe che la funzione
di predizione propone immediatamente le parole: Voglio - Vacante —
Vacanza. Ovvero, suggerisce come prima scelta, la parola che inizia per “V”

con piu utilizzata.

o

Bastera premere il pulsante di predizione corrispondente per comporre
l'intera parola “VOGLIO”. In questo caso, grazie alla predizione e
all’'apprendimento, con due digitazioni solamente si € potuto scrivere una
parola di sei lettere piu uno spazio finale.

Nella tabella n° 6 sono state analizzate le quattro parole dell’esempio. Nella
seconda colonna e stato riportato il numero di battiture necessarie per
scrivere ogni parola (conteggiando anche lo spazio che la separa dalla
successiva). Nella terza colonna é riportato il numero delle battiture

necessarie per scrivere ciascuna parola la prima volta che la si scrive

(conteggiando anche la battitura del tasto di predizione). Nella quarta
colonna invece, e riportato il numero delle battiture necessarie per scrivere le

parole esaminate dalla seconda volta in poi che le si utilizza, ovvero dopo

che la funzione di apprendimento € entrata in azione assegnhando una priorita

piu elevata alle parole utilizzate.
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Tabella 6

o | Numero digitazioni
Numero digitazioni | Numero digitazioni .
necessarie
Parola necessarie necessarie o

o o con predizione e

senza predizione con predizione _
apprendimento

VOGLIO 7 4 2
MANGIARE_ 9 6 2
SPAGHETTI_ 10 5 2
BERE_ 5 4 2

Appare evidente che la funzione di predizione di parola comporta una

drastica diminuzione del numero di digitazioni necessarie per comporre

ciascuna parola. La riduzione delle digitazioni & ancora piu evidente nel caso

in cui la predizione e associata alla funzione di apprendimento e riordino dei

vocaboli secondo la frequenza di utilizzo.
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Accoglienza dell’ausilio

Numerosi pazienti hanno affermato di trovare molto utile l'ausilio, hanno
dimostrato di apprezzarlo e soprattutto di utilizzarlo quotidianamente. Con
essi si e instaurato feedback fatto sia di richieste di miglioramento del
software che di apprezzamenti per il lavoro svolto. Al di la dei risultati
puramente numerici ottenuti attraverso i questionari di gradimento, le
soddisfazioni piu grandi sono rappresentate dalle dimostrazioni di affetto e di
stima e dalle frasi di ringraziamento ricevute dai pazienti, scritte proprio

grazie all'ausilio di comunicazione realizzato.

Applicazione pratica

Viene di seguito riportato, a scopo esemplificativo, il caso di un paziente di
72 anni di elevata scolarita, molto motivato a comunicare, affetto da SLA
spinale in fase avanzata. Il paziente completamente anartrico, possedeva
solamente deboli movimenti dell'indice destro. Grazie al programma
impostato in modalita “scansione” e all’'uso di uno switch ad alta sensibilita
tenuto in posizione con del nastro adesivo, é stato possibile restituire al

paziente la possibilitd di comunicare i propri bisogni e i propri sentimenti.
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Nelle immagini seguenti lo si vede mentre scrive, posturato in carrozzina, un
messaggio di ringraziamento rivolto al medico curante, al fisioterapista e al

tecnico ortopedico (Fig. 30, 31 e 32).

Fia. 30 - Fase di scrittura

Fia. 31 - Dettaalio

Fig. 32 — Dettaglio del messaggio: “Ringrazio Dott. Mora,
Marco e Giampaolo per 'impegno che hanno messo per
farmi scrivere, ci sono riusciti, grazie di nuovo”
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L’ANALISI DEI DATI

L’'analisi dei dati raccolti tramite il questionario IPPA (Tab. 8) dimostra la
capacita dell'ausilio informatico nel risolvere i problemi di comunicazione dei
pazienti intervistati. Il valore medio dell'indicatore IPPA e di 9,42 (massimo di
10,75 e minimo 8,25). Nella tabella 8 sono riportati i valori del questionario
IPPA relativi alle difficolta di comunicazione riscontrati durante l'intervista
basale prima della fornitura dell’ausilio (valore medio 23,42), quelli riscontrati
dopo tre mesi di utilizzo del software di comunicazione (valore medio 14,00)
e l'indicatore IPPA risultante dalla differenza tra i due punteggi. La
correlazione tra i dati del basale e quelli del follow-up risulta essere: r =

0,926 e r*> = 0,86 mentre la p di Pearson: p< 0.01.

Tabella 7
Soggetti Punteggio prima della | Punteggio dopo la | Indicatore
fornitura dell@usilio fornitura dell@usilio IPPA
BASALE FOLLOW-UP

1|Francesco B. 20,25 9,5 10,75
2|Debora C. 25 16,25 8,75

3|Lorenzo C. 25 15 10
4|Roberto B. 22 13,75 8,25
5|Giuseppe M. 24,25 14,5 9,75

6|Raffaella B. 24 15 9
Punteggio medio 23,42 14,00 9,42
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La Figura n°33 raffigura i valori della tabella 7. La prima colonna (blu)
rappresenta il livello di difficolta riscontrato durante l'intervista basale, la
seconda colonna (gialla) la difficolta a 3 mesi dalla fornitura del software e la
terza colonna (rossa) la differenza delle due precedenti, ovvero I'utilita

attribuita all’ausilio di comunicazione.

Fig. 33
, , . B Senza ausilio
IPPA prima e dopo la fornitura dell@usilio | 7 Con ausilio
30 H Indicatore IPPA
P>0,01
25
20 A
15 4
10
5 4
0 4
1 2 3 4 5 6

PAZIENTI



| dati ottenuti attraverso la somministrazione del questionario VAS

appositamente realizzato (Tab. 8) evidenziano I'importanza attribuita dai

pazienti a ciascuna delle funzioni di cui € dotato I'ausilio (sintesi vocale,

predizione di parola, apprendimento della parole, chiamata d’emergenza),

nonché l'utilita globale, la facilita o difficolta di utilizzo e la possibilita di

configurazione e adattamento.

Tab. 8
Pazienti Sintesi | Predizione | Apprendimen- | Chiamata Utilita Facilita di | Adattamento/ | Media
vocale | diparola to parole |d@mergen | globale utilizzo |configurazione| VAS
za dell@usilio
A B C D E F G
Francesco B. 10 10 10 10 10 10 8 8,5
Debora C. 10 8 8 10 10 8 8 7,75
Lorenzo C. 10 10 10 10 10 10 8 8,5
Roberto B. 10 10 9 10 10 9 7 8,125
Giuseppe M. 10 9 9 10 10 9 8,25
Raffaella B. 10 10 10 10 9 8 8,25
8,23
Media x item| 10,00 9,33 9,33 9,83 10,00 9,33 8,00
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L’ausilio informatico realizzato e stato accolto favorevolmente dalla maggior
parte dei pazienti a cui e stato proposto. Molti hanno dimostrato entusiasmo
e hanno fatto delle richieste specifiche mirate al miglioramento dell’ausilio
stesso, chiedendo I'aggiunta di nuove funzioni che permettessero di
incrementare la visibilita dei caratteri o di configurare piu facilmente il
programma. Un solo paziente, dell’'eta di 76, ha rifiutato completamente di
utilizzare il computer o qualunque altro sistema di comunicazione proposto.
L’estrema versatilita dell'ausilio, ovvero le molteplici possibilita di
adattamento e configurazione, hanno dato degli ottimi risultati con tutti i
pazienti esaminati. La completezza delle funzioni di comunicazione, fatta
eccezione per quelle riguardanti 'area Internet, lo rendono uno strumento
utile e gratificante. Le funzioni quali la sintesi vocale in italiano e la predizione
di parola, anch’essa in italiano, presenti in pochi altri software lo rendono un
prodotto appetibile e in grado di concorrere con i piu affermati prodotti
commerciali del settore. L’estrema semplicita di utilizzo e I'assenza di
complicate procedure per il salvataggio dei messaggi, completamente
automatizzate, hanno riscosso un parere favorevole anche in disabili
assolutamente digiuni di nozioni informatiche. Numerosi pazienti, di fasce
d’eta piuttosto elevate, sono stati in grado di utilizzare immediatamente
l'ausilio dopo un training di pochi minuti.

Il fatto che si tratti di un prodotto gratuito comporta un notevole risparmio di
tempo e di denaro. Infatti, un prodotto freeware pud essere installato senza
alcune licenza direttamente dal fisioterapista o dal logopedista sul computer

portatile del paziente durante una visita o una consulenza, evitando lunghe
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procedure burocratiche per ottenere dal’ASL un analogo prodotto
commerciale, il quale dovra essere preventivamente approvato, ordinato,
ricevuto e infine installato da un tecnico o da un familiare del paziente. In
sede di consulenza, il terapista e il paziente identificheranno lo switch piu
adatto da utilizzare, scegliendolo tra i vari modelli disponibili sul mercato.
Come nel caso del Centro Medico di Veruno (NO), risulta molto utile la
presenza di una Ausilioteca provvista di tutti i tipi di switch cosi da poter
verificare realmente I'effettiva adeguatezza e funzionalita del sensore

consigliato.

Discussione risultati IPPA

| risultati ottenuti attraverso la somministrazione del questionario IPPA,
dimostrano una diminuzione significativa delle difficolta di comunicazione a
seguito dell'utilizzo, per almeno tre mesi, dell’ausilio in esame: p<0,01 ;r =
0,926 ; r* = 0,86.

L’indicatore IPPA derivante dalla differenza tra le difficolta di comunicazione
basali e quelle del follow-up risulta sempre positivo con un valore medio di
9,42 punti. Poiché questo valore si riferisce al miglioramento della qualita
della vita apportato dall’ausilio sotto I'aspetto della comunicazione, esso
potrebbe anche risultare sottostimato in quanto 4 dei 6 pazienti esaminati
sono affetti da Sclerosi Laterale Amiotrofica, patologia neurologica a
carattere rapidamente evolutivo. Nel periodo intercorso tra le due interviste
potrebbero essere peggiorate le condizioni motorie del paziente, riducendo |l

valore finale dell'indicatore IPPA di follow-up.
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Discussione risultati questionario analogico-visivo

Il questionario VAS é stato somministrato durante la seconda intervista, dopo
3 mesi di utilizzo reale dell’ausilio. E’ stato chiesto ai pazienti di esprimere un
giudizio (uno per ogni item) avvalendosi di una scala numerica in cui il valore
1 rappresenta il minimo dell'utilita o dell'importanza e il valore 10 il massimo
di utilita possibile della funzione indagata.

| risultati confermano che le funzioni di cui é dotato I'ausilio sono molto
apprezzate, in particolare la sintesi vocale (valore medio: 10,00) che
restituendo la voce, seppur elettronicamente, da una forte gratificazione al
paziente. Decrescendo in ordine di gradimento e di utilita troviamo la
funzione di chiamata d’emergenza (valore medio: 9,83) molto utile nelle
situazioni critiche, dimostra di possedere una azione tranquillizzante facendo
sentire il paziente meno solo e comunque rassicurato di ricevere assistenza
immediata in caso di bisogno. Anche la predizione di parola e la funzione di
apprendimento sono molto gradite (valore medio: 9,33) poiché aumentano la
velocita di scrittura mediamente del 43% con punte massime del 300% e piu.
Gli ultimi tre items del questionario indagano rispettivamente il livello di utilita
globale dell’ausilio valutato eccellentemente (valore medio: 10,00); la facilita
di utilizzo anch’essa elevata (valore medio: 9,33); e la possibilita di

adattamento alle necessita del paziente stesso (valore medio: 8,00).
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Il numero dei pazienti su cui si basa I'analisi dell’efficacia dell'ausilio e
sicuramente poco rilevante dal punto di vista statico, essendo esso composto
da un campione di solo sei soggetti. Il progetto ha appena terminato la fase
di realizzazione e da quattro mesi ha iniziato la fase di sperimentazione. |
pochi dati finora raccolti sono comunque positivi e andranno verificati e
integrati con quelli che verranno raccolti nei prossimi mesi.

| dati raccolti attraverso la somministrazione del questionario VAS,
evidenziano un valore relativamente modesto nell’item che indaga le
possibilita di adattamento dell’ausilio rispetto alle necessita del paziente
(8,00). Questo fattore indica sicuramente che esistono ancora margini di
miglioramento. La richiesta piu ricorrente e quella di includere la funzione di
spedire e ricevere e-mail, e la possibilita di accedere alla rete Internet tramite
il sistema di controllo e di scrittura facilitata propri di questo ausilio. Tali
richieste, di non semplice realizzazione, potranno essere oggetto di
successive modifiche e implementazioni. Le difficoltd maggiori di
realizzazione risiedono nel fatto che a causa della poca sicurezza della rete
Internet, i sistemi operativi moderni vengono modificati sempre piu in
maniera restrittiva esigendo la conferma manuale delle richieste di
connessione o di autorizzazioni particolari per la navigazione o I'accesso ai
siti. Questo inconveniente, facilmente superabile per chi ha la facolta di
utilizzare correttamente un mouse, diventa praticamente insormontabile per
chi si deve affidare ad un sistema di controllo basato sulla scansione e sulla
convalida attraverso un unico switch. La soluzione auspicabile sarebbe

quella di veder realizzati, da parte delle grandi societa produttrici di software,
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dei sistemi operativi realmente innovativi sensibili alle esigenze dei disabili.
Essi dovrebbero integrare la possibilita di controllare il PC attraverso dei
sistemi alternativi al mouse, basati ad esempio sull'impiego di uno o di pochi
tasti. Alcuni timidi tentativi in questo senso sono gia stati fatti introducendo in
Windows il modulo di accesso facilitato, ma queste funzionalita accessorie
sSono a tutt’oggi ampiamente inferiori alle esigenze dei gravi disabili . La
soluzione attuale per ottenere un accesso alla rete Internet e alla posta
elettronica attraverso delle modalita semplificate (quali la scansione dei
comandi o il puntamento assistito) risiede in costosi programmi di
comunicazione e di controllo ambientale. Tali sistemi, a causa dell'ingente
costo, non trovano una adeguata giustificazione di impiego in patologie
degenerative rapidamente evolutive®*3?,

Il punto di forza dell’ausilio proposto sta proprio nel fatto di essere gratuito e
fruibile immediatamente senza lunghi percorsi burocratici per poterlo
ottenere. Avvalendosi della rete Internet € possibile reperirlo in pochi minuti e
scaricarlo rapidamente, date le ridotte dimensioni, anche in assenza di
connessioni a banda larga. La possibilita di installarlo sui piu diffusi sistemi
operativi degli ultimi 8-10 anni e le modeste specifiche tecniche richieste lo
rendono particolarmente adatto per installazioni anche su computer obsoleti
reperiti a basso costo. Inoltre, la semplicita delle procedure di installazione,
ampiamente documentate nei file annessi al programma, lo rendono
facilmente utilizzabile anche da chi e a digiuno di specifiche conoscenze

informatiche.
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APPENDICE A

Le funzioni dell’ausilio
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FUNZIONI DELL’AUSILIO:

L’ausilio di comunicazione realizzato consente di comporre messaggi in
diverse modalita. Oltre alla possibilita di digitare i messaggi attraverso la
tastiera reale o il puntamento di tasti virtuali, sono stati progettati molteplici

pulsanti la cui attivazione determina I'esecuzione di numerose funzioni.

La selezione di questo pulsante avvia il processo di sintesi
vocale che trasforma in voce, maschile o femminile, quello

che é scritto all'interno della casella di testo.

Questo pulsante avvia il processo di stampa del

messaggio corrente, utilizzando la stampante predefinita

(se collegata al computer).

La selezione di questo tasto serve per creare un nuUoOvo

messaggio provocando il salvataggio automatico del

messaggio corrente.

Questo pulsante elimina definitivamente dalla memoria del

computer il messaggio corrente.




Questi quattro pulsanti

permettono di “sfogliare” i

messaggi precedentemente
scritti come se fossero raccolti in un diario: il tasto a visualizza il primo
messaggio scritto, il tasto d visualizza I'ultimo. Il tasto b “sfoglia” i messaggi
visualizzando quello precedente a quello corrente, mentre il tasto ¢
visualizza (se presente) il messaggio successivo a quello correntemente

visualizzato.

In questa casella vengono

riportate le informazioni relative

al numero del messaggio

corrente in relazione a quello dei messaggi totali presenti in memoria.

| tasti b, d, e ,f consentono di
spostare il cursore in tutte le
direzioni all'interno della casella

di testo. ll tastiae c

permettono di spostare il

cursore, con un unico comando, rispettivamente all’inizio e alla fine della

frase.

Questo tasto permette di sfogliare il dizionario di

predizione di parola, mostrando a ogni attivazione, le

cinque parole successive, presenti nel dizionario, a quelle

correntemente visualizzate.
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Questo pulsante mette in pausa il programma di

comunicazione.

La selezione di questo pulsante provoca, dopo aver

chiesto conferma, l'uscita dal programma.

Ogni volta che si seleziona un comando che ha degli effetti importanti sul
messaggio scritto o sul funzionamento del programma, viene visualizzata
una finestra di conferma (Fig. 34) in cui viene chiesto esplicitamente se si
desidera impartire il comando selezionato oppure se e stata una scelta
accidentale. Le situazioni in cui viene richiesta la convalida sono:
I'eliminazione permanente di un messaggio, la chiusura del programma di

comunicazione e la stampa del messaggio corrente.

Fig. 34 — Finestra di conferma
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Cancellare gli errori

Quando si commette un errore, durante la scrittura dei messaggi, si puo

cancellare I'ultima lettera scritta selezionando sulla tastiera virtuale il

relativo tasto “CANCELLA". In caso di errore nella selezione del

tasto di predizione di parola, puo capitare di scrivere una parola indesiderata
composta da molte lettere che comporterebbe uno grande spreco di tempo e

di energie per cancellarla interamente. A tale scopo é stato introdotto un

comando attivabile attraverso la pressione del pulsante che

permette di cancellare I'ultima parola scritta in un’unica operazione.
L’attivazione di questo tasto provoca la comparsa sullo schermo di una
“finestra a scelta multipla” (Fig. 35). Si puo decidere di cancellare I'ultima
parola scritta, un solo carattere o tutta la frase, oltre alla possibilita di

annullare I'operazione in corso chiudendo la finestra senza alcun effetto.

Fig. 35 — Finestra a scelta multipla
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FUNZIONI GENERICHE:

Font Size - Alcuni pazienti possono presentare problemi di acuita visiva, a
tale scopo e stata resa configurabile la grandezza dei caratteri che

compongono i messaggi e quelli che formano i pulsanti di comando.

Beep — a conferma di ogni comando eseguito o lettera digitata, viene
prodotto un segnale acustico. Talvolta € molto gradito in quanto costituisce
un buon feedback dell'avvenuta esecuzione del comando, altre volte puo
creare disturbo al paziente o a chi gli sta vicino. Per questo motivo esso puo

essere attivato o disattivato a piacere.

Voce — a seconda del sesso del paziente, molto apprezzata e la possibilita di

impostare la sintesi vocale con un timbro maschile o femminile.

Velocita parlato — a seconda dell’'utilizzo del comunicatore, vi € la possibilita
di regolare la velocita con cui viene prodotto il parlato dal sintetizzatore
vocale. Se il comunicatore viene utilizzato per mandare messaggi “via voce”
col telefono é consigliabile rallentare la velocita della sintesi vocale al fine di
scandire meglio le parole e renderle piu comprensibili anche in condizioni

d’ascolto non ottimali.
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Evidenziatore — in caso di difficolta nel seguire con lo sguardo il puntatore
del mouse vi € la possibilita di attivare un evidenziatore che colora il pulsante

o la lettera puntata in quel momento (Fig. 36)

X

Fig. 36 - Evidenziatore

FUNZIONI SPECIFICHE:

Accesso - Questa funzione permette di impostare il metodo di controllo
dell'ausilio di comunicazione da scegliere a seconda delle possibilita motorie
del paziente. Se il paziente possiede la motilita distale e quella prossimale
degli arti superiori si puo utilizzare I'impostazione “TASTIERA”. In questo
caso il paziente digitera i messaggi direttamente avvalendosi dei tasti reali
della tastiera del computer. | comandi specifici del programma sono attivabili
attraverso la pressione dei Tasti Funzione (F1-F12). | tasti da F1 a F5 sono
per la predizione di parola, se premuti consentono di scrivere direttamente la
parola predetta in un@nica soluzione. F8 ¢ il pulsante che attiva la sintesi
vocale, F10 cancella il messaggio corrente, mentre F9 consente di crearne

uno nuovo. Il tasto F11 permette di cancellare piu rapidamente gli errori di
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battitura mentre F12 chiude il programma di comunicazione. Il tasto “INS”
stampa il messaggio corrente mentre i tasti “PAGup” e “PAGdown” scorrono i

messaggi scritti dal primo progressivamente fino all’ultimo.

“Mouseclick” — Se il paziente possiede una motilita ridotta ma sufficiente per
spostare il mouse sulla superficie della scrivania e per premere del tasto
sinistro del mouse, e possibile utilizzare I'ausilio di comunicazione in modalita
“MOUSECLICK?”. In questo caso si utilizza esclusivamente il mouse per
puntare e selezionare (attraverso la pressione del tasto sinistro) le lettere o i
comandi presenti sulla tastiera virtuale. Come per la modalita precedente e
possibile utilizzare i tasti di predizione (virtuali) per accelerare il processo di

scrittura riducendo i “click” necessatri.

“Autoclick” - Nel caso in cui il paziente abbia la possibilita di manovrare il
mouse ma manchi totalmente o quasi della motilita distale dell’arto superiore,
e possibile fare eseguire virtualmente la pressione del tasto sinistro del
mouse (click) al PC impostando la modalita “AUTOCLICK”. In questo caso
bastera spostare il puntatore del mouse sulla lettera (o comando) desiderato
e il computer eseguira il “click” automaticamente dopo un tempo di ritardo
desiderato. Infatti, & possibile configurare il ritardo con cui viene eseguita

I'acquisizione automatica in un range da 400 a 2000 millisecondi.

Ritorno automatico - Capita a volte che il paziente trovi delle difficolta a

puntare col mouse una lettera dopo averne selezionata un’altra situata in una
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zona marginale dello schermo. Infatti, € molto piu semplice coordinarsi per
raggiungere le lettere partendo sempre dalla stessa posizione al centro dello
schermo piuttosto che da posizioni sempre diverse. A tale scopo e stata
introdotta la possibilita di attivare il “Ritorno automatico” nella zona neutra
situata al centro dello schermo, ogni volta che si scrive una lettera (o si attiva

un comando).

Autoripetizione - Ogni volta che si punta col mouse una lettera, con la
funzione “Autoclick” attiva, essa viene acquisita dopo un tempo di ritardo
impostato. Per scrivere due volte consecutive la stessa lettera bisogna
spostarsi su un’altra lettera e quindi ritornare a puntare la precedente. Con la
funzione di “autoripetizione” non &€ necessario compiere questa operazione
per effettuare le battiture delle doppie. La funzione ha lo svantaggio che se si
rimane fermi a indugiare per qualche istante col puntatore sopra ad una

lettera, si rischia di acquisirla piu volte senza volerlo.

Puntamento - Sono state introdotte due modalita di puntamento: uno statico
e uno dinamico. Il puntamento definito statico presuppone I'assenza di
tremolii quando si mantiene il puntatore del mouse sulla lettera desiderata, in
caso contrario la lettera non viene acquisita poiché il timer che regola la
funzione di ritardo d’acquisizione viene azzerato a ogni piccolo movimento.
L'utilita di questa impostazione risiede nel fatto che alcuni pazienti
particolarmente lenti, nello spostare il puntatore del mouse, potrebbero

scrivere lettere non volute durante il tragitto per raggiungere la lettera
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desiderata. Solo quando ci si ferma perfettamente sulla lettera voluta questa
viene acquisita. Il puntamento dinamico, invece, € utile quando si utilizzano
dei sistemi di puntamento alternativi al mouse caratterizzati da un certo
tremolio fisiologico come nel caso dei sistemi di guida ottici a infrarossi che
seguono i movimenti di un adesivo riflettente posizionato sulla fronte del
paziente. Il tremore causato da alcuni impercettibili movimenti del capo,
legati alla presenza del battito cardiaco o ad affaticamento muscolare,
renderebbero impossibile la selezione delle lettere. Questa funzione
introduce una tolleranza in grado di filtrare questi piccoli movimenti

involontari.

Riallineamento - Quando si usa un dispositivo di puntamento tipo il mouse
oppure una telecamera infrarossa (con bollino riflettente), si € soggetti a una

funzione intrinseca di questi strumenti: la proporzionalita. Ovvero, il puntatore

presente sullo schermo K compie uno spostamento tanto piu ampio

guanto piu e elevata la velocita che si impartisce al mouse (a parita di
spostamento reale del dispositivo). Se poi si ritorna lentamente (con il
mouse) nella posizione iniziale sulla scrivania ci si accorge che il puntatore
non si ripresenta nella posizione originale sullo schermo. Ne consegue che
movimenti poco fluidi sfasano I'allineamento iniziale tra dispositivo di
puntamento e puntatore. In pazienti affetti da difficoltd motorie vi sono delle
importanti difficolta di riallineamento. Per venire incontro a questa esigenza é
stata introdotta una funzione di auto-riallineamento caratterizzata dalla

presenza ai lati dello schermo di due sottili bande colorate che, se puntate
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per un tempo superiore a un secondo, provocano la scomparsa temporanea
dallo schermo del puntatore (Fig. 37). Nello stesso istante appare una
finestra che richiede al paziente di posturarsi correttamente in una posizione
centrale. Un conto alla rovescia di 3 secondi informa dell'imminente
riposizionamento del puntatore nella zona neutra al centro dello schermo
(Fig. 38). Trascorsi 3 secondi, durante i quali il paziente si posiziona
correttamente, il puntatore riappare al centro dello schermo completando la

procedura di riallineamento.

Barra di

riposizionamento Conto

alla

/ rovescia \

Fig. 37 — Sistema di riposizionamento Fig. 38 — Conto alla rovescia

Chiamata d’emergenza — per venire incontro alle richieste di numerosi
pazienti, & stata inserita una funzione non direttamente correlata con I'attivita
di scrittura dei messaggi. Tale funzione consente di comunicare, a chi assiste

il paziente, un aspecifico ma urgente bisogno di aiuto. La pressione del tasto
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centrale del mouse provoca la comparsa di una finestra di richiesta d’aiuto
(Fig.39) unitamente all’emissione di un segnale acustico ad alto volume
facilmente udibile nel raggio di parecchi metri o dalle stanze adiacenti. Una
pressione successiva del tasto centrale della finestra provoca le tacitazione

dell’allarme.

Fig. 39 - Finestra di richiesta d’aiuto associata all'emissione di un segnale acustico.

FUNZIONI DELLA MODALITA’ “A SCANSIONE”

Velocita di scansione — Per potersi adattare alle abilitd motorie di ogni
paziente e stata resa configurabile la pausa di scansione, ovvero il tempo di
permanenza dell’'evidenziatore su ogni riga o casella prima di spostarsi sulla
successiva. Il range di configurazione prevede di impostare un ritardo da 400

a 2000 millisecondi con step di un decimo di secondo. Tempi inferiori a 400
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millisecondi non sono stati inseriti in quanto risultano eccessivi anche per chi

non ha problemi motori.

Pausa dopo primo click — E’ possibile impostare una pausa di scansione di
durata doppia per la prima casella di ogni riga. Questa funzione e
particolarmente utile per quei pazienti che sono molto lenti nel rilasciare il
tasto di comando dopo averlo premuto. Infatti, a causa del ritardo nel rilascio,
capita che la pressione successiva, quella che convalida la scelta della
singola casella, avvenga troppo tardi ovvero quando l'evidenziatore si e gia
spostato sulla casella successiva. In assenza di questa funzione, l'unica
possibilita € quella di aumentare la pausa di scansione, ma con effetti molto

evidenti sulla velocita globale d’utilizzo.

Riavvio su errore — Soprattutto nelle fasi iniziali d’'utilizzazione, capita che il
paziente sbagli il tempo di pressione del pulsante di comando, di fatto
premendolo troppo presto o troppo tardi. La scansione delle singole caselle
avverrebbe, in tal caso, all'interno della riga non desiderata. Il paziente
sarebbe obbligato ad aspettare (senza premere nessun tasto) I'esaurimento
del ciclo di scansione della riga sbagliata, prima che essa ricominci dalla
prima fase (riga per riga). Per ovviare a questo possibile inconveniente &
stato introdotto un comando che permette di riavviare immediatamente la
scansione dell'inizio della prima fase. Poiché il paziente ha a disposizione un
unico pulsante, la funzione di “Riavvio” & stata progettata per attivarsi quando

viene rilevata una pressione dello switch particolarmente lunga. La pressione
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e il rilascio rapido dello switch, inferiore a 800 millisecondi, determina
'acquisizione della lettera evidenziata. Invece, la pressione prolungata,
superiore ai 800 millisecondi, determina il riavvio della scansione senza

alcuna acquisizione.

Battitura doppie — Il ciclo di scansione termina con la scrittura di una lettera
(o I'attivazione di un comando) relativo a una singola casella della griglia. Vi
e spesso la necessita di dover effettuare delle battiture multiple come nel
caso delle parole con lettere doppie, oppure per attivare piu volte lo stesso
comando (per esempio per cancellare un’intera parola col tasto “Cancella”).
Se la scansione ripartisse immediatamente dopo la battitura di una lettera
bisognerebbe ripetere nuovamente la procedura che ha portato alla scrittura
della lettera precedente con un notevole spreco di tempo. Per risolvere
guesto problema e stata introdotta una funzione che ha la caratteristica di
evidenziare, con un colore rosso, la casella appena selezionata per qualche
istante. Durante questo periodo di colorazione intensa e possibile premere
ripetutamente lo switch e attivane “n” volte il comando evidenziato. La
funzione si disattiva automaticamente se non si effettua nessuna ulteriore
pressione per circa mezzo secondo, cosi facendo il ciclo di scansione

ricomincia normalmente dall'inizio della prima fase.
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FUNZIONI SPECIFICHE DELLA MODALITA’ MORSE
A seconda delle capacita motorie del paziente e possibile impostare alcuni

parametri per adattare correttamente I'ausilio alle proprie necessita.

Break-Point — esprime (in millisecondi) I'istante di “rottura” tra il PUNTO e la
LINEA del Morse. Una pressione e un rilascio dello switch di durata inferiore
al Break-Point viene interpretato come PUNTO, una pressione di durata
superiore viene interpretata come LINEA. Pazienti poco abili necessitano di

Break-Point piu elevati e viceversa.

Pausa di conversione — e un valore (in millisecondi) che rappresenta la
pausa che il paziente deve effettuare per forzare il sistema a convertire in
lettera, numero o comando la sequenza Morse appena digitata. Piu € corta la
pausa di conversione tanto piu ravvicinate devono essere le pressioni del
pulsante di comando. Questo comporta un aumento della velocita di scrittura.
Da configurare attentamente in quanto delle incertezze di battitura possono

essere scambiate per pause di conversione e causare degli errori.

Morse/Scansione — Se si tiene premuto il tasto di comando per un tempo
superiore al Break-Point questo viene letto come LINEA nella logica Morse.
Se pero la pressione e particolarmente lunga questa viene intesa come la
volonta di passare nella modalita “a scansione”. Questa modalita consente di
selezionare uno dei 18 comandi riportati nel terzo inferiore dello schermo.

Come per la modalita “a scansione” precedentemente descritta, &€ possibile
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attivare un comando attraverso due pressioni a tempo debito dello switch.
Una volta effettuata le scelta, il sistema ritorna nella modalitd Morse iniziale.
Il tempo di pressione continuata normalmente impostato per passare dalla
prima alla seconda modalita € di circa un secondo, nettamente superiore al

tempo di Break-Point che & compreso tra i 5 e i 200 millisecondi.

Comandi Morse — Tutti i 18 comandi riportati nel terzo inferiore dello
schermo e i 5 pulsanti di predizione di parola possono essere richiamati da
una sequenza Morse specifica, oltre che dalla attivazione diretta tramite
mouse 0 attraverso la scansione. Per ognuno dei 23 tasti di comando € stata

creata una sequenza Morse inedita per richiamare il comando a cui e

associata. Per esempio, la sintesi vocale viene attivata dalla sequenza: “
", mentre la stampa da: “ ”. Anche il carattere “spazio” € stato

codificato con una sequenza inedita“® " poiché nel Codice Morse esiste

solo sotto forma di pausa tra due segnali successivi.
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APPENDICE B

Gli switch
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A causa delle eterogenee possibilita motorie presentate dai pazienti, il
mercato ha notevolmente diversificato I'offerta degli switch, proponendone

numerosi tipi differenti per forma, peso, sensibilita e modalita di attivazione.

SWITCH AD ALTA SENSIBILITA:

Sono indicati per persone con una buona maotilita fine e che necessitino di un

sensore che si attivi con un tocco leggero.

Micro Light

Piccolo switch a pressione molto sensibile e facilmente
posizionabile. Si puo fissare mediante vite da inserire

nel foro posto nella base.

Forza di scatto gr. 10

Plate

Switch a membrana sottile, attivabile con un leggero
tocco sulla superficie colorata circolare. Non da

alcun feedback tattile né acustico.

Forza di scatto: gr. 50
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Leaf

Lo switch si compone di una sottile asta

metallica con un’estremita rigida, questa

estremita e ricoperta con un disco in spugna che aumenta la superficie per
I'attivazione. Quando si esercita la forza per l@ttivazione lI@stremita si flette
leggermente. Questo switch e particolarmente indicato per essere utilizzato
con il capo da parte di chi abbia un buon controllo fine del movimento della
testa.

Forza di scatto: gr. 50 - Corsa di scatto: cm 1,3

Tip

Switch al mercurio, lo si attiva variandone la
posizione di 5 gradi dall©rizzontale. Adatto per il

fissaggio ad una mano o ad una fascia per il

capo. Non da feedback acustico né tattile.

Forza di scatto: gr. O - Corsa di scatto: +/- 5°

SWITCH DURI, SOFFICI E AD ALTA RESISTENZA:

Pillow
Switch a pressione azionabile attraverso forza

praticata sulla superficie. Il materiale morbido e
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adatto per un contatto anche con la guancia e col capo. Fornisce feedback
sonoro e tattile.

Forza di scatto: gr. 180

Platform
Si attiva premendo la superficie circolare.
Fornisce un feedback tattile ed acustico.

Forza di scatto: gr. 100

Treadle

Switch a piede. E possibile, data la robustezza e
rigidita di questo sensore, mantenere il piede

sopra fra un’attivazione e Il'altra. Fornisce

feedback sonoro e tattile.

Forza di scatto: gr. 700

Flex - sensore a stelo

Questo switch si attiva attraverso lo

spostamento (in ogni direzione)

dell’estremita in gomma. E indicato per coloro i quali abbiano un residuo
motorio lieve e incontrollato del capo. E fissabile attraverso un supporto di
sostegno.

Forza di scatto: gr. 180
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Grasp

Switch azionabile stringendo I'impugnatura
cilindrica realizzata in materiale spugnoso.
Non fornisce feedback sonoro né tattile.

Forza di scatto: gr. 300

Word+

Si tratta di uno switch molto particolare

costituito da una interfaccia elettronica (Fig.

40) con regolazione di sensibilita, da
interporre tra il computer e uno dei tre
dispositivi di rilevamento di cui & dotato.
Il primo dispositivo (Fig. 41) permette di

rilevare qualsiasi tocco della parte centrale

cromata a prescindere dalla forza utilizzata.

Infatti, € necessario solamente il contatto di
una parte del corpo per chiudere il circuito

e attivare lo switch.

Il secondo dispositivo € composto da un
diodo infrarosso e da una fotocellula
sensibile ai raggi infrarossi (Fig. 42) da
posizionare davanti all'occhio del paziente

avvalendosi di una montatura per occhiali
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Fig. 10 - Interfaccia

Fig. 41 - Rilevatore di contatto

Fig. 42 - Sensore a infrarosso



senza lenti. La chiusura volontaria dell’occhio, per un tempo configurabile
attraverso il potenziometro presente sull’interfaccia, a causa della diversa

riflessione dei raggi infrarossi da parte della palpebra, fa attivare lo switch.

Il terzo dispositivo invece € sensibile ali

rumori anche molto deboli (Fig. 43) e puo

essere utilizzato per attivare lo switch

attraverso i suoni prodotti con la voce o

attraverso piccoli soffi indirizzati verso la Fig. 43 - Rilevatore sonoro
(microfono)

parte sensibile (microfono).
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