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Bologna, I 18/10/2021

Spett.li,

e Fam. Ajdini
s Dott.ssa Loura Def Casale

SINTESI DELLA RICHIESTA E DELLE ATTIVITA DI VALUTAZIONE

Il giorno 11 ottobre 2021 viene effettuata presso la sede temporanea della palestra riabilitativa
dell’'ospedale di Santarcangelo di Romagna una valutazione ausili in favore di Rajana Ajdini, su
richiesta inoltrata dalla Dott.ssa Laura Del Casale (fisiatra AUSL Romagna), che ha partecipato
all'incontro insieme alla madre della bambina, alla Dott.ssa Anna Aldrovandi (NPl AUSL Romagna),
al fisioterapista di riferimento Gualtiero Bertuccioli e allo specialista di prodotto Luigi Manzo
(Progettiamo Autonomia).

Rajana arriva al nostro servizio all’eta di 7 anni con diagnosi di SMA tipo 1 ed & portatrice di
tracheotomia e PEG.

L'obiettivo & individuare un’adeguata carrozzina elettronica da introdurre nella quotidianita per
agevolare gli spostamenti soprattutto in esterno, verificande contemporaneamente la possibilita di
guida autonoma da parte della bambina.

Rajana si sposta e partecipa alle attivita su carrozzina manuale basculante Levia dotata di sistema
posturale capo-tronco-bacino realizzato su misura, gestita prevalentemente dalla madre (principale
caregiver).

L'allestimento generale e la necessita di avere sempre a disposizione una serie di attrezzature
(respiratore, aspiratore, ecc.) rendono consistente il peso totale dell’ausilio, che in diverse situazioni
risulta percic molto impegnativo da spingere. La famiglia risiede in un paese collinare, di
conseguenza avviene frequentemente il ritrovarsi a percorrere tragitti sconnessi e caratterizzati da
pendenze. Nasce quindi I'esigenza di agevolare gli spostamenti riducendo il carico assistenziale dei
familiari; contemporaneamente, considerando la presenza di risorse e di interesse da parte della
bambina, viene richiesto di analizzare le opportunita e le modalita di gestione diretta dell’ausilio,
partendo dal preventivare un uso in ambiente protetto con lo scopo di aumentare la partecipazione
di Rajana.

Dal punto di vista tecnico, tale condizione pud essere ottenuta impiegando una carrozzina
elettronica con centralina espandibile, in grado di supportare l'installazione di due comandi di guida
differenti.

In fase di approfondimento della richiesta, ci vengono riportate alcune prove effettuate alcuni mesi
fa utilizzando una carrozzina elettronica a trazione posteriore dotata di comando a joystick, gia a
disposizione dell’Az. Usl,
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Questi test hanno perd avuto esito negativo, in quanto per Rajana il comando di guida risultava
eccessivamente complesso, rendendo non sicuri gli spostamenti per problematiche sia di controllo
che di rilascio della leva del joystick (operazioni fondamentali a prendere la giusta direzione ma
soprattutto ad arrestare la marcia della carrozzina).

PROVE EFFETTUATE

Procediamo quindi ad organizzare le prove con la collaborazione dello specialista della ditta
Progettiamo Autonomia, facendo i seguenti ragionamenti sull’ausilio da allestire:
¢ Comando di guida: Rajana presenta motricita funzionale residua ad entrambe le mani, ma a

sinistra & pil ricca e meglio controllata. La gestione di un comando proporzionale come
quello provato si & rivelata troppo impegnativa, nonostante la postura fosse ben stabile e
conosciuta (& stato posizionato sulla carrozzina il suo sistema posturale); da segnalare inaoltre
che si trattava della prima esperienza di guida autonoma. Osservando linterazione
spontanea crediamo opportuno proporre una prova utilizzando un comando non
proporzionale a singolo sensore, che permetterebbe di arrivare ad una guida a scansione.
Tale proposta nasce anche dal fatto che questa modalita di accesso & gia stata sperimentata
da Rajana per interagire con determinati contenuti su PC.

» Tipologia di trazione: dovendo testare un comando alternativo al joystick, riteniamo utile
prendere in considerazione una carrozzina elettronica a trazione centrale, la cui gestione
generale risulta solitamente pil intuitiva sia in caso di guida autonoma che da parte del

caregiver con il comando per accompagnatore

Viene percid predisposto per le prove il modello a trazione centrale con centralina espandibile Qb
Stretto, Pride, con ingombri in larghezza estremamente ridotti (circa 53 cm, ulteriore facilitazione
per la bambina).

Per prima cosa collochiamo il sistema posturale su misura sul telaio dell'ausilio di prova, allo scopo
di ottenere il massimo comfort e stabilizzazione.

Successivamente, per la guida posizioniamo anteriormente al bracciolo sinistro un sensore
Microlight, attraverso un braccio snodabile. Semplifichiamo il pil possibile la consegna affidando al
pulsante la sola marcia in avanti, chiedendo percid a Rajana di tenere premuto il pulsante per
avanzare e fermarsi al comando verbale “STOP" dell’'operatore.

Prima di mettere in funzione lI'ausilio, sono state fatte prove di azionamento e rilascio del sensore,
affinché la bambina prendesse dimestichezza con il dispositivo. || Microlight richiede pochi grammi
di forza, di conseguenza risulta attivabile anche con il movimento di un dito.

Dalle prime osservazioni emergono difficoltd nel fermarsi al solo comando pronunciato dall’adulto;
dal punto di vista motorio, sia la tenuta in pressione che il rilascio del pulsante sembrano essere
efficaci.

Introduciamo quindi un'ulteriore facilitazione, posizionando un operatore frontalmente a lei,
distante circa 4 metri, dandole il comando di arrivargli vicino e arrestare la marcia della carrozzina.
Con guesto setting si assiste a un miglioramento della performance, che perd non risulta costante:
in alcuni tentativi @ risultata sufficiente la consegna iniziale (“Arriva fino a Gianluca e poi fermati”),
in altri invece si & rivelato necessario reclutare comandi verbali di rinforzo (“Stop, fermati”).

L'uso del sensore si & tuttavia confermato funzionale.



PROPOSTA AUSILI E STRUMENTI
In base alle prove effettuate, avanziamo le seguenti considerazioni:

» Cestione autonoma [&l'ausilio: il comando di guida proposto (singolo sensore a pressione)
risponde alle esigenze di Rajana, e dal punto di vista motorio & stato ben controllato sia in
fase di tenuta in pressione che dirilascio. La performance di spostamento ha pert presentato

alcune criticita, richiedendo talvolta lintervento verbale e fisico dell’'operatore.
L'impressione & che la bambina presenti una facile distraibilitd, causata soprattutto dal
coinvolgimento emotivo e motivazionale dato da questa nuova esperienza, che perd la
induce a perdere attenzione e concentrazione sul compito che deve svolgere,

5i sono tuttavia rilevati presupposti incoraggianti utili all'impostazione di un percorso di
training mirato al miglioramento delle competenze di guida, da effettuare in ambiente
protetto e privo di ostacoli.

In questa prima fase, gli obiettivi saranno consolidare 'uso del pulsante (tenuta in pressione
per attivare la carrozzina e rilascio per frenarla) ed effettuare brevi spostamenti autonomi in
marcia avanti, sfumando gradualmente le facilitazioni: suggeriamo di partire posizionando
un operatore davanti a lei a una distanza di circa 4 0 5 metri, chiedendole di arrivare vicino e
fermarsi in tempo, per poi ad esempio sostituire la persona con un oggetto significativo (es.
un tavolo, una sedia). Quando la bambina sara in grado di azionare la marcia e fermarsi
carrettamente dinanzi all'ostacolo, senza necessita di comando verbale, si potra iniziare a
impostare |'addestramento all'uso della scansione, necessario per introdurre almeno
un'altra direzione. In tale situazione, Rajana avra ben visibile il visore della carrozzina
elettronica, sul guale appariranno due frecce (dritto e destra) che si illumineranno
alternativamente secondo una tempistica preimpostata (es. 3 secondi): il suo compito sara
quello di tenere premuto il sensore quando & illuminata la direzione corretta,

Questo percorso di training proseguira idealmente introducendo, in sequenza, la direzione
sinistra e la retromarcia.

In base alla nostra esperienza la gestione autonoma degli spostamenti con ausilio elettronico,
seppur per tragitti limitati e in ambiente protetto, potrebbe far sperimentare a Rajana un
ruolo attivo verso |'ambiente e verso le persone che la circondano, con importanti ricadute
sulla qualita della vita e la partecipazione.

Relativamente al sistemna di postura, riteniamo opportuno allestirne uno analogo a quello gia
positivamente sperimentato sulla carrozzina manuale, in modo tale da non introdurre novita
da quel punto di vista.

s Cestionelell'ausilio con coman['dper accompagnatore: considerando guanto emerso dagli
approfondimenti e dal colloguio preliminare, l'introduzione di una carrozzina elettronica con
comando per accompagnatore (joystick in posizione retroposta) consentirebbe al caregiver

di agevolare in maniera rilevante gli spostamenti, dando al tempo stesso un maggior comfort
all'utente mentre si percorrono tragitti sconnessi e can pendenze,

Considerando opportuno optare per un ausilio a trazione centrale, dato il percorso di training
alla guida autonoma con comando alternativo, suggeriamo di considerare modelli
implementati di ammortizzatori e funzionalita appositamente pensate per i percorsi esterni.



La famiglia ha gia in uso un automezzo attrezzato dotato di pedana telecornandata, su cui
viene caricata la carrozzina manuale con Rajana seduta; in sede di valutazione analizziamo le
caratteristiche dell'impianto, verificando che sia le dimensioni che la portata (350 kg)
risultano adeguate al collocamento anche di una carrozzina elettronica con persona seduta,
Le dimensioni del vano sembrano non presentare criticita, si dovra prestare attenzione
all'altezza totale da terra della carrozzina elettronica, per non rischiare incompatibilita con il
varco durante il caricamento.

Per evitare problematiche nell’accedere agli ambienti si consiglia di verificare che I'allestimento
finale presenti ingombri totali simili a quelli della carrozzina manuale (soprattutto in larghezza e
altezza da terra).

Ricordiamo infine che andra dedicata particolare attenzione alla programmazione della centralina,
per impostare parametri di guida abbassati da utilizzare nei momenti di training alla guida autonoma
(velocita, accelerazione, potenza motori ridotte; la potenza motori, soprattutto, garantisce un alto
livello di sicurezza, in quanto causa I'arresto della marcia nel momento in cui viene percepito un
ostacolo, anche piccolo — ad esempio un tappeto -). La gestione dell’ausilio da parte
dell’accompagnatore richiede invece valori maggiorati, per non compromettere le necessarie
prestazioni in ambiente esterno.

Di seguito indichiamo le caratteristiche tecniche dell'ausilio:

Q.ta COMPONENT!

1 Carrozzina elettronica a trazione centrale mod. Q6 Edge, Pride (*), con elettronica
espandibile Qlogic 3 e le seguenti componenti:

* Basculamento elettrico della seduta

¢ Pedane appoggiapiedi separate, sganciabili con sistema swing away
* Braccioli ampi ed imbottiti (da realizzare su misura)

* Agganci/supporto per respiratore

« Comando per accompagnatore, da posizionare retroposto

e Apgganci per trasporto su automezzo attrezzato

1 \lisore, per visualizzare le funzionalita della carrozzina

1 Sensore Microlight (*), da posizionare anteriormente al bracciolo sinistro su braccio
snodabile

1 Sisterma di postura capo-tronco-bacino su misura, analogo a quello attuaimente presente sulla
carrozzina manuale

1 | Cintura pelvica a 2 punti

{*] Questo modello di prodotto é gquello effettivamente utilizzato nelle prove di volutezione ma il mercaoto offre
naturalmente gnche altre marche e modelii alternativi, Il nostro servizio & o disposizione per valutarne, in caso di dubbi,
la proponibilits in aiternativa o quello gui indicato.



Segnaliamo che |'elettronica Qlogic 3 permette di effettuare una programmazione altamente
personalizzata della modalita di guida a singolo sensore, fondamentale per I'impostazione del
percorso di training precedentemente descritto,

ACCORDI FINALI

Restiamo a disposizione per eventuali chiarimenti e/o approfondimenti in merito e ricordiamo che
nei prossimi mesi potreste essere ricontattati per un colloquio di follow up sul percorso.

Cordiali saluti,

Martina Bizzarri Francesca Priori Gianluca Travaglini
Terapista Occupazionale Educatrice Professionole Tecnico Informatico



