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Prefazione

Con questo nuovo numero di Argomenti, ISAAC ltaly intende continuare a sostenere la diffusione
delle conoscenze nel campo della CAA e lo scambio delle esperienze, tra tutti coloro, professionisti,
persone che utilizzano la CAA e famiglie, che sono interessati e/o coinvolti negli interventi di C.A.A.

Chi fosse interessato alle raccolte Argomenti di Comunicazione Aumentativa Alternativa degli anni precedenti, potra visionarne gli indici sul
sito di ISAAC ltaly (in Pubblicazioni e Materiali). Contattare per ogni informazione info@isaacitaly.it
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Hanno contribuito alla traduzione degli articoli inseriti in questo numero di Argomenti di C.A.A.:

Andrea Rigamonti
Gabriella Veruggio

Invitiamo tutti i soci a partecipare alla pubblicazione dei prossimi numeri sia segnalando materiali da tradurre
sia mettendo a disposizione di tutti i soci ISAAC,| av or i di traduzione concl usi
Ringraziamo tutt.i fin dbéor a.
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Classificazione

Internazionale del

Funzionamento della

Disabilita e della Salute dell'Organizzazione Mondiale della
Sanita: implicazioni per la pratica clinica e per la ricerca
nell'area dela Comunicazione Aumentativa e Alternativa

Parimala Raghavendra?®, Juan Bornman®, Mats Granlund ¢ E Eva Bjorck-Akessor®

aNovita Childrends
University, J6nkoping, Svezia

Hospital,

Flinders

Un i vbeUnieeisity gf Preteria, 8dafrica e ‘rd@niKdping of S o |

Nel 2001, I'Organizzazione Mondiale della Sanita (WHO) ha ratificato e pubblicato un nuovo sistema di classificazione, la
Classificazione Internazionale del Funzionamento, della Disabilita e dellaaftite (ICF). Nel campo della disabilita e della salute
Vi sono state numerose discussioni e dibattiti sul significato dell'lCF e su quello che puo offrire. Tuttavia, non si & dissn molto
del suo utilizzo e del suo valore nell'area della Comunicazione Mentativa e Alternativa (CAA). Questo articolo descrive la
iniziale Classificazione Internazionale delle Invalidita, Disabilithd, ed Handicap (ICIDH), sul quale é basato l'attuale ICF;

descrive | "I CF e la prima versilkset(ICB@Y) v alk @andtail d dll CFdi peut &
|l 61 CF pu, portare al campo della CAA, sia da wuna prospettive
vantaggi e sulle problematiche | egate alléutilizzo dell &l CF.

PAROLE CHI AVE: Comunicazione Aumentativa e Alternativa (CAA); Pratica clinica; Classificazione Internazionale del
Funzionamento, della Disabilita e della Salute (ICF); Classificazione Internazionale del Funzionamento, della Disabilita dlae
Salute, versione per banbini e adolescenti (ICFCY); ricerca; Organizzazione Mondiale della Sanita (WHO)

INTRODUZIONE

La disabilita € un fenomeno multidimensionale che
emerge dallinterazione fra le caratteristiche dello
stato di salute di una persona e il suo ambiente
fisico, sociale, e attitudinaléa Classificazione del
Funzionamento, della Disabilita, e della Salute
(ICF) (WHO, 2001) fornisce una struttura di
ri ferimento per
stato di salute e le caratteristiche ambientali, e fa
parte delh “famiglia® delle classificazioni
internazionali che descrivono diversi aspetti della
salute. L'ICF e Ila International Statistical
Classification of Diseases and Related Health
Problems (ICB10, WHO, 19921994) sono
complementari.L'ICF (WHO, 2001) clasfica lo
stato di s a | -0 cdassifica n dati e
relativi agli stati patologici, basati sulle diagnosi
delle malattie e su altri problemi di salute. Il piu
recente membro di
Classification of Health Intervention IGHI)
(WHO, 2006), uno strumento per raccogliere e
analizzare a scopo statistico gli interventi sanitari.
L'ICF é stata approvato dallAssemblea Mondiale
della Sanita nel 2001 ed e il risultato della revisione
della International Classification of Impairents,
Disabilities and Handicaps del 1980 (ICIDH)
( WHO, 1980) . Nel |l 6ar ea
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al cuni operatori e ricerc:
(p.e. Blackstone & Berg, 2003ahno dichiarato

che il loro Social Network si situa nella cornice

del | 6hok Fspnp state ancoraiscusse le
opportunita fornite dal nuovo modello ICF. Lo scopo

di questo documento & descrivere e confrontare il

d o ¢ u me n tpaedente | niodelot IEIDH £1980)noeh 6tart & u & lo

modello ICF, evidenziando i punti in comune e le
differenze; (b) discutere, inserendo alcuni esempi,
l'utilita del modello ICF rispetto alla CAA; (c)
descrivere la versione per bambini e adolescenti
derivata dall'lCF (ICKCY); (d) dare suggerinm
circa l'uso delllCF per la pratica clinica e per la
ricerca in CAA; e (e) discutere i vantaggi e le

prod ICIDe mati che | egate all 6éu
La Tavola 1 presenta | 06l
Il 61 CF ( WHO, 2001) , e desc

g ue st ale fiffernizegel I'évaluzione debcbneoett@di salaté @ o n

disabilita. | titoli piu generali, corpo, persona e
societa, sono stati utilizzati pewvidenziarel punti

in comune e |l e differenze
notare che, benché i fattori contestuali non
costituisca o una specifica cat e

essi sono stati utilizzati per descrivere I'handicap
come uno svantaggio vissuto da una persona,
causate dalurea menon@Aoke, e la dizabilitth @me s
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la
la

qualche cosa che
realizzazione di

limita o impedisce
un ruolaconsiderato essere

norma (in relazione all'eta e al sesso della persona e

ai fattori sociali e culturali). L'lCF (WHO, 2001),
invece, classifica i fattori contestuali come
principali classificazioni. | fattori ambientali, uno
dei fattori contestuglihanno un impatto su tutte le
componentidel funzionamento e della disabilita e
sono organizzati in sequenza, dagli ambienti piu
vicini alla persona
fattor.i personal i,
fattori contestualinon vengono classificati, essendo
associati a piu generali variabili sociali e culturali.

Lo sviluppo dellICF si basa sulla revisione
dellICIDH e delllCIDH2 e rappresenta un
cambiamento di modello, passando ‘"dalla
classificazione delle conseguze di una malattia alla
classificazione delle componenti della salute" (WHO,
2001, p. 2). Il piu importante contributo concettuale
dell'lCF e quello di fornire una cornice comprensiva e
unificante della disabilita, che rispecchia le
manifestazioni assod¢&@a una particolare condizione
di salute derivata da menomagzioni di una funzione o
di una struttura, limitazioni in un‘attivita, restrizioni

alla partecipazione | 6i nfl
ambientali e personali.

Con [I'ICIDH-2, viene introdtta una cornice
unificante che rispecchia una prospettiva universale,
basata su tre aspetti (Bickenbach, Chatterji, Badely
& Ustiin, 1999), che viene successivamente estesa
all'lCF. Primo, funzionamento e disabilita sono visti
come aspetti della gersde esperienza umana e non

ristretti ad un solo piccolo e definito gruppo; il

e

f i n omodadlld évidemhia ehetogni perséna gpetrelebe a |
a n ¢ h Ggesnentare uuma menamagionen ehe t potrebbee |

esitare in qualche livello di disabilitd. Ad esempio,
la perdita di udito come conseguenza
dell'invecchiamento potrebbe causare limitazioni
nella comunicazione e nelle interazioni sociali e, di
conseguenza, una limitata partecipazione in diverse
attivita. Secondo, le limitazioni nel funzionamento
e le disabilita non sono considerate legate a
spedfiche eziologie ma sono viste come comuni
manifestazioni di sottostanti condizioni di salute.
Ad esempio, una persona con una malattia mentale
e senza alcuna invalidita fisica o comunicativa,
potrebbe sperimentare limitazioni nella vita
comunitaria, civia e sociale, in modo molto simile

TABELLA 1 Confronto tra ICIDH e ICF

Livello del corpo

Termine ICIDH Descrizione ICIDH

Termine ICF

Descrizione ICF

Menomazione
una funzione psicologica, siblogica, o
anatomica; fa riferimento ad un
disfunzione del corpo e riguarda
singole funzioni di parti del corpo. L
menomagzioni rappresentano i disturbi
livello degli organi.

Perdita o anormalita di una struttura o Funzioni
del corpo

e strutture Ci si riferisce al funzionament
fisiologico e psicologico dei sistemi
delle strutture del corpo (p.e. pal
anatomiche del corpo quali orgar
arti e loro componenti). Simile a
livello di menomazione utilizzatc
nel |l 61 ClI DH.

Livello della persona

Disabilita Limitazioni o perdita di ua abilita Attivita Ci si riferisce alla esecuzione di L
necessaria a compiere un'azione compito o di una attivita; simile a
modo, o allinterno di un range livello disabilita utilizzato
considerato nella norma; descri nell'ICIDH
incapacita, riferite ad attivita attese qui
compiti, abilita e comportamenti
rispecchia le conseguenze
menomagzioni rispetto a performanee
attivita funzionali.

Livello della societa

Handicap Un ampio concetto che rappresenta Partecipazione Ci si riferisce al coinvolgimento delli
conseguenze a livello socialeed (a livello indivi- persona in una situazione di vita;
ambientale delle  menomazioni duale e dlla molto diverso dal concetto ¢
disabilita, per la persona e per la socie  societa) handi cap utili zz
rappresenta l'interazione e l'adattame quale | éenfasi N

della persona rispetto a ques fra individuo e ambiente, e sull
conseguenze culturali, social padronanza di sé e sallitonomia
economiche e ambientali. della persona.
Notatadattato da AThe World Health Organizationds TBommn(@00M)ogy and
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ad una persona con una lesione cerebrale acquisita, terza dimensione, che € possibile descrivere come

che presenta una disabilita comunicativa e motoria. livello di attivita della personadescrive le attivita
Terzo, l utilizzo, nel | "¢ iGBmportdment wella persomayin eelgzgoneoallen e u
sene a enfatizzare il fatto che la disabilita costituisce car att eri sti che del |l 6ambi ¢

una variazione della universale e condivisa
esperienza umana piuttosto che uno stato patologico.
Concentrandosi
che su cio che la causa, il modello feog un
continuum per confrontare salute e disabilita.
L'l CF descritto
psicosoci al eo, ed
come un ulteriore evoluzione degli approcci
biomedici e sociali rispetto alla disabilita
(Bickenbach et all999). Nel modello biomedico,
la disabilita €& definita come una osservabile
deviazione dalle norme biomediche di una struttura
o di una funzione (Boorse, 1977). Nel modello
sociale, la disabilita & definita come "perdita o
limitazione nelle opportunita dgiartecipazione alla
vita normale della comunita, a livello uguale agli
altri, dovuta a barriere fisiche e sociali" (Union of
the Phisycally Impaired Against Segregation
UPIAS, 1976, pp. 3). Tuttavia, in accordo con
Bickenbach et al. (1999) questi due reltid da
soli, non sono funzionali. I modello medico &
basato sui fattori intrinseci alla persona (per capire
la disabilita devono essere descritti solo i bisogni
della persona), mentre quello sociale & basato su
fattori estrinseci alla persona (per capila
disabilitd devono essere descritte solo le richieste
del | 6ambiente) .
essere arricchiti da una dimensiartee descriva e
spieghi i rapporti fra fattori intrinseci e estrinseci
relativi alla disabilita di specifiche persmrQuesta

Entr ambi

quelle personali. L'attivita dellgpersona viene
descritta meglio in termini di funzionalita del

s u |l lingecemp a ttdmportamientouispeatto adiusoasecifica cbriipito e

contesto (cioé, la dimensione psicologica del
modello). La dimensione biomedica o corpo, la

< 0 malimensione fisioladieal ¢ attivitafiebla dimensione
v i s tsocials, io partecipaziene, wamainate icam ti &atsofi

contestuali, sono importanti per tutte le funzioni
umane. In medicina, sono state fatte alcune critiche
al modello biepsicosociale: alcuni sostenevano che
fosse un modello biomedico modificato e
richiedevaaio una nuova e radicale "cosmologia
medica" (Greaves, 2002). Nel campo della
disabilita, non erano state sollevate tali criticita.
NelllCF (WHO, 2001, p. 11), il
funzionamentocomprendele esperienze umane
universali che possono essere contestaatiz e
organizzate in due parti: la Parte 1 descrive il
funzionamento e la disabilita, la Parte 2 riguarda
i fattori contestuali. Ogni parte € composta da
due componenti: la Parte -LFunzionamento e
Disabilita - riguarda (a) la componente Corpo,
che é divsa in Strutture e Funzioni del Corpo

quali le funzioni mentali, della voce e
del | 6el oqui o; e (b) | e
Partecipazione che comprendono un'ampia

gangna alis domini quald la Icomunicazienep la o
mobilita e la cura di sé. La Parte -2Fattori
Contestuali - comprende due componenti: i
Fattori Ambientali e i Fattori Personali. Il ruolo

Condizione di salute
(disturbo o malattia)

1
| —

Funzioni e strutture Attivita
corporee N

I

3
y

|

Partecipazione

T

l

Fattori ambientali

l

Fattori personali

Figura 1. Interazioni fra le componenti dell'ICF (WHO, 2001, p. 18).
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dei fattori ambientali pud essere poi
riconosciuto e classificato sia come facilitante
che limitante, a livello delle strutture e funzioni
del corpo, o alivello delle componenti attivita
e/o partecipazione. Questo concetto, presente
nell'lCF, é illustrato nella Figura 1.

Il rapporto causale e unidirezionale,
nell 61 ClIl DH, dal | e
di i nt er azi denéestate sostituito daa m

una serie di frecce ddirezionali che collegano
salute, funzionamento e disabilita, in cui i fattori
ambientali interagiscono con le componenti
funzioni e strutture del corpo, attivita e
partecipazione a tutti i livelli. La disdita viene
definita come la conseguenza o il risultato di una
complessa relazione tra la condizione di salute di
una persona, i fattori personali e i fattori esterni
presenti nell'ambiente della persona, evidenziando
cosi la natura interattiva del modellmbienti
differenti, quindi, possono avere un impatto diverso
Su una stessa persona e viceveksasocieta puo
ostacolare la performance di una persona creando
barriere o puo facilitarla con un adeguato supporto.
| fattori personali costituiscono il péatlare
background del | a vita
persona eappresentano quelle caratteristiche della
persona che non fanno parte della condizione di
salute o degli stati di salute. | fattori personali quali
eta, sesso, stile di vita, e backgroundiaecnon
sono classificati nell'ICF ma sono stati comunque
inclusi nel modello. La Figura 1 descrive il loro
contribut o, che pu,, a
degli interventi.

Prima di analizzare cido che I'ICF puo dare al
campo della CAA, é impaahte considerare i
modelli attuali, o griglie di riferimento, proposti e/o
utilizzati in CAA. Nel fornire una cornice per le
pratiche basate sulle evidenze in CAA, Schlosser e
Raghavendra (2004) hanno rimarcato che sono
state proposti alberi decisionali, matrici, e
procedure dfeaturematchingper la valutazione e
per prendere decisioni relative agli interventi (p.e.
Glennen & DeCoste, 1997; Reichle & Karlan,
1988; Shane & Bashir, 1980). Tuttavia, poco Si

conosce di come queste siano state adoperate nella

pratica. Lloyd, Quist, e Windsor (1990) hanno
pubblicato il Proposed Augmentative and
Alternative Model, una modifica del modello
generale della comunicazione. Specificatamente,
gli autori hanno sovrapposto i processi di
comunicazione della CAA, che incledano mezzi

di rappresentazione, selezione, e trasmissione di un
messaggio attraverso modalit@aided e aided e
speciali interfacce di CAA necessarie per la
comunicazione aided, a modello generale di
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comunicazione di Sanders (1976). Questo modello
non é stato discusso o dibattuto nel carapbsuo
utilizzo non e stato approfondito. Le matriigli
alberi decisionalj utilizzati come cornice, hanno
una limitata utilita, probalmente perché (a) erano
stati a quell depoca svil
clinica e non avevano una base teorica o di ricerca

urf

di f f i c(adetcéziont ddl modebtorpmmostoada Llopdreab,| e r

b1B9®)n (b) riguardavano specificatamente la CAA,
e (c) non vedevano lgersona all'interno di una piu
ampia cornice di riferimento relativa alla salute, al
funzionamento e ai fattori  contestuali.
Un'eccezione al limitato uso in CAA dei modelli
indicati in precedenza, €& il Modello della
Partecipazione (Beukelman & Mirenda, 929
2005), utilizzato ampiamente nella pratica della
CAA e in maniera limitata nella ricerca (Light,
Roberts, Demarco, & Greiner, 1998; Schlosser et
al., 2000). Questo modello ha molte somiglianze
con il modello ICF e sara ulteriormente analizzato.
Attualmente, non esistono in CAA chiari e
universali modelli sottostanti alla pratica e alla
ricerca in CAA.

Cio che c'é di nuovo e di particolare nell'ICF &
eche stabilistetur Iguagyi® aornume ped descrivenea
la salute, il funzionamento e la disabilita, ettato
a livello internazionale (Rosenbaum & Stewart,
2004; Simeonsson et al., 2003). Cio portera molto
probabilmente ad una uniformita nella terminologia
utilizzata per la descrizione, per la valutazione e per
l'intervento. Molti caratteristiche generalie | | 61 CF
ssana diwnatdvdleaimportanzd pewla vakitazonelel 6 €
per lintervento di CAA. Ad esempio, (a) Il
l inguaggio unificato e
aiuta ad individuare una accettabile definizione di
di sabilit"™; (b) |l 61 CF
riferimento comune per descrivere la salute e non
sol o l a disabilit™, C 0me
significa che non propone un modello minoritario e
che ha eliminato in granparte etichettature
discriminanti;(c) I'ICF sintetizza cio che & adeguato
e utile sianel modello sociale che in quello medico,
riconoscendo un complesso concetto di disabilita,
come descritto nel modello bsicosociale (WHO,
2001) ; e (d) | 61 CF propon
non solo una descrizione dei domini della salute, ma
anche uma spiegazione dei domini che sono
condizionati dalla salute o che condizionano la
sal ut e, come ad esempi o,
vita nella comunita.

Il collegamento tra tutte le componenti del
modello ICF illustra come qualsiasi aspetto daun
funzione pud condizionare gli altri. La Figura 2
illustra le componenti e i loro collegamenti nella
prospettiva della CAA. Uno degli elementi cruciali

St
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Condizione di salute

(disturbo o malattia)

Funzioni & strutture del corpo  «——— Attivita

9 Orientamento rispetto a sé
(Capitolo 1)

Funzioni mentali (Capitolo 1)

Funzioni sensoriali

(vedere e sentire)

1

1
1

= =4

Vedere, ascoltare, stare all'el

Abilita di linguaggio ricétivo
Abilita di linguaggio
espressivo (con e senza un

<+<—— Partecipazione

1 Interazione con la famiglia,
con altre persone significative
famiglia allargata e societa
Interazione in situazioni e
compiti quotidiani

1

1 Geneale partecipazione alla
societa

(Capitolo 2) ausilio di comunicazione)
1 Funzioni della voce e 1 Leggere e scrivere
del | 6el oqui o
9 Funzioni correlate al 1 Interazione
movimento (Capitolo 7)
9 Capacita pragmatiche
T Avviare | 6i

n

Caratteristiche del Sistema di CAA

Selezione ed
Strategie

E R

Richieste cognitive

opzioni di vocabolario

Richieste visive
Richieste uditive
Richieste motorie

1

Fattori ambientali
Disponibilita del sistema di CAA
Supporto e rapporti personali
Servizi e supporto nel
Atteggiamenti verso l'ausilio di comunicazione

E N

Figura 2. Componenti

nell organi zzazione degl
quello di definire un set di richste di sistema che
risponda alle esigenze della persona che utilizza la
CAA e che sia adeguato alle sue capacita (Cook &
Hussey, 2002). | tre livelli del funzionamento

s econd?o fuhziddi GF strutture del corpo,
attivita, e partecipazione interagiscono con gli
aspetti del sistema di CAAifaidedo aided nel
determinare la funzione di una persona. Si dovra
considerare anche |1 06infl
degli altri fattori ambientali (p.e. il supporto agli
interventi da parte delfabiente, gli atteggiamenti

Argomenti di Comunicazione Aumentativa ed Alternativa3, 2016

l

Fattori personali
1 Sesso, eta, abitudini
1 Motivazione, interesse

| 6 amk 9 Accettazione del sistema di CAA

del | 81 CF i mportant:i in CAA (ad

dei pdrtfet @dmuirfcatiVi)i ed dadnche CiAféttori
personali (p.e. la motivazione ad usare il sistema di
CAA e | 6accettazione delll
multidimen s i o n a | eispette aglinfetvedtie
molto piu importante, per la pratica clinica della
CAA, degli approcci delle terapie tradizionali, che
concentrano l'attenzione su singoli outcome (p.e.
aumento delle vocalizzazioni, numero dei simboli
riconoscuti correttamente). Una classificazione che
f& € Pafted delld $ahigli® defet cRigBificazion? del
WHO é Technical Aids for Persons with
Disabilities(1SO9999) (WHO, 1998)Quando verra
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completata | dattual e
definizioni del | 61 CF,

r e v Erikdsam,n& Yivérh) €004a)o Sullaobade aigduesti ~
g wteds, £ atato prbpastoschefla pareedpazomeedi ura o t

portare nuove opportunita per l'area della CAA. Ad
esempio, potra introdurre descrizioni chiare e
uniformi delle diverse categorie di ausili di CAA e
del loro uso, favorendone cosi il finanziamento, la
ricerca, e lo sviluppo.

Un a impamtba retnd

Il concetto della partecipazione, un costrutto
i mportante nel | 6 huGvBperla on
CAA. Beukelman e Mirenda (1992) hanno descritto
il Modello della Partecipazione, che Fanito un
modo sistematico per implementare la valutazione
e gli interventi in CAA. Nell'ICF, la partecipazione
e definita come "coinvolgimento in una situazione
di vita", e i limiti alla partecipazione sono definiti
come "problemi che una persona puerapentare
nel coinvolgimento in una situazione di vita" (ICF,
2001, p. 10). Il grado di partecipazione o di
limitazioni nella partecipazione alle situazioni di
vita, vissuto dalle persone con disabilita, dipende
da diversi fattori (Forsyth & Jarvis, 20Q7hcluso

il tipo e grado di menomazione nelle funzioni del
corpo, il supporto fornito dalle altre persone, la
personalit? del Il 6indi vi
personali; tuttavia, il loro impatto, come fattori
isolati e singoli, si rivela da debole a modera
almeno durante le attivita scolastiche. Dopo aver
analizzato la partecipazione dei bambini con
disabilita alle attivita scolastiche, Almquist e
Granlund (2005), e Eriksson (2005) riportano che il
tipo e il grado di disabilita e i fattori ambientali
hamo un rapporto statistico solo da basso a
moderato rispetto alla partecipazione nelle attivita
scolastiche. Viceversa, la combinazione di molti di
questi fattori, come ad esempio l'‘autonomiia,
il ocus of control o, | a
percezioe di disponibilitd da parte dell'ambiente
(cioé, barriere fisiche e barriere di attitudine,
conoscenza, e abilita delle persone presenti nei
diversi ambienti), puo influenzareaggiormente la
partecipazione. Cio & supportato anche dalla ricerca
s ul | éiamente dalle persone con disabilita
(lwarsson & Stahl, 2003), da cui emerge che le
per sone fanno di fferen
disponibilita di una situazione e la sua fruibilita in
termini di partecipaziondnoltre, uno studio recente

di Law et al. (2006ha evidenziato I'impatto delle
variabili demografiche della famiglia sulla
partecipazione dei bambini al tempo libero e ai
divertimenti. La partecipazione ad una situazione di
vita € predittiva, solo in grado moderato, della
partecipazione ad altre sitiazi di vita (Eriksson,
Welander, & Granlund, in corso di stampa; Granlund,

costrutto
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persona versy meglio descritta come un profilo o
pattern piuttosto che come risultato di un punteggio
relativo alla partecipazione (Granlund et al., 2004a).
Nordenfeldt (2002) ha osservato che i costrultti
di attivita e partecipazione non includono glpesi
intrasi ndi vi dual i del | 6i
@n Bambiedite M. intenzionalita e motivazione).
Egli ha affermato che, per comprendere un‘azione
umanalflé gc§s§aﬁiocpéepd{ar8 in cor_lsidergzione non
solo l'attivita della persona, ma anciienotivo o
ragione dell'azione stessabambini piccoli e le
persone con disabilitd profonde non sono spesso in
grado di partecipare alle attivita in modi che
rispecchino la loro volonta o motivazione, e cido pud
portare a problemi di validazione dellalutazione
della partecipazione nelle situazioni di vita, tramite
'ICF. Perenboom e Chorus (2003) hanno
evidenziato che se wuna
fare delle scelte riguardanti attivita e compiti, puo
vivere un alto grado di partecipazione anche se
dipende da altri per compiere queste attivita. |
sistemi di CAA forniscono queste occasioni alle
persone con severe disabilita. | risultati riportati da

nt

dl\%agsson e& Stiah!e (20083)ui%dica orcféef aenﬁ;h% 8e, o

viene eseguita un'attivita, questa pud non essere
perceoita come "utile" dalla persona che I'ha
compiuta.

Blackstone & Berg (2003) hanno sottolineato la
funzione chiave che hanno i partner comunicativi
negli interventi di CAA, e di conseguenza hanno
sviluppato i Cerchi dei Partner Comunicativi (CCP)
per analizzare, tra altre cose, le reti sociali delle

persone con disabilitd e incrementare la
funzionalit”™ degl:i obbiet
rimane il dubbio come in pratica le persone
anp rtgngnt_ital pri 3 icg{c[hig r(paeZ ii rtger e
comunicativi presentin el | 6ar co el'l a

secondo cerchio (p.e. amici intimi) possano essere
in grado di distinguere fra attivita e partecipazione,
effettuandone una valutazione rispetto ai bambini
con disabilita. Una prima indagine sull'abilita dei
caregiver dei bamhi con bisogni di CAA, nel
distinguere fra attivita (definita come cido che un
bgrgbinq PH ‘r_f%re) e qaréegi;?gjoget (Se[ir_]{'}aacome
guanto & motivato il bambin prendervi pare)
utilizzando delle scale di valutazioingndica che i
caregiver porterebbero on essere capaci di
distinguere fra i due concetti (Lillvist, Ibragimova,
& Granlund, 2007). Perenboom e Chorus (2003)
hanno analizzato nove strumenti di valutazione che
misuravano gli aspetti di attivita e di
partecipazione, e che per la maggior parte
includevano item relatival corpo e ai livelli di
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attivita e di partecipazione. Essi hanno evidenziato
che compiere un'attivita (compito) spesso veniva
considerato uguale al coinvolgimento in una
situazione di vita. Tuttavia il coinvolgimenio una
situazione di vita non implica necessariamente
un‘attivita.

Ambiente

Secondo I'ICF, "i fattori ambientali comprendono
I'ambiente fisico, sociale e degli atteggiamenti,
nel quale le persone vivono e conducono la loro
esistenza" (WHO, 2001, p. 10)Gli effetti

del |l 6ambi ent e fisico
istituzionalesulle condizioni di salute delle persone
sono differenti e complessi (Friedman & Wachs,
1999; Rosenbaum & Stewart, 2004). modello

ICF, da l'opportunita di codificare i fattori ambtali

sia come barriere che come facilitatori, in grado di
condizionare il funzionamento. Negli interventi cid
puod rlguardare fra le altre cose, la disponibilita, la
qual it ™, e | e competen
opportunita  fornite, barriere fisiche e di
ateggiamento, conoscenza e abilita delle persone
present. nell ambient e) ;
fattori ambientali, codificati dalla prospettiva della
persona la cui situazione viene descritta, sono simili
a cio che viene indicato come "barriere di
opportunita” nel Modello della Partecipazione
(Beukelman & Mirenda, 1992, 2005). Fornire
semplicemente un sistema di CAA o un intervento
non necessariamente elimina le barriere, dato che
esse sono imposte da persone diverse da quelle che
utilizzano la CAA Le barriere pit comuni descritte

nel Modello della Partecipazione includono le
barriere nelle politiche (p.e. politiche di
segregazione opposte a quelle di inclusione);

barriere nelle pratiche (p.e. comuni procedure o
convenzioni in un particolare contes come ad

esempio non avere il permesso di portare un ausilio
di comunicazione al parco giochi perché potrebbe
rompersi); barriere di atteggiamento (p.e. basse

aspettative); barriere d
si st ema di CAA pu,
|l i nguaggi o oraleo); e

sapere come azionare un particolare ausilio). L'ICF
fornisce inoltre I'opportunita di descrivere i fattori

el i niabpiprle c d Dieameir geowvo dmol t e
badei € 6é& CFk e kc b entatistic@(detlaisdccolta (e n ¢

conoscenza, competenza, e ruoli nell'intervento, e
pu, dare alle persone con
maggi ore sul |l oro persona
(Bjorck-Akesson, Granlund, & Simeonsson, 2000;
Zachrisson, BjorckAkesson, & Rydeman, 2002).
Quando i Cerchi dei Partner Comunicativi
(Blackstone & Berg, 2003) e I'lCF sono utilizzati
insieme, la persona podisabilita & quella pud
fornire maggiori informazioni sulla propria attivita,
partecipazione, e sulla percezione della
disponibilita dell'ambientécioé, se ci siano 0 meno
opportunita di  partecipazione, quanto sia
accoggegt% e ||ac|u5évo I'ampi EPL )ptgfessionisti
delle aree mediche e paramediche (Quarto Cerchlo)
hanno una vasta conoscenza dei fattori relatiei
funzioni e strutture del corpo, alle attivita, e a specifici
aspetti del |l " ambient e com
technology. La famigliee gli insegnhanti (primo e
guarto cerchio) hanno conoscenze sulla vita quotidiana
della persona e sulle sue abilita nei loro rispettivi
arpienti GOme. FSHIAR et pEblem gohig,
orati vo, emerger un
del puntl di forza, Dblebolezza e della situazione di vita
dela pergona.; Gidcpgiia castiuiye 1 bage Per Up ¢ n
intervento personalizzato a livelli diversi, simile a[
procedure suggerite pecostruire la competenza
comunicatival(ight & Binger, 1998).

Perché I'ICF é importante per il campo della CAA?

L'ICF sembra aver catturato l'attenzione di molte
diverse persone. Allinterno della comunita dei
disabili, Disabled Peoples' International (DPI) ha
ufficialmente adottato la definizione di disabilita
dell'lCF ("la disabilita &'esito dellinterazione fra una
persona con una menomazione e le barriere
ambientali e attitudinali incontrate™) come ufficiale
cornice di riferimento dell'organizzazione per definire

la disabilita (Disabled Peoples International, 2005).
Anche molti ricecatori nel campo della disabilita
hanno utilizzato attivamente [I'ICF, e un'edizione
speciale della rivista mensileDisability and
Rehabititatian 20@8)n glia € (stpta aedicafaf ber ni r
e

e registrazione dei dati), (b) strumento di ricerca (per
misurare o risultati e la qualita della vita), (c)

ambientali che facilitano il funzionamento. strumento clinico (nel | 0c¢
L'"I CF ha dimostradént dinekbkéabli nnameend ®me tr a tra
cornice di riferimento per [lintervento di specifiche, nella valutazirp er | 6 or i ent a me

comunicazione poiché fornisce modi innovativi di
strutturazione dei dati della valutazione e nuove
prospettive per lintervento stesso (Simeonsson,

2003). L'uso delle dimensioni dell'lCF
nel | 6i nt eniscee nlt @otenziale r per
identificare e descrivere differenti tipi di
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(d) strumento di politica sociale (nella progettazione
della previdenza sociale, dei sistemi di indennita, ecc.,
nella pianificazione di progetti politici), (e) strumento
educativo (progettazione di curricula e miglioramento
ddla consapevolezza e delle azioni sociali rispetto
alla disabilita) (WHO, 2001). L'ICF e disponibile
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nelle principali lingue (p.e. Arabo, Cinese, Inglese,
Francese, Russo, e Spagnolo), e prove sul campo
hanno accompagnato la realizzazione della
classificazione. La classificazione é stata tradotta in
altre lingue collegate alle prove sul campo e alla
ricerca (p.e. Italiano, Giapponese, e Svedese); ad
oggi, tuttavia, nel campo della CAA poco € stato
pubblicato riferendosi direttamente all'lCF. Sodi
seguito riportati esempi
campo della CAA.

Fornire un focus sulla persona e sul suo ambiente

La disabilita € un problema multidimensionale che
emerge dall'interazione tra lo stato di salute della
persona e l'ambientésico e sociale. L'ICF non si
focalizza solo sulla persona, ma descrive anche
l'ambiente e linterazione complessa fra ambiente e
persona, integrando gli aspetti medici e sociali di tale
condizione. Questa caratteristiozhiave del modello e
anche il foWlamentosottostante la pratica clinica nel
campo della CAA, come evidenziato nel Modello della
Partecipazione (Beukelman & Mirenda, 1992, 2005);
in strumenti quali Social Network (Blackstone & Berg
2003); e negli interventi focalizzati sulla formazione
dei pari, della famiglia, degli insegnanti, e degli altri
partner comunicativi (p.e Hunt, Alwell, & Goetz, 1991;
McNaughton & Light, 1989). Tutti questividenziano
linterazione tra le persone che utilizzano la CAA e il
ruolo chiave che i fattori ambientagiocano negli
interventi sulla comunicazione.

Utilizzare una terminologia universaldacilitando cosi
il miglioramento della comunicazione

L'ICF ha applicazioni multi professionali (p.e. per
migliorare la comunicazione fra gli operatori sanitari,
riceratori, amministratori e pubblice fra cui le
persone con disabilitd); scuoteinteresse a livello
internazionale, corrispondendo anche covidan di
| SAAC: il a CAA sar”
utilizzata in tutt oyfor
Augmented and Alternative Communication, 2005).

Ampliare il concetto di Partecipazione

Il diverso concetto che emerge da questo modo piu
aperto di considerare il funzionamento, in modo
particolare la partecipazione, si basa su fattori che
mediano fa capacita (cosa la persona puo fare in
una prestazione ottimale) e performance
(esecuzione dell'attivita nel mondo reale)
(Granlund & BjorckAkesson, 2005; Rosenbaum &
Stewart, 2004).Quando il clinico effettua una
valutazione di CAA, si focalizza di s sulle
capacita (cioe cosa puo fare la persona). Le
valutazioni di CAA sono di solito effettuate in un
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ambiente standard di valutazione o in ambienti
familiari per la persona. Géimbienti della vita reale,
tuttavia, non sempre offrono occasioni ottimali. Ad
esempio, le persone che utilizzano la CAA non
sempre hanno occasioni di comunicare con partner
non familiari (Quinto Cerchio, Blackstone & Berg,
2003)- dato che essi preferizgo rivolgersi ad altri
partner ¢ o mun-iedarannodungiep ar |
uchi pcrio f iclhee di6l Ceppajtforami
identifica questi aspetti e fornisce una guida per
conoscerli e gestirli nel progettare, -effettuare
consulenze e nella pratica.

Fornire un diverso focus per la ricerca e per la pratica

Ad esempio, collaborando con le persone importanti,
presenti nella vita di coloro che utilizzano la CAA,
lCF pud essere utilizzato per impostare (gli
obbiettivi delle attivita funzionali, in modohe gli
interventi siano maggiormente centrati sulla persona,
come enfatizzato da altre risorse utilizzate
ampiamente in CAA quali Social Networks
(Blackstone & Berg, 2003) e Costruire Ila
competenza comunicativa (Light & Binger, 1998).
In un recente artito, Bornman e Murphy (2006)

hanno descritto come | 01l CF
successo in contesto clinico per fornire un
background per | 6i mpost a

adeguati, e come i Talking M&s costituiscano un
esempio di una strategia attraverso ke persone
possono partecipare a questa attivita di impostazione
dei loro obbiettivi.

Evidenziare | 6i mportanza
pit ampi, dai piu specifici ai piu generali

E possibile analizzare gli effetti molteplici
dellintervento di CAA edanche i molteplici
interventi necessari per raggiungere un singolo
effetto. Se | 6obbiettivo

r i ¢ @aintarssle persdnexche utlizdno la CAA & diteatare e
m @artecipanti Effiettivi eellan sodietap gliaimterventi c i e

dovranno allora focalizzarsi sabmportamenti che
influiscono sulla qualita della vita come ad esempio

il tempo libero, il divertimento e le attivita spirituali.

Le component.i attivit”™/p
forniscono i codici per questi comportamenti,
evidenziando cosi limportanza difrontare queste
aree/obbiettivo (Threats, 2006).

Esempi di utilizzo dell'lCF in relazione alla CAA

Uno studio di Ibragimova, Lillvist, Pless, e
Granlund (in stampa) recentemente completato, ha
utilizzato | 61 CF per desc
partecpazione di bambini con bisogni di CAA in
Russia. | risultati hanno evidenziato che gli item di
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un questionari o basato s INeI b&X € Etatacdhte particolareuattenzione i |
funzionamento e l'ambiente dei bambini, erano al dominio della comunicazione a livello delle
riferiti alle descrizioni delle interazioni da parte dei  attivita e della partecipazione. Sono stati introdotti
carggi ver . Lol CF B st at o ounodiflcatiznuraerosi iteen nperh @escripeeer la
sviluppare una cornice di riferimento per i comunicazione nei bambini piccoli (p.e. contatto di
partecipanti, per i partner, e per le descrizioni sguardo,risposte alla voce umana, vocalizzazioni
ambientali in una ricerca sugli interventi di CAA preverbali, indicazione, e uso di pittogrammi). |
(Pennington, Goldbart, & Marshall, 2007). lacono  cambiamenti nei domini delle interazioni e

(2003) ha utilizzatdl modello ICF per riesaminare relazioni interpersonali fanno riferimento (tra le
gli studi pubblicati sulla rivisteAugmentative and altre cose) alla discriminazione di persone familiari,
Alternative  CommunicatiofAAC) dal 1985 al alla presa di twno, ai rapporti sociali informali, e
2000 allo scopo di analizzare dove erano state alla relazione genitore bambino. All'interno della
realizzate ricerche Imel | seaiogne ambidnte| doreo st@tifaggiuntiLaftrazaature,i c ¢
riportato che la maggiore pa delle ricerche in CAA prodotti, e tecnologie utilizzati da bambini e
era concentrata a livello delle funzioni/strutture del adolescenti durante il gioco e l'apprendimento. In
corpo e dell'attivita, con ufocus molto limitato sulla Svezia viene atalmente approfondita |'utilita dello
partecipazioneNe | | 6anal i zzar e gl IICF€Y pa tammlutaziene, pianifitagione degli
periodo dipersone che si affidano la CAA, Lund e  interventi, e per la validazione dei servizi abilitativi
Light (2006) anno utilizzato il modello ICF come (Bjorck-Akesson, Granlud, Adolfsson, Ibragimova,

cornice di riferimento per analizzare tali risultati. & Pless, 2007). Un totale di 120 famiglie hanno
Hanno riportato come fosse difficile isolare, collaborato con professionisti nella pianificazione
utilizzando | 61 CF, i f a & implamentazioheedeglicinberventi, utitizaando aima o F:
raggiungimento di specifici outcome, dato che I val ut azi one -8Ya®aduametsiul | 0
modello li presentavaome esito di interazioni fra collaborativi di problerrsolving. E stato valutato il

diversi fattori. Benché si sia iniziato ad adoperare in  modo con cui i professionisti avevano condotto le

CAA tale modello, il suo utilizzo non é stato ancora  valutazioni, formuléo gli obiettivi, e deciso le

approfondito in modo piu ampio. modal i t"™ di i ntervento pri
CY e dopo avere applicato il kit di valutazione
ICF per bambini e adolescenti basato sull'ICFCY. | risultati preliminari indicano
che la partecipazione e i fattori ambientali erano
Anche se | "1 CF vuol e r i fsgtfpresi Saggiémed i tcdnslderdzidore 'dépe d e
vita, prove sul campo hanno dimostrato che son0 gver e utilizzato | aCYval ut &
necessarie ulteriori considerazioni sugli aspetti Lo sviluppo e l'approvazione dellICF, e in
relativi al funzionamento e alla disabilita, specifici parti col aQYeallindemod Hebal fanfiglia
delle due prime decadi di vita (Bjorékesson & delle classificazioni del WHO, ha permesso la

Simeonsson, 2002; Lollar & Simeonsson, 2005, realizzazione di un globale quaddi riferimento
Simeonsso et al., 2003). Nel 2004, sono stati  con ampie implicazioni rispetto alla valutazione,

utilizzati dei questionari- basati su prove sul intervento, politiche e organizzazione dei servizi
campo- in ltalia, Giappone, Macedonia, Sudan, per | bambini. Importanti  applicazioni
Svezia, e negli Stati Uniti per testare la fattibilita e Comprendono (a) la classificazione del

I 6ut idelflGFCY nella classificazione, funzionamento e della salute dei bambini e
valutazione, e int&ento. Furono individuati alcuni adolescenti Se@u da servizi in vari settori, (b)
problemi: Primo, era stato difficile descrivere i | i ndividuazione degli obt
rapidi cambiamenti evolutivi del funzionamento e per ridurre |l e diseguagl i

dei contesti tipici dei primi anni di vita. Secondo, le  sanitari, (c) la documentazione dei profili delle
prove avevano evidenziato che importanti aree della |imitazioni funzionali dei bambini in contesto

vita, ambienti eattivita, tlpICI dei bambini, quali il clinico e nei er vi zi correlati,
gioco, linterazione genitofeambino, e le abilita dellICFCY negli interventi come strumento di
comunicative dei bambini piCCO”, non erano prob|emso|ving collaborativo.

rappresentate nelllCF. Terzo, i fattori contestuali, Un ciclo di intervento & composto da otto fasi
importanti per il benessere della famiglia, e gli  che si succedono nel tempo: descrizione del
ambienti fisiciimportanti per i bambini erano stati problema, spiegazione del problema,
rappresentati in modo limitato. | risultati di queste  classificazbne del problema, definizione degli
prove hanno portato allo sviluppo di una versione  ghbiettivi, progettazione dell'intervento,
derivata dellICF, I'CFCY (WHO, 2006). implementazionevalutazione della implementazione
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e dei risultati (BjorckAkesson, Granlund, &
Olsson, 1996). Un problema pud essere definito
come "La differenza percepitaaf una condizione
presente e una condizione desiderata, in un
specifico contesto" (Bjorclkesson et al., 1996, p.
328). L'ICF fornisce livelli di costrutto e un quadro
di riferimento per la soluzione dei problemi che
pud essere efficace nella pianificamo degli
interventi clinici. Se il problema & descritto come
una limitazione nella partecipazione, allora
| 6obbiettivo
partecipazione. Tuttavia, lintervento (cioe, le
misure prese per indurre un cambiamento), potra
essere insed a ogni livello all'interno del modello
ICF. Ad esempio, un intervento a livello delle
attivita potra ostacolare o modificare gli eventi ad un
livello successivo (p.e. iraggiungimento di un
obbiettivo a l'ivell o
quindi posibile  analizzare i molteplici effetti di
un intervento di CAA e anche i molteplici
interventi per ottenere un singolo effetto. Viene qui
ri portato un esempio di
di riferimento per un problem solving collaborativo
relativo ad ma bambina con paralisi cerebrale.

d eallalrieezione & prodaeziome gl Imguaggi@ Vi erano

L'ICF-CY evidenzia particolari aspetti evolutivi,
come ad esempio quetlie | at i vi all 6acaqg
l inguaggi o, al | 6 a-pcpttura,n d i mi
alla capacita di giocare e di socializzare con i pari.
Nell'esempio di Jane (Tabella 2) & stato utilizzato
un problem solving collaborativo nel quadro di

riferi menid - gee |desoriveteF la
valutazione, gli obbiettivi e le modalita
d'intervento, (BjorckAkesson et al. 1996;

Granlund, BjorckAkesson & Ahnt, 2004b). La

ri guar der famiglialaveeaudentificatoaun probtemd chiave per

Jane a livello della partecipazione: Jane non
interagiva con gli altri bambini. Le spiegazioni di

ci0 che causava questo problema potevano essere
individuate ad ogni livello del modello ICEEome

illustrato nella Tabella 2, ad esempio, esistevano
numerose spiegazioni lavello del corporelative

E ¢
anche probl e ma attiviihcemedes s o ¢ |
abilita  comunicative, l'uso della parola,
I'acquisizione del linguaggio e la produzione del
lingsiaggiod ardlel Ab livelloF delia gpantecipagiona d r o
emergevano difficolta legate alle caratteristiche delle
interazioni e dei rapporti interpersonali, mentre a

TABELLA 2 Applicazione delllCFCY ad un bambino (Jane) con una disabilitd congenita, per cui un obbiettivo € qu

interagire con gli altri bambini.

Definizione del problema

Metodi/agenti dell'intervento

Funzioni e strutture del corpo

b114 Funzioni dell dor i ent ame Psicologia/intervento di terapia occupazionale

b122 Funzioni psicesociali globali Servizi psicologici

b140 Funzioni dell'attenzione Servizipsicologici

b147 Funzioni psicomotorie Psicologia/intervento di fisioterapia

b167 Funzioni mentali del linguaggio Logopedia

b1670 Recepire il linguaggio Logopedia

b1671 Espressione del linguaggio Logopedia

b230 Funzioni uditive Esame dell'udito

b310 Funzioni della voce Logopedia

b320 Funzioni dell darti col a: Logopedia

b735 Funzioni del tono muscolare Fisioterapia

Attivita

d133 Acquisire il linguaggio Logopedia

d330 Comunicare: produrre Vengono valutate le abilita comuniteat; vengono impostat
interventi tesi a migliorare tali abilita nelle situazio
quotidiane (p.e. imparare ad iniziare la comunicazione
i familiari, i pari e gli insegnanti).

Partecipazione

d750 Relazioni informali con gli amici Impostare intervetesi a migliorare le interazioni fra Jane
le altre persone presenti nel suo ambiente di vita,
coinvolgere sia Jane che i suoi partner comunicativi.

Ambiente

el25 Prodotti e tecnologia per la comunicazione Fornire a Jane un ausilio di comunicare; offrire un
adeguato supporto a lei e alla sua famiglia.

e320 Supportare e sviluppare relazioni con gli amici Fornire supporto a Jane e ai suoi amici per svilupf
rapporti di amicizia

e420 Atteggiamenti individuali degli amici Lavorare per miglicare gli atteggiamenti e la conoscenza

Argomenti di Comunicazione Aumentativa ed Alternativa3, 2016
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livello ambientale potevano essere rilevanti
atteggiamenti individuali e le azioni dei pari, la
mancanza di strumenti e tecnologie per Ila
comunicazione e la carenza di supporto e di rapporti.
Per aiutare Jane ad interagire con gltri
bambini, dovevano essere individuati interventi in
tutti i livelli dell'lCF. Ogni spiegazione di cido che
poteva causare un determinato problema, forniva

gli

suggeri ment. per
comprensione e la produzione del linguaggio
venivano identificati come limitazioni, un

logopedista avrebbe dovuto lavorare cdane,
focalizzandosi sul sviluppo del linguaggio. Se le
limitazioni riguardavano le abilita comunicative di
Jane (p. e. l o sviluppo
per attirare |'aenzione), allora l'intervento avrebbe
dovuto focalizzarsi sulla valutazione e intervento
relativo a queste capacita nella vita di ogni giorno
(p.e. fornendo a Jane opportunita e supporto per
imparare ad avviare la comunicazione, e
intervenendo sui partnezomunicativi di Jane per
aiutarli a riconoscere quando Jane avviava
unodéi nt er aprdblenn dguardavén® anche
gl i aspetti pragmati ci
interventi avrebbero dovuto focalizzarsi anche
sull'interazione fra Jane e le persqgmesenti nel
suo ambiente, coinvolgendo sia Jane che i suoi
partner interattivi. Infine, se i problemi
riguardavano i fattori contestuali, si sarebbe potuto
affrontarli fornendo a Jane un adeguato ausilio di
comunicazione e intervenendo anche sugli
atteggamenti dei compagni di Jane. In realta come
risultato di un problensolving collaborativo che
aveva coinvolto il bambino, la famiglia, e i
professionisti, avrebbero potuto essere necessari
tutti o molti di questi interventi.

Quali sono i problemi asso@ t i
modello ICF?

Le di fficolt emer se
implicazioni anche per l'area della CAA. Come
di scusso in precedenza,
teorico che le componenti ambientali interagiscano
con le componenti funziorstrutture del corpo,
attivit?™, e partecipazi
relazioni fra queste componenti non é& stata
approfondita, rimanendo cosi una questione aperta
a valutazioni empiriche (Granlund et al., 2004a).
Inoltre, la partecipazione non pw@ssere spiegata
da uno o da due fattori
singolo dominio. La descrizione delle componenti
che contribuiscono al "benessere”, & diversa per le
diverse persone (a seconda delle loro particolari
risorse e opportunita), anche per i lmn piccoli,

e puo dipendere dalle diverse situazioni divita e

S

(0]
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| &8 Int e rbvaesnattoa.

evalutadiane rispettb eall' |ICHoprattgto @ep dgpriiro
"/l partecipazic

dalle caratteristiche personali (Almqvist, Hallnas,
Stefansson, & Granlund, 2006).

E6 necessar i oaffidapilpareold on di
validitd di assegnare i codici ICF agli item di
esistenti strumenti di classificazione, per cogliere
gli aspetti di particolari fenomeni di interesse
(Granlund et al., 2004a, Stucki, Ewert, & Cieza,
2002). La valutazione complessiva diaupersona,
sAid | és €Rpi o, chi ede
minuzioso (Stucki et al., 2002; Grimby, 2002).
Dopo una mappatura preliminare dei codici ICF ad
item tratti dagli strumenti esistenti, Granlund et al.
(2004a) hanno affermato che €& necessaria un
mappatura pit complessiva degli strumenti di
or
del Il dattivit
partecipazione non possono essere codificate

separatamente, potrebbe essere problematico
ut i | i z zrellaepraticad Ur@ Felle maggiori
vincol.i nell dutilizzo del

partecipazione dei professionisti € condizionato dal
loro ruolo (Ericksson & Granlund, 2004) e pertanto
per molti operatori pud essere difficile distinguere
ftae dttiVitd @ pattezipaaiané. Gvilgppare @ ltebtare a
empiricamente  se & possibile codificare
separatamente attivita e partecipazione potrebbe
aumentare la possibilita che I'lCF diventi uno
strumento utile.

CONCLUSIONI

Il modello ICF riconosce un obbiettivo
fondamenta della pratica della CAA: facilitare

|l 6i nterazione e | a comuni

la partecipazione. Fornisce un quadro di riferimento
all'area della CAA per continuare a implementare
interventi basati sull'approccio bpsicosociale.
Fonsgnteyallagpraynita della CAA di richiedere
interventi che coinvolgano gli ambienti sociali e
culturali. Fornisce una piattaforma comune ad
BeratBriVeSritercatr® bul cui laboFare iRskeme? P
modello richiede ulteriori ricerche per affrontare le
droblénfafiche emels@ s at o sul l 6assun

tuttavi a, | 6i nci denza

Traduzione a cura di A. Rigamonti e G. Veruggio

ne:;

Riferimenti bibliografici
i enl ati all Ai nt ar nn
Almgqvist, L., & Granlund, M. (2005). Profiles of participa-
tion in school environments of students with disabilities.
Scandinavian Journal of Psychology, 46, 305-314.
Almqyist, L., Héllnds, P., Stefansson, M., & Granlund, M.
(2006). I can play: Young children’s perceptions of health.
Pediatric Rehabilitation, 9, 275-284.

di

11

-
C



Beukelman, D. R., & Mirenda, P. (1992). Augmentative and
alternative communication: Management of severe com-
munication disorders in children and adults. Baltimore,
MD: Paul H. Brookes.

® Beukelman, D. R., & Mirenda, P. (2005). Augmentative and
alternative communication: Supporting children and adults
with complex communication needs (3rd ed.). Baltimore,
MD: Paul H. Brookes. ;

Bickenbach, J. E., Chatterji, S., Badely, E. M., & Ustlin, T. B.
(1999). Models of disablement, universalism and the
international classification of impairments, disabilities
and handicaps. Social Science and Medicine, 48,
1173 -1187.

Bjorck-Akesson, E.. & Simeconsson, R. (2002). Varfor
behdvs en barnversion av ICF? [Why do we need
a child-version of ICF?] Socialmedicinsk tidskrift, 6,
510-514. :

Bjorck-Akesson, E.. Granlund, M., & Olsson, C. (1996).
Collaborative  problem-solving in  communication
intervention. In S. von Tetzchner, & M. H. Jensen
(Eds.). Augmentative and alternative communication:
European perspectives (pp. 324-341). London: Whurr
Publishers.

Bjorck-Akesson, E., Granlund, M., & Simeonsson, R.
(2000). Assessment philosophies and practices in Sweden.
In M. Guralnick (Ed.), Interdisciplinary clinical assess-
ment of young children with developmental disabilities.
Monographs of the International Society on Early
Intervention (pp. 391-412). Baltimore, MD: Paul H.
Brookes.

Bjorck-Akesson, E., Granlund, M., Adolfsson, M.,
Ibragimova, N., & Pless, M. (2007). The utility of ICF-
CY in habilitation services for children and youth with
disability and their families. Manuscript in preparation.
Visterds: Milardalen University.

® Blackstone, S. W., & Berg, M. H. (2003). Social networks: A
communication inventory for individuals with complex
communication needs and their partners. Montery, CA:
Augmentative Communication, Inc.

Boorse, C. (1977). Health as a theoretical concept. Philoso-
phy of Science, 44, 542.

Bornman, J. (2004). The World Health Organisation’s
terminology and classification: application to severe
disability. Disability and Rehabilitation, 26(3), 182—188.

Bornman, J., & Murphy, J. (2006). Using the ICF in goal
setting: Clinical application using Talking Mats. Dis-
ability and Rehabilitation: Assistive Technology, 1(3),
145-154.

Cook, A. M., & Hussey, S. M. (2002). Assistive technologies:
Principles and practices (2nd ed.). St Louis, MO: Mosby,
Inc.

Disabled Peoples International (2005). DPI position paper
on the definition of disability. http://v1.dpi.org/lamg-en/
print.php

Eriksson, L. (2005). The relation between school environ-
ment and participation in students with disabilities.
Paediatric Rehabilitation, 8, 130—139.

Eriksson, L., & Granlund, M. (2004). Conceptions of
participation in students with disabilities and persons in
their close environment. Journal of Developmental and
Physical Disabilities. 16, 229245,

Eriksson. L., Welander, J., & Granlund, M. (in press).

Participation in everyday school activities. Journal of

Developmental and Physical Disabilities.
Forsyth, R.. & Jarvis, S. (2002). Participation in childhood.
Childcare, Health and Development, 4, 277-279.
Friedman, A., & Wachs, T. (1999). Measuring environments
across the life span. Washington, DC: American Psycho-
logical Association.

Argomenti di Comunicazione Aumentativa ed Alternativa3, 2016

Glennen, S. L., & DeCoste, D. (1997). The handbook of
augmentative and alternative communication. San Diego,
CA: Singular. .

Granlund, M., & Bjorck-Akesson, E. (2005). Participation
and general competence. In A. Gustavsson, J. Sandvin,
R. Traustadottir, & J. Tassebro (Eds.). Change, resistance
cand reflection:  Current nordic  disability  research

# (pp- 277-294). Lund, Sweden: Studentlitteratur.

Granlund, M., Eriksson, L., & Ylvén, R. (2004a). Utility of
international classification of functioning, disability and
health’s participation dimension in assigning ICF codes
to items from extant rating instruments. Journal of
Rehabilitation Medicine, 36(3), 130 137.

Granlund, M., Bjérck-Akesson, E., & Alant, E. (2004b).
Family centered early childhood intervention: new
perspectives? In E. Alant (Ed.), Beyond poverty: Severe
disabilities and AAC intervention (pp. 221 -242). London:
Whurr Publishers.

Greaves, D. (2002). Reflections on a new medical cosmology.
Journal of Medical Ethics, 28(2), 81—85.

Grimby, G. (2002). ICF som utgingspunkt for rehabilitering
[ICF as a basis for intervention]. Socialmedicinsk tidskrift,
6, 498—3503.

Hunt, P., Alwell, M., & Goetz, L. (1991). Interacting with
peers through conversation turn taking with a commu-
nication book adaptation. Augmentative and Alternative
Communication, 7, 117-126.

Ibragimova, N., Lillvist, A., Pless, M., & Granlund, M. (in
press). Utility of ICF in describing interaction in non-
speaking children with disabilities-caregivers ratings and
perceptions. Disability and Rehabilitation.

lacono, T. (2003). The evidence base in augmentative and
alternative communication. In S. Reilly, A. Perry, &
J. Douglas (Eds.). Evidence-based practice in speech
pathology (pp. 288—313). London, UK: Whurr.

International Statistical Classification of Diseases and
Related health Problems, Tenth revision, ICD-10
(1992-1994). Geneva: World Health Organization.

International Society for Augmentative and Alternative
Communication (ISAAC) (2005). ISAAC Membership.
Augmentative and Alternative  Communication, 21(3).
236.

Iwarsson, S., & Stdhl, A. (2003). Accessibility, usability and
universal design: Positioning and describing person-
environment relationships. Disability and Rehabilitation,
25, 57-66.

Law, M., King, G., King, S., Kertoy., M., Hurley, P.,
Rosenbaum, P., Young, N., & Hanna, S. (2000).
Patterns of participation in recreational and leisure
activities among children with complex physical disabil-
ities. Developmental Medicine and Child Neurology, 48(5),
337-342.

Light, J., & Binger, Cx (1998). Building Communicative
competence with individuals who use augmentative and
alternative communication. Baltimore, MD: Paul H.
Brookes.

Light, J., Roberts, B., Dimarco, R., & Greiner, N. (1998).
Augmentative and alternative communication to support
receptive and expressive communication for people with
autism. Journal of Communication Disorders, 31,
153-180.

Lillvist, A., Ibragimova, N., & Granlund, M. (2007).
Involvement in life situations of non-verbal children in
Russia: Is the ICF model a valid framework? Manuscript
submitted for publication.

Lollar, D. J., & Simeonsson, R. J. (2005). Diagnosis to
function: Classification of children and youth. Journal
of Developmental —and — Behavioral — Pediatrics, 26,
323-330.

12



® Lioyd, L., Quist, R., & Windsor, J. (1990). A proposed
augmentative and alternative communication model.
Augmentative and  Alternative  Communication, 6,
172-183.

Lund, S., & Light, J. (2006). Long-term outcomes for
individuals who use AAC: Part T — what is a “good”
outcome? Augmentative and Alternative Communication.
22(4), 284—-299.

® McNaughton, D., & Light, J. (1989). Teaching facilitators to
support the communication skills of an adult with severe
cognitive disabilities: A case study. Augmentative and
Alternative Commumication, 5, 35—41.

Nordenfeldt, L. (2002). Aktivitet, delaktighet och ICF
[Activity, participation, and ICF]. Socialmedicinsk tid-
skrift, 6, 515—519.

Pennington, L., Marshall, J., & Goldbart, J. (2007).
Describing participants in AAC rescarch and their
communicative environments. Disability and Rehabilita-
tion. 29(7), 521-535.

Perenboom, R. J. M., & Chorus, A. M. J. (2003). Measuring
participation according to the International Classification
of Functioning, Disability and health (ICF). Disability
and rehabilitation. Special issue: The international classi-
fication of functioning, disability and health (ICF):
Revision, content and use, 25, 577—587.

Reichle, J., & Karlan, G. (1988). Selecting augmentative
communication interventions: A critique of candidacy
criteria and a proposed alternative. In R. L. Schiefelbusch
& L. L. Lioyd (Eds.), Language perspectives: Acquisition,
retardation, and intervention (pp. 321-339). Austin, TX:
PRO-ED.

Rosenbaum, P., & Stewart. D. (2004). The World Health
Organization international classification of functioning,
disability and health: A model to guide clinical thinking,
practice and research in the ficld of cerecbral palsy.
Seminars in Pediatric Neurology, 11(1), 5—10.

Sanders, D. A. (1976). A model for communication. In
L. L. Lloyd (Ed.), Communication assessment and
interveniion strategies (pp. 1-32). Baltimore, MD:
University Park Press.

Schlosser, R., & Raghavendra, P. (2004). Evidence-based
practice in AAC. Augmentative and Alternative Commu-

nication, 20, 1-21.

Schlosser, R., McGhie-Richmond, D., Blackstein-Adler, S.,
Mirenda, P., Antonius, K., & Janzen, P. (2000). Training a
school team to integrate technology meaningfully into the
curriculum: Effects on student participation. Journal of

Special Education Technology, 15, 31—-44.

Simeonsson, R. J. (2003). Classification of communication
disabilities in children: Contribution of the international
classification of functioning, disability and health. Inter-

national Journal of Audiology, 42(Suppl. 1), 2-8.

Simeonsson, R. J., Leonardi, M., Lollar, D., Bjorck-
Akesson, E., Hollenweger, J., & Martinuzzi, A. (2003).
Applying the international classification of functioning,
disability and health (ICF) to measure childhood

disability. Disability and Rehabilitation, 25, 602—610.

Shane, H. C., & Bashir, A. S. (1980). Election criteria for the
adoption of an augmentative communication system:
Preliminary considerations. Jowrnal of Speech and

Hearing Disorders, 45, 408 —-414.

Stucki, G., Ewert, T., & Cieza, A. (2002). Value and
application of the ICF in rehabilitation medicine.

Disability and Rehabilitation, 24, 932—-938.

Threats, T. (2006). Towards an international [ramework for
communication disorders: Use of the ICF. Journal of

Communication Disorders, 39, 251 —265.

UPIAS (1976). Fundamental principles of disability. London:

Union of the Physically Impaired Against Segregation.

Argomenti di Comunicazione Aumentativa ed Alternativa3, 2016

World Health Organization (WHO) (1980). International
Classification of Impairment, Disability & Handicap
(ICIDH). Geneva: World Health Organization.

World Health Organization (WHO) (1998). Technical aids
Jfor persons with disabilities — Classification and terminol-
ogy (1S09999). Retrieved April 14, 2006, from http://
www.who.int/classifictaions/1s09999/en

World Health Organization (WHO) (2001). The international
classification of functioning, disability and health (ICF).
Retrieved August 20, 2005, from http://www.who.int/
icidh/index.html

World Health Organization (WHO) (2001). International
classification of functioning, disability and health (ICF).
Geneva: World Health Organization.

World Health Organization (WHO) (2006). International
classification of health intervention (ICHI ). Retrieved April
14, 2006, from http://www.who.int/classifications/ichi/en

Zachrisson, G., Rydeman. B.. & Bjorck-Akesson. E. (2002).
Gemensam problemlosning vid Alternativ och Kompletter-
ande kommunikation (AKK) [Collaborative Problem-
solvingin Alternative and Augmentative Communication].
Stockholm: Hjidlpmedelsinstitutet.

N.B. Gli articoli e/o i testi contrassegnati dal puntino soncerégli
initalianoi sui precedenti fascicoli di
normale commercio.

13



Augmentative and Alternative Communicatio2014,30,1,8382

Considerazi oni
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| professionisti che lavorano nel campo della CAA seguono un

numero sempre maggiore di persone provenienti da diversi

background culturali e linguistici. In questo articolo, vengono riportate le considerazioni generali e indicate le future ricerche

necessarie per | 6utilizzo dell

e strategie e tecniche ddii

supporti necessari allo sviluppo della comunicazione e del linguaggio in piu di una lingua e le problematiche relative alla
selezione e personalizzazione dei sistemi di CAA per i bambini bilingui. Verranno prima di tutto analizzate le principali ieche
sul bilinguismo nei bambini con disabilith comunicative e le relative implicazioni per la ricerca e la pratica nel campo della

CAA. Viene proposto | o6utilizz

o di un approccio socio

supporto ad entrambe le lingue necessario al bambino per partecipare pienamente nei suoi diversi ambienti comunicativi.

Vengono anche discusse | e impl
PAROLE CHIAVE: CAA; Bilinguismo; Linguaggio; Cultura
Introduzione

Il continuo movimento delle popolazioni in questi
ultimi decenni- dalle nazioni in via di sviluppo alle
nazioni industrializzate e dalle aree rurali alle
grandi citta - ha portato ad un aumento senza
precedenza daetumero di bambini e famiglie con
diversi background culturali e linguistici che nel
mondo vengono seguiti da clinici e educatori (p.e.
Arnaiz & Soto, 2003; Jordaan, 2008; Williams &
McLeod, 2012). Il Multilingual Affairs Comitee
dell'International Assocteon of Logopedics and
Phoniatrics ha compiuto di recente un sondaggio tra
logopedisti di 13 nazioni: Belgio, Bulgaria, Canada,
Danimarca, Inghilterra, Islanda, Irlanda, India,
Israele, Malesia, Malta, Sudafrica, e Svezia.
Complessivamente, il 92% di cotbrche hanno
risposto, ha riferito di lavorare con pazienti bilingui
(Jordaan, 2008). Ugualmente, Kritikos (2003) ha
riferito che negli Stati Uniti il 95% dei logopedisti
lavora con almeno un paziente proveniente da una
famiglia in cui si parla una lingua iwkrsa
dall'inglese. Rossi e Balandin (2005) hanno notato
che il 16% degli australiani parla, icasa, una
lingua diversa dalliglese. Di conseguenza, i
professionisti che lavorano in questi paesi saranno
coinvolti nello sviluppo e nella implementazionie d
interventi clinici e educativi a favore di bambini e
famiglie che possono non parlare la loro stessa
lingua o non avere in comune il loro stesso
background culturale.
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icazioni relative all a
L6i mpl e medtiaterventi n @dinici ed
educativi a favore di bambini con disturbi

comunicativi, provenienti da diversi background
culturali e linguistici, ha fatto emergere
problematiche comuni per i professionisti di tutto il
mondo e sta ricevendo una crescente atierzda
parte di ricercatori e associazioni di professionisti
in Australia, Canada, Regno Unito, e Stati Uniti
(Williams & McLeod, 2012). La maggior parte
delle problematiche riguardano quattro principali
aspetti: (a) come valutare in modo accurato le
abilita comunicative del bambino in piu di una
lingua (p.e. De Lamo White & Jin, 2011;), (b)
come supportare al meglio lo sviluppo del
linguaggio in bambini bilingui, con disabilitd che

CAA

lcul tur

prospett

condi zionano | apprendi m
linguaggio (p.e. Kohnert, 2010; Wams &
McLeod, 2012), (c) quale lingua utilizzare

nell 6i ntervent €leller(, p19@9;
Kohnert, 2010), e (d) come effettuaredunseling
con famiglie che parlano un'altra lingua e
provengono da culture differenti (Yu, 2013).
Benché emerge molte problematiche comuni
al lavoro con bambini bilingui con disturbi
comunicativi, i professionisti che lavorano con
bambini bilingui con bisogni di CAA, incontrano
ulteriori problemi, relativi in particolare alla
selezione, personalizzazione, e inmpéntazione
delle strategt e tecniche di CAA. Lo scopo del
documento € discutere: (a) gli aspetti generali piu
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rilevanti per la implementazione degli interventi di
CAA a favore di bambini bilingui, e piu
specificatanente le problematiche che engwno
quando esistono due lingue nellambiente di vita del
bambino; e (b) gli aspetti relativi alla selezione e
personalizzazione daistemi di CAA per bambini
bilingui. Verranno prima di tutto analizzate le
principali ricerche sul bilinguismo nei bambicn
disabilita comunicative e le relative implicazioni
per la ricerca e la pratica nel campo della CAA.
Verranno poi discussi i problemi relativi alla
implementazione di interventi di CAA
culturalmente e linguisticamente adeguaier
bambini con backgroundoilingui e, in modo
particolare, per coloro che provengono da famiglie
in cui si parla una lingua parlata da una minoranza.
Viene proposto | 6utiliz
culturale agli interventi di CAA e discussib
supporto ad entrambe le lingue, resaio al
bambino per partecipare
suoi diversi ambienti comunicativiLa nostra
discussione € qui in grande parte speculativa e
vuole essere un punto di partenza per migliorare la
comprensione di questo campo e sollecitare future
ricerche & queste tematiche.

Bilinguismo nei bambini a sviluppo tipico

| bambini possono diventare bilingui a livelli
differenti e seguendo strade diverse. Per alcuni
bambini, | 6esposi zione
molto precocemente nella vita emmodosimultaneo
dato che i familiari e le persone che li accudiscono
si occupano di loro parlano a questi neonati in due
lingue differenti. Ma per molti bambini,
| 6esposi zione ad wuna
fase successiva della vita, quando ewranei
contesti educativi e iniziano ad interagire con una
comunita piu ampia. Quando i bambini vengono
esposti ad undaltra
ritiene sviluppino un bilinguismo sequenziale
(Kohnert, 2010).

Il grado con cui i bambini gssono iniziare a

parlare fluentemente due o piu lingue, sia
apprendendole simultaneamente che in modo
sequenziale, dipende dal

entrambe le lingue e dalla possibilita di aver avuto
frequenti e significative occasioni per util@e e
sviluppare ciascun sistema linguistico. Nei casi in
cui la lingua parlata a casa non sia supportata
attivamente anche a scuola, il bambino avra
limitate occasioni di utilizzare la lingua parlata a
casa al di la della famiglia o della comunita piu
vicina, e rischia di diventare bilingue solo dal punto
di vista ricettivo. | bambini ricettivamente bilingue,
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possono continuare a capire piu o0 meno la lingua
parlata in casa, ma presenteratimitate o assenti
abilita espressive. In alcune situazioni, la lingua
parlata a casa pu0 venire associata ad una
condizione sociale piu bassa e percepita come
svantaggio o barriera all'integrazione sociale. In tali
circostanze puo essere facilitatadjaisizione della
lingua socialmente predominante o maggioritaria e
un bambino potra perdere abilita e fluenza nel
parlare la lingua di casa, arrivando anche al
peggioramento o addirittura alla perdita della
lingua stessa (Fishman, 2006; Wedriimore,
2000).

La perdita della lingua € stata spesso associata a
basse prestazioni accademiche e ad emarginazione
sociale. In una metanalisi di studi che
zanfromtavanou diversep ppzianic @ducatives par i 0
bambini bilingui, Rolstad, Mahoney, e Glass (2005)
hanno rievato che i bambini immigrati che
gvevann acomeenvate laalindqu® iparlatae mancasa d e
avevano piu probabilitd di conseguire il diploma
liceale e di sviluppare legami stretti con la propria
famiglia e cultura, associati all'integrazione sociale
e alla salute emotas rispetto a quelli che avevano
perduto la lingua parlata a casa. Kohnert (2010)
riferisce che il continuo supporto della lingua
parlata a casa negli anni prescolari, si coredla
successive acquisizioni cognitive e accademiche.
Inoltre, il bilinguismo & stato associato a
performance migliori nel ragionamento

amethlihgtisticd,i nelV Bodtrollb | aftetiv@ néll@ | Z |
memoria di lavoro, e nella abilita di
rappresentazione simbolica (Adescope, Lavin,
Thompson, & Ungerleider, 2010). In uno studio

BN

recente, & stato sgerto che il bilinguismo é

S € C éoftethd ad Und @itdrdata dn¥o¥gengahdl declino U N

cognitivo negli adulti piu anziani (Bialystok, Craik,
& Luk, 2012)

o p
Benché vi siano molti dati sui vantaggi del
bilinguismo né& bambini a sviluppo tipico, molti
professionisti e genitori hanno ancora paura di
parlare piu di una lingua con bambini con severi
dlisbugbinconiunicatividYau] 2D18)e Bs§ ermdn@ dheo n e
il bilinguismo possa essere troppo faticoso per
guesti bambini che gia mentano difficolta di
linguaggio, o che possa ulteriormente ritardare
|l 6acqui si zione di una
(Gutierrez & Clellen, 1999). Si ritiene che, se un
bambino ha difficolta ad apprendere una lingua,
apprenderne due possa essere molto pit ¢oatpl

e andare oltre le sue possibilitd di apprendimento
(Kohnert, 2013). Di conseguenza, ai genitori di un

(0]
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bambino con disabilita comunicative, € spesso
consigliato di smettere di parlargli nella lingua di
casa (KayRaining Bird et al., 2005; KohrgrR013;

Yu 2013). Ugualmente, gli interventi professianal
a favore di bambini bilingui sonorealizzati
frequentemente solo nella lingua maggioritaria o
socialmente dominante.

Ad oggi, solo pochi studi hanno confromtde
prestazionidi bambini blingui e monolingui con
disturbi comunicativi. Numerosi ricercatori hanno
scoperto che bambini bilingui con specifici disturbi
linguistici presentano gli stessi pattern e identico
livello di deficit dei bambini monolingui con
specifici disturbi linguistici in base a misurazioni
quali ad esempio test Ql, performance
accademiche, test linguistici standardizzati e
misurazioni dell'uso degli obbligatori morfemi dei
tempi dei verbi (Gutierre€lellen, Simon
Cereijido, & Wagner, 2008; Hakansson, Salameh,
& Nettdbladt, 2003; Paradis, Genesee, & Crago,
2010; Thordardottir, 2010). E stato scoperto anche
che bambini bilingui con Sindrome di Down
presentavano performance comparabili a quelle di
bambini monolingui con Sindrome di Down, in test
linguistici standardizzg inventari di vocabolario, e
in analisi di campioni di linguaggio (Kagaining
Bird et al., 2005). Risultati simili sono stati trovati
in bambini con disordini dello spettro autistico, in
cui non sono state trovate differenze significative

nella reattitd sociale, nelle abilita di joint
attention,

linguaggio o nelle performance in test
standardizzati di vocabolario e di linguaggio

(Hambly & Fombonne, 2012; Ohashi et al., 2012;
Petersen, Marinov@odd & Mirenda, P12). Le
conclusioni di questo emergente corpo di ricerche
rispecchiano ampiamente le conclusioni delle
ricerche sullo sviluppo del bilinguismo: le
performance di bambini bilingui con disabilita
comunicative sono comparabili couelle de pari
monolinguicon simili disabilita, almeno in contesti
che valorizzano il bilinguismo. Inoltre, come nei
bambini bilingui a sviluppo tipico, i bambini
bilingui con disabilita possono utilizzare le loro
abilita di linguaggio, relative alla prima lingua, per
facilitare lacquisizione di una seconda lingua.
Perozzi e Chave3anchez (1992) hanno scoperto
che un gruppo di bambini bilingui in prima

elementare, che parlavano spagnolo e presentavano

ritardo di linguaggio, era stato in grado di acquisire
due volte piu in frettaun nuovo vocabolario in
inglese quando erano state loro presentate delle
parole sia in spagnolo che in inglese, piuttosto che
solo in inglese.Ugualmente Thordardottir et al.
(1997), in uno studio su un bambino bilingue, che
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parlava inglese e islandese, e che presentava
specifiche difficolta di linguaggio, hanno scoperto
che ilbambino stesso imparava piu vocaboli inglesi
quando le parole oggetto dello studio erano
preserdte in moddilingue, in inglese e islandese,
rispetto a quando venivano presentate in una sola
lingua, in islandese.

Le evidenze a disposizione suggeriscono che i
fattori sociali e ambientali giocano un ruolo
significativo nello sviluppo bilinge di bambini a
sviluppo tipico o con disabilita comunicative. Ad
esempio, in Inghilterra, in uno studio di bambini
con SLI in eta scolare, Crutchley, Botting, e Conti
Ramsden (1997) hanno notato che studenti esposti
in casa ad una lingua diversa dall'irsgle
spiccavano comeun sottogruppo unico, con
prestazioni piu scarse dei loro compagni di classe
monolingui, in valutazioni standardizzate relative
alla grammatica inglese, al vocabolario, alla lettura,
all'articolazione, e alla struttura della narrazione.
Gli studenti bilingui venivano piu difficilmente
inseriti in classi che i genitori e gli insegnanti
consideravano ideali, e erano piu spesso segnalati
per difficolta emotive e comportamentali. Veniva
riportato che queste difficolta emotive e
comportamentalpeggioravano nel tempo, anche se
gli studenti bilingui non differivano dai loro
compagni monolingui nelle valutazioni effettuate
all éinizio del
essere interpretati isolatamente, dato che questi

nell 6acqui si zbhambinevivedaad irl censti pn cui lanlmguagpériath i t -

in casa non era valorizzata né supportata.

Lo studio di Crutchley et al. & in contrasto con
quello di Bruck (1982), relativo a bambini bilingui
con specifici problemi di linguaggio provenienti da
famiglie che parlavananglese, che erano state
chiamate a partecipare ad un programma scolastico
di immersione totale nella lingua francese. Bruck
riportd che i bambini che partecipavano al
programma bilingue avevano prestazioni simili a
bambini con specifici problemi di lingggio che
partecipavano ad un programma monolingue in
inglese, in test standardizzati relativi ad abilita
accademiche e linguistiche in inglese. Entrambi i
gruppi di bambini avevano avuto punteggi piu bassi
rispetto a bambini bilingui e monolingui senza
specifici problemi linguistici. Ugualmente, Paradis,
Crago e Rice (2003) non hanno rilevato nessuna
differenza fra bambini bilingui e monolingui con
specifici problemi linguistici rispetto al numero e al
tipo di errori morfologici presenti di solito nel
linguaggio di questi bambini.

La discrepanza fra i risultati di questi studi e
quelli di Crutchley et al. (1997) e in accordo con le
differenze rilevate in bambini a sviluppo tipico in
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ambienti di diverso tipo. | bambini partecipanti agli  possono beneficiare dhuntervento che riconosce la
studi diBruck (1982) e Paradis (2003) vivevano in  lingua e la cultura di casa e che supporta lo sviluppo
ambienti che  attivamente favorivano e del bilinguismo, con miglioramenti sia nella lingua
conservavano ilbilinguismo,  definiti anche maggioritaria che nella lingua di casa (Restrepo,
ambienti bilingui additiviBruck, 1982). Ad esempio, Morgan, & Thompson, 2013).

nello studio di Bruck, i bambini provenivano da

famiglie in cui si parlavanglese e che avevano  Un approccio socioculturale a binguismo e CAA
scelto di entrare in scuole francesi a totale
immersione in tale lingua. Nello studio di Paradis et
al., tutti i bambini arrivavano da famiglie in cui i
genitori adoperavano la strategia genitoreuna
lingua, che indicava un conszinvestimento nella
trasmissione di entrambe le lingue. Al contrario, i
bambini dello studio di Crutchley et al. erano
esposti a casa ad una lingua minoritaria e a scuola,
solo allinglese; il mantenimento della lingua
parlata a casa non era stato idécatb come scopo
esplicito né a scuola né casa. Di solito, in questi
contesti, i bambini tendono a fare progressi costanti

I n questo articol o, Vi ene
approccio socio culturale a favore di bambini con
bisogni di CAA che vivono in ambienti bilingui. Da

una ©prospettiva socio cul
del linguaggio é radicato nella pargazione ad

attivita culturalmente significative (Thorne, 2000).

Per raggiungere le abilita linguistiche degli adulti

sono necessari ai bambini anni di interazione con
persone che utlizzano in modo maturo il
linguaggio. Queste interazioni rispecchianaiovi

culturali e le prassi sociali di coloro che parlano

nella lingua maggioritaria, mentre le abilita relative Il;nnuz iol t;anur? gffitt.o rgoungosshllg sviltu e(;) ria
alla lingua di casa declinano con il passare del guaggio 1 etietto p . PPa
dei bambini poiché il linguaggio non solo si

tempo e portano ad una incolea condizione . D9 R
bilingue (Fishman, 2008; vedi Paradis et al. (2010) SVIIl_Jppa attraverso Ia_ partecipazione agl attivita
per una pid ’approf,ondita discussione sul  SOCi0 culturali ma media anche la partecipazione
bilinguismo additivo e sottrattivo). Stesl_saat(el\(/)liliglr;’oi?oliﬁlturale dell'apprendimento ha

Gli studi riportati precedentemente evidenziano . L DR . ppr ; )
il fatto che, sia per i bambini a sviluppo tipico che 'mpo”a”“ |mpI|c_a2|on| peri b"?‘mb.'n' con plsognl
per quelli con disabilita comunicative, i risultati 2lse(r:nA'iA<\) CQ;OV(':\;%”?& IgoriTr:)if;;ilor?elllggliilﬁré\td
dell'apprendimento dipendono in misura minore dal pIo,

numero delle lingue apprese rispettte condizioni Per?e: ctonl'ioadzzllzj1 Orésen;a o] 6rlngnlo Ioli Iugasfj?szjgilﬁal |
nelle quali la lingua viene appresa e cioé: dal livello P

di supporto al bilinguismo sia a scuola chelael comgnicativ& d‘per.‘de _dall‘accesso gll_e ””9“‘? che

comunit”, dal la qual it Mediago.lq pageginagone, f bambinj che vivonp
entrambe le lingue, e dal tipo di misurazioni alfinterno dl_amble_nt_ bilingui ™~ sono SOhHat'. .

utilizzate per monitorare lo sviluppo del linguaggio. ggrrr?vgﬁgerg'fffeiem;n:'r?]%ue di esidr?i\lfi?a?t?ocuclltﬂrrﬁil

| risultati evidenziano il fatto che crescere bilingui mprer gamma di - sig i

€ un'esperienza tanto socioculturale e sociopolitica esistentl neIIe. comunita I|r_lgl_1|st|che_. Essi ricorrono
che linguistica (Zentella, 1997). Per approfondire il gir:/cet:ge e::lr;a urésor:re elé?k?ilrjelsﬁleChdeivgzzogl)brg: entglrlge
bilinguismo, un approccio psicolinguistico centrato gue p P

. o . culturali che ci si aspettano da loro (Garrett &
solo sul bambino potrebbe far perdere di vista molti . . .
altri complessi fattori ecologici che possono Baquedand.opez, 2002; Ochs & Schieffelin,

condizionare l'apprendimento e lo sviluppo dei it?ﬁf;q)én?s CgrnSLIJ?]Znig]r?teits:glgeu;gsgtlﬁxz?gr?;e dlimo
bambni bilingui (Bronfenbrenner, 2005). significati epnon solo un astratto sistema mentale
La letteratura sui disturbi nella comunicazione 9 '

bilingue suggerisce che i bambini esposti a due Z?re?g pl(')rllm e?ra'(rj]delce (rj.' c(; Ose?reo (s:ozfesror?e ch
lingue possono beneficiare di un approccio bilingue sl aIL;;mca Ilaguortall \; ma Iiori Ou ortunits eL: iII ’
allintervento  (p.e. Gutierre€lellen, 1999; P P 99 pp @

bambino che utilizza la CAAi di acquisire
significati condivisi. Inoltre, data l'importanza delle
le famiglie e delle reti sociahella realizzazione di
un intervento di CAA che abbia successo, il loro
capitale linguistico e culturale dovrebbe essere
riconosciuto e valorizzato.

E6 condivisa | dopinione
debbano fornire supporto e lavorare in stretto
contdto con le famiglie in modo che queste

Kohnert, 2010, 2013 Non ci sono evidenze che
supportano la conclusione che il bilinguismo sia
confusivo o condizioni troppo le abilita di
apprendimento del linguaggio di bambini con
disturbi comunicativi.Le ricerche disponibili ad
0ggi evidenziano chiaramente che la mediae
nella lingua parlata a casa non danneggia o rallenta
in maniera notevole I'apprendimento di una seconda
lingua. Al contrario, vi sono evidenze che i bambini
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possano conservare e fare passare il proprio (WongFillmore, 2000). | familiarpotranno inoltre

bagaglio linguistico e culturale ai loro figli con o incontrare difficoltd nel mantenere la prassi di
senza disabilita (Artiles & Ortiz, 2002; Center For  utilizzare una sola lingua. Ad esempio, imou
Applied Linguistics, 2005; Martirg012; Mueller, studio basato su intervisee genitori bilingui di

Singer, & Carranza, 2006; Waterman & Harry, bambini con disordini dello spettro autistico, Yu
2008). Molti ritengono inoltre che lintervento (2013) riportd che molti genitorche si erano
rivolto a bambini con disabilita comunicative impegnati a parlare solo in inglese con i propri
dovrebbe essere implementato sia nella lingua di figli, ritornavano poi a parlare due lingue o a
casa che in quella parlata a scuola, supportando in parlare solo Cinese. Anche se ciascun genitore
modo particolare la lingua di casa quando questa € parlava fluentemente inglese, entrambi riportarono
la lingua piu importante per i bambini (Gutierrez che c'erano cose che non potevano essere
Clellen, 1999; Gutierretlellen, et al., 2008; comuntcate adeguatamente utilizzando quella sola
Kohnert, 2010, 2013; Kohnert, Yim, Nett, Kam, & lingua. In alcuni casi, il motivo era che le idee che
Duram, 2005). La decisione di supportare due desideravano trasmettere non avevano alcun
lingue si baa non solo sui vantaggi cognitivi e equivalente culturale o linguistico in Inglese.
sociali evidenziati nei bambini a sviluppo tipico e  Alcuni parlavano inglese solo sul lavoro o in altri
negli adultii, ma anche sulle evidenze che ambienti formalie trovavano complicato parlare

suggeriscono che, in situazioni analoghe, gli i ngl es e nell 6ambi ent e don
studenti bilingue con disabilita non presentano intime. Altri dicevano semplicemente che "non si
maggi or i di f f i dintehta ~ del n sedtivai@oangtypali” el genitori che credevano o a cui
linguaggio, dei loro pari che parlano una sola era stato detto che il bilinguismo era
lingua. controproducente per i loro bamhisi sentivano

Esistono motivi convincenti a favore del colpevoli e vedevano la propria incapacita nel
mantenimento della lingua parlata in casa nei parlare solo inglese, come un fallimento.

bambini con complessi bisogni comunicativi. |l Benché si registri un aumento delle ricerche sulle
mancato sviluppo e elaborazione di un piano di problematiche poste dal bilinguismo in bambini
intervento che supporti a lungo termine, nei con di stur bi comuni oret i vi,

bambini bilingui, lo sviluppo e la conservazione di  alle problematiche poste dal bilinguismo in
entrambe le lingue potra limitare le interazioni bambini con complessi bisogni comunicativi e
i nterpersonal.i al |l 6i nt er hismgniddedAA. Quest@gap egstato Aaconescilitceda n a t
opportunita per esercitare e generalizzare le abilita tempo come problema urgente (Bridges, 2004;
linguistiche nei vari contesti. Come Kohnert (2013) Bridges & Midgette, 2000; Huer & Saenz, 2002;
evidenzia, la raccomandazione di utilizzare una Rossi & Balandin, 2005 La pianificazione degli
sola lingua con i bambini bilingui con disturbi interventi per bambini che vivono in comunita
comunicativi colloca la lingua fuori dal suo bilingui pone nuove problematiche ai professionisti
contesto sociale e ne ignora il ruolo fondamentale che lavorano nellarea della CAA; essi infatti
come strumentoidrasmissione della cultura. Non dovranno sviluppare e supportare strategie e
utilizzare la lingua di casa con un bambino con tecniche comunicative che facilitino lsviluppo
disabilita pud accentuare la disabilita stessa e della comunicazione e del linguaggio nelle diverse
emarginarlo ulteriormente dalla sua famiglia e dalla lingue e nei diversi contesti in cui partecipa il
sua comunita. bambino che utilizza la CAA.

Il inguaggio non € una risorsa limitata, anche per Supportare professionalmente due lingue non
i bambini con disabilita; si tratta invece di un significa necessariamente che entrambe le lingue
sistema dinamico che si espande attraverso debbano essere supfate nello stesso tempo, nella
numerosi input e numerose opportunita di  stessa maniera, o dallo stesso operatore (Kohnert,
utilizzarlo. Raccomandare ad una famiglia di  2013). Supportare due lingue in un bambino
smettere di utilizzare la lingua di casa con un bilingue che utilizza la CAA significa piuttosto che
bambino con disabilita, presumke e | 6 us o d il pgogremmia ad'intervento terra conto delle
lingua sia una scelta consapevole. In molte precedenti esperienze del bantbied anche dei
famiglie, la decisione di parlare solo una lingua con suoi bisogni comunicativi presenti e futuri. Una
il bambino con disabilita comunicative influira prospettiva bilingue riconosce le esperienze
notevolmente sulle dinamiche interattive. |  comunicative del bambino e labilitd acquisite in
familiari avranno difficolta a coinvolgere |l famiglia come una risorsa fondamentale su cui
bambino nelle conversazioni o il bambino avra costruire. Inoltre & fondamentale una valutazione
difficoltad nel conservare i rapporti con familiari e accurata delle abilita comunicative del bambino per

amici che non parlano la lingua in questione
18
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elaborare un programma di intervento che risponda
ai suoi bisogni presenti e futuri.

Considerazioni sulla valutazione

La individuazione delle reali abilita comunicative
di un bambino e delle esigemrelative a due lingue

costituisce una sfida, poiche esistono pochissime dovr ™ comprender e: (a) | &c¢

misurazioni bilingui e pochi professionisti bilingui  negli ambienti naturali durante le interazioni con i

in grado di effettuare una valutazione e  pari e i familiari; (b) colloqui con i familiari; (c)

interpretarne i risultati. Avere dimestichezza con  esempi di linguaggio e (d) performance in compiti

una lingua dipende da vari fattoii,n ¢ | us a Idi0O®rhprensione e produzione del linguaggio, a

l 6intensit”™ dell a esposiygilliQeli€p.eevochbBlario® i pardlet dingdlel ~ ¢

utilizzarla. | professionisti di CAA dovrebbero par0|e in una frase, morgintassi, |inguaggio

conoscere i pattern dello sviluppo tipico di  figurativo e narrativo) in tutte le lingue a cui il

apprendimento di una lingua nei bambini bilingui,  pambino & esposto e all'interno di tutti gli ambienti

sia nel bilinguismo simultaneoche in quello interattivi.

seqienziale e come questi possano variare nei

bambini con disabilita, inclusi quelli con complessi  pefinire gli obbiettivi in modo collaborativo

bisogni comunicativi (vedi Kohnert & Medina,

2009; Kohnert, 2010 per una piu ampia rassegna In vari studi su famiglie con diversi background

dei pattern di sviluppo del linguaggio in bambini  culturali e linguistici, genitori e altri familiari

con difficolta conunicative). hanno espresso il proprio apprezzamento per
Unbulteriore consi der alzd wtniel i zrzios pets ®@uolaa ldel | a

valutazione riguarda la variabilita delle lingue e la
competenza in una lingua dei bambini bilingui con
complessi bisogni comunicativi. Le lingue nella
vita di un bambino bilingue sono in molti modi
intrecciate e inseparabili e, nello stesso tempo,
queste lingue possono avere compiti molto specifici
all dinterno dei di ver si
Le valutazioni che esaminano separatamente le
lingue del bambino o che non riconoscono la natura
generespecifica della scelta del codice, tendono a
sottostimarne le competenze. Ad esempio, Bedore,
Pefia, Garcia, e Cortez (2005) hanno riportato che
quando le performance dei bambini bilingui in test
di vocabolario sono valutate concettualmente
anziché inmodo monolinguisticoe cioe, quando le
performance sono analizzate e valutate rispetto al
significato delle risposte senza tenere conto della
lingua utilizzata per esprimerle i partecipanti
avevano raggiunto punteggi comparabili ai bambini
che parlavanana sola lingua. Tuttavia, quando le
loro prestazioni venivano valutate in una sola
lingua, i punteggi dei bambini bilingui erano piu
bassi di quelli dei bambini che parlavano una sola
lingua (vedi Bedore et al., 2005).

Per minimizzare errori legatilla lingua, De
Lamo et al (2011) sugg
approccio socioculturale per valutare le abilita
comunicative dei bambini bilingui con disturbi
comunicativi. Questo approccio utilizza una
combinazione di metodi e di dati provenienti da
molteplici fonti per valutare la storia evolutiva e
clinica, il livello attuale di acquisizione di entrambe
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le lingue, e l'abilitd del bambino a imparare o
utilizzare una lingua in vari contitse con
molteplici partner comunicativi (De Lamo et al.,
2011; GutierreLlellen & Pefa, 2001; Kohnert,
2011; Langdon, 2008; Soto, 2012). La combinazione
di metodi che fornisce piu informazioni potra
cambiare con l'eta del bambino, ma in ogni caso,

sistema di CAA era fondamentale per Ila
partecipazioe sociale e accademica del proprio
bambino, pur non esprimendo alcun desiderio o
bisogno di utilizzarla a casa. Quando venne loro
chiesto di spiegarne la ragione, i genitori hanno
citato una serie di barriere rispetto ad una

imgeméeneazidne di stidcessoldestrategie e tlelleb a mb

tecniche di CAA a casa, fra cui: (a) intervento
implementato nella sola lingua parlata a scuola; (b)
barriere linguistiche e culturali fra genitori e
professionisti,; (c) i
CAA; (d) vocabolario non kevante; (e) simboli e
messaggi inadatti dal punto di vista culturale; e (f)
mancanza di istruziori centrate sulla famiglia e
accessibili dal punto di vista culturale e linguistico
- su come utilizzare l'ausilio a casa (Kemp &
Parette, 2000; McCord & Smt 2004; Pickl, 2011;
Stuart & Parette, 2012). In una serie di studi
correlati, Parette e colleghi (citati in Bailey, Parette,
Stoner, Angell, & Carroll, 2006) hanno intervistato
un totale di 67 famiglie provenienti da diversi
background culturali e lingsiici e hanno rilevato
che "(a) tutte le famiglie, appartenenti a diversi
gruppi etnici, desideravano essere coinvolte dai
professionisti nelle decisioni relative alla CAA; (b)
er ifamigle n deside@vanoi lavem z anagdiori
informazioni, formazione e training $alCAA; e
(c) | appartenenza etni
processi decisionali rispetto alla CAA" (p. 51).

Prima di introdurre un sistema CAA, la famiglia
del bambino con complessi bisogni comunicativi
dovra aver gia stabilito dei pattern di comunicagio

mi
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La comprensione delle dinamiche interattive
esistenti nell'ambito di una famiglia costituisce un
elemento critico quando vengono raccomandate e
progettate tecniche strategie diCAA, (Parette,
Brot her son, & Huer ,
piano di azione efficiente dal punto di vista
culturale e linguistico, i professionisti devono
includere gli apporti dei familiari rispetto alla
lingua preferita e ai bisogni comunicativi, i loro
punti di vista rispetto alla disabilita comunicativa
del bambino eil livello di coinvolgimento e di
partecipazione nel quale si sentono a loro agio. Le

Data la carenza di interpreti bilingui/biculturali
veramente qualificati, i professionisti potranno
avere bisogno di affidarsi a familiari bilingui o ad
amici di famiglia in funzione di interpreti. Behé a

2 0 Ovolle . quebta Ipbséai egseves faa sol opzione

disponibile, I'utilizzo di interpreti non professionisti

aggiunge un ulteriore complessita alliinterazione.
Possono sorgere difficolta per conflitto di ruoli, per
mancanza di formazione e per mancanza di
coroscenza degli aspetti che vengono discussi.
Inoltre, i familiari possono sentirsi in imbarazzo nel
discutere argomenti intimi con altri familiari o

differenze culturali possono condizionare nonsoloi a mi ci . A sua volta, Il 6i nt

ruoli che i familiari sono disponibili e capaci di modificare cio che deve essere discusso per limitare

assumere per insegnare al proprio figlio ma anchei | o aissccher ament oo o i | di s a

ruoli che esisritengono debbano essesgolti dai

professionisti (HweFroelich & Vigil, 2004). Considerazioni sugli interventi per bambini bilingui

famigla, & importants Stimolare la percezione ca | | e o W&l fhéheri o EAA's quilddl

parte dei familiari di significativi obbiettivi di 2 tare i bambini araggiungere il proprio completo
potenziale come fAcomuni cat

intervento (McCord & Sat, 2004; Pickl, 2011). E
indispensabile che i servizi aprano un dialogo con i
familiari per conoscere i loro punti di vista e per
creare un aperto clima di comunicazione che possa
facilitare lo scambio delle idee. | professionisti
dovranno programmare visi domiciliari per dare

ai familiari | 6opportuni
e per osservare le routine interattive della famiglia
stessa (Stuart & Parette, 2002). Durante queste
visite, i professionisti che non parlano la lingua
della famiglia dovrebber affidarsi a interpreti
bilingui e biculturali che siano in grado di
comunicare con i familiari, confermando loro che i
professionisti li considerano validi membri del
team di intervento (vedi HwRroelich & Vigil,
2004; Kummerer, 2012 per eccellenti dégoni
degli aspetti e delle strategie necessari per acquisire
abilita comunicative culturalmente rispettose).
Comunicare attraverso un interprete &€ compito
difficile (Langdon, 2008). Possono venir rallentate
e modificate le dinamiche della comunicazione,
rendendo la conversazione piu difficile e piu
facilmente fraintendibile da entrambe le parti. Le
famiglie inoltre possono anche essere private della
privacy di cui possono avere bisogno per discutere
le loro esigenze familiari. Gli operatori devono
riconoscere e essere sensibili a queste difficolta.
Affinché gli interpreti siano utili, bisogna che essi
abbiano dimestichezza sia con la lingua parlata
dalla famiglia che con quella parlata dai
professionisti, e siano in grado di capire e cogliere
le pit sottii sfumature culturali di significato
espresse dalle due parti. Inoltre gli interpreti
dovrebbero capire cid di cui parlano i professionisti
e i processi clinici/feducativi coinvolti nell'evento
per cui sono stati chiamati (Seal, 2000).
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la parecipazione alle loro comunita (p.e. sociale,
accademica e occupazionale). | professionisti di
CAA che seguono i bambini bilingui possono
condividere o meno le lingue parlate dalle famiglie.
A volte, professionisti bilingui seguono bambini
ilingui onlq:LaIl con lVIdOﬂO ntrambel Ilngu
olto Cgésso ci%Ard divérdit f?a la Ilngﬁa parratg ro
dai professionisti e quella del bambino. Benché sia
importante aumentare il numero dei clinici bilingui,
e molto probabile che in futuro persista questa
diversita fra pazienti e professionisti. Come
indicato da Kohnert (2013), un aspetto
fondamentale e quello di individuare delle modalita
con cui gli operatori possano facilitare lo sviluppo
di una lingua che essi non parlano.

L'intervento  bilingue  pud comprendere
I'insegnamento diretto e sistematico di alcune
forme e funzioni implementate dai professionisti e
un intervento indiretto, di collaborazione, con
genitori e familiari, pari e altri, per farli diventare
partner comunicativi in grado di dare supporto
(KentWalsh & McNaughton, 2005; Kohnert,
2010). Il potenziamento delle competenze del
bambino nella lingua parlata a casa, richiedera
necessariamente il coinvolgimento di altre persone
che condividano le stesse esperienze culturali e
linguistiche del bambino. Kolent (2013) descrive
a lungo le strategie collaborative finalizzate a
facilitare lo sviluppo della lingua parlata a casa
allenando genitori, pari e operatori ad implementare
strategie di stimolazione del linguaggio. Il termine
"all enare"” C oon & ogendori ped ai u't
raggiungere i loro personali obbiettivi, anziché
insegnare loro ad eseguire alcuni predeterminati
compiti.
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Ad oggi non esistono studi pubblicati che
documentino approcci clinici o educativi rivolti a
bambini bilingui che utilizzao la CAA.In assenza
di dirette evidenze, i professionisti di CAA dovranno
attingere principi e strategie da discipline correlate
come ad esempio dalla didattica speciale bilingue

(Muell er et al., 2006)
bambini con difficold di linguaggio (p.e.
Thordardottir, 2010). Questi comprendono (a)

lavorare con i familiari e con i membri della
comunita per potenziare l'apprendimento in casa,
nella comunita, e nella scuola; (b) comprendere e
supportare un graduale processo di acquisii
della seconda lingua; e (c) avere consapevolezza
che | 6apprendi mento
aiutato dallo sradicamento della prima lingua ma al
contrario si costruisce su un forte fondamento della
prima lingua e della prima cultura (Artiles & Ortiz
2002; Kohnert, 2010; Langdon, (2008). Sono
estremamente necessari ulteriori approfondimenti
per esplorare fondamentali questioni relative alle
strategie piu efficaci per migliorare la competenza
comunicativa di bambini che utilizzano la CAA e
vivono in @munita bilingui.

Implementazione della CAA a casa

Tutte le famiglie promuovono i propri valori
culturali attraverso le esperienze di socializzazione
e le interazioni sociali del bambino (Hvoelich

& Vigil, 2004). | compiti e i doveri della famiglia s
insegnano e sono espressi soprattutto attraverso il
linguaggio ma anche attraverso i comportamenti
non verbali. Per aumentare il coinvolgimento delle
famiglie, diverse dal punto di vista culturale e
linguistico, i professionisti dovrebbero progettare
sigemi di comunicazione che rispecchino i valori
culturali della famiglia e includano le loro prassi
linguistiche, modellando [utilizzo della CAA in
contesti comunicativi culturalmente appropriati,
che aumentino il senso di affiliazione (cioe
appartenenzadel bambino alla famiglia e alla
comunita.

Come notato in precedenza, vi sono molti fattori
che possono influenzare
incluse barriere socio economiche, linguistiche e
educative, conflitti tra valori culturali, e aspettative
disoordanti fra famiglie e professionisti (vedi
Bailey et al., 2006; Binger, KeiWalsh, Berens,
Del Campo & Rivera, 2008; McCord & Soto, 2004;
Pickl, 2001). A volte, i professionisti possono
interpretare scorrettamente le ragioni per cui la
famiglia non utilzza la CAA a casa, e addirittura
possono avere la sensazione che i genitori stessi,
comprese le loro prassi linguistiche e culturali,
costituiscano un impedimento ad un efficace
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utilizzo del sistema di CAA; possono non capire le
sottostanti dinamiche culturali o socio economiche
e giudicare il comportamento delle famiglie come
non interessato o non collaborativo.

Una <chiar a
dei pensieri delldamiglia rispetto alla CAA pud

all 6i mpl ementazione
Spesso, i genitori si lamentano del fatto che
lavorare sulle abilita di CAA con i loro bambini
assomigli troppo ad una "terapiab ad un

"compito”. Ad esempio, i professionisti possono
suggerire diverse strategie per favorire la
comunicazione del bambino a casa (p.e.

d e | lincoragg®re den ricliestd, ifomigeu gpportumita di

scelta, coinvolgersi nella lettura condivisa di un
libro), ma que® potrebbe richiedere ai genitori di
modificare il modo con cui gia interagiscono con |l
loro bambino. | genitori possono non avvertire la
necessita di utilizzare un qualsiasi ausilio di
comunicazione per raggiungere degli scopi
comunicativi a cui possonarrivare con successo
senza | o0interferenza di
Soto, 2004). Invece di presumere che la CAA possa
essere di aiuto alla famiglia, i professionisti
dovrebbero chiedere ai genitori di descrivere
situazioni comunicative alle quali volieero che |l
loro bambino partecipasse, individuando poi queste
situazioni come contesti dell'intervento.

E6O stato evidenziato
di interventi inseriti nellambiente naturale della
famiglia (Kummerer, 2012; Kummerer & Lopez
Reyna, 2006; Nunes & Hanline, 2007). A tal fine, i
professionisti dovrebbero considerare attivita
basate su cid che i genitori conoscono e gia fanno,
ad esempio, aiutandoli ad utilizzare le tecniche di
CAA all'interno di contesti di gioco con i bambini
pit piccoli o di conversazione su temi personali e
significativi con bambini pit grandi. Sono necessari
ulteriori approfondimenti per esplorare i diversi
contesti interattivi, preferiti dalle famiglie
appartenenti a culture diverse, in cui implementare
gli interventi sul linguaggio e sulla comunicazione.

shiddishSePersshdfizzakioRe di Ssferfii bilifyui dfCAS 2 »

Le famiglie spesso esprimono la loro frustrazione
per il fatto che i sistemi di CAA noimcludano la
loro lingua di casa o un vocabolario che sia
rilevante e funzionale a casa (McCord & Soto,
2004; Pickl, 2011). Uno dei problemi principali
affrontati dai professionisti di CAA negli interventi
rivolti a bambini bilingui € quindi lo sviluppo di un
sistema di comunicazione in una lingua che
possono non phare o capire. Non e sufficiente,
durante la creazione di un sistema bilingue di CAA,
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tradurre semplicemente lo stesso vocabolario in una
lingua differente; un sistema di CAA realmente
bilingue dovrebberispecchiare i modi in cui i
bambini apprendon@ utilizzano ciascuna lingua
nelle diverse comunita. Come indicato da Young
(2006) la comprensione della struttura sottostante
una determinata lingua e fondamentale per lo
sviluppo di un sistema di CAA. Due lingue
differenti possono richiedere modalitdifferenti,
differente  vocabolario e layout, differenti
rappresentazioni e differenti grammatiche (p.e.
Baker & Chang, 2006; Nakamura, lwabuchi, &
Alm, 2006).

In uno studio finalizzato a confrontare gli esiti
dellintervento in due persone che stavan
imparando ad utilizzare sistemi di CAA in due
differenti lingue (Inglese e Mandarino), Young
(2006) notava che le differenti grammatiche
richiedevano spesso
pianificazione mot or i
strategie di inseghamt, e differenti materiali
clinici per lintervento. In uno studio correlato,
Nakamura et al. (2006) hanno confrontato come le
persone che parlavano Giapponese e quelle che
parlavano Inglese, formulavano e interpretavano
frasi basate su immagini. Essi Imanconcluso che
chi parl ava I nglese uti
come principale suggerimento, mentre chi parlava
Giapponese doveva utilizzare marker grammaticali
per comprendere la struttura della frase.
Chiaramente, lo sviluppo di sistemi di CAA
bilingui, richiedera una profonda comprensione di
entrambe le lingue e dei rispettivi pattern di
sviluppo (vedi Andres, 2006 e Baker & Chang,
2006, per un approfondimento degli aspetti
fondamentali relativi allo sviluppo di un sistema di
CAA in Mandarino). | sstemi bilingui dovrebbero
anche essere impostati in modo che il bambino
possa facil mente

a

molte nazioni, allo sviluppdali sistemi di CAA
indigeni, soprattutto in Cina (Andres, 2006) e in
India (Bhattacharya & Basu, 2009).

Conclusioni

Gli interventi rivolti ai bambini bilingui con bisogni

di CAA pongono diverse problematiche ai
professionisti. Le evidenze in quest'areacraree

di conseguenza le considerazioni presenti in questo

documento sono puramente indicative e
ampiamente speculative. Abbiamo proposio
di battito a favore dell 6ut

culturale in bambini con bisogni di CAA che
vivono in canunita bilingui. Questo dibattito e
motivato dalla difesa delle eredita culturali e
linguistiche, dalla promozione di un atteggiamento
positivo a favore delle lingue minoritarie e delle

| 0 udiverbith Bngustichdl ie dallé evddenz@ iervefgens @
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con difficolta di comunicazione. Abbiamo

presentato anche le numerose problematiche poste

dall 6i mpl ementazi one di
punto di vista culturale e linguistico, nelle aree
della valutazione e intervento,cinsa la scelta e
personalizzazione di sistemi di CAA bilingui.

RizZpe'tat ol 001 dld et ededd €e ,pag

utilizzare strategie di valutazione e intervento che
rispondano alle particolari esigenze dei bambini
bilingui e delle loro famiglie. Dovraessere
utilizzato un approccio socio culturale per capire i
bisogni e le opiniondei bambini bilingui e delle
loro famiglie durante [implementazione degli
intervent.i E6 inoltre
siano a conoscenza dei particolari percodsi
apprendimento e sviluppo dei bambini bilingui.
Léutilizzo di strategi e
valutazione e lintervento, anche quando loro

quando necessario. Sono estremamente necessarie interpreti e altri adulti che agiscono da mediatori

ulteriori ricerche sulle strategie atte a supportare lo
sviluppo della lingua e il paaggio da un codice
all 6altro nei bambi ni
CAA.

Per rendere uno strumento di CAA veramente
importante per la famiglia, i sistemi di CAA
dovrebbero comprendere non solo la lingua parlata
a casa ma anche rappresentazioni chreecgano
disegni, particolari, colori, e referenti compatibili
con la cultura di casa e che rappresentino un
vocabolariofunzionale e culturalmente appropriato
(Andres, 2006). Alcuni esistenti studi hanno
sottolineato le differenze con le quali le persone,
provenienti da culture diverse, valutano l'iconicita
dei diversi set di simboli (p.e. Bornman, Alant, &
Du Preez, 2009; Huer, 2000). Cio ha portato, in
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cultura | i E O necessario
competenze dei bambini bilingui durante la fase di

b valltaziore U ¢he 1© hs@iluppé tdi huove ZabiliteP

durante la fase d'intervento, siano considerate nel
contesto di pratiche culturali significative per le
famiglie dei bambini e per le loro comunita di
appartenenza.

Dovranno essere affrontate le barriere che
continuano a impedire che limplementazione di
interventi culturalmente e linguisticamente adeguati
per bambini bilingui che utilizzano la CAA. Ad
esempio, laimitata diversita fra i professionisti che
seguono bambini con complessi  bisogni
comunicativi e, soprattutto il numero insufficiente
di professionisti bilingui, fa si che difficilmente i
bambini incontrino operatori che abbiano una
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approfonita conoscenza dei loro bisogni
comunicativi. Inoltre, permane un urgente bisogno
di una formazione icalta qualita per aiutare sgli
operatori monolingui che bilingui ad acquisire
approfondite conoscenze
di interventi culturalrente competenti. Date le
compl essit determinate
di utenti provenienti da diverse comunita, sara
necessario un appoggio sistemico e sostenibile dal
punto di vista strutturale e amministrativo agli
interventi, inclusi maggiori t@pi destinati ad un
lavoro di collaborazione e coordinazione degli
interventi stessi.

Ci auguriamo che le informazioni date e le
posizioni assunte in gquesto documento aiutino a
coinvolgere gli operatori e i ricercatori di CAA in
discussioni piu approfahi t € sul | 61 mp|
di interventi piu responsivi dal punto di vista
culturale e linguistico, per quanto concerne bambini
bilingui con bisogni di CAA. Speriamo inoltre di
sollecitare ulteriori approfondimenti, fra i
professionisti e le comunita accadehe della
CAA, sulle azioni che devono essere intraprese per
una concreta realizzazione di interventi di alta
qualita per questa crescente popolazione di utenti.
Sono estremamente necessari ulteriori
approfondimenti per migliorare le conoscenze e le
praiche, e approfondire in particolare le
implicazioni del bilinguismo rispetto alla
progettazione e alla personalizzazione dei sistemi
di CAA,; e rispetto allo sviluppo di strategie efficaci
a supporto del linguaggio per bambini che
utilizzano la CAA e vivonan comunita bilingui.
Sono necessarie ricerche future sull'efficacia delle
diverse strategie di intervento dirette e indirette.
Inoltre, per migliorare l'efficacia degli interventi a
favore dei bambini bilingui che utilizzano la CAA,
€ necessario compres@ i fattori che promuovono
o limitano la generalizzazione delle abilita
allinterno di una lingua e fra una lingua e l'altra.

In mancanza di una pratica basata su evidianze
gquest'area in gran parte inesplorata, potrebbe essere
un modo di procederéentificare inizialmente i
professionisti che lavorano in modo efficace con
genitori e bambini che utilizzano la CAA e vivono
in comunita bilingui. L'analisi sistematica delle loro
pratiche potrebbe aiutar
di abilita professioali necessarie per apprendere in
maniera efficace come supportare lo sviluppo della
comunicazione e del linguaggio in due lingue con
la mediazione della CAA. Incoraggiamo tutti gli
operatori che lavorano con bambini provenienti da
ambienti bilingui a collaorare nella realizzazione
di pratiche basate sulle evidenze e ad influenzare
gli obbiettivi della ricerca. Gli operatori potranno
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realizzare studi di casi attentamente strutturati per
documentare problemi, procedure e outcome degli
interventi  bilingui. Questtpo di condivisioni
potrebbe costituire una valida risorsa per i

per od keislsiito'ni s eI | @& e ruongoa zsi toinne
rigorose ricerche.

dal |l 6i ncontro con i bi sog:
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Insegnare a combinare g$nboli grafici a bambini con
difficolta di linguaggio orale (speech)durante la lettura
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Lo scopo di questo studio & quello di determinare I'effetto di una strategia di intervento rivolta alla produzione di combimini

di simboli grafici in bambini con difficolta di linguaggio orale. Hanno partecipato a questo studio quattro bambini di eta
compresa fra i 6, 5 e 10,8 anni di et”™ (anni, mesi )ttogsingalo di f fi
con prove multiple, rispetto a tre diversi tipi di regdaazi oni
relazioni semantichea cui non erano stati addestrati.Vi sono stati risultati diversi per i quattro partecipanti: due partecipanti

hanno imparato a combinare i simboli nei diversi tipi di relazioni, conservando queste abilita dopo l'intervento, e generaendo

le loro acquisite abilita rispetto a combinazioni a cui non erano stati addestrati; gli altri due partecipanthanno mostrato

evidenze meno consistenti apprendimento. Gli effetti, misurati con prove strutturate, erano stati rilevanti per un partecipante,

moderati per un altro, e poco consistentper gli altri due. Le risposte emerse invece durante la lettura cafivisa della storia,
suggeriscono che le prove di misurazione potrebbero sottostimare le abilitd dei partecipanti relative alla combinazione di
simboli.

PAROLE CHIAVE: Comunicazione aided Comunicazione Aumentativa e Alternativa; Combinazione di simboligrafici;
Strategia matrice; Lettura condivisa di storie.

Sutton et al., 2010; Trudeau et al., 200¥)che gli
studi su bambii che utilizzano la CAA
Quando i bambini non sviluppano un linguaggio  suggeriscono che le abilita di linguaggio ricettivo
orale sufficiente, adeguato alle loro esigenze sono associate all'abilita di combinare simboli

Introduzione

comunicative, |outili zzogrdidi (Seviknioos. | fatteri chef possdno pordeme
esempio i Picture Communication Syots™ problemi nella realizzazione di combinazioni di
(PCS) pUé fornire loro una modalita espressiva in  simboli grafici comprendono (ala natura non
alternativa o ad integrazione del linguaggio orale. |  |inguistica e iconica di molti simboli grafici (Smith,
bambini che per esprimersi si affidano a simboli  2006), (b) un limitato vocabolario di simboli grafici
grafici, spesso hanno d¢oh Una predothinanzahd® homio(8uktdh,USo®,i & €
capacita di produrre messaggi con piu di paeola Blockberger, 2002), (c) limitate abilita di
(Smith, 1996; Soto & Tordambrana, 1995; van comunicazione e di ecostruzione da partelei
Balkom & Welle DonkeiGimbrere, 1996).1 partner, che limitano il bisogno o I'opportunita di

risultati delle ricerche indicano inoltre che bambini realizzare frasi p“:l |unghe (Brekke & von

piccoli a sviluppo tipico, in grado di combinare  Tetzchner, 2003), e (d) mancanza di modelli di
oralmente piti parole, non sono automaticamente in  ytilizzo della stessa modalita espressiva, da parte di
grado di trasferire tale abilita ai simboli graﬁci utilizzatori p|l:| Competenti (Von Tetzchner &
(Smith, 1996; Sutton & Morford, 1998; Sutton,  Grove, 208). Le richieste cognitive e linguistiche
Trudeau, Morford, Rios & Poirier, 2010; Trudeau, poste a carico della diade Comunicaﬂivquando Si
Sutton, Dagnais, de Broeck, & Morford, 2007).  comunica utilizzando simboli grafici non sono
Bambini pid grandi e con piu alte abilita di  sempre ben comprese e spesso possono essere
comprensione  del linguaggio (parlato) e sottostimate (Light & Lindsay, 1991; Thistle &

presumibilmente con migliori abilita metalinguistiche,  wilkinson, 2013). BoyerTrudeau, e Sutton (2012)
sembrano essere in grado di produrre combinazioni di hanno mostrato, ad esempiO, che sequenze di

simboli che rispecchiano i pattern di combinazione simboli grafici non sono interpretate
del linguaggio orale, mguesto processo sembrerebbe  automaticamente come frasi da bambini piccoli a
richiedere  abilita  cognitivénguistiche  non sviluppo tipico (di 3 anni), mentre bambini pitl

necessariamente richieste quando si producono grandi (6 anni) e con maggiori capacita linguisgich
oralmente combinazioni di parole (Smith, 1996; sono in grado di farlo. Non sono state inoltre
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considerate le richieste poste alla memoria di
lavoro, quando si deve richiamare alla memoria
la posizione dei simboli (Dukhovny & Soto, 2013;
Thistle & Wilkinson, 2013), e come possayolte,

essere sovrastimato quanto possano essere
Ai ndovinat i O -tratti dai bibllotechd
di simboli commercialmente disponibili da

bambini con o senza disabilita provenienti da
differenti background (Dada, Huguet, & Bornman,
2013). Molt aspetti della comunicazione basata su
simboli grafici, inclusa la formulazione di messaggi
con molti simboli, pud avere bisogno di un

insegnamento diretto, perché queste capacita spesso

non sembrano evolvere senza intervento.

Un numero limitato di tdi relativi agli
interventi, ha avuto come oggetto la formulazione
di combinazioni di simboli grafici. Alcuni studi
hanno evidenziato come l'uso nei contesti naturali
di input aided (cioé il modellamento da parte
del |l 6adul to di
simboli grafici) sia efficace nel promuovere la
formulazione di combinazioni di pia simboli
grafici, sia per imitazione che spontaneamente, in
bambini con bisogni dCAA (Binger, KentWalsh,
Berens, Del Campo, & Rivera, 2008; Binger, kent
Walsh, & Ewing, Taylor, 2010). In entrambi questi
studi, i ricercatori hanno insegnato ai partner
familiari (genitori e educatori, rispettivamente) a
modellare frasi contenenti due simboli grafici, a
bambini con severi e congeniti disturbi del
linguaggio orale, dante la lettura condivisa di una
storia. Seguendo questo modello, sono state
utilizzate in entrambi gli studi domande e pause di
attesa per elicitare risposte a dimboli da parte
dei bambini; per fare cid nel secondo studio sono
stati utilizzati ancheprompt verbali. | risultati di
entrambi gli studi hanno indicato che lintervento
era stato efficace, come dimostrato dai
cambiamenti nel livello e nel trend oltre che dalla
percentuale dei dati non sovrapponibili (PND), per
tutti i partecipanti. Dato chée tecniche di input
aided cercano di simulare il naturale ambiente
linguistico che sta attorno ai bambini che stanno
acquisendo il linguaggio, queste tecniche tendono a
essere meno specifiche rispetto ai modelli esatti
forniti dagli adulti e alle esatte ombinazioni
acquisite dai bambiniGli studi di Binger et al.
(2008, 2010) non hanno monitorato direttamente la
comprensione da parte dei bambini delle proprie
produzioni e la significativita delle produzioni stesse.

Un altro st udismessiorecda |l i
combinazioni di simboli grafici, aveva utilizzato
una tecnica di intervento ibrida in cui strategie
naturalistiche indirette erano combinate con
strategie di insegnamento piu dirette. Nigam,
Schlosser, &loyd (2006) hannautilizzato la tecnica
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mandmodel combinata con la strategia matrice,
avendo come target specifiche combinazioni di due
simboli in contesti strutturati di insegnamento. Due
dei tre partecipantidnno mostrato evidenti effetti
dellintervento come evidenziato daND oltre che

g daiacdmbiamenti nel livello e nel trend, nei quattro

set di combinazioni allo studio.

Le strategie di insegnamento a matrice hanno lo
scopo di faciltare la  generalizzane
ricombinativa, che si riferisce all'abilita di
rispondere correttamente o di creare nuove
combinazioni, i cui elementi erano stati insegnati in
precedenza in differenti combinazioni (Goldstein,
1983). Questa abilith € fondamentale per lo
sviluppo di reali abilita linguistiche con cui le
persone possono capire e esprimere nuove frasi,
non avendole ascoltate o espresse in precedenza
(Suchowierska, 2006). | ricercatori hanno utilizzato
con successo la strategia matrice per facilitare la
conmpiensiane e @Egpressibne generalizzata di
relazioni semantiche in bambini con o senza
disabilita (p.e Goldstein, 1983; Remington,
Watson, & Light, 1990; Romski & Ruder, 1984;
Striefel, Wetherby, & Karlan, 1976). In ogni caso, i
ricercatori hanno realizzato una combiioaz
matrice, con la quale un numero stabilito di item
lessicali con uno specifico ruolo semantico,
venivano combinati sistematicamente con ciascun
item 7 di uno stabilito numero di item lessicali
con un diverso ruolo semantico. | ricercatori hanno
poi insegnato un set limitato di combinazioni
strategichetratte dalla matrice; i partecipanti sono
stati in grado di generalizzare le proprie risposte
nelle rimanenti combinazioni.

| ricercatori hannoidsolito utilizzato la strategia
a matrice in contesstrutturati per l'insegnamento.
Questi contesti strutturati hanno permesso ai
ricercatori di dimostrare un collegamento diretto fra
le specifiche istruzioni date e le specifiche
combinazioni acquisite dal bambino. Non é stata
ancora approfondita l'impleantazione della
strategia a matrice in situazioni interattive nate
spontaneamente. Nello studio di Nigam et al.
(2006), ad esempio, era stato utilizzato un contesto
formale di insegnamento nel quale veniva chiesto ai
bambini di commentare le azioni com@uta un
adulto; non era stato valutato se i partecipanti
fossero in grado di creare le combinazioni al di
fuori di tale contesto, in risposta, ad esempio, a
materiali con diverse sollecitazioni. Il presente
studi@ $i @ preposto &ieampliare la ricerca sugli
intervent.i finalizzatdi
combinazioni di simboli grafici. Ci siamo
focalizzati su specifiche relazioni semantiche a due
simboli, che avvengono di solito nelle prime
combinazioni di due parole (Brown, 1948 poter
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controllare gli input forniti e per fare in modo che
vi fosse corrispondenza fra lo stimolo utilizzato e la

La domanda che si poneva la ricerca era se la
strategia doéintervento fi.
di due Ssi mbol i e basata

produzione del partecipante. Abbiamo utilizzato
una matrice per generare gli item sia per
l'intervento che per la generalizzazione; tuttavia,
invece di insegnare queste strutture in una
situazione decontestualizzata, abbiamo inserito gli
item dell'intervento in una storia. In molti paesi la
lettura condivisa di storie € un'attivita comune per
genitori/insegnanti e bambini piccoli e rappresenta
un contesto naturale in cui vengono sollecitate le
abilita linguistiche e di literacy (Snow & Ninio,
1986). La lettura ripetuta di storie ai bambini e la
rilettura da parte loro delle storie ascoltate puo
aiutare i bambini stessi ad acquisire un nuovo
vocalolario (p.e. Arnold, Lonigan, Whitehurst, &
Epstein, 1994; Dale, Craifhoreson, Notatbyverson,

& Cole, 1996; Hargrave & Sénéchal, 20@@d) anche
nuove strutture sintattiche (p.e. Bradshaw,
Hoffman, & Norris, 1998; Whitehurst et al., 1988),
e ad incorpare queste nuove parole e queste
nuove strutture nel discorso (Canut, 2001). La
lettura condivisa di storie fornisce un contesto nel
guale pud essere predeterminato con relativa
facilita il vocabolario necessario all'interazione,
dato che le immagini e itesto della storia ne
definiscono in gran parte il contenuto semantico.
Cio e particolarmente utile nelle interazioni
comunicative supportate da simboli grafici, dove
devono essere determinati a priori il vocabolario e i
simboli appropriati per l'interazie. La lettura di
una storia implica anche l'attenzione agli stimoli
grafici (cio , i mmagi ni
simboli grafici in questa attivita dovrebbe dunque
essere attinente alle azioni che avverranno.
Ricercatori e clinici hanno utilizzatmn successo la
lettura di storie come contesto per gli interventi
aided di CAA con obbiettivi linguistici differenti
(vedi la rassegna di Wood & Hood, 2004), fra cui la
realizzazione di combinazioni di simboli (Binger et
al., 2008, 2010)Introducendo spéche relazioni
semantiche generate da una matrice in un contesto piu
naturale (cioe, la lettura condivisa di una storia),
avevamo come obbiettivo quello di aumentare la
validita esterna dellintervento e anche la motivazione
dei partecipanti. Abbiamo ahe utilizzato una
gerarchia diprompts, dai minimi ai massimi, per
elicitare la produzione di combinazioni di simboli da
parte dei partecipanti. prompt erano basati sulle
tecniche utilizzate nelle strategie naturali
insegnamento del linguaggio e imdvano |l
prolungamento dei tempi di attesa (Halle, Baer, &
Spradlin, 1981), domande, richieste e modellamento
(Warren, McQuarter, & Roger&Varren, 1984) ed
anche assistenza fisica per crezwenbinazioni di
simboli (Angelo &Goldstein, 1990).

di
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,comprgngigng, )del

gerarchia dipromptdurante la lettura condsa di

una storia, potesse facilitare la produzione di
combinazioni, target o non target, di simboli grafici
in risposta ad immagini stimolo (non utilizzate
nella storia) da parte dei bambini con linguaggio
orale limitato. La nostra ipotesi era che questa
strategia di intervento avrebbe avuto successo e
permesso ai bambini di creare tali combinazioni.

Metodo
Partecipanti

Il comitato etico della piu rilevante istituzione
educativaha approvato lo studio prima del suo
inizio. Abbiamo anche ottenuto il ceenso del
Gauteng Department of Education per reclutare
partecipanti provenienti da scuole, facilmente
raggiungibili, che accoglievanostudenti con
bisogni speciali. Abbiamo avuto il consenso da
presidi e amministratori di cinque scuole per |l
reclutamentadei partecipanti fra gli studenti delle
rispettive scuole. Anche i direttori di due centri per
bambini con bisogni speciali (gestiti da enti non
governativi) hanno dato il loro consenso a reclutare
partecipanti fra i bambini che frequentavano tali
centri. Abbiamo poi chiesto ai logopedisti e/o agli
insegnanti di classe di individuare dei possibili
candidati, tra i loro casi o nelle loro classi. | criteri
di selezione erano i seguenti: (a) capacita di
prengi linggaggipt dingupy inglesel e
equivalenti alméno ad un livello di 30 mesi di eta,
come indicato dal Peabody Picture Vocabulary Test
Revised (PPVAR; Dunn & Dunn, 1981) o dal
Peabody Picture Vocabulary TesQuarta Edizione
(PPVT-4; Dunn & Dunn, 2007), (b) didattica
effettuata in lingua inglesé per almeno 1 anno e
mezzo, (c) eta compresa fra 10;11 o inferiore, in
modo che le storie utilizzate fossero adatid)
linguaggio orale limitato (in base alla definizione di
meno del 30% di intelligibilitd nella condizione
contesto semantico- ascoltatcee non familiare
dell'iIndex of Augmented Speech Comprehensibility
for Children (tFASCC; Dowden, 1997), (e) capacita di
accurata selezione diretta dei simboli grafici in un
overlay di 2%item, (f) capacita di identificare
correttamente almeno il 75% dei &iahi grafici
utilizzati durante l'intervento, in risposta ad una parola
pronunciata oralmente fornendo, se necessario, un
intervento per
(g) nessuna precedente abilita di combinare i
simboli grafici, (h) vista e udito funzionali, e (i)
capacita di concentrazione su un racconto di 10
minuti. Gli ultimi tre criteri erano statieterminati
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sulla base dei report di genitori, insegnanti, e
logopedisti.

Insegnanti e logopedisti di cinque scuole e di un
centro avevano identificato 10 possibili candidati.
Prima di iniziare lo screening per valutare se i
bambini erano conformi ai criteri della selezione,
era stato richiesto il consenso dei genitori e
l'assenso del bambino. Tutti i genitori e i bambini
avevano dato il consenso/assenso. La ricercatrice
(primo autore) aveva ricevuto informazioni di base
dai genitori, dagli insegnanti, dai logopedisti e
aveva anche somministrato il PPNRT (Dunn &
Dunn, 1981) o PPV& (Dunn & Dunn, 2007) ed
anche il tASCC (Dowd@&, 1997). Tre bambini
avevano punteggi piu bassi dei 30 mesi nel PRVT
e erano stati quindi esclusi. Il ricercatore aveva
quindi valutato le capacita dei sette rimanenti
candi dat.i nel |l 6i dent.i
studio, dando a ciascun bambida tabella di
comunicazione progettata per lo studio (vedi sotto
l a descrizione in nMat e
indicare ciascuno dei 21 simboli disposti a caso
(p.e. fammi vedereRAGAZZO). Le risposte non
corrette  venivano immediatamente  corrette,
anicipando la fase seguente (training). Nessuno dei
partecipanti era arrivato al 100% di identificazione
corretta; era stato quindi fornito loro un training per
imparare ad accoppiare i simboli identificati in
maniera non corretta. Il ricercatore indicaveoun
specifico simbolo e contemporaneamente ne dava
la definizione (p.e.questa immagine significa
CORRERE). | simboli insegnati in questo modo
venivano nuovamente testati e si era ripetuto il
training fino a cinque volte. Tutti i partecipanti
avevano raggiuo il 100% di precisione in una o
due sessioni di training. Il ricercatore aveva allora
rivalutato tutti i 21 simboli. Il limite massimo per
| 6i nclusione nello studi
avere testato di nuovo tutti i 21 simboli.

Sebbene fosse imptante avere una valutazione
formale della funzionalita cognitiva dei
partecipanti, ci si interrogo sulla adattabilita di test
sviluppati a livello locale e internazionale a
bambini appartenenti a gruppi differenti dal punto
di vista linguistico e cultuta in Sudafrica. Nel
passato, in Sudafrica, l'utilizzo sospetto dei test di
QI a scopo di esclusione e di discriminazione,
aveva fatto si che l'uso di test di queginere
creasse un problema di contenzioso.

Sette partecipanti di quattro scuolefeliénti
per allievi con bisogni speciali erano conformi a
tutti i criteri di selezione. Tuttavia, successivamente
ne abbiamo escluso un altro per fmmpliance,
mentre altri due avevano iniziato a combinare i
simboli a livello iniziale prima id ogni intervento,
non ostante genitori, insegnanti e terapisti avessero
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riferito che essi non avevano mai in precedenza
combinato simboli. Questi due partecipanti
utilizzavano libri di comunicazione contenenti
ciascuno 500 simboli PCS, ma la disposizione dei
simboli nel libro di comunicazione (basata su
argomenti e parti del discorso) aveva loro precluso
la combinazione dei simboli. A causa degli incerti
dati iniziali, abbiamo dovuto ekmlere anche loro.
Alla fine erano rimasti quattro partecipanti
provenienti da tre scuole. Inizialmente avevamo
cercato di reclutare partecipanti la cui lingua parlata
a casa f osse | i ngl ese;
sufficienti partecipanti da reclutare lrase a questo
criterio. Solo il 7% degli alunni di tutte le scuole
del Sudafrica parlano inglese a casa, anche se
Iinglese €& la lingua dominante nel sistema
scolastico (Davis, 2013) e i genitori preferiscano
spesso pér i psopriniiglidel scuoleuchd stonneate a t i
hanno risorse migliori,
utilizzata (De Klerk, 2002). Questi partecipanti
sonaca $tati ayYindi enclusi melle dtedio daachd se
I'inglese non era la lingua parlata a casa; essi
avevano ricevuto un anno e mezzo di istruzione in
inglese e anche rispettato i criteri di selezione circa
la capacita di comprensione della lingua inglese. |
genitori, gli insegnanti, e i logopedisti avevano
riferito che non c'erano problemi di vista o di udito.
Le altre caratteristiche dei partecipantbne
riassunte nella Tabella 1.

Partecipante 11l partecipante 1 era una bambina,
di 6,5 anni. Frequentava una classe mista Grado
R4/Grado 1 con didattica in lingua inglese, in una
scuola pubblica per bambini con disabilita motoria
e/o di apprendimento. tilizzava a casa una
carrozzina elettronica (che guidava autono
mamente) e a scuola wpasseggincspeciale non

motorizzato, che non p g fare andare .da solg.
WilizZava 8gni fgﬁt(fun Ii %/({f’co%uni(paﬁi&%e cona op

360 simboli PCS. Indicava un simbolo alldtao

Partecipante 2l partecipante 2 era un bambino, di

8 anni. Frequentava la classe di Grado 1 in una
scuola pubblica per bambini con disabilita motoria
e/o di apprendimento, con didattica in inglese.
Utilizzava a casa e a scuola una carrozzina
elettonica, che guidava in maniera autonoma con la
mano destra. In precedenza gli era stata data una
tabella e un libro di comunicazione con un
vocabolario di simboli PCS relativo a circa quattro o
cinque categorie (p.e. Scuola, Casa, lo ho bisogno/lo
voglio). All'epoca dello studio, non li adoperava piu,
presumibilmente perché troppo limitati.

Partecipante 3Il partecipante 3 era un bambino di
7,9 anni. Al momento dello studio frequentava una
classe di Grado R in una scuola pubblica con
didattica in inglse, pebambini con disabilita
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motoria e/o di apprendimento. Era in grado di
camminare. La sua insegnante adoperava in classe i
simboli PCS per illustrare gli argomenti trattati in
classe (p.e. aveva stampato i simboli degli animali
della fattora quando aveva trattato questo
argomento). Era quindi stato esposto ai simboli
PCS, ma non era stato incoraggiato ad utilizzarli
per fini espressivi, € hon aveva una tabella o un
libro personale di comunicazione.

Partecipante 4l partecipante 4 era unaambina,

di 10,8 anni. Frequentava una classe junior con
didattica in ingleseal | 6i nt er no di
pubblica bilingue (inglese e afrikaans) per bambini
con disabilita motoria. A scuola utilizzava una
carrozzina (non manovrata da lel. casa, sua
mamna la portava in braccio, quando ce n'era
bisogno, per cambiare stanza. La partecipante 4
utilizzava due tabelle di comunicazione con
rispettivamente 20 e 24 simb&ICS, per comunicare

in classe. Di solito era necessario sollecitarla ad
utilizzare le tabdé, e poteva indicare un simbolo alla
volta. A casa non adoperava alcuna tabella; per
chiarire i messaggi venivano utilizzate domande si/no.

Design

Durante | 6intervento si
multiple tra i comportamenti, relativo a tre difeti

tipi di relazioni semantiche afenteazione,
possessorpossesso e attributi-entitd). Lo studio
comprendeva una fase iniziale durante la quale era
stata monitorata, attraverso prove, la realizzazione

delle combinazioni per almeno tre sessioni
consective, prima di iniziare lintervento.
Léintervento era quindi

relazione semantica, mentre le altre due restavano alla
fase iniziale. Sebbene avessimo cercato di
differenziare l'ordine in cui venivano insegnati ai
partecipanti i e tipi di relazioni, la perdita di tre
partecipanti aveva portato a variare in modo limitato
tale ordine fra i quattro partecipanti restanti. Durante
la fase dellintervento € stata indagata la realizzazione
delle combinazioni (oltre alla generalizzazicedle
combinazioni che non erano state insegnate).

Abbi amo istituito dei c
che per | 6apprendi ment o.
affrontare le relazioni semantiche quando venivano
esaudite una o l'altra delle condizioni seguguando il
punteggio di un partecipante raggiungeva almeno due
risposte corrette (cioé, 40%) per due prove consecutive,
rispetto alla media della fase di partenza (con un minimo
di tre prove realizzate durante lintervento), 0 dopo un
massimo di noveessioni di intervento. Abbiamo deciso
di mettere un
evitare che la noia e la fatica dei partecipanti (a
furia di rileggere la stessa storia), condizionasse in
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maniera negativa i risultati. Dieci sessioni di
intervento corrispondevano a due settimane
accademiche (esclusi fine settimana). Tuttavia, dato
che le prove erano compiute una sessione si e una
sessione no, a partire dalla primassene
dell'intervento, il numero delle sessioni
dellintervento doveva essere dispari. Di
conseguenza, abbiamo deciso per nove sessioni.

Materiali
Per lo studio sono stati scelti tre tipi di relazioni

semanfighe, Ciog, auenigazione, possessore
possesso, e attributeentita Brown (1973),
basandosi su dati ottenuti da bambini con differenti
background lingugtici, aveva identificato queste
relazioni nella graduatoriadelle cinque relazioni
che si presentavano piu frequentemente nelle prime
combinazioni didue parole realizzate dai bambini.
Utilizzando la strategia matricéNelson, 1993;
Nigam et al, 2006), abbiamo combinato
sistematicamente due parole che rappresentavano
uno specifico ruolo semantico con cinque parole
che rappresentavano un altro ruolo aatito, per
ognuno dei tre tipi di relazioni semantiche oggetto
dello studio. Cio portava a 10 combinazioni per
tipo g fefagione,sgmantiga. D)j GHESEP <PDqug Gfang,
utilizzate come item per lintervento, menire le
cinque restanti  costituivano il set i
gereralizzazione. Le combinazioni sono riportate
nella Tabella Il.

Siamo  consapevoli che alcune delle
combinazioni erano fra quelle di solito non usate o
ascoltate (ad esempio, Cane ridg. Il set di
cpmpinazipng ysgfe e tato inflyenzafe da @lgupi o
vincoli come ad esempio la facilita con cui le parole
utilizzate nelle combinazioni potevano essere
rappresentate con simboli che fossero facilmente
riconosci uti e indivi
sottogruppo di combinazioni da inserire in un breve
raconto con una trama semplice. La ricercatrice
aveva creato una tabella di comunicazione con 21
simboli grafici (17 simboli PCS e quattro simboli
disegnati a mano) derivanti da tre matrici
('"Appendice sugplegentare A € repgribile oy
http:{/informplhedheajeconydgi/absil@. 319940434
618.2014.965846). | simboli grafici erano stati
organizzati secondo la chiave di Fitzgerald
(Fitzgerald, 1959) e ogni categoria era codificata con
un colore di sfondo. Le categorie erano (i
(agente) i chi (possessa), codificati in porpora,
(b) Verbi (azioni), codificati in rosa, (cAggettivi
(attributi), codificati in blu, e (dChe cosgoggetti),

stata utilizzata da tutti i partecipanti durante le
prove e duante la lettura della storia.
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Tabella I. Caratteristiche dei partecipanti

| - ASCC
Comprensione
Etef Lingua parlata a cag Punteggio LDS Nessun Contesto delle relazimi Comprensione di
No Sesso Disabilita e competenZa PPVT contesto semantico studiate simboli grafici Principali modalita comunicative
1 6,5 Tetraplegia spastica. Sospe Inglese SS: 99 294 0% 3% A-A: 9/10 100%alla 22 prova Risposta a domande si/no, mimi
F causa genetica (nc Y%ile: 47 c.aw.5 P-P: 9/10 del viso, indicazione e indicazior
diagnosticata) Etaeq: 6,1 A-E: 10/10 tramite sguardo di oggetti e persc
presenti nell'ambiente, nume
limitato di gesti, utilizzo nor
frequente del libro di comunicaziot
con 360 simboli PCS
2 8,0 Tetraplegia spastica a segui Inglese e Northen SS: 73 189 13% 27% A-A: 10/10 100% alla 22 prova Singole parole espresse oralmer
M di af f ogame nt Sotho Capabilities it %ile: 4 c.a.w. P-P: 10/10 vocalizzi, approssimazioni di parole
anni Northern Sotho Etaeq: 5,0 139 A-E 10/10
30/35 item (86%)
correttic
3 7,9 Paralisi cerebrale (tetrapleg Northern Sothc SS 26 185 3% 17% A-A 6/10 76% alla 22 prova Vocalizzi e approssimazioni
M spastica prevalente a sinistre 17/35 item (49%, %ile <0,1 c.a.w. P-P 8/10 parole, indicazione di oggetti
correttid Etaeq: 2,6 79 A-E: 7/10 persone, qualche gesto Makal
approssimativo, mimare, ge:
idiosincratici
4 10,8 Paralisi Cerebrale Tshivenda 24/3t SS: 31 158 0% 7% A-A: 8/10 95% alla 22 prova Vocalizzi, approssimazione di paro
F (tetraplegia spastica) item (69%) correttt %ile: <0, 1 c.a.w. P-P: 9/10 indicazione di oggetti e persone, L
Etaeq: 3,4 14 A-E: 10/10 non frequente di tabelle con PCS
classe

Nota SS,punteggio standard; eta eq,, eta equivalente; c.a.w.,(clearly articulated word) parole articolate chiarafnemfentkazione; PP, possessoigossesso; A&, attributeentita.

2 Eta all'inizio dello studio.

b Come testato attraverso i sub tesettivi del Sotho Expressive Receptive Language Assessment (Bortz, 1997) per i Partecipanti 2 e 3 e del Venda Expepsisiee Reguage Assessment (Bortz, 1997) per il
Partecipante 4.

¢Un punteggio totale equivalente a 86% corretto equivale agginté 1,54 e al percentile 93,9 per bambini di 3482 anni che parlano isiZulu.

9Un punteggio totale equivalente a 49% corretto equivale a puni&ggé# e al percentile 5,1 per bambini di 342 anni che parlano isiZulu.

€Un punteggio tota equivalente a 69% corretto equivale a puntegdigl0 e al percentile 53,9 per bambini di 382 anni che parlano isiZulu.
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Tabella Il. Riassunto delle combinazioni, obbiettivo dello
studio, utilizzate durante lintervento e nel test di
generalzzazione

Relazione Item per l'intervento  Item di
semantica generalizzazione
Agente Il cane piange Il cane cade
azione Il cane dorme Il cane corre
Il ragazzo cade Il cane ride
Il ragazzo corre Il ragazzo piange
Il ragazzo ride Il ragazzo dorme
Possessore Il cappello della ragazzes La scarpa della ragazz
possesso Il naso della ragazza La pancia della ragazz
La mano della ragazz Il cappello del coniglio
La scarpa del coniglic Il naso del coniglio
La pancia del coniglic La zampa del coniglio
La maglietta sporca L'automobile sporca
Attributo- | pantaloni sporchi L'aereo sporco
entita Ldor sacchi Lorsacchiotto rotto
Ldaut omo bi Lamaglietta rotta
Ldaer eo r olpantalonirotti
La ricercatrice aveva realizzato tretorie.

Ognuna di queste era stato utilizzata per insegnare

ad esprimere uno specifico tipo di relazione
semantica. Una storia conteneva le cinque
combinazioni agente/azione, una le cinque

combinazioni possessep®ssesso, e una le cinque
combinazioni atibuto-entita. Ogni combinazione
era inserita due volte nel racconto, per offrire due
opportunita di affrontare ciascun item. Un artista
grafico aveva illustrato le storie (& possibile
reperire on | ine
http://informahealthcareom/doi/abs/10.3109/0743
4618.2014.965846). | partecipanti non avevano
accesso alla tabella di comunicazione o alle storie,
per fare pratica con le combinazioni a due simboli,
al di fuori dell'intervento.

Il test di prova era stato sviluppato perutate
I'abilita dei partecipanti ad esprimere relazioni
semantiche (sia quelle allo studio durante
l'intervento che quelle utilizzate durante il test di
generalizzazione, come illustrato nella Tabella I1)
utilizzando i simboli grafici durante la fase irafe,
l'intervento, e il postintervento. Il materiale era
composto da 30 immagini colorate in A423
disegnate a mano dal ricercatore e sette tratte da
Black Sheep Pre8 (2004,2006) - che
raffiguravano ognuna delle 30 relazioni semantiche
(p.e. un canehe dorme, una maglietta sporca).

Procedure

La ricercatrice aveva pianificato le sessioni con
la frequenza consentita dalla scuola e dalle
famiglie, ma non piu di una al giorno. Il numero
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medio delle sessioni andava 8a4/5 alla settimana

per i diversi partecipanti. Le sessioni erano condotte
individualmente presso la scuola frequentata dai
partecipanti (in stanze separate di terapia) e a casa
dei partecipanti (in camera datto o in salotto).
Tutte le sessioni erano state video registrate. La
videocamera era posta in modo da -catturare
chiaramente sia cio che faceva la ricercatrice sia cio
che faceva il partecipante. La durata media
necessaria alla raccolta dei dati (fageidte e fase

di intervento) era stata di 6 settimane.

Fase iniziale Durante questa fase, Ila
ricercatrice aveva realizzato tre prove consecutive
utilizzando il test di valutazione, per stabilire le
capacita dei partecipanti nel creare le 30
combinaioni di simboli (sia per gli item
d'intervento che per gli item di generalizzazione
della Tabella 11) pri ma
Aveva sistemato in ordine casuale le 30 immagini
del test di valutazione che illustravano ogni
combinazione. Gli itenerano stati proposti in tre
gruppi da 10, intervallati da brevi pause. Per ogni
item era data una sola opportunita. | partecipanti
erano stati incontrati individualmente e avevano a
disposizione la tabella di comunicazione sul tavolo
o sul tavolino della arrozzina. Era stato chiesto ai
partecipanti di rispondere utilizzando la tabella di
comunicazionell ricercatore faceva vedere una ad
una le immagini del test di valutazione e ogni volta
faceva una domanda aperta o chiedeva una risposta,
a cui seguiva utempo di attesa fino a 10 secondi.
Ad esempio, il ricercatore presentava al partecipante

cosa e questofer elicitare la risposta.

Se il partecipante non rispondeva entro 10
secondi, si consideravame risposta non data. Se
il partecipante iniziava a rispondere entro 10
secondi, il ricercatore gli consentiva di completare
la risposta. Dopo la risposta, il ricercatore aspettava
ancora 3 secondi pri ma
successiva, per essere swche il partecipante
avesse completato la sua risposta. Una risposta
veniva considerata come corretta se il partecipante
aveva indicato entrambi i simboli allo studio sulla
tabella di comunicazione (in qualsiasi ordine). Il
ricercatore accoglieva qualsiaisposta in maniera
neutra (p.edavvero, Ol Le risposte non venivano
corrette e non veniva dato alcuprompt per
elaborarle o alcun modello diretto. Ogni tanto
veniva dato un feedback non contingente di
incoraggiamento (p.estai lavorando moltp per
incoraggiare il partecipante a continuare.

Lo scopo di questa fase iniziale era individuare un
pattern stabile relativo alle capacita del partecipante di
realizzare le relazioni allo studiain pattern che non
poteva essere merdo fi cato
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Figura 1. Percentuale di combinazioni corrette dei simboli realizzate dal Partecipante 1 nei tre tipi di selamatichallo studio.

Avevamo previsto che i partecipanti non sarebbero
stati stabilmente in grado di realizzarke
combinazioni e che dunque avrebbero spesso avuto
un punteggio di 0% relativo alle prime prove della
fase iniziale. Questa previsione era stata confermata
quasi sempre dai dati (vedi Figure-4). Tre
punteggi consecutivi, ad uno stesso livello di
performance (0%), venivano considerati indicativi
di uno stabile livello iniziale; lintervento poi
iniziava sul primo tipo di relazione semantica e non
sugli altri due tipi di relazione semantica. Questi
venivano monitorati con le prove della fase iniziale.
Le prove iniziali per queste relazioni coincidevano
con | e val utazi oni
relazione semantica trattata, dato che ogni volta
venivano somministrati tutti i 30 item del test di
valutazione. Le prove erano state realizzate dopo la
primasessione d'intervento che aveva allo studio il
primo tipo di relazione semantica e,
successivamente, dopo ogni seconda sessione
d'intervento che aveva allo studio quel tipo di
relazione semanti ca.
sul secondo tipo di relaziensemantica, venivano
continuate | e prove
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d el | fare unfintesvalo di 10 Becondi;a | e

tipo di relazione semantica, con gli stessi intervalli.
Fase d 6 i Murante vouesta ofase, la

ricercatrice aveva implementato lintervento e
effettuate  prove per monitorare [I'effetto
dell'intervento  stesso. Durante la sessione
d'intervento, il ricercatore leggeva al partecipante la
storia contenente le relazioni semantiche,
mostrando contemporaneameieeillustrazioni. |l
partecipante aveva a disposizione la tabella di
comunicazione sul tavolo o sul tavolino della
carrozzina. Quando una combinazione, oggetto
del | 6i ntervent o, compar i\
ricercatore utilizzava una gerarchia gtiompt per

del Iddr et at veratrd e agiepg anti e ou nadlolp

di imparare ad esprimere una determinata
combinazione, indicando i simboli appropriati sulla
tabella di comunicaziond.a procedura seguiva i
seguenti cinquerompt
1 Promptl: Attirare l'attenzione del patipante
sullimmagine della storia che illustrava una
specifica combinazione (p.e. un immagine che

Do p o falvédere unzagarzo che toire) indicanealavee n t

facendo commenti (p.guarda, uhoh, ecc.) e
sul | ¢
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1 Prompt 2: Fare una domandaperta per
elicitare la combinazionep(e. Che cosa sta
succedendo g@) mentre si indica l'illustrazione
allo studio, seguita da una pausa di 10 secondi;

9 Prompt3: Chiedere al partecipante di realizzare
la combinazione tramite la tabella di
comunicazionép.e.dimmelo con la tua tabelia
facendo seguire una pausa di 10 secondi;

1 Prompt 4: Fornire un modellamentaided
della combinazione, indicando i relativi
simboli sulla tabella di comunicazione ed
esprimendo verbalmente la combinazione
stessa, facendeguire una richiesta di imitare
il modellamento stessopf. Il (ragazzo
RAGAZZQ (corre CORRE Ora puoi farmelo
vedere tu}, facendo seguire una pauda 10
secondi;

9 Prompt5: Fornire assistenza fisica, aiutando il
partecipante ad indicare i simboli cetti sulla
tabella di comunicazione al fine di realizzare
la combinazioneCi richi
hand over hand per realizzare la

combinazione.

| partecipanti potevano rispondere in maniera
differente aiprompt Il modo con cui la ricercatrice

reagva a queste risposte, rispettava anch'esso una

procedura predeterminata. | tipi di risposte e le
reazioni della ricercatrice sono qui elencate:

9 Una risposta corretta (incluso una risposta auto
corretta) ai prompt 1-5 era convalidata e
rafforzata da un madlamentoaided (ciog, la
ricercatrice indicava la corretta sequenza dei
simboli sulla tabella e contemporaneamente la
verbalizzava). Una risposta era considerata
corretta se il partecipante indicava sulla tabella
di comunicazione (in qualsiasi ordine) rambbi
i simboli che componevano la combinazione.

I Se non si aveva alcuna risposta entro i 10
secondi dopo aver introdotto uprompt |l
ricercatore passava piomptsuccessivo.

I Quando veniva data una risposta non riferita ai
prompt 1-4 (p.e. quando un padipante
commentava, di solito con modalitd non
verbali, un diverso aspetto della storia), il
partecipante veniva allora indirizzato sulla
strada giusta, dandogli il livello successivo di
prompt(p.e.Si, il ragazzo buttera di nuovo la
palla, ma guarda, ol cosa succede qu&la
ricercatrice indicava lillustrazione della storia
dove c'era il cane che corre).

1 Una risposta non intelligibile girompt1 o 2
era seguita daprompt 3. Le risposte non
intelligibili ai prompt3 e 4 erano seguite dal
livello sucessivo diprompt
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edeva

1 Quando veniva data una risposta parziale (p.e. il
partecipante rispondeva cdDANE invece di
CANE + CORRIE0 una rispostahe esprimeva
almeno uno dei concetti allo studia una
modalita differente (p.e. mimand®ORMIRE
quando si chiedeva di commentare
l'llustrazione del cane che dorme) venivano
introdotti i prompt 1-3, e dopo di seguito il
prompt 4. Le risposte date in maniera
parziale/differente aprompt 4 erano seguat
dal prompt5.

1 Alle risposte non correttai prompt1-3 (p.e. il
partecipante indicav® APPELLO quando si
faceva vedere lillustrazione del cane che
dorme) si diceva di no (p.&o, questo non e
un cappellp e si concedeva una pausa di 1
secondo per vederse avveniva un tentativo di
autocorrezione. Se questo non avveniva Si
introduceva ilprompt4. Le risposte errate al
prompt4 erano seguite darompt5.

| 6assistenza

Alla prima, terza, quinta (e, se c'era bisogno,
settima e nona) sessione durante la fase
dell'intervento, le valutazioni erano realizzate
tramite il test di valutazione. Come durante le prove
iniziali, venivano presentati tutti i 30 item
(comprendent i gl i item
generalizzazione della Tabella Il) in ordine casuale.
Neigiorniincuiven vano real i zzat:i
che le prove, le prove venivano effettuate sempre
dopo | a procedure dobi
immediatamente le capacita dei partecipanti di
utilizzare la combinazione di simboli, oggetto
dellintervento, per desegre le immagini.
Procedure simili erano state utilizzate nello studio
di Dada e Alant (2009).

Quando i partecipanti presentavano due
punteggi consecutivi pari a 0% relativi agli item

déintervent o, durant e I
dopo linizod el | 6i ntervent o, o]
di performance nelle prove relative agli item
déintervento durante | a

implementato un intervento con la seguente
procedura di incoraggiamentoprima delle
successive
ricercatrice aveva letto la storia al partecipante, e
prima di effettuare il test di valutazione, (a)
ricordava rapidamente al partecipante le
combinazioni imparate dandogli due modellamenti
aided, in cui la ricercatrice verbalizzava la
combinazone allo studio, indicando
contemporaneamente i relativi simboli grafici sulla
tabella di comunicazione (p.#i. ricordi cio che
abbiamo imparato in questa storia. Abbiamo
imparato il (CAPPELLO cappello) (della ragazza
RAGAZZA) e la (SCARPA scarpa), (deoniglio
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CONIGLIO) (b) evidenziava la corrispondenza fra
le immagini del test di valutazione e le immagini
della storia, dando duesempi delle corrispondenti
immagini (p.e. mostrando le immagini del tedee
illustrazioni della storia,Guarda, questo €& un
coniglio, e anche questo e un coniglioPer
evidenziare la corrispondenza venivano utilizzate
solo parole singole (nessuna conddione di
parole) e (c) incoraggiava il partecipante a ricordare
cio che aveva imparato dalla storia al momento del
test di valutazione. Questi step venivano ripetuti
dopo avere completato i primi 10 item del test di
valutazione, e di nuovo dopo che iit€m seguenti
erano stati completati.

Fase postintervento. Venivano concluse,
relativamente alla prima e alla seconda relazione
oggetto dello studio, le prove d'intervento e gli item
di generalizzazione continuati dopo lintervento.
Queste prove postiervento venivano realizzate nei
gi orni in cui S i
relative alla relazione semantica trattata in questa fase.

Integrita procedurale

L'integrita procedurale di una parte, scelta a caso,
delle sessioni dell'intervento eelte sessioni di
prove del test, venivadleterminataper ciascun

La trascrizione veniva effettuata la giornata stessa

in cui era effettuata la registrazione. Ogni risposta
veniva classificata successivamente come corretta
(cioé contenente entrambi i simboli allo studio) o
errata. A scopo descrittivo, venivano analizzate,
tramite le videeregistrazioni effettuate durantle
sessioni doéintervent o, a
partecipanti ai diversi livelli diprompt utilizzati

durante la lettura condivisa della storia, utilizzando
schede per la registrazione dei dati.

Affidabilita dei dati

Un osservatore indipendente trasexia le risposte

dei partecipanti rispetto ai simboli grafici durante il

test di valutazione per ciascuna registrazione video
esaminata, e classificava ciascuna risposta come
corretta o no. Léaccor do,
alla classificazione delle psste erano stato
calcolato dividendo il numero totale dei punti di

ef fett h&drddbhd il nurBero Bofale dePpuntl @ bcborde & v € !

di disaccordo. L'accordo rispetto  alla
classificazione delle risposte di  ciascun
partecipante andava dal 90 al 100%, con un
accordo comigssivo del 99%.

Analisi dei dati

partecipante e per ciascuna fase. Un osservatore Era stata calcolata e descritta graficamente per ogni

indipendente (logopedista) aveva analizzato il 22%
delle registrazioni video delle procedure
déintervento e il
prove del test, assegnando un punteggio relativo al
rispetto delle procedure. Era stato selezionato circa
il 20% delle sessioni di ciascuna fase, per ciascuno
dei partecipanti, per assegnare il punteggio relativo
all'integrita procedurale. Per ciascusessione era
calcolata la percentuale degli step conformi.
L'integrita procedurale delle procedure di
intervento andava dal 91 al 100% fra i quattro
partecipanti e per le tre fasi d'intervento, con
undintegrit?”
proceduwale delle prove del test andava dal 93 al
100% fra i tre partecipanti e per le quattro fasi (fase
iniziale e tre fasi d'intervento), con un'integrita
complessiva del 99%.

Codifica

Dato che la ricercatrice doveva manipolare dei
materiali come ad esemple immagini del test di
valutazioneo i libri illustrati - rispettivamente durante

le prove e durante il racconto della steri@on aveva
potuto assegnare un punteggio ai dati raccolti durante
le sessioni. Erano state quindi utilizzate delle schede
con punteggio per trascrivere le risposte date dai
partecipanti a ciascun item dgist di valutazione,
basandosi sulle videoegistrazioni.
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partecipante, la percentuale delle risposte corrette
per ogni relazione semantica e per ogni sessione. | g
[
livello, e allinterno e attraverso le varie fasi.
Veniva calcolata la differenza del graddi
miglioramento (IRD) per determinare la portata
dell'effetto del trattamento (Parker, Vannest, &
Brown, 2009). In accordo con Parker et al., i valori
IRD pari e al di epra di .7 indicavano effetti ampi,
mentre valori pari a .5 o al di sotto indicavano
effetti limitati o dubbi. | valori fra .5 e .7
indicavano effetti moderati. Erano stati stabiliti

compl essi vajntepadlr di sicBrézza(®18; %85%) btilizzando&lg r i t

modulo del test NCS$8 a due proporzioni (Hintze,

2007), per determinare la certezza con cui la misura
dell'effetto poteva essere considerata come reale. |

Cl calcol at i erano basat
come raccomandato da Parker et al. Si deve
riconoscer e c loamonlpddmBiizxo  ur
basato su dati non sovrapponibili fra fasi adiacenti.

Alti  valori IRD non implicano dunque
necessariamente un significativo cambiamento
clinico. Per avere un'ideadel miglioramento
compiuto dai partecipanti durante la lettura
condivisa @lla storia, erano state rappresentate
graficamente anche tutte le risposte corrette (cioé,
guelle che contenevano almeno due dei simboli allo
studio) relative al primo livello girompt
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Risultati (portare l'attenzione sulle illustrazioni della storia

Le Figure 14 descrivono le performances di ogni che mostravano la combinazione, sggwto da un

paaeci pante durante | a fa ée@_poidi .E‘?ﬁi%é&o §ec.) nt?ll:?rpagggo%e rp%/rt% %elt o,

il postintervento rispetto agli item allo studio casl (med © el tempo'_. Lei aveva quindi
durante  lintervento ed agli item  di imparato moltan fretta durante l'intervento ed era

generalizzazione, misurati dal test di valutazione. Ztartanln ﬁrigfvd;] %pg'?ssr: g.'oi chie arV(\e/va |m;())a(r:a1;)
E6 da notare che il set JH4dEM ‘ie{’eun #gf)%?%?’\q nt?o e
la” petformance = realizzate ~ durante” la lettura

generalizzazine era composto da soli cinque item
per ogni relazione semantidaio significava che un

item corretto o errato si traduceva in un
cambiamento del 20% sul grafico. Le Figuret 1 Partecipante 2

fanno vedere anche le risposte date dai partecipanti _ _ o o

al primo livello diprompt dato durante lintervento La Figura 2 mostra cambiamenti immediati, dopo
(strisce grigie sui grafl@inizE® dhelnlo'tiatte® ch&n 0 ¢
di strisce grigie durante la fase iniziale e quela dO0i ntervento e di generali
postintervento non indica una prestazione pari alo di rapporti semantici. Du
0%, ma piuttosto che non era stata fatta alcuna Si erano verificati cali di prestazien nella
misurazione della rformance, dato che la lettura ~ cOmbinazione attributo-entita (Sessione 8) e
condivisa della storia era stata realizzata solo durante agenteazione (Sessioni 11 e 13), attribuibili

|l a fase dobéintervento. L Brobapilngnge a faffori gstyanei. La Sesgiope,§ ega |
percentuale degli item corretti in risposta al test di  Stata la prima sessione condotta a casa invece che a

valutazione, oltre all ol fulacedyante je Sgsgjonill ikparte¢ingtes ¢ e

condivisa della storia e durante le prove erano
molto simili.

17, era stata utlizzata la procedura di
Partecipantel incoraggiamento, e la performance relativa alle

combinazioniagenteazioneera aumentata. Si era
cambiamenti di livello, dopo lintroduzione notato anche un aumento corrispondente relativo

dellintervento, sia per gli item di generalizzazione aghti |tterr\1/ attglbut(}”entltr%i nl;gpltoreat{oduran'f[(re bILe
che déintervent o, rEIatEi‘%giﬁﬁg?}téFe asi?a?rqd%alfpg hmednit
relazioni semantiche all studio. Questi dati, P

associati ai valori dati dalla Tabella Il (percentuale g}i/relt\g a:\/:r\\/tlgochtén sjfﬁ?titt%mpc;s't“r/gsisi'g Sr:%g dgirzna
delle risposte corrette durante lintervento, 9 PP P ’

paragonta sl fase e, i vaon RO per {1 18 reTeno S sonazest s
ciascuna relazione allo studio, oltre al complessivo P ) ’
IRD calcolato paragonando ilmiglioramento 20, e 22 mostrano una prestazione corretta fra

' 0, i 0 I
complessivo durante | e t:‘rraei? %0{% 53 il Ifl(I)BO/l hea??vﬁ)’vaqirr]i'?erlﬁ ad;[CIOvna
complessivo miglioramento durante tutte tre le fasi OV AT . ag
iniziali), evidenziano che lintervento era stato generalizzazione. Insieme ai valori presentatianel

mol t o efficace nel pr oTr%tiFlba\ule'.lgrgﬂc' |npl%\%%§l?ell|ri1:[e[rvento_ageiva_

esprimere combinazioni di simboli grafici. Promosso in -maniera €eticace Fespressione di
Dopo lintroduzione dell'intervento sul primo _entrambe I_e : com_blnaz_lc_)nl, Insegnate e non

tipo di combinazioneaftributo-entitd), si notava un Insegnate, di simboli grafici. .

leggero movimento durante le prove iniziali Si erano notate alcune risposte corrette nella

relative al secondo tipo di combinazione (Sessione ;azsign mm:g!ﬁ d(;eﬁgvita?li) i?}?;?;g‘??}?gﬁ;%etgtiu”a
6), e un movimento simile si era notato durante la €d

. : relazion ri ntita. Una vol ncor iC
fase inziale relativa al terzo genere di elazione attributo-entita. Una volta ancora, cio

combinazione _ fossessorgossesgo  dopo - Py SRS TUE SO D BT D
l'introduzione dell'intervento sul secondo tipo di P j

o T : relativi  all mbinazioni I
combinazione. Cio pud suggerire un leggero effetto eei;rt\o re?atei}var%oen?e zta(t))ili pgzsiscsc%;?gﬁsejiso due
continuato che riduce il controllo sperimentale. ’

Dopo | 6i nt eecipasent nanteneva I{,isap ste corrette nella Sessione 2 (prima dell'inizio

5 sua perormance coret, 1 60 e 100% rpero , LSS @ o e epeste sorete
ai primi due tipi di combinazioni allo studio. ’

Come mostrato nella Figura 1, il Partecipante 1 risultato un aumento dei datelativi agli item

. . . . doéi ntervent o. Tuttavi a, i
rispondeva correttamente al primo livellopiompt del trend sono ancora chiaramente visibili.

La Figura 1 evidenzia chiari e immediati

Argomenti di Comunicazioneufnentativa ed Alternativan.13, 2016 39



Dalla Figura 2 emerge che la percentuale degli
item corretti in risposta al primo livello girompt
era generalmente alta (media: 91%nge: 50
100%) Le performance del secondo partecipante nel
test di valutazione rispecchiax@per lo piu la sua
prestazione durante la lettura condivisa della storia.
Tuttavia, durante alcune sessioni (p.e. Sessioni 8, 11,
e 13), le perfomance durante liettura condivisa
della storia erano state emamente migliori delle
performance nel test di valutazione.

Partecipante 3

Dalla Figura 3, appare chiaro che il Partecipante 3
aveva all'inizio difficolta nel creare combinazioni
di simboli (sia per gli it
generalizzazione). L'intervento aveva avuto un
effetto minimo sul primo tipo di combinazione allo
studio @genteaziong, con una media di solo 1'8%
degli item di intervento corretti e il 16% degli item
di generalizzazione corretti thnte la fase
d'intervento. L'intervento sembrava avere un effetto
ritardato sul secondo tipo di combinazione allo
studio possessorpossessp T il livello di
performance iniziale (0%) si era modificato dopo
cinque sessioni
Sessione 17). Un effetto chiaro, con un
cambiamento immediato di livello, era stato notato
solo per l'ultimo tipo dei rapporti allo studio
(attributo-entitd). Era stata utilizzata la procedura
di incoraggiamento durante le Sessioni 8, 10,12, e
cid sembra ave migliorato leggermente la
performance nella Sessione 12. Un effetto piu
chiaro & evidente durante la Sessione 17,19 e 24,
come evidenziato da una prestazione elevata
durante tutte queste sessioni. Le percentuali corrette
e i valori IRD (vedi Tabella I)I suggeriscono un
basso o non chiaro effetto dellintervento sull'abilita
del partecipante nel
con un effetto leggermente migliore sugli item di
generalizzazione. Le performance postintervento
relative al primo tipo di combiazione erano simili

a quelle fatte durante l'intervento, mentre il leggero
effetto notato durante lintervento, relativamente
alle combinazionpossessorpossessajtornava al
livello iniziale dopo l'intervento.

Il partecipante 3 aveva difficolta naspondere
correttamente al primo livello giromptdurante la
lettura della storia nelle sessioni iniziali
ddéi ntervento relativo
combinazioni allo studio. Aveva bisogno quasi
sempre di un modellamentoded per imitare una
risposta corretta (Livello 4 della gerarchia dei
promp). Complessivamente, egli aveva risposto
correttamente al primo livello giromptil 42% del
tempo. La prestazione durante le prove sembrava

Argomenti di Comunicazione Aumentativa ed Alternativa3, 206
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essere  adeguatamente correlata alle sue
performance durante la lettura condivisa della
storia, sebbene ci fosse qualche discrepanza rispetto
al primo tipo di combinazione allo studio, la cui
prestazione durante la lettura condivisa della storia
non sembava traferirsi alla prestazione avuta
durante le prove.

Partecipante 4

La Figura 4 fa vedere che, sebbene alcune sessioni
durante la fase d'intervento evidenzino un
considerevole miglioramento delle performance,
I'effetto non era costante, e i patterrell@
performance erano molto variabili, ritornando a

doéi nt er v e n tponteggihdello @4 di performance corrette dopo

performance dell'l80% o piu (p.e. durante le
Sessioni 10 e 17). La procedura di incoraggiamento
non migliorava in maniera chiara le prestazioni,
come evidenato dal ritorno alle performance
iniziali malgrado l'uso di tale incoraggiamento. Le
percentuali corretta e i valori IRD (vedi Tabella Ill)
fanno vedere che l'intervento non era stato efficace
nel promuovere la produzione di relazioni
semantiche in rispts agli stimoli dati dalle
efai cauvenata B,
generalizzazione in maniera efficace.

Le performance postintervento erano tornate allo
0%, rispetto al primo tipo di combinazione allo studio
durante la maggiore parte delle prove. Per muan
riguarda il secondo tipo di combinazione allo studio,
la prestazione corretta era scesa dal 60 allo 0%.

Il partecipante 4 aveva risposto spesso correttamente
al primo livello dipromptdurante la lettura condivisa

della storia. Solo durante le primee s si oni doi
relative rispettivamente alle combinazigussessore
possesso e attributo-entity ~aveva  risposto

correttamente a meno della meta delle opportunita date.

p r olch yarcentualegcbniplessivia eette rishste mdrredte al e n

primo livello di prompt e a del | 686 %.
prestazione durante la lettura condivisa della storia
sembrava contrastare fortemente con la debole
performance durante le prove.

Influenza dell'ordine e del tipo di relazione semantica

Dato che l'ordine nel quale erano proposte le
relazioni semantiche non era completamente
controbilanciato, abbiamo confrontato il numero
medio degli item corretti (fra tutti quattro i

érteciparti)l ditante ®Ufgsi delliht@rvento @dr

ciascuno dei diversi tipi di relazioni, e anche
rispetto all'ordine n cui queste erano state
presentate.ll numero medio degli item che i
partecipanti avevano espresso correttamente
durante | e prove déi
la combinazioneagenteazione del 58% per la
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Tabella lll. Risultati del &st di valutazione: Percentuale media degli item corretti e IRD con corrispondente Cl per partecipante e per Fase.

Relazioni  semantiche  (present:

Percentuale méal degli item corretti

nell'ordine in cui & stato realizza

IRD (Fase iniziale 85% CI

lintervento relativo ad una relazior ~ Fase iniziale Intervento Postintervento dellintervento)  (Incoraggiamento

semantica)

Partecipante 1

Intervento AE 0% 100% 83% 1.00 [1.00, 1.00]
AA 3% 93% 80% 1.00 [1.00, 1.00]
PP 2% 73% - 1.00 [1.00, 1.00]
Complessivo 2% 89% 82% 1.00 [1.00, 1.00]

Generalizzazione: AE 0% 80% 80% 1.00 [1.00, 1.00]
AA 10% 67% 100% 1.00 [1.00, 1.00]
PP 0% 47% - 1.00 [1.00, 1.00]
Complessivo 3% 64% 86% 1.00 [1.00, 1.00]

Partecipante 2

Intervento AE 0 40% 68% .67 [.33,1.00]
AA 7% 64% 80% 1.00 [1.00, 1.00]
PP 7% 100% - 100 [1.00, 1.00]
Complessivo 6% 67% 71% 91 [.82, 1.00]

Generalizzazione AE 0 40% 63% 1.00 [1.00, 1.00]
AA 3% 68% 73% 1.00 [1.00, 1.00]
PP 2% 93% . 1.00 [1.00, 1.00]
Complessivo 2% 67% 65% 1.00 [1.00, 1.00]

Partecipante 3

Intervento AA 0 8% 9% .20 [.00,.40]
PP 0 30% 0% .50 [.25, .75]
AE 0 67% - 1.00 [1.00, 1.00]
Complessio 0 30% 6% .50 [.33,.67]

Generalizzazione AA 0 16% 11% .60 [.22,1.00]
PP 0 30% 0% .50 [.25, .75]
AE 0 60% - 1.00 [1.00, 1.00]
Complessivo 0 32% 8% .67 [.50,.83]

Partecipante 4

Intervento PP 0 23% 8% .50 [.17, .83]
AA 0 40% 28% .67 [.33, 1.00]
AE 0 24% - .40 [.00, 1.00]
Complessivo 0 27% 15% .50 [.29,.71]

Generalizzazione PP 0 33% 10% .50 [.17, .83]
AA 0 20% 8% .67 [.33, 1.00]
AE 3% 24% - 43 [.12, .80]
Complessivo 2% 27% 9% .49 [.27,.70]

combinazioneattributo-entita e del 57% per la
combinazione possessorHpossesso. Quando  si
confrontavano la prima, seconda, e terza relazione
allo studio, i partecipanti avevano raggo una
media del 46% corretta per quanto riguarda la prima
relazione allo studio, del 57% corretta per la
seconda, e del 66% corretta per il terzo tipo di
relazione. Questa tendenza al miglioramento in
ciascuna successiva relazione allo studio, era
evidente soprattutto per i Partecipanti 2 e 3, come si
pud notare dal livello e dai cambiamenti di livello
(Figure 2 e 3) oltre che alla percentuale media degli
item corretti durante le fasi d'intervento (Tabella 111).

Discussione

Dai risultati del test di alutazione, appare chiaro
che i Partecipanti 1 e 2 avevano imparato
immediatamente a combinare i simboli attraverso le
procedure di stimolazione utilizzate durante la

Argomenti di Comunicazione Aumentativa ed Alternativa3, 2016

lettura comlivisa della storia. Durante la fase
postintervento, questi due partecipanti avevano
mantenuto le abilita apprese e generalizzato queste
abilita rispetto a combinazioni mai prima proposte
dalla matriceLe loro prestazioni durante le prove
erano congrue cole prestazioni effettuate durante
la lettura condivisa della storia. | Partecipanti 3 e 4
avevano mostrato un progresso limitato, come
evidenziato dalle prestazioni limitate o incostanti
nel |l e prove. (! Parteci
evidenti difficolta nel realizzare le combinazioni,
ma la sua prestazione era migliorata con ciascun
nuovo tipo di combinazione allo studio, come si
puo notare dai livelli e dai cambiamenti nei livelli
della Figura 3, e dalla percentuale media degli item
corretti nelle tre dsi di intervento descritte dalla
Tabella lll (in media I'8% di item corretti per
quanto riguarda la prima struttura allo studio, il
30% per la seconda, e il 67% per l'ultima struttura).
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Le sue risposte durante la lettura condivisa della ricevuto la loro istruzione in inglese, i Partecipanti
stolia, mostravano un pattern simile, come si pud 3 e 4 non eranosposti all'inglese in casa. Oltre alla

notare dai livelli descritti nella Figura 3. Tuttavia, richiesta di apprendere | (
questi effetti non si mantenevano durante il  per sostituire o integrare I'uso del linguaggio orale,
postintervento. Il Partecipante 4 aveva mostrato i partecipanti dovevano anche affrontare |l
prestazioni incostanti nelle prove, sebbene le sue pr obl ema del |l uso espressi

risposte drante la lettura condivisa della storia  come mezzo distruzione. Cido pud aver portato a
fossero per la maggiore parte corrette dopo una vari fattori di stress, relativi al linguaggio e alla
minima sollecitazione. comunicazione, che possono avere limitato la loro
Fattori differenti possono avere contribuito alle  abilita a rispondere adeguatamente a questa
discrepanze nelle performance realizzate dai ulteriore richiesta (combinazioni di simboli grafici)
quattro partecipanti. | Partecipanti 1 e 2 \am nel tempo limitatalell'attuale studio.
entrambi abilita ricettive di linguaggio in lingua I Partecipante 3 era anc
inglese comparabili ad un livello di eta di circa 5,0  alcuna esperienza di utilizzo dei simboli grafici per
anni. La loro comprensione delle combinazioni allo  esprimersi. Cido puo spiegare perché avesse bisogno
studio era rispettivamente del 97% e del 100% di maggiori sollecitazioni per esprimere le
corretta; essi avevano identificato in maniera combinazioni durante la letturaondivisa della
corretta tutti i 21 simboli PCS utilizzati nello studio storia e perché rispondesse nella maggiore parte dei
per la seconda prova (vedi Tabella | per questi casicon enunciatontenenti un solo simbolo anche
dettagli). Erano anche esposti all'inglese in casa. Al durante le prove. Era evidente come apprendesse
contrario, i Partecipanti 3 e 4 avevano abilita ogni nuovo tipo di combinazione piu in fretta della
ricettive di linguaggio equivalenti rispettivamente  combinazione precedente; cid0 sudger che il
ad un'eta di 2;6 e 3;4. La comprensione delle forme prolungamento delle sessioni di intervento avrebbe
espresse verbalmente di combinazioni allo studio potuto portare a prestazioni pit convincenti. Nello
era piu debole (corretta rispettivamente per il 70% sviluppo del linguaggio orale, [labilita di
e 90%, rispetto al 97% e al 100% dei Partecipanti 1 pronunciare singole parole precede abitualmente
e 2; vedi Tabella 1). Prima dellinizio l'abilita di realizzare combinazioni di parole;le
dellintevento, inoltre, erano stati in grado di combinazioni di parole tendono ad apparire solo
identificare un numero minore di simboli (vedi dopo che il vocabolario espressivo ha raggiunto una
Tabella 1). Si ritiene che le abilita ricettive di grandezza di 5200 parole (Bates, Dale, & Thal,

linguaggio costituiscano, per i bambini che  1995).Si discute ancora se i bambini che utilizzano
utilizzano la CAA, un fattore importante nella la CAA seguano strade simili o alternative nello
realizzazione delle combin@ni di simboli grafici sviluppo del linguaggio (Gerber & Kraat, 1992;
e di altri tipi di simboli (Binger et al., 2010; Sevcik, Nigam et al., 2006; von Tetzchner & Grove, 2003).
2006). L'abilita di realizzare combinazioni di Estrapolazioni dallo sviluppo tipico del linguaggio

simboli grafici viene associata specificatamente ad sono complicate ulteriormente dal fatto che i
abilita ricettive di linguaggio equivalenti ad un bambini con linguaggio orale severamente limitato

livello di eta di almend®4 mesi in bambini in eta utilizzano sesso varie modalita espressive, come
scolare che utilizzano la CAA (Sevcik, 2006). Le  ad esempio vocalizzi, approssimazioni di parole,
precedenti ricerche sul training con strategia gest i, e anche | 6indicazi
matrice indicavano anche che la conoscenza di item simboli grafici. Non €& ancora chiaro se

di lessico aveva un impatto positivo sulla capacita | 6 espressi one tramite | 6us
di apprendimento delle regole intattiche (o per me g ldii per se&ldi sirebolilpéru s o

(Goldstein, 1983). Puo sembrare ragionevole esprimersi, senza tener conto della modalita)
concludere che la piu limitata abilita del preceda abitualmente I'utilizzo di combinazioni di
Partecipante 3 nel | 6 isichiolngraficf. i car e, pri ma
dellintervento, i simboli allo studio (76% corretta, | risultati dell'attuale studio sono meno
cioe, 5 dei 21 simboli identificati in maniera non  favorevolmente paragonabili con i risultati di altri
corretta) padvano avere condizionato studi snid (Birdger ettale 2008, 2010). Le
negativamente la sua prestazione. Una analisi degli differenze nei parametri del compito fra questi studi
errori commessi indica che due dei simboli che non e |l 6attual e indagine po
aveva potuto identificare, possono avere portato ad prestazione piu scarsa dei Partecipanti 3 e 4
errori piu frequenti nelle combinazioni contenenti al | ' attual e studio. Nel | 0:
questi simboli rispetto aombinazioni dello stesso valutazione consisvano nel richiedere ai
tipo contenenti altri simboli. partecipanti di denominare 30 immagini. Il format
Sebbene tutti e quattro i partecipanti abbiano di valutazione potrebbe non essere stato molto
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stimolante per i partecipanti, dato che [attivita
consisteva in un test. Al contrario, l'attivita di
lettura della stoe dava l'opportunita di contributi
significativi alla trama del racconto. Inoltre,
durante la somministrazione del test di valutazione,
non veniva dato alcun feedback contingente per
impedire che avvenisse l'apprendimento del test
stesso. | partecipanti dgue non sapevano se le
loro risposte erano corrette 0o no. Veniva invece
fornito un incoraggiamento non contingente ai
partecipanti per sollecitarli a continuare la
procedura. Tuttavia, dare dei premi (o
incoraggiamenti) a prescindere dalla performance
puo andare a svantaggio dell'apprendimento stesso
(Basil, 1992). Durante la lettura condivisa della
storia del racconto veniva dato un feedback rispetto
alla correttezza delle risposte, e i partecipanti erano
sollecitati fino a che non davano la risposta
corretta. Il compito era dunque chiaro. Cid pud
spiegare perché la Partecipante 4, in particolare,
avesse mostrato una discrepanza fra le risposte date
durante le prove e quelle date durante la lettura
condivisa della storia. Mentre aveva risposto,
spesso in mdo corretto, al primo livello di
sollecitazione durante la lettura condivisa della
storia, aveva risposto per lo piu con enunciati di un
solo simbolo durante le prove. Dato che non le era
stato dato alcun feedback correttivo, potrebbe non
essere stata ceapevole che ci si aspettava da lei la
combinazioni di simboli.

Il primo livello di sollecitazione (cioé, attirare
I'attenzione visivamente e verbalmente verso le
immagini della storia che illustravano specifiche
combinazioni) potrebbe essere statptpmo fi s ot
da interpretare come richiesta di una risposta,
soprattutto nel caso dei Partecipanti 3 e 4, e ci0
potrebbe avere ritardato l'apprendimento da parte
loro. Altri studi (Binger et al., 2008, 2010) hanno
utilizzato il modellament@ided prima diaspettare
una risposta dai partecipanti; e questo pud avere
migliorato l'apprendimento. Nell'attuale studio, il
focus ~ stato posto su
prima di fornire un modellamento. Benché lo
studio, con gruppo di confronto random, di Romski
et al. (2010) suggerisse che, nel caso di bambini
piccoli con significativo rischio di ritardo di
linguaggio, la sollecitazione tramite outpaided
facilitasse maggiormente lo sviluppo del linguaggio
espressivo rispetto a quello fornito dall'inguded
dati piu recenti (Romski et al., 2011) hanno mostrato
come una combinazione di inpaidede di prompt
del | 6out put si a
soll ecitazione dell 6outp
utilizzato tale combinazione nei loro interviemt
sembrano aver promosso l'apprendimento delle
combinazioni di simboli in maniera piu efficace.
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E difficile arrivare a qualsiasi certa conclusione
circa | 6ef f edelttipo did elbziohior di
oggetto dello studio, dato che l'ordine non era
completamente controbilanciato fra i partecipanti. |
risultati suggeriscono che il tipo di relazione non
condiziona  direttamente la facilita di
apprendimento, ma che per due partecipdst
prestazioni miglioravano con ciascuna successiva
relazione proposta nello studio.

Limiti

| risultati dello studio sono complicati dal fatto che
per due dei quattro partecipanti si poteva rilevare
solo un debole effetto durante le prove di
valutaziome. Sebbene le risposte date durante la
lettura condivisa della storia suggerissero che, in
quel contesto, i partecipanti avevano acquisito le
relazioni, la carenza di dati iniziali relativi alla
prestazione in questo contesto, impedisce di
arrivare a qualiasi definita conclusione. Sembra
tuttavia che le prestazioni effettuate durante le
prove di valutazione non sempre rispecchiassero
completamente il miglioramento delle capacita
avvenuto durante la lettura condivisa della storia. |l
fatto che il contestan cui era avvenuto l'intervento
differisse dal contesto in cui erano state effettuate
le valutazioni pud avere giocato un ruolo
significativo. La validita delle misurazioni pud
essere stata condizionata anche dalla reattivita dei
partecipanti (in particalre del Partecipante 4),
poiché la ripetizione delle prove pud aver avuto un
effetto inibente dovuto alla mancanza di rinforzo
contingente e alla mancanza di chiarezza su cio che
til i cbnfpio richiedeva (Gast & Ledford, 2010).
Inoltre, le prove venivano effimiate direttamente
dopo | e sessioni déi nteryv
potrebbe aver portata misurare la continuazione
degli effetti nel breve periodo piuttosto
dell'apprendimento reale, e potrebbe spiegare
perché, per alcuni partecipanti, la abilita oggett
dello studio ritornassero ai livelli iniziali dopo
l'iftehlertoe (p.&. thélld tofbidaziorfioddedsded Ut p L
possessaoel caso del Partecipante 3).

L'eterogeneita dei partecipanti (nello specifico
relativamente alle abilitd di linguaggio ricettivo e
alla lingua parlata in casa) sembra anche aver
contribuito alla variabilitd dei risultati. Negli studi
futuri, un campione piu omogeneo potrebbe
consentire una piu chiara comprensione delle
conseguenze, ad esempio, delle abilita di linguaggio
ricettivo e dell'ingkse come lingua addizionale.

addi ri t iGldffat rigdrtatiznelecdsd deicPared@pantfiieel 2| a

Hobsono SRidgérite @He i tré corfipBriarheftithBnierand @ n
compl et amente i ndifgitechel ent i
limitava il controllo sperimentale. A causa delle
abilita di linguaggio ricettivo ad un livello di eta
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equivalente a 6;1 e a 50, rispettivamente, i
Partecipanti 1 e 2 sembrano aver imparato non solo
a rispondere in maniera generalizzata ad un tipo di
relazione semantica (p.eagenteoggettd, ma
anche ad iiziare ad applicare questo principio di
combinazione di due simboli ad altri tipi di
relazioni. Mentre ci0 pud essere, da un punto di
vista clinico, un ottimo risultato, fa perd apparire il
design a baseline multiple fra i comportamenti una
scelta inadattadato che il cambiamento in ciascun
comportamento dovrebbe avvenire solo dopo
| 6i ntroduzione del I
collegamento causale tra lintervento e |l
cambiamento comportamentale. Un design a
baseline multiple fra i partecipanti avieb potuto
aggirare questo problema.

Erano stati raccolti solo tre dati per la fase
iniziale e anche per
Anche se sembrano adeguati i punteggi di tre dati,
punteggi di cinque dati avrebbero fornito una piu
convincente ewvenza dell'effetto (Kratochwill et
al., 2010). Inoltre erano allo studio solo cinque item
déintervento e cinque
ogni relazione semantica. Questo ridotto numero di
item comportava che un item corretto o non
corretto avrebbe pato come risultato ad un livello
di cambiamento del 20%.e unita di misurazione
attraverso le quali veniva determinato il
cambiamento del comportamento erano dungque
ampie e non cosi sensibili a piccoli miglioramenti.
Una considerazione sul ridotto numedd item
riguardava il fatto che tutti gli item (cioé, sia gli
item doéintervento <che
per ciascuna delle tre relazioni, venivano valutati
durante ogni test di valutazione. Un aumento del
numero degli item avrebbe prolungato molto
durata del test e accentuato la reattivita dei
partecipanti.

Determinare un criterio di insegnamento delle
nove sessioni avrebbe potuto far terminare
prematuramente le sessioni d'intervento, prima che
i partecipanti potessero beneficiare adeguatdene
dellintervento stesso. Questo potrebbe avere
contribuito al fatto che solo due partecipanti
avevano mostrato di mantenere le abilita dopo
| 6i ntervent o. Le
intervento erano state condotte solo per due dei tre
tipi di combinazioni allo studio e solo per un
massimo di 5 settimane e un minimo di 1 settimana
dopo la conclusione dell'intervento relativo ad una
particolare combinazione. L'effetto dell'intervento a
lungo termine non era stato valutato. Inoltre, la
validita del'intervento dal punto di vista sociale e
ecologico non era stata formalmente determinata.
Benché [utilizzo della lettura di una storia come
contesto d'intervento avesse lo scdpavvalersi di
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i tsggnificadal anapes che Foaihel iz euale relazmoei

val ut aziinocnoir afgausta e Dedeu r iholiré e essere

un contesto abbastanza naturale per lintervento
stesso, il coinvolgimento dei genitori, degli
insegnanti, e dei terapisti nello sviluppare o
approvare gli obiettivi e le procedure dello studio
andava al di la dello scopo di questa indagine, e
deve essere considerato come un limite.

Un solo istruttore (il primo autore) aveva
effettuato l'intervento con tutti i partecipanti.
Sebbene il luogo fisico variasse, lintervento era
stato effettuato nel solo contesto della lettura
condivisa di una stai Cio limita la validita

i nt eesterman dellintervemte.r Un eulteriatee tinzité 2er e

rappresentato dal ridotto numero dei partecipanti.
Nello stesso periodo, studi simili si erano occupati
della combinazione di simboli grafici utilizzando
come contesto la lettura dha storia (Binger et al.,
2008, 2010) o una struttura matrice di determinati

mo liteme(Nigdne et &l, 2006). &)sesto studia shaggaunge e n |

dunque ad un gruppo crescente di evidenze relative
al successo di questi interventi nel promuovere la
combinazione di simboli.

Il fatto che siano stai persi molti partecipanti
pe
erano presentate non era sistematicamente
controbilanciato fra i rimanenti partecipanti. Come
risultato, non si erano potuti controllare gli effetti
ddl'ordine. Incorporare specifiche combinazioni di
si mbol i grafici, create
di lettura di una storia pud essere un modo efficace
per sollecitare i bambini che utilizzano la CAA a
creare specifiche combinazioni di simboli e pud
favorire la generalizzazione di combinazioni non

d ¢

g prededentemente adgestrate,rcanie itegtimaeniato dan e )

risultati dei Partecipanti 1 e 2Tuttavia, le
acqui si zioni ottenute
combinazioni di simboli durante la lettura della
storia, posono non ripetersi automaticamente nella
situazione di test piu formali. Studi futuri potranno
considerare lidea di monitorare i risultati degli
interventi in maniera piu indiretta, limitando cosi il
rischio di reattivita ai test.

Il successo degli terventi di CAA si basa sul
fatto che strategie, tecniche, e ausili di CAA siano
inseriti nelle quotidiane opportunita comunicative e
che i partner comunicativi abbiano la capacita di

r el

p o
approfondita | 6 ut i | i tefimentod edele 6i n s
strategia matrice nelle altre attivita comunicative
quotidiane, in cui i bambini che utilizzano la CAA

sono abitualmente coinvolti. Inoltre, si dovra
insegnare ai genitori e agli insegnanti di sostegno a
sostenere la realizzazione di comizioai di

simboli grafici durante la lettura condivisa di una
storia (Binger et al., 2008, 2010). L'efficacia e la
facilita con cui i diversi partner comunicativi
potranno implementare la strategia matrice per
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promuovere la combinaziondi simboli grafici maggiore generalizzazione delle combinazioni nei

richiede ulteriori indagini. diversi contesti funzionali. Simboli di parole come
In questo studio non é stata specificatamente ad esempicANCORAe VOGLIO possonoessere
controllata |1 06infl uenza cdmwindt tacilnaette con molti altrdsimboli, dandp u a g

ricettivo sull'apprendimento delle combinazioni di  vita a combinazioni appropriate per differenti
simboli. Sebbene si ritenga che le abilita di  situazioni (Banajee, Dicarlo, & Stricklin, 2003). Un

linguaggb ricettivo influenzino le capacita di facile accesso a tali parole su un ausilio di
bambini disabili e non disabili di creare sequenze di comunicazione pud essere fondamentale nel
simboli grafici (Sutton et al., 2010; Trudeau et al., favorirele combinazioni di simboli.

2007; Wilkinson, Romski, & Sevcik, 1994), Quando si ~ alla ricerca
| 6influenza di guesto phasameéer sulsludevprdemesaso i dicl

apprendimento non étata ancora formalmente distinguere fra obiettivi a breve e a lungo termine.
determinata, e studi futuri potranno essere destinati Strategie che risultano essere utili nell'acquisizione
ad indagare questo rapporto. di obietivi a breve termine (p.e. la creazione di
II fine ultimo dell'intervento finalizzato alla combinazioni di simboli grafici) non
realizzazione di combinazioni di simboli grafici e necessariamente  possono  promuovere  piu
qguello di migliorare l'abilita nel creare complesse abilita linguistiche (p.e., morfologia e

auonomamente e significativamente combinazioni  sintassi). Studi longitudinali potrebbero

di simboli grafici per i quotidiani scopi maggiormente chiarire il pit complessivo pgeso
comunicativi. Benché la strategie matrice si sia di sviluppo del linguaggio espressivo attraverso
rivelata utile nell dintrlo@wsgo ediunsinmbnelrio ¢ anfiit@&it,o
combinazioni di simboli e nel favorire la facilitano e che inibiscono questo processo ai vari
generalizzazione di adr combinazioni molto stadi. Le decisioni che riguardano il design dei

specifiche, potrebbero essere necessari ulteriori sistemiaided di CAA e la scelta delle strategi
provvedimenti per sostenere abilita generalizzate e d'interventoi e di quandayradualmente eliminarle
funzionali di combinazione di simboli grafici. Un o cambiarle- devono essere ispirate da prospettive
vocabolariocore, adeguato all 6et a,lungoo fermine aclattvé €alloU sviluppo del
particolare importanza nel promuovere una linguaggio attraverso modalitaded

Traduzione a cura di G. Veruggio e A. Rigamonti
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Esperienze di solitudinedi giovani adulti con Paralisi
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Giovani adulti con paralisi cerebrale che utilizzano i sistemi di Comunicazione Aumentativa e Alternativa (®A) possono
correre un maggior rischio di solitudine a causa dei lorg@roblemi di comunicazione. Sei giovani adulti con paralisi cerebrale, di
etd compresa fra i 2430 anni, che utilizzavano la CAA, hanno partecipato ad interviste approfondite per conosaefa solitudine
da loro provata nella fase di transizione verso l'eta adulta. Fra i dati raccolti, utilizzando un costante metodo di analisi
comparativa, sono stati individuati cinque fattori pit importanti. Tre di questi sono stati riportati da tutti i partecipanti: (a) reti
sociali di supporto, (b) utilizzo dei sistemi di CAA e (c) tecnologie. Gli autori hanno concluso che questi tre aspetti erarmu
importanti per capire le esperienze di solitudine dei giovani adulti con paralisi cerebrale partecipanallo studio.

PAROLE CHIAVE : Comunicazione Aumentativa e Alternativa; Paralisi Cerebrale; Esperienze di solitudine

Introduzione

La solitudine € una esperienza comune per le
persone con 0O senza
una condizione potenziaknte debilitante che puo
portare ad un calo della salute fisica (Hopps, Pepin,
Arseneau, Frechette, & Begin, 2001; Peplau &
Perlman, 1982), a problemi di salute mentale
(DiTommaso & Spinner, 1997; Peplau & Perlman,
1982), e alla riduzione dell'autostimae(id, Jones,
Molloy, Chamberlain, & Tennant, 2001). La
solitudine dipende dalla mancanza di relazioni con
gli altri (Green, Richardson, Lago, & Schatten
Jones, 2001), soprattutto dalla mancanza di
interazioni significative con gli altri Balandin,
Berg, & Waller, 2006) e di rapporti pitu profondi,
da limitate reti sociali e di supporto, e da rapporti
sociali non soddisfacenti (Creed & Reynolds, 2001;
DiTommaso & Spinner, 1997; Green et al., 2001).
La comunicazione & importante per |l
manteninento dei rapporti e aiuta a ridurre la
sensazione di solitudine (McWhirther, 1990).
Oswald & Clark (2003) hanno identificato la
comunicazione, inclusa la  comunicazione
elettronica, come un fattore significativo per il
mantenimento di "buoni rapporti di acigia“, per
249 studenti al loro primo anno di college.
Tuttavia, le persone che utlizzano la
comunicazione aumentativa e alternativa (CAA)
hanno spesso problemi nelle interazioni
comunicative (Higginbotham & Wilkins, 1999),
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che possono rendere difficile costruire e
conservare rapporti di amicizia e altre relazioni.
Potranno quindi, vivere spesso esperienze di

di s abijudink & avereldifiCRah fare delfe rdidizie.

| rapporti di amicizia costituiscono la base per
la realizzazione di forti reti sociali (Rokach, 2001)
e aiutano a limitare le esperienze di solitudine. La
scarsita di amicizie e di altri significativi rapporti
umani durante il corso della vita, pud portare alla
non soddisfazione dei bisogni sociali e puo
condurre alla solitudine (O' Connor, 1995)
Secondo Green et al. (2001), per soddisfare le
proprie esigenze sociali e emotive, i giovani adulti
necessitano di ampie reti sociali di coetanei. Questi
network soci sono particolarmente importanti
nella fase di passaggio alla vita adul@rded &
Reynolds, 2001). Tuttavia, Amado (1993), Blum,
Resnick, Nelson, & Germaine (1991), e Morris
(2001), hanno evidenziato che le persone con
disabilita croniche, quali la pdisi cerebrale,
hanno spesso gruppi piu piccoli di amici e fanno
piu affidamento sui propri genitori o su assistenti
per partecipare alle attivita sociali rispetto ai loro
pari non disabili. Cid accade spesso, in particolare
nei giovani adulti che utilizzeo la CAA (Balandin
& Morgan, 2001; Merchen, 1990), e che di solito
continuano a vivere in casa con i genitori finché
questi sono in grado di assisterli (Australian
Institute of Health and Welfare, 2000).

Questo prolungato affidarsi alla famiglia e a
caregiver retribuiti pudocome conseguenzaffrire
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ai giovani con disabilita limiate opportunita di
partecipare ad eventi sociali e di costruire
amicizie (Blum et al., 1991). Di conseguenza,
questi giovani adulti potranno avere liati reti
sociali e essere a rischio di solitudine (Clegg &
Standen, 1991Creed & Reynolds, 2001). Giovani
con paralisi cerebrale e complessi bisogni
comunicativi potranno quindi incontrare difficolta
nello sviluppare amicizie (Balandin, 2002) e, di
coneguenza potranno sperimentare: solitudine,
soprattutto se non avranno quelle sufficienti abilita
sociali necessarie per creare e conservare delle
amicizie (Blomquist, Brown, Peersen, & Presler,
1998; Hopps et al., 2001; Merchen, 1984;
Updegraff & Obeildakhh, 1999); ridotte
opportunita di interagire con persone della loro
stessa eta (Bent et al.,, 2001; Blum et al., 1991,
Clegg & Standen, 1991; Morris, 2001); e ridotta
autostima Bent et al., 2001).

Esistono pochi studi sulla solitudine di giovani
adulti con paralisi cerebrale che si affidano alla
CAA. Tuttavia, studi sulla solitudine di adulti piu
anziani con paralisi cerebrale, indicano che questa
popolazione pud essere piu sola rispetto ad adulti
pitl anziani non disabili (Ballin &alandin, 2007;
Balardin et al., 2006). Nello studio di Balandin et
al. (2006), i 20 partecipanti con paralisi cerebrale
considerati "pitl anziani" avevano 40 anni e oltre. E
stato riportato che le persone con paralisi cerebrale
subiscono gl effetto
pit precocemente delle persone non disébgliche
molte di loro percepiscono gli effetti
dell'invecchiamento addirittura dai 25 anni in su
(Balandin & Morgan, 1997; Kailes, 1993;
Schwartz, 1994; Willner & Dunning, 1993). Nello
studio di Balandin et al.la solitudine era stata
valutata tramite la University of California Los
Angeles (UCLA) Loneliness Scale, che non
approfondisce le cause della solitudine. Balandin et
al., hanno evidenziato la necessita di scoprire le
ragioni della solitudine in un questparticolare
gruppo di persone, per facilitare lo sviluppo di
servizi, politiche e interventi.

Ballin & Balandin (2007) si sono serviti di
interviste approfondite per indagare i rapporti di
amicizia e la eventuale solitudine in sette adulti piu
anziani con paralisi cerebrale. | temi della
comunicazione e delle reti sociali sono emersi
come i due temi piu importanti. | partecipanti

hanno riferito che limitate interazioni
comunicati ve, i ncl usi
tecnologie della comunicazionep.€. telefoni,

cellulari, Internet), avevano reso per loro difficile
sviluppare amicizie, e che questo, a sua volta,
aveva portato ad un aumentato senso di solitudine e
di isolamento.
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P Tp&r

Numerosi fattori possono avere un effetto sulla
solitudine. Oltre a quelli individuati da Ballin &
Balandin (2007), l'incapacita a chiacchierare con
gli amici al telefono puo portare ad un aumentato
senso di esclusione sociale nei giovani con
disabilita e alla necessita di piu alti livelli di
supporto (Morris, 2001). In uno studio con 208
adulti non disabili, Fees, Martin, e Poon (1999)
hanno riportato che conversare di frequente con gli
amici al telefono costituiva un modo efficace per
ridurre la solituéhe. Un altro fattore che puo avere
un impatto sulla solitudine in persone che
utilizzano la CAA é l'uso inefficace dei sistemi di
CAA, dato che ci potrebb
di sviluppare amicizie, portando ad un aumento
delle esperienze di solituté Higginbotham &
Wilkins, 1999). Adulti con paralisi cerebrale hanno
notato che | 6uso di un a
spesso problematico o inefficace in situazioni
sociali (Ballin & Balandin, 2007; Merchen, 1990).
Persone con paralisi cerebrale possonoreave
bisogno di assistenza per accedere e operare Sui
propri ausili di CAA o per ripararli (McNaughton
& Bryen, 2007; Rackensperger, Krezman,
McNaughton, Williams, & D'Silva, 2005) aspetti

essenziali per un uso efficace dell&@AA
(Blackstone, Williams & Wkins, 2007;
Rackensperger et al., 2005).

Non ostante siano stati evidenziati rischi di

n enggmivré solitudiree efihol ad bggipece & bonasame n t

sulle esperienze di solitudine di giovani adulti con
paralisi cerebrale, compresi coloro che utilizzano la
CAA, e se tali esperienze siano simili a quelle dei
loro pari piu anziani. Lo scopo di questo studio
qualitativo &, quindi, quello di approfondire le
esperienze di solitudine di giovani adulti con
paralisi cerebrale, di eta compresa fra308anni,
che utilizzaw la CAA.

METODO

Reclutamento

Questo studio é stato approvato dalla University of
Sydney Human Research Ethics Commitee e dallo
Human Research Ethics Committee
dell'organizzazione non governativa (NGO) che ha
partecipato allo studio e attraverso la gusdno stati
reclutati i partecipanti. La NGO si occupa di persone
con paralisi cerebrale. | partecipanti rispondevano ai
seguenti criteri di inserimento: (a) avere diagnosi di
D) EofBirale, K hubre a6 £8% $0'afi, (@
utilizzare un ausilio id CAA come principale
modalita di comunicazione, (d) essere in grado di
comunicare in inglese, e (e) essere in grado di dare il
proprio consenso informato. | membri dello staff
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della NGO avevano individuato i potenziali
partecipanti e dato lordo documenti contenenti le
informazioni del progetto e i moduli per il consenso.
II documento contenente le informazioni era
stato presentato sia in format di testo scritto sia in
format con simboli, per rispondere alle diverse

esigenze di lettscittura dei  potenziali
partecipanti. Le informazioni contenevano una
descrizione del | e

tempo richiesto per partecipare allo studio, le
misure prese per tutelare la privacy dei partecipanti,
e alcune considerazioni etiche conteesempio il
diritto di ritirarsi dallo studio in qualsiasi momento,
senza penalita. Alle persone che desideravano
partecipare era stato chiesto di contattare gli autori
per mettersi d'accordo quando fare la prima
intervista. Per accertarsi che i partedipdossero

in grado di dare il consenso informato, il primo
autore aveva letto a ciascun partecipante il testo del
modulo di consenso e aveva poi fatto quattro
domande sullo studio, simili a quelle utilizzate da
Balandin et al. (2006). Per fare parte detudio, i
partecipanti dovevano rispondere correttamente a
tutte quattro le domande, e firmare il modulo di
consenso o far firmare, a loro richiesta, un loro
testimone estraneo allo studio. Tutti i potenziali
partecipanti erano stati in grado di daredhsenso
informato.

Partecipanti

Cinque donne e un uomo hanno partecipato allo
studio. Tutti i partecipanti avevano alti bisogni
assistenziali, avendo bisogno di piu di 4 ore di
assistenza al giorno (Balandin & Morgan, 2001). |
partecipanti erano di etdompresa frai 22 e i 30
anni: 3 utilizzavano ausili con uscita in voce
(SGD), 2 utilizzavano ausili a bassa tecnologia ed
uno utilizzava sia un SGD che un ausilio a bassa
tecnologia. Erano stati assegnati degli pseudonimi,
e erano state date solo ampiesa&ioni degli
ausili di CAA utilizzati dai partecipanti, in modo da
proteggere la loro identita. Tutti i partecipanti
utilizzavano carrozzine per la mobilita, Amy,
Ashleigh, Casey, Gloria, e Frank utilizzavano
carrozzine elettroniche, mentre Natalie imtihva
una carrozzina manuale. Un riassunto delle
caratteristiche dei partecipanti viene dato nella
Tabella 1.

Durante le interviste, i partecipanti avevano
utilizzato i propri ausili di CAA come principale
modalita di comunicazione. Tutti i partecipan
erano in grado di pronunciare alcune parole,
difficili spesso da capire da parte del ricercatore.
Quando cio accadeva, i partecipanti aiutavano il
ricercatore, ripetendo cio che avevano detto tramite
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il proprio ausilio di CAA. Gloria, Ashleigh, e Frank
utilizzavano un SGD. Natalie utilizzava una tabella
di comunicazione con lettere, parole (p.e. "si"
"no"), e frasi (p.e. "Non so"). Casey utilizzava
una tabella di comunicazione chenteneva parole
singole e alcune frasi. Amy aveva utilizzato una
tabella di comunicazione con lettere e parole (p.e.,

"si" "no") durante la prima intervista e un SGD

p r o c e dalla seconda. Durénie dedintecviste, ii partegipant e |

che utlizzavano le tabelle di comgearzione
avevano indicato ciascuna parola o lettera, una alla
vol t a, e | 6intervistatri
per avere conferma della propria interpretazione.
Gloria, Ashleigh, Casey, e Amy avevano
comunicato tramite PERusoO
proprie esperienze. Frank e Natalie avevano dato
spesso risposte brevi come "si" "no" o "Non so", e
l 6intervistatrice aveva
risposta chiusa che domande aperte per aiutare
Frank e Natalie a elaborare le loro frasi e riportare
le loro esperienze.

Procedura delle interviste

Il ricercatore (il primo autore) aveva realizzato
tutte le interviste. Aveva intervistato ciascun
partecipante in due momenti comodi per entrambi.
Due partecipanti erano stati intervistati a domicilio
e gli altri quattro presso un centro diurno. Ciascuna
intervista era durata da 1 ora a 1 ora e mezza. |l
primo autore aveva registrato le interviste tramite
un registratore digitale. La mamma di Frank lo
aveva accompagnato per una parte della sua prima
interviga. Quando la mamma di Frank era presente,
lui lasciava che fosse lei a rispondere alle domande
anziché rispondere di persona. Il ricercatore aveva
poi confermato con Frank tutte le dichiarazioni
della mamma. Ashleigh era stata accompagnata da
un assistemt durante entrambe le interviste.
Lébassistente di Ashl ei gh
alimentazione tramite PEG in entrambe le
occasioni e non aveva partecipato alle interviste.

La prima intervista con ciascun partecipante era
stata utilizzata per (ayaccogliere informazioni
demografiche, (b) indagare le esperienze di
solitudine del partecipante, e (c) discutere i punti di
vista del partecipante circa i supporti a disposizione
quando si sentiva solo. Il ricercatore aveva
utilizzato un set di domande efpe e chiuse (vedi
Appendice) come guida. Le domande erano
progettate per approfondire i problemi emersi dalla
revisione della letteratura e dallo studio di Ballin e
Balandin (2007). Le domande non erano formulate
nell'ordine in cui appaiono nellAppendice la
formulazione delle frasi era stata leggermente
modificata per adattarsi ai bisogni di ciascun
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TABELLA 1 Caratteristiche dei partecipanti

Partecipante Sesso  Eta Sistema di comunicazione Status impiego  Sistemazione
Gloria F 30 SGD Studente In affitto da sola
Amy F 24 Tabella per comunicare, SGD Disoccupato Casa famiglia
Ashleigh F 27 SGD Disoccupato Casa con genitori
Frank M 25 SGD, Madre per prima intervista Disoccupato Casa con genitori
Natalie F 24 Tabellaper comunicare Disoccupato Casa con genitori
Casey F 29 SGD Disoccupato In affitto da solo

partecipante. Era stata effettuata una prima analisi
in concomitanza con la raccolta dei dati, e le prime
interviste avevanoportato ad individuaregli
argoment discussi nelle successive interviste
(Corbin & Strauss, 1990). Dopo la prima intervista,
il primo autore aveva  trascritto la
registrazione audi o, e
preliminare dei dati.

All'inizio della seconda intervista, aapecipanti
era stata data una copia e fatto un riassunto verbale
di quanto avevano detto durante la prima intervista.
Era stato loro chiesto di correggere gli errori o di
rimuovere qualsiasi informazione non desiderata. Il
ricercatore aveva poi parlato rcaeiascuno di loro
dell'analisi preliminare e dell'interpretazione dei
dati, chiarito i problemi e poste ulteriori domande
per raccogliere maggiori informazioni. Questo
processo permetteva di verificare se liniziale
interpretazione dei dati da parte détercatore
fosse stata corretta (Chiovitti & Piran, 2003; Corbin
& Strauss, 1990). Le trascrizioni e un riassunto
delle seconde interviste erano stati poi inviati
tramite posta elettronica a ciascun partecipante,
offrendo loro cosi un'ulteriore opportunitdi
controllare cio che era trascritto e di fare delle
revisioni se lo desideravano.

Analisi dei dati

| dati ottenuti dalle interviste erano stati codificati e
analizzati dal ricercatore, utilizzando un approccio
simile a quello di Ballin e Balandin (201
L'analisi iniziale comprendeva la codifica dei dati
in categorie, segmentando i ten@mersi dai
partecipanti in frasi, e dando loro un codice
(Creswell, 1998). La dichiarazioneH8 i miei
genitori e mio fratello. Ho degli amici. E vado
d'accordo con imiei colleghi e con i miei colleghi
precedentiy ad esempio, era stata scomposta e
codificata come "Ho i miei genitori e mio fratello
(Rete di supporte famiglia). Ho degli amici (Rete
di supporto- amici). E vado d'accordo con i miei
colleghi e con imiei colleghi precedenti (Rete di
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supporto - lavoro)". La codifica era stata
completata dopo ciascuna intervista; le
informazioni emergenti avevano poi indirizzato le
domande e gli agnenti trattati nelle interviste
successive (Creswell, 1998; Corbin & Strauss,
1990). Il ricercatore aveva poi consultato due

recercatoriaespert dn gualigat lasterme avevaiha@ poia | i

discussoi dati e le codifiche, basandosi sul
consenso, per dvare a formulare interpretazioni
sensibili, affidabili, e valide (Patton, 2002).

Una volta che i dati erano stati codificati, il
ricercatore aveva condotto una costante analisi
comparativa allinterno delle codifiche e fra le
diverse codifiche Qreswell, 1998) per individuare
somiglianze e differenze fra i partecipanti, oltre che
negli argomenti all'interno dei datil costante
confronto aveva anche aiutato il ricercatore a
interpretare piu ampi segmenti di dati che avevano
portato ad un maggiore ambondimento
(Charmaz, 2006).

RISULTATI

Erano state create venti codifiche e individuati
cinque temi piu importanti: (a) Reti di supporto, (b)
Utilizzo dei sistemi di CAA, (c) Tecnologia, (d)
Scuola e Lavoro, e (e) Accesso e situazioni di vita.
| primi tre temi, citati da tutti i partecipanti,
riguardavano l'impatto della comunicazione sulle
amicizie e sulla solitudine. Questi dati vengono qui
presentati.

Reti di supporto

Il primo tema,Reti di supportp comprendeva le
categorie famiglia e amici.

Famiglia

Gloria, Frank, Amy, e Ashleigh parlavano in
maniera positiva della propria famiglia che
consideravano essere sempre stata un punto di
appoggio, incoraggiamento, e di motivazione per
loro. Gloria Diceva: Mio padre mi ha appoggiata
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a € mi ncdnaggiata a cercare opportunita e a
trovare un lavoro."Amy aggiungeva, ria sorella

e il mio maggiorem-a-g-g-i-o-r-e ¢o-n-t-a-t-t-o "
Quando era stato chiesto a Frank chi erano suoi
sostenitorichiave,
ma mma é p ap a8, e Ashkeighz aveva
risposto, ¥ a mi ¢ IPeragéesti partecipanti, la
famiglia era il primo e preferito contatto quando si
sentivano soli 0 avevano bisogno di qualcuno con cui
chiacchierare. Si erano trovati in notevoli difficolta
quando le loro famigi non erano state disponibili
in momenti in cui essi avevano avuto bisogno di

appoggio. Dato che la famiglia costituiva
undi mportante fonte di
avevano bisogno di questi stretti contatti, la

sensazione di solitudine era piu forte oda i
genitori erano via o difficili da raggiungere.

Tutti i partecipanti riportavano di aver avuto
probl emi nell 6entrare
Amy, ad esempio, diceva che la prodra@m-i-g-1-
i-a_er-a_in-daf-f-ar-a-t-a; mentre Natalie otava
che non aveva piu contatti con i fratelli e le sorelle
che stavanan-d-a-n-d-o v-i-a da ea-s-a. Natalie e
Casey affermavano che se non erano abbastanza
appoggiate dalle famiglie il loro senso di solitudine
aumentava. Natalie si lamentava che kafaumiglia
n-o-n p-ar-l-asse co-n lei e no-ncap-i-s
s-ei suoi sentimenti e le sue emozioni. Aggiungeva
che si sentiva-e-m-p-r-e sola dato ch@-o-n av-e-

V-a ne-s-S-uU-nN-0 G-0-n GU-i p-ar-l-ar-e e n-e-ss

u-n-o ¢h-e I-a-s-c-o-l-t-a-s-s-e. Casey riferiva che,

a causa di un conflitto familiare, la sua FAMIGLIA
NON LE STAVA PER NIENTE VICINA. La
perdita di questa importante rete sociale aveva
aumentato la sua sensazione di solitudine,
affermando inoltre ch@ALL'INIZIO, QUANDO CIO
ERAA-C-C-A-D-U-T-O, ERO MOLTO EE-P-RE-SSA

MA ORA Cl

i n

Amici

Tutti i partecipanti avevano detto che i loro amici
rappresentavano dei supporter importanti su cui
potevano contare quando si sentivano soli, e che
avevano amicizie diverse pscopi diversi quali ad
esempio chattare e avere un supporto piu generale.
Il numero di amici riportato da ciascun partecipante
era diverso. Frank e Natalie affermavano di avere
pochi amici, mentre Gloria, Amy, Ashleigh, e
Casey avevano descritto ampi gpirdi amici legati

ai diversi aspetti della loro vita. Amy aveva
dichiarato To ho un gruppo di amici grande
grande. Sono felice con lore mi piacerebbe
chiacchierare con loro tutte le volte che ne ho
voglia'. Gloria aveva detto di avere amici della
scuda, dell'universita, e al lavoro. Per Ashleigh, gl
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amici erano fualcuno con cui parlarefn caso di
bisogno. Anche se il numero degli amici e la natura
delle amicizie era differente, aptecipanti avevano
dichiarato che le difficolta di comunicazione

aveva risposto,f "a mi g | i diditavano i contatti e le interazioni con gli amici.

Benché tutti i partecipanti fossero d'accordo
sull 6i mportanza del | a mi
evidenziato le difficoltd sperimentateuando
avevano cercato di sviluppare amicizie con altre
persone con complessi bisogni comunicativi o che
parlavano normalmente ma avevano altri tipi  di
problemi. Natalie, ad esempio, descriveva dli
ostacoli nel creare un'amicizia con una persona che
aveva [mitatet abilita pliditeracyc eo dheo quiadi nonh e
poteva leggere la sua tabella di comunicazione.

Intervistatore:Ok, cosi si tratta dgualcuno con
cui tu puoiparlare quando ne hai bisogfio

Natalie: )
1fteiSt of’ég%cr% ch&p%lﬂemac@” framigli

Natalie: n-o-n_s a le-g-g-e-r-e

Benché le esperienze di solitudine dei partecipanti e
i ruoli della famiglia e degli amici fossero
differenti, tutti avevano parlavano dell'impatto delle
abilitd comunicative e dell'utilizzo della CAA su
queste loro esperienze

Utilizzo del sistema di CAA

Tutti i partecipanti, inclusi coloro che potevano un
poco utilizzare il parlato, avevano evidenziato
l'importanza della CAA nell'aiutarli a migliorare la
propria comunicazione e, dunque, a conservare le
amicizie e a mitigaréa solitudine. Natalie riferiva

di stare utlizzando il suo ausilio di CAA per
conservare le amicizie, adesso che il parlato non era
piu funzionale, anche se lo era stato quando era
studentessa. Gloria aveva detto che CIlAA ha
vvero migliorato i miefapporti con la famiglia e
con gli amici. Senza la CAA non avrei potuto
parlare autonomamente con le persone "

Casey, che aveva adoperato una tabella di
comunicazione a bassa tecnologia durante le interviste,
dichiarava di stare aspettando l'arrivad ausilio con
uscita in voce, chefacilitando le cose ai suoi partner
comunicativi - riteneva le avrebbe consentito di
partecipare a un numero maggiore di attivita sociali:
FANTASTICO, LE PERSONE NON DOVRANNO
STARE IN PIEDI O METTERSI SEDUTE VICINO A
ME. Lei pensava anche che questo ausilio le avrebbe
consentito di incontrare piu gente, dato che anche
persone estranee potrebbero non essere piu cosi
riluttanti a comunicare con lelGLI ESTRANEI DI
SOLITO HANNO PAURA A LEGGERE LA MiA-
Mm-U-n-i-c-az-i-o-n-e E CIO MI TRATTIENE DALd-
n-c-o-n-t-r-ar-eL E PERSONE.
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Altri partecipanti, come ad esempio Ashleigh, intervista di questo studio, Amy aveva scelto di
avevano parl avanGAAdiessec o matilizitad ula sua dabdlld di comunicazione per
accresciuto la propria autonomia, ad esempio, aiutare il suo partner comunicativo, Igrado
migliorando l'accesso alla comunita e daedah guesto fosse piu faticoso fisicamente per lei. Aveva
maggiore controllo sugli ambienti. Lei aveva riferito  preferito adoperare la sua tabedl@-t-o ¢h-e a v
che questa autonomia l'aiutava a sentirsi meno sola:  o-l-t-e l-a ge-n-te non ea-p-i-v-ail suo SGD. Amy

aveva utilizzato il suo SGD durante la seconda

"lo programmo in anticipo che cosa dire sul mio i ntervista dat do dffcelta a avev
ausilio di comunicazione. Cio rende le cose pil indicare' per l'aumento della spasticita delle sue

facili quando parlo con i commessid braccia e delle sue spalle.

negozio. Inoltre il mio ausilio di comunicazione Altri problemi  citati dai  partecipanti

ha una grande quantita di memoria per cui non
ho bisogno davvero che i caregiver facciano le
cose al posto mio."

riguardavano le difficolta di utilizzo di ausili di
comunicazione che non erano stati personalizzati
rispetto ai loro perswmli bisogni e desideri. Frank
Ashleigh aveva aggiunto che essere pil autonoma aveva pgrlato delle compllcaz!onl sorte adoperando
laveva aiutava anche a passare pill teropn i un ausilio a bassa tecnologia che non era stato
suoi amici pil stretti. Lei diceva di poteraridare adattato alle sue particolari esigenze.
dappertutto e di uscire con i suoi coinquilini".

Frank riferiva come la CAA avesse aumentato le
sue ca?acna di c_omunlcalrlg au_tonomamenti. Frark: "Faticoso, faticosb
Durante la conversazione con l'intervistatore, Fran Intervistatore £ perché & stato cosi faticoso?
aveva riportato che sua mamma parlavz_al spesso al Frank:"Commerciale"
suo posto e che a lui questo non piaceva. La

mamma di Frank, presente allintervista, non sapeva Dopo aver ricevuto un suo SGD, Frank aveva detto
che cio desse fastidio a Frank e, dopo averlo saputo che |a sua comunicazione era omaidliore” e piu

Intervistatore:Come ti seitrovatm e | | 6ut i | i zzze
la tabella di comunicaziorte

disse che eraina cosa automaticaDurante la facile, perché poteva dire tutto cid che desiderava.

seconda intetista, in cui la mamma di Frank non Aveva dicharato che questo ausilio aveva

era presente, lintervistatore aveva chiest,tua migliorato la sua abilita nelparlare davvert e

mamma ti lascia parlare di piu adessd=zgli n e |ifcdntrate gente"

rispose"Si”. N _ o Altri partecipanti avevano parlato di come i loro
Malgrado i benefici della CAA, i partecipanti ausili fossero, per vari motivi, non sempre

avevano riportato che esperienze negative associate disponibili alluso. Casey aveva notato BE LA
all'uso degli ausili, soprattutto in contesti sociali, BATTERIAm-u-o-r-e E MOLTO FRUSTRANTE.
avevano contribuito a farli sentire soli. Le difficolta Altri motivi riguardavano il fatto che gli ausili si
riguardavano problemi di Intelllglblllta, le esigenze rompevano 0 che non funzionavano
di tempo legate alla comunicazione con ausili di  adeguatamente, o che non erano progettati

CAA, e i partner di conversazione che non ef@no  adeguatamente, o che non erano sempre con loro
grado di cecostruire i messaggi, adoperando ausili  durante alcune interazioni. Due partecipanfatti,
a bassa tecnologia. Ashleigh dichiarava cli non avevano portato i loro ausili per la prima

vuole molto tempo per comunicare con gli ausili di iniziale intervista programmata e era stato
comunicazione. Se qualcuno desidera parlare con necessario riprogrammarla. Un altro partecipante,
me in fretta, & dura"La mamma di Frank aveva Natalie, aveva portato il suo ausilio a bassa
parlab anche dellimpatto della lunga durata tecnologia dentro una borsa e aveva dovuto
dellinterazione necessaria per formulare un chiedere aiwt per tirare fuori l'ausilio dalla borsa

messaggio*'A volte le persone vanno da lui e gli  ogni volta che aveva voluto utilizzarlo.

chiedono come sta e quando lui e pronto per | partecipanti avevano anche incontrato

rispondere, se ne sono gia andate. probl emi nel |l 6ottenere as
Alcuni  partecipanti avevano affermatai per imparare ad utilizzare il sistema di CAA in

adoperare i loro ausili a bassa tecnologia quando maniera efficace. Ad esempio, loBa, aveva

i ncontravano difficolt"”™ y(niefle(Guito Idizzav &r d ilnocroOnt o

per interagire con le altre persone. Molti 3d wuna for mazi wmevoltal ehe o c |
partecipanti avevano detto di essere preparati a fare arrivi all'eta adulta c'@ pochissimo supporto alla
qualsiasi sforzo per essere capiti dai loro partner CAA". Amy aveva aggiunto che senza il supporto e
conunicativi. Ad esempio, durante la  prima |a possibilita di fare pratica, isgiensabili per
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diventare un  efficiente utilizzatore  della
CAA, la comunicazione pud essere molto piu
lenta e complicata:s'e (| 6ausil i o)

ecc, 0 se non si fa pratica, allora potrebbe
diventare un modo di comunicare truplento”.

Tecnologie

Come evidenziato dalle interviste con i
partecipanti, non esisteva un solo ausilio di CAA,
ma erano presenti invece, vari ausili di
comunicazione che avevano consentito a questi
giovani adulti con paralisi cerebrale, di conuare

con amici e familiari. Tutti i partecipanti avevano
parl ato dell e l oro
tecnologie della comunicazione quali cellulari,

e

Intervistatore: Credi che (usare il telefono)
influisca sulla tua sensazione di solitudine?

NEPafk:sif unzi ona,
IntervistatorePuoi dirmi qualche cosa su questo?
Frank: 'Non ho compagnfa

A causa della difficoltd di paralamolti dei
partecipanti avevano detto di doversi spesso
affidare - durante le conversazioni al telefon@

una terza persona che parlasse o che facesse da
interprete per loro o che potesse dare altri tipi di
assistenza. Cio portava ad una riduzioela
privacy, che, a sua volta limitava la conversazione

con gli amici. Casey aveva deftbA SE UN
CGAREGIEVER DENeH | PUALRILIAIRZEZ a
DUNQUE NON E PRIVATA AL 100%problemi

telefoni, Internet, e e mghhebsi alla€privAcy 2rBr® applRadif &nehe &® S
fatto che fossero utili nel conservare eaizie e attivitd come ad esemplod i nvi o di me s s
relazioni. Gloria aveva riferito che Queste tramite telefono cellulare, dato che molti
tecnologie di us o gen e patkchanti Saelafo rifbrivadd @ inéhSeSsére in
I'(email) ha migliorato i miei rapporti con gli grado di contattare familiari e amici quando
altri. Ugualmente, Amy aveva detto di avere yolevano o ne avevano bisogno, dovendo attendere
adoperato felicemente la tecnologia per aumentare i yn ajuto. Ashleigh aveva dettoDi" solito devo

propri contatticon gli altri e per parlare com thiei chiedere a qualcuno di digitare il testo al mio
genitori e i miei amici’ Quattro partecipanti postd.

avevano affermato che | 0aceneensifio0daCadey, affidarsd ad @nh %etrd € |
aveva aiutati a mitigare la sensazione di solitudine. persona pu@ essere di ostacolo anche allo S\/”uppo

Ad esempio, Casey aveva detto che quando si dejrapporti di amicizia:

sentiva sola inviaw una EMAIL A DIVERSE

PERSONE, mentre Gloria aveva dettoPbsso E DATO CHE ESSILE TERZE PERSONE)

chiamare i miei genitori' Cosa interessante, Amy CREDONO DI CONOSCERMI BENE,

aveva detto che mentre la possibilita di utilizzare INIZIANO A DIGITARE IL TESTO ALLE

un telefono laiutava a fare diminuire la sua PERSONE. MI CHIEDONO ANCHE COSA
sensazione di sol i taldi ne, pESDERDV IDRE d A UNSERISCONO

sua rete di support@u-m-e-n-t-av-a la sua ANCHE CIO CHE PENSANO CHE IO DIRO,
sensazione di solitudine se non riceveva una E Cl 06 ¢ VERAMENTE FRL

risposta, velocemente come avrebbe volpte:r-
c-h-é le per-so-n-e no-n so-n-0 se-m-p-r-e
i-n gr-a-d-o di r-i-s-p-o-n-d-e-r-e.

Tutti i partecipanti avevano parlato delle
difficolta associate all'accesso alle differenti
tecnologie di comunicazione. Ad esempio, Frank,
aveva detto di non essere in grado di utilizzare una
tastiera e dunque di non poter digitare per inviare
email. Il problemavidenziato d&my era chen-o-

n_ tu-t-t-i h-an-n-0 un co-m-p-u-t-er. La
maggiore parte dei partecipanti aveva detto di avere
di fficolt”™ nell dutilizza

DATO CHE NON MI IMPORTA QUANTO
BENE MI CONOSCONO, MA LORO NON
SARANNQnM-ai ME

| partecipanti agvano notavano che i problemi di
accesso e di privacy andavano al di la della
tecnologia. Ad esempio, Gloria, aveva riferito di
dovere affidarsi ad un assistente per avere aiuto e
andare a trovare i suoi amici, e che cio significava
che questa persona spesera presente durante
gueste visite. Ci0 avevaufi certo"impatto sulle
nterazioti coh Bdud® Anfic Bggiungendo poi che

o~ . . . riteneva che anchel"6assi stent e S i
Ci vuole cosi molto tempo perché io abbia una . o
conversazi one almente@dssf onoéjlsqg'f))' di fficil
parlare al telefono con i miei amic{Gloria)
DISCUSSIONE

"E molto difficile chiamare un taxi{(Frank)

Frank aveva aggiunto che non essere in grado di
utilizzare un telefono, aveva aumentato la sua
sensazione di solitudine:
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Questo studio ha indagato le esperienze di
solitudine vissutedai giovani adulti con paralisi
cerebrale, che utilizzano sistemi di CAA. | dati
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emersi suggeriscono che le reti di supporto, i
sistemi di CAA, e le tecnologie per Ila
comunicazione sono tutti fattori importanti che
contribuiscono a mitigareal solitudine vissuta dai

partecipanti.

Reti di supporto

| giovani adulti che hanno partecipato a questo
studio erano tutti consapevoli dellimportanza di
avere un'ampia gamma di reti di supporto, compresi

la famiglia e gli amici, per ridurre la loro
sensazione di solitudine.

L'"inizio dell 6et”
amicizie al di fuori della famiglia sono

particolarmente importanti (Green et al., 2001). |
giovani adulti, infatti da quando iniziano a
plasmare la propria vita adulta, dandita ad
amicizie al di fuori della famiglia e ad altri tipi di
stretti rapporti che diventano sempre piu
importanti, fanno meno affidamento sul supporto
dato dalla famiglia, inclusi fratelli e sorelle (Stuart,
Vanderhoof & Beukelman, 1993). Invece i gaow
adulti con paralisi cerebrale che utilizzano la CAA,
molto spesso continuano, per vari motivi, ad
affidarsi ai familiari per avere un supporto e una
protezione contro la solitudine (Ballin & Balandin,
2007; Balandin & Morgan 1997; 2001),
constatazioneche ha rattristato i partecipanti piu
vecchi, nello studio di Ballin & Balandin. | dati
emersi dal presente studio erano conformi a quelli
di Ballin & Balandin (2007): molti dei partecipanti
hanno parlato dellimportanza della loro famiglia
nel mitigare la solitudine e della conseguente
tristezza quando non riuscivano ad avere il contatto
desi derato. EO
persone con paralisi cerebrale abbiano i supporti
necessari mano a mano che invecchiano, soprattutto
perché & poco probabilehe abbiano dei partner
permanenti e/o dei figli (Balandin & Morgan, 1997;
2001) e che i genitori vivano di piu dei propri figli

e figlie adulti. Questi supporti possono
comprendere servizi destinati a sviluppare e
conservare le amicizie.

La solitudire pud esistere anche quando una
persona non € sola (Peplau & Perlman, 1982). |
partecipanti hanno riportato che non & facile
comunicare con gli amici se il tempo é limitato o se
un amico non ha le capacita necessarie per
comunicare con la persona che atii la CAA. Le
persone che utilizzano un sistema di CAA hanno
individuato le limitate abilita di lettscrittura come
una barriera potenziale alla loro comunicazione,
avendo essi bisogno che il partner comunicativo
legga e contribuisca alla creaziale messaggi.
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Cio é conforme anche allo studio compiuto da
Ballin e Balandin (2007), in cui i partecipanti,
discutendo delle barriere alla comunicazione,
avevano anchoes gdpacitd dlient i
leggere e scrivere come un aspetto fondamentale.
Limitate capacita di literacy sono comuni sia
negli adulti che nei bambini con paralisi cerebrale
(HarrisonHarris, 2002), e creano loro difficolta
nell 6utilizzo degl ialtreausi |
tecnologie della comunicazione (come ad esempio
e-mail e sms), e anche quando comunicano con altri
che utilizzano ausili di comunicazione a bassa
tecnologia (Beukelman & Mirenda, 2005). Cid puo

adul tagere un Wffetto M&ghtive® i oppBriunftal di | €

interazioe sociale e sulla costruzione di amicizie
(HarrisonHarris, 2002). Senza gueste opportunita,
i giovani adulti con paralisi cerebrale possono
sentirsi ancora piu soli. Benché l'importanza della
literacy per gli adulti che utilizzano la CAA sia
ampiamente riconosciuta (p.e. Bartorowicz,
McDougall, & Sheperd, 2006; lacono, Balandin, &
Cupples, 2001), ci si & poco focalizzati, ad oggi, su
programmi di supporto alla literacy come modo per
facilitare la comunicazione fra amici che utilizzano
o non utilizzano I&ZCAA.

La mancanza di privacy associata al
coinvolgimento di una terza persona nella
comunicazione, puo avere un effetto negativo sulle
interazioni fra amici (Smith, 2005). Comunicare
attraverso una terza persona puo alterare la natura
dell'interazioneper quanto riguarda il cambiamento
degli argomenti, il livello dei dettagli, e la
disponibilita alla condivisione (Smith, 2005); puo
essere cosi ostacolato lo sviluppo delle amicizie,
che, a sua volta, pud portare ad un aumento della

i mportandRudine. %Y impoAde, quindih ificoraggh@ Sit €

giovani adulti a comunicare il piu possibile in
modo autonomo.

Utilizzare un sistema di CAA

| partecipanti allo studio hanno espresso con forza
Il " opinione che  dut il
aumentava la loro indipendenza. Pergiovani
adulti, indipendenza significa accedere alla
comunita in modo autonomo e avere l'opportunita
di interagire con gli altri. L'aumento della quantita
e qualitd delle interazioni sociali puo portare a
maggiori opportunita di relazione, e di conseguenza
pud diminuire la sensazione della solitudine (O
Connor, 1995). | risultati dell'attuale studio
evidenziano l'importanza della CAA nel supportare
lo sviluppo di rapporti soddisfacenti (Beukelman &
Mirenda, 2005). Tuttavia essi evidenziano anche
come la CA da sola non possa costituire una
difesa contro la sensazione di solitudine; anche

Z Z (
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quando il sistema di CAA é accessibile, utilizzato
con competenza e conservato in  maniera
appropriata, € necessario avere accesso ad altri tipi
di tecnologie dlla comunicazione. Tuttavia, senza
una efficace comunicazione puo essere difficile per
i giovani adulti sviluppare reti sociali che aiutino a
conservare rapporti di amicizia e ad evitare la
sensazione di solitudine.

Tecnologie

Come riferito da Debhnd e Johnson (2008), la
maggior parte dei giovani adulti utilizzano diverse
tecnologie come ad esempio Internet, emalil,
telefoni cellulari, e inviano messaggi per
conservare e sviluppare amicizie. Anche i giovani
adulti  partecipanti all'attualestudio  hanno
evidenziato l'importanza di questo genere di
tecnologie per sviluppare rapporti di amicizia e
ridurre la sensazione di solitudine; tuttavia, essi
hanno avuto differenti esperienze in termini di
accesso e di fruibilita. Questi dati smineano
l'importanza che ogni persona abbia accesso e sia
capace di utilizzare in maniera efficace diverse
tecnologie per la comunicazione che esaudiscano
cid che desidera e cid di cui ha bisogno. Ad
esempio, a Amy poteva essere fatto vedere come
adoperee le tecnologie in grado di inviare
messaggi istantanei con Internet o con un telefono
cellulare. Non tutti i partecipanti al presente studio
conoscevano O avevano accesso a tecnologie
standard o alternative come ad esempio il National
Relay Service un servizio telefonico che fornisce
un'opzione"digita e ascolta"per consentire alle
persone con limitato o assente linguaggio orale ad
adoperare il telefono (National Relay Service NRS,
2007). Se i giovani adulti con paralisi cerebrale
conoscessero le opziba disposizione, potrebbero
utilizzare queste tecnologie per migliorare i loro
contatti con la famiglia e con gli amici.

Erogazione degli interventi

Non bisogna sorprendersi del fatto che i giovani
adulti che hanno partecipato a questo studio
abbiano &uto esperienze di solitudine. Molti
giovani adulti, e in realta, persone di ogni eta, di
tanto in tanto si sentono sole. Cio che & importante
notare €& che tutti i partecipanti attribuivano alcune
delle problematiche legate alla solitudine e all'avere
amid, alla comunicazione e che le loro esperienze
erano simili a quelle fatte dai loro pari piu vecchi
(Ballin & Balandin, 2007). | partecipanti notavano
anche che il tempo e inappropriati servizi di
supporto costituivano delle barriere allo sviluppo di
reti sociali. | dati emersi hanno implicazioni per la
organizzazione dei servizi.
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Come notato in precedenza, € importante poter
accedere alle diverse tecnologie della
comunicazione attualmée sul mercato, e é
essenziale che i giovani adulti con paralisi cerebrale
siano in grado di utilizzare in maniera efficace i
sistemi che meglio si adattano ai loro bisogni. Dato
che i partecipanti all'attuale studio non erano
sempre a conoscenza dellevatse opzioni a loro
disposizione, gli esperti della comunicazione
devono dare ai giovani adulti con paralisi cerebrale
di cui si occupano, sia informazioni che assistenza
pratica (p.e. sistemi di training e mantenimento) in
modo che essi possano comungécadeguatamente
con gli altri per tutta la vita.

| partecipanti hanno evidenziato come la literacy
abbia un importante impatto sulla comunicazione
con gli altri. Benché lo sviluppo della literacy possa
non essere una delle maggiori priorita per i genit
dei bambini con disabilita (Light & McNaughton,
1993), la literacy & essenziale per tutta la vita,
soprattutto durante il passaggio all'eta adulta. Gli
adulti che utilizzano la CAA e che non possiedono
gueste importanti capacita, possono aver bisogno d
istruzione e di supporto extra per svilupparle e di
assistere, quindi, in prima persona allo sviluppo
delle amicizie, nel corso di questo passaggio.

Dato che bisogni e le capacita comunicative di
una persona cambiano con il passare del tempo, i
clinici che seguono le persone con paralisi
cerebrale che utilizzano la CAA devono fare in
modo che (a) gli interventi in atto consentano di
effettuare le modifiche necessarie agli ausili
(SchutzMuehling & Beukelman, 1990) con il
minimo disturbo per gli utentjproblema riportato
da Amy); (b) le persone siano supportate
nell 6i mparare ad ott i mi
(problema riportato da Gloria); e (c) che vengano
erogati anche interventi psicologici, fisici, e
occupazional. per giene i
dei cambiamenti associati all'invecchiamento
(Balandin & Morgan, 1997; Willner & Dunning,
1993). Assicurare un adeguato uso e accesso agli
ausili di comunicazione puo facilitare le interazioni
sociali e la comunicazione e ci0 potra esitare in un

piu forte senso di connessione sociale,
indipendenza, e in una minor sensazione di
solitudine.

Léutilizzo di unodaltra

ulteriore problema riportato dai partecipanti,

potrebbe essere limitato facendo in modo che tutte
le terze pesone, fra cui gli assistenti, siano

sensibilizzate sull'effetto della propria presenza
sulla comunicazione dei giovani adulti. Si potrebbe
insegnare loro come meglio supportare le
interazioni fra le persone che utilizzano la CAA e le
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loro famiglie e i loro amici, senza essere l'accesso alle tecnologie della comunicazione (p.e.
eccessivamente invadenti o senza oltrepassare certi al telefono e ad Inteet) e ridurre la solitudine; (c)
limiti. analizzare le reti sociali degli adulti piu giovani con

Questo aspetto della dipendenza della paralisi cerebrale, ed in particolare il ruolo dei
comunicazione potrebbe anche essere affrontato familiari e degli amici; e (d) valutare l'impatto degli
mi gl i orando | 6aut odet er mteggmmentodeiecolleghie aducatgrii e delée ralire
adulti con paralisi cerebrale cheliazano la CAA. persoe sullaccesso e sul piu  ampio
Cio potrebbe far si che i genitori non parlino al  coinvolgimento nella comunita delle persone con
posto dei propri figli, e che gli assistenti non  paralisi cerebrale che utilizzano la CAA. | giovani
inviino messaggi al posto loro. | clinici possono  adulti con paralisi cerebrale di oggi, hanno avuto
incoraggiare e supportare i loro pazienti disabili a precedenti esperienze di vita che sono diverse da
parlare in prima persona. | genitgrossono trarre quelle delle persone pilvecchie con paralisi
vantaggio da supporti e formazione relativamente cerebrale (Dew, Balandin, & Llewellyn, 2008).
al ruolo che possono assumere nella vita dei propri Bisognera vedere se cio avra un impatto sulle loro
figli, mano a mano che essi diventano piu grandi. relazioni e sulla loro indipendenza.

Cio e conforme ai commenti di Aran, Shalev,
Biran, e Grosg'sur (2007), che hanno fafmato
che un atteggiamento aperto da parte dei genitori,
teso a favorire l'autonomia, possa essere di aiuto Traduzione a cura di G. Veruggio e A. Rigamonti
nel preparare i giovani adulti con paralisi cerebrale
al passaggio all'eta adulta e all'indipendenza, e alla
partecipazione alla vita della comtiiche ne
consegue. l nol tre, | 6eduPRENPICR e de |l pubblico e wun
maggiore conoscenza e accettazioda parte della
comunita - dell'utilizzo della CAA, potrebbe
favorire un aumento delle interazioni sociali dei
giovani adulti con paralisi cerebrale (Lund &ghit,
2007).

1. Quanti anni hai?

2. Puoi raccontarmijualche cosa di te?

Puoi darmi la definizione di solitudine?

Quali gruppi di supporto esistono, di cui sei a
conoscenza, per le persone con paralisi
cerebrale che possono sentirsi sole?

a. Quali sono le tue impressioni/opinioni su
Come per altri limitati studi qualitativi, i risultati di questi servizi?

questo studio non possono essere generalizzati al di ~ b. Hai mai usad questi o altri servizi?

Hw

Limiti dello studio

la della popolazione studiata. L'impatto di genere 5. Puoi descrivermi le tue reti di supporto?

sull'esperienze di solitudine non €& stato a. In generale come accedi agli eventi sociali,

approfondito datoche solo un partecipante era servizi, lavoro/attivita, ecc?

maschio. Malgrado tutto, i risultati del presente b. Usi Internet o telefoni cellulari per

studio evidenziano alcuni temi per le future chiacchierare con gli amici?

ricerche. c. Senti di affidarti alla tua famiglia o ai tuo
caregiver? Cosa dovrebbe avvenire per

Direzione delle future ricerche diminuire questa dipendenza?

6. Vuoi parlarmi dei momenti in cui ti senti solo?

a. Quali sono i fattori che secondo te hanno il
maggior impatto sul tuo senso di solitudine?
Cosa fai quando ti senti solo?

c. Come la tua istruane e il tuo lavoro (p.e.
tipo di scuola e ambiente di lavoro) hanno
influito sul tuo senso di solitudine?

7.Come ha influito [ 6utildi
comunicazione?

8. Pensi che avere la Paralisi Cerebrale e usare la
CAA abbia influenzato il tuo sensoid
solitudine?

9. Cosa potrebbero fare gli operatori per diminuire
il tuo senso di solitudine?

La comunicazione & un aspetto essenziale per la
creazione di amicizie e di relazioni pgirette. |
giovani adulti con paralisi cerebrale che utilizzano b
la CAA hanno riconosciuto l'importanza della CAA '
e di tutte altre tecnologie della comunicazione per
superare la solitudine, e hanno identificato
numerose barriere che possono accentuarerta |
sensazione di solitudine. Poche sono le ricerche
relative alle esperienze di solitudine vissute dalle
persone con paralisi cerebral®ono necessarie
future ricerche per (a) scoprire se gli adulti piu
giovani con paralisi cerebrale, compresi coloro che
utilizzano la CAA, siano piu soli dei propri pari non
disabili; (b) individuare modalitd per migliorare
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