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Prefazione

Con questo nuovo numero di Argomenti, ISAAC Italy 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.:

Nicoletta Luciani
Andrea Rigamonti
Gabiriella Veruggio

Invitiamo tutti i soci a partecipare alla pubblicazione dei prossimi numeri sia segnalando materiali da tradurre
sia mettendo a disposizione di tutt]i i soci I
Ringraziamo tutt.i fin dbéor a.
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Misurare lo stile responsvo dei genitori che utilizzano la
CAA con i loro figli: sviluppo e valutazione di un nuovo

strumento

Broberg Malin?, Ferm Ulin?& Thunberg Gunilla?

University of Gothenburg, SwederRRARTi Centre for AAC and Assistive Technolpo§weden

Lo scopo d questo studio & quello di sviluppare e valutar&ino strumentoi la scalaResponsive Augmentative and Alternative
CommunicationStyle (RAACS), Versione 2i per valutare lo stile comunicativo dei genitori quando interagiscono con i loro figli
che utilizzano la comunicazione aumentativa e alternativa (CAA). Questa scala € stata utilizzata per analizzare le interazioni
avvenute durante attivita di gioco tra 43 genitori e 28 bambinton differenti diagnosi (inclusesindrome di Down, autismo, paralisi
cerebralee disabilita intellettive), di etd compresatrai 12 e i 60 mesi. Le interazioni genitoteambino sono state osservate prima

e dopo la partecipazione dei genitori aComAlonguno r s o

di

f o r md zna comumicadond résgonss/ae della CAA

per supportare le interazioni coni loro bambini. Basandosi sulla analisi dei risultati, & stata sviluppata la Versione 3 della scala

RAACS, e
val utatori

stato
ecderenzairtegna.c el | ent e

ne

raccomandato

PAROLE CHIAVE : Comunicazione responsiva;Comunicaziore Aumentativa e Alternativa; Disabilitd comunicativa; Stile

comunicativo; Valutazione di uno strumento

Introduzione

Lo sviluppotipico della comunicai one, al
del quale gli scambi e le reciproche risposte tra il
bambino e i suoi caregiver costituiscaglbimpulsi

pit importanti (Sameroff & Fiese, 1990; Tomasello
& Farrar, 1986; Vygotsky, 1978), puo diventare
problematico quando il bambino hea disabilita
(Simeonsson, Bjik- Akesson& Lollar, 2012). |
segnali comunicativi possono essere molto difficili
da individuare e interpretare e i genitori possono
correre il rischio di perdere le iniziative
comunicative del loro bambino (McCollum &
Hemneter, 1997). Come conseguenza di queste
perdute opportunita di sviluppo delieterazioni, i
genitori dei bambini con complessi bisogni
comunicativi (CBC) tendono ad essere meno
responsivi e piu direttiviBrooksGunn & Lewis,
1984; Light, Collier & Parngs1985; Pennington,
Goldbart & Marshall, 2004; Pennington &
McConachie, 1999). Studi sui bambini piu grandi
con CBC, hanno mostrathe i genitori introducono

la maggior parte degli argomenti di conversazione,
pongono domande chiuse e richiedono informazio
che gia conoscono (Ferm, 200€erm, Ahlsén &
Bjorck- Akesson 2005; Pennington et al., 2004). Le
interruzioni in questi precoci pattern di interazione
tra il bambino con disalith e i suoi genitori e lo
sviluppo di uno stile comunicativo meno respweasi
nei genitori, puo, nel lunggeriod, ridurre la
partecipazione sociale e lo sviluppo di importanti
abilita sociali, cognitive e comunicative del bambino
(Aldred, Green & Adams, 2004; Brouwer et al., 2011,
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Delarosa et al., 201Rinke & Quinn, 2012; Landry, Smith,
g/li|lerﬁL9n8a1; &nS\gank, 1997; Mahoney & Perales, 2003).

Responsivita dei genitori

Laresponsivitadei genitorié correlata al concetto di
sensibilita genitoriale, frequentemén utilizzata
nella teoria del/
Bakermanskranenburg & van ljzenabrn, 2012).

La sensibilita genitoriale & caratterizzata dalla
consapevolezza e dalla disponibili& genitori nel
rispondere ai bisogni di calore, segiho amorevole

e stabilita ed e correlata al modello di funzionamento
interno deigenitoririspetto asé stessi e bambino
(van ljzendoorn, 1995; van ljzenolm et al., 2007).
Laresponsivitasi riferisce a specifici comportamenti
comunicativi genitoriaJ quali le positive risposte
contingenti alle iniziative del bambino (Warren,
Brady, Sterling, Fleming & Marquis, 2010). Questi
comportamenti comunicativi possono essere correlati
alla sensibilita genitoriale e al modellali
funzionamento internadel bamino che hanno i
genitori; tuttavia il focus del presente studio e rivolto
ai comportamenti comucativi osservabile non allo
statugnterno della mente dei genitori.

Si e visto che il grado di responsivita gerigtier €
strettamente associatovari cutcome nei bambini con
disabilta (HauserCram, Warfield, Shonkoff & Krauss,
2001; Siller & Sigman, 2002; Spiker, Boyce & Boyce,
2002; Warrem & Brady, 2007; Warren, Brady, Sterling,
Fleming & Marquis, 2010; Yoder &/ arren, 1999a).
PeresempioHauserCram et al.,(2001)hanno trovato
chela qualita e la frequenza dellenterazioni madre

bambinosi correla significativamentecon le abilita
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comunicativeai 3anniAl | 6et ™ di 1 0 a nMadlti,studi hdnaommhostratache gli interventi

i cui genitori avevano raggiuntorispetto alle centrati sul partner possomortare ad un aumento
interazioni, punteggi positivi ai 3 anni, della responsivita dei genitori ed avere un effetto
presentaano, nella media, un vantaggio di circa 10  positivo sulle abilitd comunicative dgenitori e del
mesi nella abilith comunicative rispetto ai bambinii  bambinostessqGirolametto, Sussman & Weitzman,
Ccui genitoriavevano presentapunteggi piu bassil. 2007; Mahoney & Perales, 2003; McConachie,
bambini con disabilitatrascurati dalle loro mad Randle, Hammal & Le Couteur, 2Q@Bennington et
per una parte del | 60s s ealva09;iyader & Waddn, 2002d@gyiasolo pochib e r o
condotta quando avevano 12 mesi, presenta studi si sono occupati della responsivita dei genitori
punteggiQlsi gni fi cati vament e gpandg intbragisceno coa bambBine ¢hé utidzano la
24 mesi rispetto ai bambini che non ersstati CAA. Tuttavia, studi sulle interazioni tra genitori e
trascurati durante tale osservazione (Wasserman, bambini che utilizzano odmno bisogno di utilizzare la
Allen & Sd omon, 1985) . EO s CRAI mostratid che alduni genitori dimostrano un

(Sl oni ms, Cox & Mc Con ac hadegyato diddl0 @ )responkivita, reglisito 6pert uha d i
8 settimane, i bambini con sindrome di Down sono interazione di successo con il proprio bamiiBrouwer

meno comunicativi &ivaci rispetto ai bambini non et al,. 2011Ferm, Ahls_t_én & Bjorck Akesson 2005;
disabilimachela comunicazione delle loro mamme Ferm Ahlsén & Bjdck-Akesson2012).
con loro non é distinghile da quella delle mamme [ risultatdi dei pochi St

dei bambini a normale sviluppo. Dalle 20 settimane  nel setting di casandicano che la responsivita dei
di eta, tuttavia, queste stesse madri sono genitori pud essere positivamente modificata

significativamente meno responsiv&uindi il guando viene introdotta la comunicazione
percorsadi sviluppo di questi bambini € gia diverso  aumentativa e alternativa per il bambirdello

all 6et ™ di 5 me @terna ndna  rsted#o pdio Fesni Andersson, Broberg, Liliegren e
funziona indipendentemente dai comportamenti e Thunberg (2011) i genitori hanno riferito che

dalla responsivita dei bambini. Ognuno dei due | 6uti li zzo dell a stimol azi
partner, nell a Amdno,Z2n0 t(rai cgenmbdekl|l @ardal 6utili zz
grado di disturbare le interaziori di alterarne la interagisce con il bambi n
natura conconsegenzeimportantiper tutta & vita. passoo con i bambino €

Iniziare e manteneran stile interattivo altamente comunicazione piu chiara. Nello studio di Jonsson,
responsivo con un bambino con disabilita di  Kristoffersson, Ferm e Thunberg (2011), si e

sviluppo, pud essere molto problematico, anche da osservato che i genitori utilizzano diverse funzioni
parte dei genitori con le migliori intenzioni, ma €  comunicative e espandono le frasi dei lori bambini

cruciale per un positivo sviluppo della dopo | donena casagklla stimolazione del
comunicazbne (Warren et al,. 2010). linguaggio assistta Dopo | 6i nterven
In questo studio, il terminecomunicazione nello studio di Romski et al. (2010) hanno

responsivacomprendecaratteristiche quali essere modificato i patterndi comuntazionecon i loro
attenti, aggiustare la propria comunicazione al bambini, prendendo turni pit brevi ma piu numerosi
livello comunicativo del bambino, dare risposte rispetto alle interazianiniziali. Infine, Thunberg,
immediate ai segnali comunicativi deambino e Ahlsén e Dahlgren Sandberg (2009; 2011) hanno
comunicare rispettando il focus attentivo del notato un maggiore equilibrio rispetto alla
bambino stesso (Harwood, Warren & Yoder, 2002; introduzione degli argomenti di conversazione e una
Landry, Smith & Swank, 2006). Specifici maggiore lunghezza degli argomenti (inclusi
comportamenti dejenitori che caratterizzano uno stile  maggiori contributi responsivi siala pate del
comunicativo responsiyaconsistono nel rispondere bambino con disabilita che dai suoi genitori) quando
contngentemente al bambinogl fasi portare dal era stato introdotto un ausilio con uscita in vare
bambino enel fornireinput e supporto basaiul focus diverse attivita realizzate in casa.

attentivo e sulle attivita del bambinsiesso Una o

comunicazione responsiva pud anche coinvolgere Intervento inziale e CAA

'6i mitazione delle esprRr&diefedtt sdnd® Ctated liormulae maIR! | €
vocalizazioni del bambino (Kasari, Paparella, r accomandazi onientoinizaeiat t o

Freemar& Jahromi, 2008);isposte verbali(Bloom, CAA, lapitiimportantel e | | e quali ~ ch
1993) e | onguaggio adeguato ald livellar n - ¢l GAA dovrebbe essere implementato non appena
comunicativo debambino (PenningtoriThompson, sonoindividuate delle difficoltd di comunicazione.
James,Martin & McNally, 2009);e anche stare E ostato dimostratoche gli interventi di CAA sup
fisicamentevicini e mostrare calore e coinvolgimento con portano la comunicazione (BransorD&mchak, 2009;

il bamtino (Ainsworth, Blehar, Waters ®/all, 1978). Preston & Carter2009; Schlosser& Sigafoos, 2006)
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e molti studi lanno riportato che la CAA faciliti
sviluppo della parola e del linguaggio (Millar, Light &
Schlosser, 2006; Romsky et al., 2010; Schlosser &
Sigafoos, 2006; Schilssr & Wendt, 2008).

A

disabilit”™. EO®6 diverso
iniziale per genitori (p.e. Pepper & Weitzman, 2004,
Greenspan & WiedeR006; Paul, @07) in quanto tratta

anche delle teorie e strategie di CAA (p.e. della

Un altro importante fattore, rispetadl 6 i nt e r v gimotazione assistita del linguaggio, del modellamento

iniziale, e i | coinvol gi mento
fondamentale fornire ai genitori conoscenze e
supporto, poi ch®
quotidiane e spontanee interadiohe avvengono in
casa (@anlund,Bjorck-Akesson, Wilder & Ylvén,
2008;lacono, 1999; Pickl, 2011; Pennington et al,.
2004; van der Schuit, Segers, van Balkom, Stoep &
Verhoeven, 2010). Inoltre & importante che i genitori
0 ogni dtro partner comunicativeicino al bambino,
utilizzi la CAA multimodale durante le interazioni,

did linguaggiaitied, degligtiumeati.(p.e. $&@hi manuali,

tabelle di comunicazione con simboli, ausili con uscita in

I 6i nt e rvaece eus del campuie’. A tiittai genitqri aonatfaenite d e |

delle tabelle ComAlong da portare a casa, utilizzando
| 6approccio della stimol

(Jonsson et al., 2011). Il programma ComAlong prevede

letture, discussioni, progettazioni e follmp dei
Acompiti o dati ai
collaborative dei video sulle interazioni comunicative tra
genitori e bambini, in casa. Analisi e interviste dimostrano

sia per aumentare la comprensione sia per modellare che sia i parenti che i docenti valutano positivamente i

|l 6utilizzo dell a CAA

Drager, 2009; Jonsson et.&2011; Romsky et al
2010).Siritiene inoltre che glnterventi di CAA siao
piu efficaci quando ai genitori viene mostrato, come
auspicabile, come essere piu responsivi alla
comunicazione del loro bambino (Calculator & Black,

2010; Cress, 2002; lacono, 1999; Pennington et al,.

2004). nf at t i ,strate@ieurespohsivezda marted i

dei patner &€ una parte importante del supporto al
successo delle interazioni, specialmente per i
comunicatori inizialiiBeukelman & Mirenda, 2005).

Formazione della comunicazione dei genitori
Fornire un efficace supporto rfoativo ai genitori

costituisce ua parte fondamentaled e | | 6i nt e

iniziale per i bambini con complessi bisogni
comunicativi (Woods, Wilcox, Friedman & Murch,
2009). La formazione dei genitqnio sia faparte del
pit generale programma di intervemtre coinvolge
anche il
relazione alle competenzeei genitori | corsi
sviluppat.i all dinterno
(www.hanen.org) sono probabilnteni programmi

di formazione per genitori, focalizzati sulla
comunicazione, pit ampiamente utilizzati e studiati
(Girolametto et al., 2007; McConachie et al., 2005;
Pennington et al,. 2009¢.omeAlongil programma
esaminato nel presente studéoun programma di
formazione pegenitori in otto sessioni, che affronta
i temi della comunicazione, dello sviluppo della
comunicazione, del gioco, delle strategie di
comunicazioneesponsiva eéellaCAA. Sisvolgedi
solito in otto settimangcon una sessione di 120
minuti per o g n i setti
al | 6i npregetto sveddse AKKTtiv (intervento
iniziale di CAA), che svilupp& valutai corsi di
formazione per genitori di bambini con disabilita
comunicative (Ferm et al., 2011; Jonsson et al.,
2011).ComAlongsi rivolge ai genitori di bambini in
eta prescohre conCBC e, a volte, anchecon altre

Argomenti di Comunicazione Aumentativa ed Alternativa4, 2017

( B rcarsi di @omAloigg ffeinestralc 20H )k

mana. Eo6

2009;
I programma ComAlonganalizza numeose
strategie comunicatiév dei partner. Le strategie

responsive insegnate ai partner sono (a) osservare e

ascoltare il bambino, porsi nella prospettiva del
bambino e tilizzare il focus di interess del
bambino stesso; (b) rimanere in atteggiamento di
attesa (contando in silenzio fino a 20) per dare al
bambino piu tempo per reagire e iniziare; e (c)
rispondere e dare conferma a tutti i segnali
comunicativi del bambinoRi spett o a
strat@ia,a genitori dei bambini che sono ad uno stadio
di comunicazione prtenzionale (Cress, 2002;

Harwood et al., 2002; Thunberg, Carlstrand, Claesson

& Reagfetdtelink, 2011) viene insegnato a confermare
i segnali anche
i genitori dei bambini che sonaomunicatori

intenzionalisono incoraggiati ad espandere i contributi
comunicativi del loro bambino. Le strategie di

b ambi nnentosstesso, in 0 s apprendiimente ambiéniale dor® (a) fornire opportunita

di usare la CAA e (b) creare opportunita coiative

ad d 16 i nptreargiroa menel | &larceomr ni c e
semp

soprattutto sembrando
(p.e. non capendo sempre il bambino o facendo

gualche cosa di inaspettato). Durante il corso, vengono

insegnate ai genitori altre tetrategieindividuate nei
pr ecede ntintenos delu pragettoAKKtivo
(Brouwer et al., 2011):incorporare incorporare
| 6azione del bambi no
azione, (b)perseverare perseverare rispetto atha
rilevante risposta/azione che #ibino non ha mai
fatto; e (c) proseguire proseguire laftraiettoria
del | 6 aziitama bashing,gaache se non
imnedaa taoane 8 v € | wip Ip echtestot e

Strumenti per misurare lo stile comunicativo

Per wvalutare
abbianp preso in rassegna altri strumeni
valutazione dello stile comunicativo dei genitori
gquando interagiscono con i propri figher esempio

3

dagl

genitor
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at tnew@ire er s o
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nello studio di Warren et al., (2010) venivano video interazioni debbono esseteologicamentgalide e

registrati per 25 min. quattro diversi cesti percepitecome divertenti dal bambinadai genitori,
interattivi (lettura di un libro, merenda, gioco non  (b) i | t e mp oaziodee deVebdssere dneve
strutturato e contesto spontaneo). Tutti i  (poichélo span di attenzione dei bambini prescolari
comportamenti e le comunicazioni rivolialla con disabilita espesso molto breve). (c) viene
madre al bambing erano state codificate tramite valutato | 6uti li zzo da parte
sette comportamenti predefiniti: gesti, richiesta di comportamenti caratterizzati da uno stile
compliance verbale,commenti, riformulazione comunicativo responsivoconsideréi importanti
richiesta dicompliance comportamentateambiodi nella letteratura della CAA, (d) si devono valutigre

focus e contenimentdlimitare il comportamento strategi e deizzargesupportare fa n e

del bambino in qualche modo, ma non sempre CAA, aspetto consideratoimportante nela
negativamente). Landry et al., (2006) hanno letteratura della CAA, (e) deve esserci una
misurato la responsivita mate in madri di bambini componente per valutare il tono affeo
pretermine trai 6 e i 10 mesi: hanno osservato |l nell 6interazione, (f) | a s
bambino e la madre, in una situazione naturale di 15 psicometriche e (g) lo schema di codifica deve
minuti, in salotto, e per 10 minuti in una situazione  essere facilmente comprensibile anche per i profani

di gi oco. L a val ut,azi ennen ricdiederé amo srge trameg peo rIsere
quantificata sia sulla basedelle frequenze o di utilizzato in modo affidabile.

valutazioni globali ha riguardato quattroaree: _

risposte contingenti (p.e@spondere adna richiesta Scopi

ecc), supporto  emotivaffettivo  (inclusi Lo scopo dquesto studio € quello di sviluppare e
comportamenti sia responsivi che non responsivi), valutare uno strumento per valutare lo stile
supporto al focus attentivo del bamb o comunicativo responsivo dei genitori che utilizzano

mantenimento della attenzione del bambino, e la CAA con i loro figli. Le proprieta psicometriche
qualita degli input di linguaggio (cioé supporto  della scala dovranno essere valutate analizzando (a)

verbale o etichettatura di oggettila Maternal la inter e intra affidabilita tra valutatori, (b) la
Behaviour Rating ScalgMahoney, Powell & coerenzanterna e (c) la sensibilita ai cambiamenti.
Finger, 1986) -~ unbaltra scala in cui vengono
codificate le integizioni maternein questo caso in Metodi

relazione a l1l&ategorie: divertimentosensibilita ) )
allo stato, grado di conforto, stimolazione  Partecipant
appropriata, efficacia nEdl dbatenehéebbaocoprer Bzic

del bambino, espreswita, approvazione, corso ComAlong nella regione del Gothenburg, di
responsivita, calore, stimolazime fisica, prendere parte ad unaricercacandoa al | 6i nt €
stimolazione sociale, inventiva, pazienza, direttivita, corso stesso. In totale, 37 genitd20 madri e 7
permi ssivit"™, s ecandivisbbmel i t padrijahbnindaiccortsantitocaspartecipare allo studio.

del focus McConachie et al. (2005) ha sviluppato il ~ Altri sei genitori che non partecipavano al corso,

Joy and Fun Assessmg@AFA), una checklist di mentre i loro partner vi partecipavano, hanno
osservazione su quanto siano statdizzate le accettato di partecipare allo stoide sono stati
positive strategie di comunicazione insegnate utilizzaticomegruppodi onf r ont o. iLbéet "’
all 6i nt er iHaoenfiler¢ ThanoNosiDd genitori era 35 anni (range =-8D anni) e il livello

Infine abbiamo anche esamindto scalaTeacher di scolarizzaione andava dal completamermtella
Interaction and Language Rating Scale scuol a dell 6obbligo (8) a

(Girolametto,Weitzmam & Greenberg, 2000), che maggior parte dei genito(B2) parlava lo svedese
include 11 are e comprende molte delle strategie = comelinguaprincipale; altre lingue erano il russo, il

discusse con i genitori nel corso ComAlong. finlandese il polacco, il curdo, il tigmya, il wolof,
Per quanto ne sappiamo, noiisgsuno schema il serbo e il bosniaco. Il corso ComAlong era stato
di codifica che misuria responsivita dei genitori proposto ai genitori come parte dei servizi abilitativi

mentre interagiscono con un bambino che utilizzala forniti ai loro figli. 1 bambini, 15 bambine e 11
CAA e riteniamo chesia necessario averlo per bambini, erano tutti seguiti dai centri abilitativi della
affrontare le particolari problematiche associate a Svezia occidentale e erano stati segnalati dai loro

queste interazioni, incluso uno specifico team abilitativi perché avevano delldisabilita
riconoscimento dell 6i mpocomuminaive d&él momdat b aceht 6i n
(Drager, 2009; Romsky et al., 2010bbiamo maggiganza era seguita da un logopedista. Le diagnosi
deciso che la scala e le attivita assecedr effettuare erano diverse: sindrome di Down (Qlisabilita

la valutazione debbono rispettare sette crit@): le intellettive (6), autismo (2),paralisi cerebrale (3)
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assenza di diagnosi (3). In cihque cads
i nformazioni s ul kréne stite e
omeselL et " medi a dei bambi

piccolo aveva 12 mesi e il piu grande 60 mesi.

| bambini erano molto diversi rispetto al loro
sviluppo comunicativo Per alcuni bambini i
punteggi sono stati ottenuti attraverso la versione
svedese (Berghd & Eriksson, 2000) del
MacArthur Communicative Developmental
Inventory (SECDI), che include informazioni su
Parole e GestiM=343,n=23 e su Parole e Frasi
(M=124,n=19 . E6 i mportante n
studio, le istruzioni del SECDI sono state maziife
in accordo con | o scopo
infatti era stato detto di non riconoscere come
comunicazione solo le parole prowiate
oralmente, ma di considerare angberole e frasi
espresse attraverso altre modalita quado di
oggetti, dimmagini/simboli (con o0 senza SGD) o di
segni manual i Ri spetto
bambini utilizzavano segni manuali, 5 utilizzavano
oggetti, 17 utilizzavano fotografie e immagini e 2
usavano ausili con uscita in voce. La maggior parte
dei bambini usaano diverse modalita di CAA.

La raccolta dei dati era basata su esperienze
documentate da precedenti ricerche che si
focalizzavano sulle interazioni, in casa, tra genitori
e bambini con complessi bisogni comunicativi
(Ferm, 2006; Thunberg et al., 2Q09n ricercatore
si era recato alla dimoraella famiglia in un
momento deciso dai genitori. In molti casi, il
ricercatore aveva montato la telecamera ed aveva
lasciato la stanza mentre il genitoeel bambino
giocavano in un angolo; nei casi in dujenitoree
il bambino erano piu attivi fisicamente, il ricercatore
rimaneva nella stanzaeguendo le interazioni con la
telecamera. | genitori erano stati filmati
individualmente; era stato loro suggerito di giocare
con il loro bambino, facendo un giocdiata che
amavano fare insieme. Erano state filmate diverse
attivita ludiche: dai giochi fisici (p.e. solletico) alla
costruzione di torri e a giochi di ruolo.Le
registrazioni erano state effettuate in tre momenti:

prima dell 6intervenmes
dal | 6i ni zi o(indtettalvidinanza eon v e
| ul ti ma

del | 6i ncoreerfollavapt(wedi la Tabella 1

per una visione complessiva del nmero delle
interazioni filmatenei diversi momenti). |l nosd
obbiettivo era quello di realizzare, per ogni
momento, un video di 10 minuti di ogni relazione
della diade genitorbambino, a casa; questo e stato
realizzato per la maggigarte delle diadi. Tuttavia
per alcune diadi, 10 minuti erano troppi ed erano
state fatte registrazioni piu brevi.

Argomenti di Comunicazione Aumentativa ed Alternativa4, 2017

Tabella 1. Numero delle interazioni filmate altpet; al podest e al followup

su I I a gqéttg@t gnosi v _
ni er a 48 nflMes T, T TnonP 1 %
Pretest Partecipanti  partecipanti  Partecipanti  partecipanti

43 33 6 19 4
Procedure

Lo sviluppo della scala RAACS € stato un processo
passo passo, durato 7 anni, dal 2005 al 2012 e ha fatto
parte della pit ampia valutazione del corso per genitori
Com Along, a sua volta parte del getto svedese

Ak (irfervent8 ifiziald dif CAR) UsBnd diafe redatte

t esi del master

8 A di 1 og
Sbnburg, | Arfelid WIS VAiBazione? del &oRd ]

ComAlong, di cui tre focalizzate sulla valutazione e
misurazione degli stili comucativi dei genitori
(Almsenius & Karlsson, 2008; Karlsson & Melltorp,
2006; Lennartson & Soérensson, 2010). Lo sviluppo
delle diverse versioni del RAACS e stato realizzato da
Alrfisbniud & Rflissolf! ©008) & df Lefnartson- €
Sorensson (2010) sotto la supervisioe in stretta
collaborazione con gli autori del presente articolo.

Nel lavoro iniziale, Karlsson e Melltorp (200&nno
utilizzato laTeacher Interaction and Language Rating
Scale (Girolametto et al,, 2000) per valutare sei
videaegistrazioni di inteazioni tra tre genitori e i loro
bambini, che avevano partecipato alla versione pilota
del corso ComAlong. Erano emersi due problemi con
la scala a 7 punti: non si focalizzava sulla responsivita
dei genitori neiconfronti del bambino e sul lor
utilizzo ddla CAA e aveva causato problemi rispetto
all 6accordo tra val
Teacher Interaction and Language Rating Sceada
era adatta a valutare lo stile comunicativo dei genitori
che partecipavano al corso ComAlong.

Almsenius e Karlssn (2008) hanno tenuto conto
delle esperienze di Karlsson e Melltorp (2006) per
sviluppare la prima versionedel RAACS. Lo
sviluppo e la validazione della scala si sono basati
sulla letteratura,sulla descrizione di scale gia
esistenti, sulle redisazioni delle interazioni tra
genitori e bambini con difficolta di comunicazione e
sui contenuti del corso ComAlong. La affidabilita e

C Qaiuftd Ik $rima ERiBNE delPRAACS ¢ stata
. 8 eon Vv € \hi9a basandosi su 15 videgistrazioni di 10
sessione ldeilniczofdkib)inolfe & gito Mi€sh h tre YelfufaBri esterni

una valutazione dell o
inoltre ad uno dei genitori partecipanti, di prendere
parte a questa procedura per valutare la validita
sociale dello strumento. Questo genitore ha
codificato le videaegistrazioni delle interazioni tra

lui stessoe il sueambino e ha discusso questa
esperienza con due dei ricercatori.
Complessivamente aveva considerato positivamente
lo strumento. Nel complesso le saedifiche erano

5

st

0
t

ut at or
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in accordo con i ridtati degli altri codificatori 1 02 ad un item, variavano per ogni comportamento.

(accordo tra il 71% e il 100% sugli item inclusi). Per le definizioni 1, 4, 5, 8 e 10, il punteggio 1 era

La prima versione del RAACS di Almsenius e  stato dato gando il comportamento veniva
Karlsson (2008) comprendeva un manuale e uno utilizzato poche volte (p.e-2 occasioni, a seconda
schena di codifica con la descrizionai 13 del conportamento) e 2 era stato dato quando il
comportamenti comunicativi. Ogni de&ione era comportamento era stato osservato in molteplici
stata codificata, minuto per minuto, con una scala a occasioni (p.e. 2, 3 0 piu, ancora a seconda del
2 punti, che andava da an presenfea 1 comportamento). La codifica delle definizioni 2, 3,
(presentg, che si riveld troppo poco sensibile ad 6,7e9dipendea da wunbéanal i si gu
importanti differenze nei comportamenti dei la quale i pateggi 1 e 2 erano assegnati in accordo
geni tori. Una def i ni zi onae specifigy ucdterid ehe avaribvanot pef iognz o
parte dei genitori di domande chiuse e altre due comport ament o. V Mahualedi 6 Ap p
riguardavano | 6i mpr essi one g eodifica @ella &ersionelPxdperibile solo o#ine) per
codificatore rispetto allo stile comunicativo dei maggiori dettaglsulla assegnazione dei punteggi per
genitori: i | talorgedmeresse mee  nogré t r camportamen. Nove definizioni
confronti del bambino e (@235168&1l teil?) irigudrdavar® cdimpdrtamgné n i
si adattaal livello di sviluppo del bambino e alle sue  responsivi, identificati come importanti supporti alle
abilit?” comunicativeo. Qintesiamiahiogenitoedambimo dh tetieraturao della 6 u s ©

della scala, i valutatori espressero le loro difficolta  CAA. Tre definizioni (4,9 e 10) non riguardavano
nel dare un punteggi o al codporramenti drespopsiair ide gerdtaii nm@pe ni t
delle domande chiuse. Inoltre era difficile dare u comportamentiiqdividuati ndle ricerche in CAA) che
punteggi o af f i dade dneheila| ¢ genitorie pattecipamtiial dorso ComAlong, erano

significato di i lerachiarb.| o imtoraggsat ad Usargpcpnd I0ro banabimi (p.e. stimolare
Abbiamo deciso che il piu importante fattore da | a comuni cazione, modell ar
valutare era il livello dellsviluppo comunicativo, Nel manuale di codifica viene descritta ogni
piuttosto cheayuello di sviluppayenerale ed relative definizione e le definizioni -10 sono illustrate da

modifiche furono introdotte nella Versione 2 del  esempi (vedi Appendice). Per esempio la definiziomel
RAACS, sviluppata da Lennartson e Sdrensson geniore € attento abambino e ne conferma la
(2010).Questa & anche la versione che é statavalutata comuni cazi pagmat a adaom®ms e mf

e utilizzata nel presente studio (vedi Appendice A: espessioni del viso o comunicandm @ i | corp

Manuale della Versione 2 del RAAQSreperible Afi mitando | e voaceehtuazda a zi or

solo online) e che é stata successivamente modificata movimenti del corpo ele espr essi oni d e

nella Versione 3(la TabellaV mostra la scala a 9 fripetendo frasi pronunciate oralmente, segnate o

item, utilizzata nella versione 3). espresse tramite un ausi |
La seconda versione del RAACS comprende 12 | ogopedi st e al | 6 bahnopassato ann

definizioni, di cui le prime dieci sono identicheaquelle ci rca 15 ore ad apprender
utilizzate nella prima versione sviluppata da  Versione 2. | codificatori hanno fatto pratica valutando
Almsenius e Karlsson (2008). La definizione  video su interazioni genitotgambino non incluse nello
relativa alle domande chiuse della Versione 1, era studio. Sulla basgei lorofeedback, sono state formulate

stata eliminata e le due definiziakella Versione 1, delle linee guida pda valutazione delle definizionr1
che riguardavanol 6 i mpr essi one 016, nhe sorsthtesinseritk rel manudAACS. Non era
codificatore eranotsat e cambi at e i nstath Indcessgr® nnserire defle Imae guida per le
adatta e si coinvol geo daefinizionl 11 g1, refativecad wna glkbale valdagiane: a
l ivell o comuni cati vo del debla@ombnicazioné di ogniregistrazione.

Per lo studio attuale, sono state codificate 105 Ne | | zdaretaistailaRAACS, Versione 2 per
registrazioni tra genitori e bambino, tratte dalcorso codi fi car e i vi deo del C
ComAlong. Dato che la scaladae punti della prima osservazioni videoregistrate era random, e tutte le

versione del RAACS era stata giudicata troppo poco registrazioni erano codificate cieche (cioé i codificatori
sensibile, abbiamo deciso di utilizzare una scala piu non sapevano se i genitori avevano partecipato
sensibile. Quindi le definizionidalal0sonostate al | 6icmter gentsi trattava di
valutate minuto per minuto rispetto ad una scala a 3 fase preantervento, posintervento o di followup).

punteggi (0, 1, 2),n relazione al perdurare di un Tutta la comunicazione dei genitori era stata
comportamento mostratodal genitore o alla codificata minuto peminuto, per un massimo di
combinazione di c o mp or t al@min.ltecodifiehk drafa staté semmate e didise peri n
minuto. Il comportamento veniva codificato come 0  minuti codificati per ottenere una media, poiché alcune

se non era presente. Le regole per dare un punteggio registrazionieranopiu corte di 10 min. Il 51% delle
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registrazioni (n=54) sono state doppiamente codificate, in Tabella II. Affidabilita intef e intra codificatori per i 12 item
modo separato, dai due codificatori e punto per punto, dellascaldRAACS, Versione 2)

minuto per minuto, & gt calcolata la affidabilita tra Coémztore
valutatori. Le codifiche sono state poi confrontate; le  “jtem della scala su__ Inter Codf 1 Codf2

interazioni Ssu cui NOoN SdompoRaieati deideditar clifzdtod 0 s ono st a
rianalizzate e discusse fino ad arrivare ad un accordo. Le 1.E0  a &l bamhirtoeone
fimanenti 51 registrazioni sono state divise tra i due ~ Sonfermdacomunicazone - 84* o8
cadificatori. In due occasioni, ogni codificatore ha analizzato 'b;rﬂbi‘?‘oa Isicamente € 9o a6t or
10 registrazioni per calcolare la affidabilita tra valutatori. 3. Daspazical bambino per
comunicare .80* .74 .80*

Analisi 4. Sollecita il bambino a
Per calcolare le complessive propripgicometriche Sfr?]?a”i';'gg;ﬁimo'mdo'o 'gg: 'gg: 'gg:
della scala, tutte le osservazioni sono state codificate € g rende piu chiara It ' '
utilizzate, rispetto alla loro appartenenza alla fase pre propria comunicazione 82* 78  .82*
test, postest e di followup, con un totale di 105 7.Comunica rispettando il focu
interazioni codificate. La affidabilita intele intra di interesse 6 e .
valutatori & stata analizzata attraverso la percentuale B.E?Sg;ﬂg:z;gngodrﬁu%?éﬂag'igi 17 6580
esatta degli accordia coerenzanternadella scala é del bambino 80* 68  .86*
stata <calcol ata ubadhlLe zzamHaocilliGallIféa .6 Qp* 0 n99*
iniziali informazioni sulla sensibilita ai cambiamenti 10. UsalaCAA .99~ 87% .94
sono state ottenuter a mi t eeseiacceppiati d | Eg: ai%t;?tae S'a‘fo"l‘i‘\;gllg -8 100" .80
dei t-test confrontando genitori che avevano o non comunicalo del bambino 89+ 83+ 87+
avevano partecipato al cors@omAlong. Ci si

. . L N Totale .89* .83*  .87*
aspettava un positivo cambiamento (cioeé punteggi piu : - .

. . . . o Nota. | wvalori dell 680% o pi % sono ¢
alti) nello stive responsivo dei genitori che avevan0  ; ypi ano unoéaccettabile affidabilit"
partecipato al corso ComAlong. Tutte le analisi sono
state realizzate con il SPSS/PASW, Versione 18. Tabella Il. Descrizione delle statistichger i 12 item della

scala (RAACS, ¥rsione 2)
Risultati ltem della scala su
comportamenti dei genitor M SD n
Affidabilita 1.E6 attentene
L 6 aisi della affidabilita intere intra valutatori & , Sonfermda domunicazone 1.69 37 105
stata calcolata sulla base della percentuale degli bambino 1.81 29 105
esatti accordi (vedi Tabella Il). La percentuale degli 3. Daspazioal bambino per
esatti accordira i due valutatorvariava a seconda comunicare , 1.60 40 105
delle definizioni, iveloal 7gITA AP & dagp t a zal .l
comunicativo dgIFatI:ambl_trao)ls_l_Q]@“soaqn"%% (r_1 33 39 105 .
degl i ausili di comuni CazZkefdd @it Grardd 1 1T zza | a CAAOQ0)
Gl i accordi del | 680% e ol goprigcomemitaziomeo 164 at 44 cleensi der
accettabili e 9 dei 12 item avevano superato questa sogliae 7-Comunica  rispettando |
gli altri 3 erano molto vicini. Lgpercentuale media di lfo‘g’sa rd' O'rr‘;eéerslsf o 158 45 108
accordo tra valutatori per le 12 definizioni era stata Comunicagionedemambin ' '
del | 689 %. -aftatareq(aioe wh codificatoter a  8.Espande laomunicazione
che valutava due volte, n e lddibembim®t e s s 0 iidd o ,583 ud®i nt er ¢
dopo due settimane) variava tra i due valutatori, con una  9-Fa¢ \ lita 106 12 43 105
meda tra i dues uperiore all 680%. ﬂﬁ'\gi%gdﬁtgﬁsﬂcanvo@ e i1..8546 du %g igg
valutatori aveva trovato difficili le definizioni, rispetto alla 12.Si adatta al livello
affidabilita. Complessivamente, la interintra affidabilita comunicativo del bambinc ~ 1.49 .50 105
tra valutatori era stata considerata accettabile. ,

La media delle performaagenitoriali analizzatgspetto Coerenza interna
ai singdi item della scala variava@09( i Sol | ecL®al ifla d i perQuttala bcale bra .85,
bambino a comunicare, st iaomsideratod d |solitoyn kaonlind®atofedi ila a d a
fisicamente al bambinoodo) (Coeranzee interea di unayala (Gliere &iGliem er a
osservati in poche occasiore sembravanopoco 2003. Tuttavia 3 item avevanouna correlazione
significativi ( A St i mol a i | b ambi nittmtaiale sottoravicina a @3 fielomi,t a i | ba
(Almita il bambinood) e (F@c$ti mal adaué obadinb KEaliGA) .
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| 6 WalanCAA), (Tabella IV); lo standard accettato Tabella IV. Statisticheitem-totale per i 12 item della scala
@ che le correlazioni iteiotale debbano essere  (RAACS Versione 2)

; : . : Item della scala su Meda  Comelazione  Afadi
almenadi 0.5 (Gliem & Gliem, 2003). | tre item sono comportamenti  dei degitem  totale  Qombads

una nuova analisi della affbilita, sulla base delle 1.E® a &l bambirto
rimanenti nove definizioni. La scala con 9 item aveva e ne conferma la
undal fa dii.88 anamedm det 18e8una comunicazione 12.18 76 83
deviazione standard del 3.18. Tutti gli item avevano 2.Si adatia fisicament
_ -40. 9 _ _ al banbino 12.06 58 84

una media tra .8 e 1.8 e la totale correlazione degli 3. paspazical bambino
item ben sopra.4, cle i ndi cava un o eecangidaré e n 12627 .50 .83
coeenza interna. Abbiamo quindi deciso di utilizzare 4 Solecia il bambino 1578 o o6

. . . comunicare, . . .
questi 9 item per la Versione 3 della scala (Tabella V). simoiandolo

e ) ) 5.Imita il bambino 13.54 .34 .85
Sensibilita ai cambiamenti 6.Rende piu chiara

. TR ETTIR : propriacomunicazione  12.24 .78 .82
Le |nforma_2|on| inziali sulla sensibilita ai 7 Comunica rispettand
cambiamenti deI_Ia scala sono state_lut&te il focus di interesse ¢
attraversoconfronti due a duedei punteggi pree | 6ar gomen 1229 .82 .82
post intervento dellaRAACS (Versione 3), comunicazione  de

realizzati dai genitori che avevano o non avevano bambino
8.Espand

partecipato all 6i nterventQomunifaziorgtbljwt1£7ggi 61IRAAGS er an
! %5

significativamente pi ¥ al bambino dopo 0intervent o, p
genitori che avevano partecipato al corso 9Facilita | 1376 13 .86
ComAlong, e non erano cambiati per coloro che non i‘i gisa E‘diﬁg o s 13.03 45 85
vi avevano partecipato (vedi Tabella VI). coinvolge 12.32 82 83
. . 12. Si achtta al livello
Discussione comunicativo del 12.39 .82 .82
Ad oggi, benche siano reperibili diversi strumenti bambino
per valutare le interazioni geniteb@ambino
(Girolametb et al., 2000; Landry et al., 2006; Tabella V. Statisticheitem-totale per i 9 item della scala
Mahoney et al.,, 1986; McConachie et al.,, 2005; (RAACS, Versione B
Warren et al., 2010), nomsistono strumenti per ltem della scala su Meda Corbzone Afad

; ; ; ; ; ; ; comportamenti dei degitem ftotaleitem Crombachs
valutae i paticolari pattern di comunicaziorehe si genitor . - :

osservano quando i genitori interagiscono con Un T E & attent c

bambino te utilizza la CAA. Nel presente studio e ne conferma la
abbiamo sviluppato e valutato una scala per valutare comunicazione 11.65 .76 .86
i comportamenti dei genitori assati, come 2.Si adatta fisicamente

al bambino 11.52 .57 .88

indicato da molte ricerche in CAA, adho stile

comunicativo  responsivo. La  valutazione 3.Daspazioal bambino

. . . . . per comunicare 11.73 51 .87
psicometrica dei 12 item (Veéosie 2) ha mostrato che 4Rende piu chiara Ie
treitem( Al mi ta il bambinodo), (rdpradonuibidea 11700 bra mbishr o a
comunicareo) e (Facilita 5Caunecagspetdngdl | a CAA) avevano
correlazioni minori di .35 rispetto alla scala totale. :' fgcgsr d'g'gten';eessr? ¢
Questl item sono stati tolti dalla scala e i rlman§nt| 9 comunicazione  de
item, che avevam mo st r at o caerendae c C € lpahghd t € 11.76 81 86
interna, hanno portato alla creazione deksponsive 6.Espande la comuni
Augmentative and Alternative Communication Style cazione del bambino  12.20 -60 -86
scalei RAACS, Versione 3. 7.Usala CAA 1250 46 90

! . 8.Si adatta e si

Dato_ che il _focus qlella scala era lo stile coinvolge 11.79 82 87
comunicativo dei genitori nel contesto deGAA, 9.Si adath al livello
all édinizio eravamo r il utt aominicavad dee| i mi nare gl i ite
erano stati indicati, sia teoricamente che bambino 11.86 -84 .86

praticamente, come importanti per la responsivita e . _ _
per | dapprendi me rBroowedee | | &8 S0BStalgrg Fhe quesg e eratali osservati

al.. 2001: Ferm et al.. 2011: lacono. 1999 donst cosi poco frequentemente e abbiamo trovato che
al., 2011; Pennington et al., 2004; Romsky et al., 2010; &vevanouna bassa correlaziongem-totale nel
Thunberg et al., 2009, 2011$iamo rimastisorpresi presentestudia Una spiegazionepotrebbeessere
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che questi item non erano ben differenziati dagli altri
item dell a scal a.
chiar?3 che | 6item 5
ridondante rispetto ad uno dei comporésutn
descritti nel | 6lbami@Enme ne
conferma la comunicazione) , che
(AStimol a il bambi
vi st o cmmen su mine
i no per

o dell a CAA) si
AUa CAAO0) dato
I dire

spiegazi one,
bambinoo)
comportamento dei genitori che dipende
maggiormente allo sviluppo.l genitori cei bambini
che sono ai livelli comunicativiiniziali, sono
incoraggiati ad wusar e
comportamenti comunicativi del loro bambino come
principale strategia di risposta, mentre i genitori dei
bambini che son@omunicatori indipenddih sono
gui dati a focalizzarsi
ad utilizzare il parlato, i simboli o i segni per
rispondere e sviluppare le interazigffihunberg,
Carlstrand, Claesson & Rensfelink, 2011). La

no a

mb
us
@ che

S =T
O OO W

al meno

maggior parte dei bambini apparteneva a
quest 6ul ti mo
meno focalizzati

Per i bambini con disabilita severe, le facilitazioni
e il modellamento della comunicazione e della CAA,
realizzati dai genitori, costituiscono comportamenti
importanti eresponsivi, dato che la CAA costituisce
spesso | 6uni ca

qualche altro strumento diisurazione con cui

Un 6 at tcenfrantare rlee vdala i RAACS Abbiamo perta nu a |
( A1 nsviltppato iuna sdala fmblizzat® & Yalutares I btile a v 8

comunicativo dei genitori. Ipotizziamo che il

( ApEdrammd di fermazione deilgenitori (ConpAd)
| 6 portiearseguith dél 6i nt er vent o,

ad u
espomsivio | stdea coreudidativopall modedlasnen® r e

del @it edre I3l uisDd dcelalza oCAtéssiBledla par t
comuni car e 0) scata REACS risultedai sengbite aizambidmanti nelloi t a
s 0 v r a&tpepcomum@cativch deiagendoni equettine avaanrio 6 i t e
lpGaunieca pait of aft évzaterwaento
AfacilitW@dmdaditupantegg RAACS; imentre i gemitariodel gruppo di

r i s poertfronim noa lo laviannb &to. Il 3eymisglepuomi t a
potr ebbeva s s e rifexirsi s hi eomportangentiangsehvati che ai pensieri

interni rispetto ad una situazie Ci rendiamo conto
che icambiamenti nei comportamenti comunicativi
dei genitori, dopo I d6inter

I 6i mi t a zisulbato edi camibiamienti interni, poiché la scala

RAACS é uno strumento per valutare osservabili
comportamenti comunicativi deiegitori e non le
rappresentazioni interne dei genitori o lo stato

s psicdlogian slalla ndeptdSdrebbe éntenessamte seolen i

future ricerche si focalizzassero sulle componenti
della validita dello strumento. Per fare questo si
potrebbe valutare se i cambiamenttlla stile

comunicativo, misurati dalla scala RAACS,

gr upposieaano q u corrishondanoiai cgnbiamentionelle descrizioni del
sul | 6i mlorofigloj da pake.dei genitori.

Si deve notare che guesto studio si affida ad un
limitato numero di casi, specialmente per quanto
r i g u aanatisadella énsibilita ai cambiamenti,
basata su solo sei genitori del gruppo da cui non ci

possi bi lsiiaspettavada camidamenp ¢ciog ih grigopo Hom

comprensionek 6 e s pr e s si o bhambird ut oferroatga Rindaeei da vedere se avrannagli stessi

stessi(Drager, 2009). Ma rimane il fatto che questi
comportamenti, come definiti in questa versione
della scala, mostravno una debole correlazione con
gli altri item. Le future ricerche e sviluppi dovranno
cercare di individuare item che con maggiore
precisione catturino comportamenti  ritenuti
interessanti e che dimostrino una piu forte
correlazione con gli altri item dellscala.

Dopo il training, i due codificatori hanno mostrato
undaccett abi |-eintavalbtatodi.c&8b i |
deve ancora determinare se [®i0 raggiungere
un o6 ac c affidabdita iinterevalutatori conun
training ridotto(cioé semplicementeggendo il manuale).

Lo studio fornisce inoltre una qualche evidenza
preliminare che la Versione 3 tkelscala dimostra
sensibilita a possibili cambiamenti. | genitori che
hanno partecipato al corso ComAlong hanno
mostrato significativi miglioramentnei punteggi
della scala RAACS, mentre quelli dei genitori non
partecipanti al corso, non si erano modificati.
Conosciamo i limiti esistenti nel validare uno
strumento senza avere uficst andara
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risultatiqguando verra osservato un gruppo pit ampio
di partegpanti. Vi erano inoltre notevoli diversita per
guanto riguarda | e di
comunicativo dei bambirii tutti fattori che rendono
| darpretazione molto difficile. Il tasso di abbandono
erastatoalto e al secondo followp, circa la m&
degli originali partecipanti erancstati persi. Le
ragioni di tale perdita erano diverse: le famigliano
molto occupate nella gestione dei bambohavevano
declinatoi et su@cessive partecipazioni; alcune
famiglie avevano partecipato ad un secondsae
non erano quindi confrontabilcon i campioni
originali. Non avevamo inoltre le risorse per seguire
tutte l e famiglie, prover
geografica, in un periodo di tempo cosi limitato

Non ostante tali problematiche, le nostre
conclusioni sono che la 4aaRAACS (Versione 3)
rispondealla maggior parte dei criterdentificati

agn

inizialmente per questo strumento e ne
raccomandi amo quindi | 6us
descrivecomportamenti dei genitori considerati

d Gimportanti nelle ricerche di CAA. Il contesto
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Tabella VI. Punteggi alla scala RAACS (VersionepBe e posttest dei partecipanti e dei non partecipanti a ComAlong

Pre Post '
n M SD SD t df Sig
Parteipanti 33 12.56 3.14 3.07 -4.10 32 01
Non partecipanti 6 13.42 2.79 1.71 .09 5 .93

interattivo era ecologicamente valijddato che le

registrazioni erano state effettuate nella dimora dei
genitori, durante un momento di gioco di loro scelta.
Léatti vi trcepite come divertente sia gaie
genitori che dal bambino e il tempo di interazione

richiesto era sta corto (10 min. 0 meno). Lscala

RAACS puo essere utilizzata sia per vaIutaretII@ s
responsivo dei genitori chie strategie dei genitori

n el | zZare ¢ facilitarezla CAA con i loro bambita;

proprieta psicometriche della scala sono state giudicate
soddisfacenti. Noi riteniamo che il lavoro qui presentato
fornisca evidenze ché sistema di codificazione é

facilimente comprensibile e pugssere utzzato in
maniera affidabile senza un lungo training.

Rispetto alle future ricerche e sviluppi della scala
RAACS, potrebbe essere interessante analizzare la
validita di questo strumento per diverse applicazioni
Research Associatio
American Psychological Association & National

(American Educational

Council on Measurement in Educatidf99). Le_t
presente ricerca tesa ad individuaraportanti
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Lettura condivisa di un libro di storie con una studentessa
che utilizza la Comunicazione Aumentativa e Alternativa;
descrizione di pratiche di scaffolding

Liboiron Nicole 2 & Soto Gloria P

aUniversity of CaliforniaBerkeley, CA, USASan Francisco State University, CA, USA

Questo studio riporta risultati descrittivi riguardanti le strategie di scaffoldingutilizzate da un professionisteesperto durante una
sessione di lettura condivisa di storie con una studentessa che utilizza la comunicazione aumentativa e alternativa (CAA)gdro
descritte le specifiche strategie décaffoldinge, inoltre, esaminato il livello di complessita semarta ricercato dal professionista
durante la sessione. La maggior parte delle strategie scaffoldingavevano come obbiettivo livelli piu alti di complessita semantica

come il met al i nguaggi o,
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storie come contesto per un intervento sul linguaggio narrativo per bambini che utilizzano la CAA.

Introduzione

La lettura di storie, a casa e a scuola, & stata
ripetutamente studiata da ricercatori in @mb
educativo e clinico perché fornisce un ricco contesto
formativo, a supporto delle interazioni tra bambini e
adulti, durante attivita relative sia al testo che al
linguaggio (Snow et al., 1998; Dorr et al., 2002).
Sono state indicate diverse ragioni pEgiegare
perché la lettura condivisa di storie con bambini
piccoli sia cosi importante per lo sviluppo delle loro
abilita linguistiche e diliteracy. La ricerca
suggerisce che si tratta di un'attivita condivisa che
insegna ai bambini il vocabolario (Nini®983). La
lettura di storie ha anche dimostrato, secondo Ninio
e Bruner (1978) e Snow e Goldfield (1983), di
promuovere l'uso del linguaggio. Essa permette
anche ai bambini di acquisire familiarita con le
convenzioni del linguaggio scritto (Andersonaét
1997). Altre ricerche hanno evidenziato come la
lettura condivisa di storie permetta ai bambini di
apprendere la struttura narrativa (Heath, 1983; Snow
& Goldfield, 1983) e fornisca opportunita per
| 6espl orazione di mo n d i
2001). Altri studi si sono focalizzati sulla natura
dialogica della lettura di storie, in sintonia con le
teorie sociecostruttiviste dell'apprendimento.

Questi approcci, derivati dalla teoria socio
storica di Vygotskij, Leont'ev e Luria e léateoria
della pratica culturale di Cole e Scribner, sono adatti
a gqguesto studio perch®
dello sviluppo cognitivo in una attivita
socioculturale. Vygotsky suggerisce che il lavoro
congiunto di un esperto e di un bamhiso una
stessa attivit”™, offre
di imparare nuovi modi di pensare.
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Egli sostiene che un fAbuon
zona di sviluppo prossimale (ZDP), avvéeguando
un esperto puod interagire con un bambino per
innescare fddiversi process
volta che questi processi sono interiorizzati, essi
diventano parte delle acquisiziordi sviluppo
aut onomo del bambino" (197
rilevarte, per questa ricerca, il concettadaffolding
che descrive il modo in cui gli adulti o i coetanei piu
capaci, possono fornire un sostegno strutturale che
aiuta i bambini ad apprendere, alliinterno della ZDP.
In questo documento viene utilizzata latafiera di
impalcaturag quale struttura flessibile, creativa e in
continua evoluzione che consente ai bambini di
acquisire la capacita di lavorare con minor assistenza
e viene sottolineata l'importanza del supporto sociale
all appr endi me n Braner €1983)1 | o
descrive il diverso e compartecipe ruolo dei bambini
che sono supportatiello sviluppo del linguaggio,
come un processo "dove prima c'era uno spettatore,
ora c'€ un partecipante”(1983:60). Rogoff (1990)
elabora il concetto dscaffolding e propone una
stirumJFﬁl arge r}{agzgai la p(i\rt%c'g)aziqn% nglgqta Sia
6ass nza'che | a partec
collaboratlw di comprensione condivisa e di problem
solving tra bambini e partner piu esperti. La lettura
condivisa di una storia, oola sua sottostante
assunzione di intersoggettivita, consente "variazioni
cuIturaIi sia negli obiettivi dello sviluppo che nei
B OBy §h d D8O, (rOgngon, 412,
rensione con ivis& con coloto che fanne Iéto da >
gwda e da compagni, con spiegaziatiscussioni,
fornendo modelli esperti, partecipazione congiunta,
sseB/ Félg 1attv e a a}tagngngo 8Ie| rluo(l)l %tegsé q)eir t
amb|n|

Oltre alla sua natura dialogica e di processo
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collaborativo, la lettura condivisa di unsosa e | sissemi di CAA sono multimodali, e si basano
vista come un contesto naturale caratterizzato da una su varie forme di rappresentaziosidede unaided
routine prevedibile. Come tale & un contesto ideale come gesti, segni manuali, ortografia tradizionale e
per studiare e promuovere lo sviluppo del linguaggio altri tipi di simboli. Queste modalita sono usate in
e dellaliteracy. Numerose ricerche indicano che la  combinazione, per trasmettere significato, integrare

lettura dialogica supporta la produzio verbale dei 0 sastituire la comunicazione orale di persone con
bambini (consapevolezza fonologica e sviluppo della gravi problemi di comunicazione espressiva. Per
abilita narrativa) e le abilita demergent literacy bambini con linguaggio orale limitato o assente, a
(CrainThoreson et al.,1999; Chow & McBride causa di di sabilit”™ motori
Chang, 2003). Alcuni ricercatori hanno indagato in  pittografici, posti sia su display fissi che su ausin

modo specifico la qualita delle interazioadulto uscita in voce, sembra essere lalternativa piu
bambino durante la lettura di una storia che spiega utilizzata (Beukelman & Mirenda, 1998; Sutton et
I'apprendimento del linguaggio e delleeracy che al., 2002), perché i simboli pittografici sono

awviene in questo contesto (De Loache & DeMendoza, particolarmente appropriati per persone -pre
1985; Teale & Sulzby, 1986). Whitehurst et al. (1989) alfabetizzate o non alfabetizzate che non possono
hanno proposto una procedura chiamatttura (ancora) us@ sistemi basati sull'alfabeto.

dialogica", che consiste nel formare gli adulti ad usare Léointervento ' i ngui sti c
domandevh (chi?, cosa?, ecen.d.t), domande aperte significative difficolta di comunicazione che usano

e strategie di imitazione per elicitare forme lessicali e la CAA, si é spostato nel corso degli anni nei contesti
strutture di frasi, durante le attivita di lettura condivisa.  naturali e interattivi, concentrandosi quindi sulla
Comerisultatal el s ostegno ver ba lspontaneita | dédla idterdzioro comurscatie che
notato un aumento del vocabolario espressivo e della avvengono durante il gioco, le routine quotidiane e
complessita delle strutture frasali (Bellon & Ogletree, le attivita didattiche (Norris & Hoffman, 1990). La
2000; DeTemple, 2001). Inoltre, la lettura condivisa di  lettura ripetuta di una storia non solo fornisce un
una storia € un attivita che si presta benesilidio contesto ideale per interazioni comunicative
della cocostruzione narrativa e della produzione si gni f i ¢ a trvente sulplieguaggio,6mant e
narrativa dei bambini con ritardo del linguaggio, affronta anche numerosi aspetti, identificati come
perché un narratore piu esperto supporta la loro problematici per i bambini con significative

narrazione. difficolta di comunicazione. Le attivita di lettura
Come risultato di una vasta gamma di disabilita, possono essere utilizzate per stabilire, monitorare e
si stima che il 5% degli scolarpresentino mantenere l'attenzione congta (De Loache &
significative difficolta di linguaggio quando entrano Mendoza, 1985) e fornire routine che rendono gl
in prima elementare. Nell'anno 2062001, il sforzi comunicativi dei bambini, maggiormente

Dipartimento della Pubblica Istruzione degli Stati  interpretabili e efficaci (Bornstein & Bruner, 1989).
Uniti ha riferito che 122.559 studenti con disabilitd ~ Possono anche essere usate per delimitare il
significative hanno ricevuto un'istruzie speciale e vocabolario necessario per un set di refeéren
servizi correlati (24° rapporto annuale al Congresso, rappresentati nella trama e rendere piu evidenti i
2002). Negli ultimi 30 anni, molti professionisti pattern linguistici (BellorHarn et al., 2000), per
hanno sviluppato e implementato i sistemi di promuovere la presa di turno conversazionale
Comunicazione Aumentativa e Alternativa (CAA) (Bruner, 1978) e fornire momenti didattici

per sostenere | 6i niezdela!| eindwidualizzaticcpnaadulti ehe supportars inonodo
linguaggio di questi bambini (Romski & Sevcik, naturale 'apprendimento del linguaggio. Quindi un

1996; Beukelman & Mirenda, 199&umentativasi crescente corpo di ricerche sta analizzando la lettura
riferisce alla integr azid stogiecone coatestodiantapvdnto pemseipportare d e
produzione verbale spontanea e/o della scrittura, il linguaggio e la literacy nei bambini con

per migliorare la comunicazione (p.e. il parlatm significative disabilitd di linguaggio (Bradshaw et
essere aumentato attraverso l'uso di gesti o al., 1998;Crowe et al., 2004). Piu recentemente, gli
indicando le lettere iniziali delle paroldlternativa studi sulla lettura di storie, si sono focalizzati sulle

si riferisce alla sostituzione del linguaggio naturale strategie discaffoldingutilizzate dagli adulti (p.e.
el/o della scrittura a mano, con un'‘altra modalita di  Justice & Kaderavek, 2003; Skotko et al., 2004)
comunicazione, per esempio, con l'utibzdi segni Il supporto degli adulti produce miglioranten
manuali, di simboli posti su una tabella e/o su tablet, nella produzione linguistica e migliora la
o di un computer con voce sintetica e/o con output comprensione narrativa dei bambini con un
in stampa (Lloyd & Soto, 1993; Beukelman & significativo ritardo di linguaggio. Studi recenti
Mirenda, 1998). hanno dimostrato che i bambini con disabilita
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significative aumentato il loro uso dei Picture
Commurication Symbol (Dexter, 1998), migliorano
la complessita semantica del loro linguaggio (Bellon
& Ogletree, 2000) e migliorano la loro complessiva
competenza comunicativa (Crowe et al., 2000)
quando gli adulti sono formati ad utilizzare le
strategie dscafolding durante la lettura di una storia.

Ulteriori risultati indicano che formare gli adulti
a supportare le interazioni che avvengono durante la
lettura condivisa, puo avere un effetto positivo sullo
sviluppo del vocabolario dei bambini (Dale &t a
1996), sulla complessita delle frasi (Crowe et al.,
2000) e sulla conoscenza delle parole scritte (Ezell
et al., 2000).Altre documentate componenti di
successo delle attivita di lettura condivisa per bambini
che usano un linguaggiaided, possono esse le
opportunita di  comunicazione  multimodale
(Coleman, 1991), il riconoscimento delle competenze
del bambino (Koppenhaver & Yoder, 1993) e la
lettura ripetuta di un testo familiare (Bedrosian et al.,
1995). Tuttavia, studi recenti mostrano che i bambini
con significative disabilita linguistiche partecipano in
modo diverso alla lettura condivisa di storie, rispetto
ai coetanei a normale sviluppo.

| bambini con disabilita significative tendono ad
essere ascoltatori passivi, a non fare domande, non
introdurre argomenti o a non approfondire la storia
durante la lettura condivisa (Ninio & Bruner, 1978;
Rabidoux & MacDonald, 2000). Sono stati
esaminati specificamente, durante la lettura
condivisa, i pattern di interazione tra adulti e
bambini con significate difficolta linguistiche
rispetto al controllo degli argomenti (Justice &
Kaderavek, 2003). Tuttavia, poche sono Ile
informazioni disponibili rispetto alle interazioni
adulto/bambino durante la lettura di storie, e in
particolare sulle strategie utilizzadai professionisti
per elicitare la partecipazione attiva dei bambini che
utilizzano la comunicazione aumentativa.

Lo scopo di questo studio & fornire dettagli
descrittivi di una sessione di lettura condivisa di una
storia condotta da un profegsista esperto,
selezionato per la sua capacita di coinvolgere gli
studenti che utilizzano la CAA. Osservazioni
dettagliate riportano come questo professionista e il

suo studente hanno utilizzato la comunicazione i ndi vidualizzato (PEI) i
aidedper leggere un libro di storie e me hanno comunicazione spontanea, nhiglioramento delle
cooperato alla narrazione. Le specifiche domande abilita di riconoscimento di parole e dello spelling..

della ricerca sono: @) quali sono le strategie di | 5 professionista.Anne & una logopedista che ha
scaffolding utilizzate da questo professionista per  |ayoratocon bambini con disabilita significative negli
elicitare la partecipazione attiva dello studente alla | timi 15 anni. Negli ultimi 5 anni ha lavorato con

lettura del libro e alla costruzione tieharrazione? Sophie in una aula speciale per le tecnologie avanzate.

e b) quali sono i livelli di complessita semantica |noltre, ha contribuito  alla programmazione

Ir i c?er cati da questo opergaiqlo@usAHIande LkOdmuhi ¥hki
ettura’
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Metodologia

Ambiente e partecipanti

La raccolta dei dati s svolta in un‘aula di
educazione speciale che ospita bambini con gravi
disabilita fisiche e comunicative e notevoli esigenze
di tecnologie assistive, in una scuola elementare
urbana nell 6area dell a

Partecipante/studente La studentessa, Sophie,
una bambina di undici anni con paralisi cerebrale che
utilizza una carrozzina elettronica e ha una mobilita
limitata. Frequenta una normale classe di quinta
elementare per materie come studi sociali e scienze,
nonché educazioneffig, arte e musica. Frequenta una
classe speciale per la lettura, la matematica, la
comunicazione aumentat.
delle tecnologie assistive. Sophie ha usato per tre anni
un Dynavox 3100 per le attivita linguistiche in classe.
Utilizza le dita e le nocche della mano sinistra per
digitare i tasti del Dynavox e della Tastiera Intellikeys,
con una precisione di circa-80%. Le altre modalita
di comunicazione di S. consistono in vocalizzazioni,
gesti per " s3" @ecbndagrano
0 con lo sguardo per indicare persone o oggetti
desiderati e la realizzazione di scelte presentate tramite
scansione uditiva.

Sophie & un utente abile e indipendente di CAA.
Lei ha + di 100 pagine e payp personalizzati in
spagnolo én inglese che usa per comunicare in tutti
gli ambienti. Il suo logopedista riferisce che é in grado
di salutare, porre domande appropriate ad adulti e
compagni, rispondere a domande, fornire
informazioni personali su sé stessa e sulla sua
famiglia, trasfeire informazioni da casa a scuola,
partecipare a tutti gli aspetti del -curriculum
accademico, richiedere specifici aiuti, segnalare
malattia o disagio, leggere in modo indipendente i
libri pre-programmati, ascoltare canzoni, raccontare
barzellette, gioca, ordinare cibo, scegliere libri e
ascoltare musica. Lei € in grado di combinare tre o
quattro parole per creare nuove frasi, usando
iSentence Starter
i tempi verbali e utilizzare diverse forme di pronomi
e nomi. Gli obettivi del suo programma educativo

molto bene il linguaggio e il vocabolario utilizzati e
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come e dove sono organizzati nel dispositivo stesso.

Procedure per la raccolta dei dati
| ricercatori hanno visitato Sophie nella sua classe di

educazione speciale. La visita in classe € stata
programmata con la sua logopedista in un momento
in cui la raccolta dei dati non avrebbe interferito con
le attivita accademiche. Per questo studio era stato
chiesto alla terapista di impegnarsi con Sophie nella
lettura condivisa di un libro a lei familiagegradito.
Sophie ha sceltdVhile We Were Ouli Ho Back
Lee. Mentre leggevano la storia, Anne e Sophie
hanno interagito su personaggi, eventi, specifici
dettagli e sulle relazioni causali nella storia. Non
avevano ricevuto alcuna formazione o istruzioni
particolari per questa attivita, prima della sessione.
Sophie ha utilizzato, per partecipare alla sessione,
le sue strategie di comunicazione multimodali (quali
vocalizzi, indicazione di sguardo, spostamento dello
sguardo e gesti personali) e ancheuio ausilio di
comunicazione con uscita in voce, Dynavox 3100.

Trascrizione dei dati

La lettura condivisa di Sophie @hile We Were Out

e stata videoregistrata digitalmente. Per catturare la
ricchezza delle strategie multimodali utilizzate da
Sophie la telecamera era stata posta di fronte a lei e
un microfono aveva registrato l'output vocale
prodotto dall édausilio di
stata trascritta testualmente, utilizzando un software
di video trasferimento. | campioni linguistici sono
stati trascritti utilizzando i sistemi di trascrizione

standardizzati ed espansi per includere le
caratteristiche  del discorso narrativo  che
riguardavano | e interazi

gesti, espressioni del viso e vocalizzi (Muller & Soto,
2002;ved Appendice A per le chiavi di trascriziong.

Unita di analisi

L'unita di analisi che meglio si adattava agli scopi e
agl i obiettivi di ricerc
turno conversazionale (p.e. Sachs et al.,, 1978).
Benché il turno conversazideasia ampio e possa
contenere piu di un‘azione o evento e piu strategie di
scaffoldingal | 6i nt erno di un
permesso perd una chiara individuazione dei
parametri di contributo dei parlanti nelllambito della
co-costruzione della narrazione.

I turni comunicativi al
in modo collaborativo e mediate dalla CAA, sono stati
definiti in modo diverso per la professionista e per la
studentessa. Alla professionista & stato assegnato un
turno conversazionale quandeeva parlato o attivato
il VOCA per parlare. All'allieva e stato assegnato un
turno conversazionale quando aveva attivato il suo
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VOCA per parlare e guando aveva utilizzato le seguen
modalita comunicative: vocalizzi, gesti, segni della LIS,
indicazione con la mano e indicazione di sguardo.
Queste modalita potevano essere presenti isolatamente
0 in varie combinazioni. Se la professionista supportava
la studentessa aiutandola a treviwocabolario e/o ad
eliminare errori e/o a selezionare le icone sul suo
dispositivo, il turno rimaneva allo studente solo se la
professionista non parlava o non usava il VOCA per
parlare. In questo modo veniva isolato il discorso
dell'adulto, rendendpiu facile analizzane i contributi.
Inoltre, questa unita di analisi rende piu evidenti le
strategie décaffoldingi livelli di complessita semantica

e le modalita utilizzate.

Codifica

Lo schema di codifica, influenzato dal lavoro di Bellon
& Ogletree(2000) e di Justice & Ezell (2002), & stato
progettato per descrivere le strategisddiffoldinge i
livelli di complessita semantica utilizzati durante la
|l ettura condivisa dell a
codice manuale e ogni turno di conversazieérsato
codificato mediante tre parti processuali. In primo
luogo, le strategie discaffolding (cioé le azioni
del |l 6adulto che supportano
del linguaggio e dellditeracy) , all 6internc
conversazionali dell'adulto, soncatidentificati e
codificati come ‘'riferimento al testo scritto",
" pSroopcheideu.r aL i v icPdnPd £4 fdne i &
binari ao, fii ndi cazi one, g
costituentedo e fidomanda di
luogo, i livelli target di comple#&a semantica
allinterno di ciascuna unita di conversazione, sono
stati identificati e codificati come “identificazione",
oeHchettafed'y m'@leperiziopes, o "itesprat@zione’s o
"inferenza" e 'metalinguaggio’. Terzo, per ogni turno
conversazionale, sono statientificate le modalita
comunicative quali gesti, output del VOCA,
vocalizzi, segni, indicazione di sguardo, indicazione
con la mano e produzione di parole. | codici di
glas%ﬁ azi %eéeéj?firq'zio@ QPerafive BelleétFatggiel & U
i scaffolding e del livelli di complessita semantica
sono descritti nella Tabella 1.

Affidapilgadra plutafog ¢ o | h a

Per garantire I'affidabilita del sistema di codifica, un
secondo trascrittore ha codificato in  modo
indipendente il 25% del materiale videoregistrato.
L'idter-affidapilitsn @ sthta | slintta fcalodlando # o st
numero dei punti di accordo diviso per il numero
totale dei punti di accordo e disaccordo. iP&po di
strategia dscaffoldingd e | | 6 adul t o, i
sono stati del 94,4%, e per il livello dbroplessita
semantica, del 98,7%. Deve anche essere chiarito che
un certo grado di accordo € possibile per casualita.

St

d

c
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Tabella 1- Codici di classificazione e definizioni

Code/Codice Classificazione Definizione
Strategie discaffolding
PR
Print Reference Riferimento al testo scritto Léadulto indica unéinfor maz
CP
Cloze Procedure Procedura di completamento L'adulto inizia una frase e attende che lo studente la continu
EX
Expansion Espansione L'adulto ripete la frase dello studente e propone un'elaboraz
sintatticamente corretta della stessa
BC
Binary Choice Scelta binaria L'adulto offre di scegliere tra due frasi e/o icone
PO
Pointing/Cueing Indicazione/spunto L'adulto fornisce iformazioni a livello di parole, testo, libro o
ausilio tramite suggerimenti verbali
QU
Questions Domande costituenti L'adulto elicita specifiche informazioni ai livelli piu bassi di
Constituent complessita semanticn;La;De (vedi sotto)
QC
Questons Domande di comprensione L'adulto elicita informazioni ad un livello piu alto di compless

Comprehension

In
Indication

La
Labeling

De
Description

Int
Interpretation

Inf
Inference

Me
Metalanguage
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Complessita Semantica

Indicazione

Etichettatura

Descrizione

Interpretazione

Inferenza

Metalinguaggio

semanticalnt., Inf. e Me(vedi sotto)

Identificare oggetti, persone o azioni, icaindo con la mano o
con lo sguardo

Denominazione di oggetti, persone o azioni

Descrizione di oggetti, persone o di relazioni tra azioni o stal

Interpretamne di obiettivi o stati 0 azioni che non sono
esplicitamente osservabili

Estensione di significato oltre cio che e presente o suggerito
libro o dal contesto

Conoscenza del linguaggiodelle proprieta del linguaggio
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Analisi dei dati

L'analisi dei dati € avvenuta in due fasi. Dopo che
tutte | e frasi del | 6adul
state calcolate lseguenti frequenze: a) numero di

turni conversazionali forniti dallo studente e
dal |l éadul to all '"interno
strategie discaffoldingut i | i zzat e dal

conversazioni, c¢) frequenza di comparsa di
specifiche strategie dicafolding d ) frequenza di
comparsa di specifici livelli di complessita
semantica, e e) distribuzione e frequenza delle
strategie dscaffoldingnei vari livelli di complessita
semantica. Abbiamo usato le frequenze allo stato
grezzo per ricavare la quota diascun codice
rispetto al numero totale di turni conversazionali e
per rappresentare la quota di comparsa per ciascun
tipo di codice rispetto alla lunghezza totale delle
interazioni durante la lettura del libro.

Inoltre, l'analisi dettagliata dellénterazioni tra
adulto e studente ha permesso di approfondire le
strategie dscaffoldingutilizzate dalla professionista per
incoraggiare la partecipazione della studentessa alla co
costruzione narrativa e per elicitare I'apprendimento del
linguaggio aivari livelli di complessita semantica
(Bellon & Ogletree, 2000; Moore , 2004).

Risultati
La sessione
Sia | 6adulto che | a stude

numero simile di contributi durante la sessione di
lettura condivisa della storia. Ci sono statitatale
di 360 turni di conversazione, 168 realizzati dalla
studentessa (46,7%) e 192 dall'adulto (53,3%).

Nella classe di S., la lettura di libri era un
naturale, familiare e regolare contesto didattico. Era
stata anche presentata come un gioco tinex e
piacevole nel quale l'assegnazione dei turni era
responsabilita della studentessa. Questa strategia le
ha permesso di essere responsabile della narrazione
nel suo complesso, anche se poteva facilmente dare
la parola allinsegnante se o quando avkisogno
di aiuto. Ha inoltre fornito un contesto di attenzione
condivisa in cui la professionista e la sua alunna
hanno avuto conversazioni estese e complesse.

Un esempio del modo in cui la professionista ha
introdotto la sessione viene illustrat@l seguente
paragrafo. Nell'Estratto 1, la professionista chiarisce
esplicitamente entrambi i loro ruoli. La studentessa,
Sophie, "raccontera le parti della storia" e la
professionista "si unira per dire cosa sta pensando
della storia". Lei ha chiaramenassegnato il ruolo di
narratore alla studentessa, ponendo sé stessa in un
ruolo metacognitivo di supporto e guida. Sin
dall'inizio, il format dellalezione ha permesso di
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creare pocessi collaborativi di condivisione del focus
e degli obbiettivi tra studente e professionista piu

qspoertosr%eﬂtrg ra%c?nt(,g\{a%o ingie(%ng una Ist%ri% |p e
una sorta "di a ernanzabo’.

La sequenza di scambi prese avvio da quando

|rHZ|é5\r|ono 8% 8 d[el cﬂ)enutB fel I|Rr
?o%g% Stoia,, au ? ﬁlu gira ore) e prosegm
quando Ia professmnls a stimold la studentessa a

raccontare o descrivere ogni pagina. Una volta che
erano entrambe terminavano lo scambio, Anne (A)
leggeva la pagina ad alta voc@uesto processo e
stato ripetuto piu e piu volte. A volte, la studentessa
segnava la fine del suo turno comunicativo cercando
fisicamente di girare la pagina o chiedendo ad Anne
di leggerla ad alta voce, o indicando il testo sulla
pagina. In diverse occasii, la studentessa aveva
chiesto che il libro fosse girato verso il ricercatore,
cosi che potesse godersi anche le immagini.

Estratto 1. Format della lezione

Professionista E6 di vertent e,
io stiamo facendo: lei racconta unanadella storia
€10 mi unisco a lei, dicendo cosa sto pensando della
storia e lo facciamo in una sorta diternanza Ora
vuoi questo tipo di format totalmente =
StudentessqT il ricercatore

Ricercatoreoh, certamente

Professionistaok bene, lggiamo la storia

La studentess#(si protende verso il librofJ al
ricercatore, —=) verso A (( vocalizza yeah))
(&dlpgg Ig rgago/mﬂcg L#]n |rr]nr81ag|r}e gelallProl))

e

(n.d.t. vedi Appendice A per le chiavi di trascrizione
di tutti gli estratti

Strategie discaffolding

Le seguenti strategie dicaffoldinge i livelli di
complessita semantica, basati sul precedente lavoro di
Bellon & Ogletree (2000) e di Justice & Ezell (2002),
sono stati osservati durante la sessione di lettura
condivisa dellibro di storie: riferimenti al testo,
procedure di completamento, espansioni, scelte
binarie, domande costituenti e di comprensione,
indicazione, gesti e suggerimenti. La professionista
ha utilizzato un totale di 96 strategiesdiaffolding

in 192 turni d conversazione. Le domande di
comprensione sono state quelle piu frequentemente
utilizzate (31%), seguite da suggerimenti,
indicazioni e gesti (21%); la loro somma costituisce
piu della meta del totale del numero di strategie
utilizzate (52%). | riferimeta al testo hanno
rappresentato il 9% delle strategie stiaffolding.
Espansioni, domande si/no e domande costituenti
rappresentano ciascuna 1'8%. Le procedure di
completamento hanno rappresentato il 7% e le scelte
binarie il 4% (vedi Figura 1).
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Figura 1 Percentuali delle strategiesdaffoldinge dei livelli target di complessita semantica

Livelli di complessita semantica

| livelli di complessita semantica ricercati attraverso
queste diverse strategie dicaffolding dai piu

concreti ai piu astat t i, e radione,
| 6eti chettatur a, | a
| 6i nferenza e il

questi livelli di complessita semantica consultare la
Tabella 1.

Al'l 6interno
relativo al metalinguaggio, ha ottenuto Ila
percentuale piu elevata (35%) seguita dalla

interpretazione (23%) e dallinferenza (18%). La
somma di questi piu elevati e astratti livelli di
complessita semantica rappresenta il 76% del
numerototale di livelli codificati all'interno della
lezione. Le indicazioni hanno rappresentato il 7%,
I'etichettatura il 3% e le descrizioni il 14%

Strategie discaffoldingper livelli di complessita semantica

La Figura 1 mostra la frequenza delle stratetjie
scaffolding finalizzate specificamente ai diversi
livelli di complessita semantica. La piu alta
incidenza era rappresentata da domande di
comprensione, aventi come obbiettivo capacita
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metalinguistiche (16%), e suggerimenti, indicazione
e gesti, finalizzati ad elicitare abilita
metalinguistiche (9%), seguite da domande di

| éomprathsione aventi come obbiettivo le abilita di
d e sinferdnzai(9%oh ee suggerim@riti,nindiearignir eegestiz i ©
met al i n finaliazgtignd aicitareHrderenzé @%)d e f i ni zi or

Poiché le abilita metalinguistiche giocano un
ruolo importante nello sviluppo delle abilita di

del | a adte s s iletturaee di cdmprensidnerdella btaria (Rdéedé, 1893)t r

e importante notare che il professionista ha usato il
38% delle sttegie per promuovere tali abilita
metalinguistiche. La Figura 1 fornisce anche
undanalisi dettagliata
obbiettivo le abilita metalinguistiche. Le domande di
comprensione, i gesti, le indicazioni e i suggerimenti
hanno costuito il 25% delle strategie utilizzate.
Nella seguente sezione illustreremo queste
strategie di sostegno e i livelli di complessita
semantica ricercati. Negli estratti seguenti, la prima
riga del titolo identifica le strategie dcaffoldinge
la sconda riga contrassegna il livello target di
complessita semantica (come definito
precedentemente nella Tabella 1).

di
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Riferimento al testo

Il riferimento al testo si verifica quando la
professionista indica le informazioni a livello di
parola, di tesi o di libro. In questa lezione, la
professionista ha iniziato conversando sul libro,
facendo riferimento alle immagini e ponendo
domande sullautore e sullillustratore. La
studentessa dimostro la sua familiarita con questa
strategia quando apri la nai@ze facendo
riferimento alla linea curva "Penso che il coniglio
salti", interpretando cosi una linea curva sulla prima
pagina del libro. La professionista ha usato il
riferimento al testo in tutta la narrazione (9%),
insieme ad altre strategie.

Nell " Estratto 2, | a
di due donne e un coniglio sulla copertina interna.
La professionista le chiede quindi di interpretare la
foto chiedendo: " Pensi che sia il loro coniglio?"
Tuttavia, la studentessa fa il gesto di "no", peiohé
effetti voleva parlare delle donne nella fotografia.
Anne le chiede immediatamente: "E lei I'autore del
libro? Sophie non ha modo di dire chi fosse l'autore
e chi fosse l'illustratore; tuttavia, Anne la incoraggia
a interpretare la fotografia e a meltaein relazione
con i possibili ruoli che le due donne avrebbero
potuto avere rispetto al libro. La lettura del libro
inizia cosi con una discussione sul contenuto del
libro e da chi fosse stato scritto e da chi illustrato,
basandosi sui disegni e sullgtdgrafie presenti sul
frontespizio e nelle copertine:Divertiamoci a
guardare le immagini parlando di quale potrebbe
essere il contenuto del libré\nne sollecita quindi
Sophie ad iniziare la narrazion®4di, comincia.

Estratto 2.

Strategie di scaffiding: riferimento al testo e domande
costituenti;

Livello di complessita semanticdescrizione.

Professionistaoh! Cosa vuoi dirmi? (2 sec) cosa vuoi
(1 sec.) cosa vuoi dirmi a riguardo?

Studentessd= il libro e gesto verso il libro
ProfessionistaPensi che sia il loro coniglio? No, no
((interpretando il gesto della studentessd])d | e
l'autore del libro?

StudenNocenmn ssac 6 0
ProfessionistaPensi che sia l'illustratrice del libro?
St udenRoersssead 0
ProfessionistaOh si, penso di si e sembeche sia il
loro coniglio. Oh ok. Il nome del libro & <While We
Were Out di Ho Back LeeBivertiamocia guardare
le immagini e PENSIAMO di cosa potrebbe parlare il
libro. Quindi iniziamo. Dai, inizia. Cosa diresti di
questo?

Nell'Estratto 3, la prie@ssionista sta seguendo il
format della lezione, leggendo la pagina ad alta voce
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stud

gquando Sophie finisce di comunicare. Notare che
dopo aver letto poche righe, la professionista pone
una donmanda e la responsabilita della narrazione
viene di nuovo spostata su Sophie. Questa strategia
e stata introdotta scherzosamente, mentre la
professionista stava ridendo.

Estratto 3.
Strategie di sostegndferimento al testo e domande;
livello di complessita semanticanterpretazione

Studentessd= la Professionistaé verso il Ricercatore,

Eillibro(( indicando il I

ProfessionistaDevo leggere? I@ professionista legge

bro

SRR ST, SUSES o o

ha dimenticato dthiuderela porta? Una piccolapintae
OH OH((ride)) cosa & successo?

Procedure di completamento

Una procedura di completamento consiste
nell'adulto che inizia una frase e che aspette la
studentessa la continui. La professionista puo fare
una pausa, segnalando cosi alla studentessa la
necessita di rispondere. Le procedure di
completamento possono essere utilizzate a tutti i
livelli linguistici, ad esempio, per sollecitare
descrizoni e azioni, nonché interpretare eventi e
sentimentiNella lezione, la professionista ha usato le
procedure di completamento (7%) in tutta la
narrazione in quanto le hanno permesso di fornirne
alcune informazioni, riducendo in tal modo il carico
cognitivo sul compito. Durante la lezione ha utilizzato

le procedure di completamento anche per
reindirizzare |l "attenzi
forse, a volte, per riempire lunghi silenzi. La

professionista aveva continuato la frase solo se
esplicitamente rigiesto dalla studentessa. Questa
strategia aveva dato a Sophie l'opportunita di
continuare la costruzione narrativa o di chiedere aiuto
nel caso non riuscisse a continuare. La studentessa
stava, infatti, portando avanti la narrazione, in modo
simile alla pesa di turno che avviene mentre si gioca.
La studentessa poteva cosi scegliere la tempistica del
supporto fornito dalla professionista.

Nell'Estratto 4, la studentessa esorta la professionista
ad iniziare la narrazione, utilizzando lo sguardo e il
gesto. Anne risponde immediatamente alla richiesta
e quindi indica direttamente il VOCA. Focalizza poi
|'attenzione della studentessa sul VOCA, dicendo:
"Oh! guarda cosa faccio". La professionista le
mostra in particolare dove trovare l'articolo "il" sul
suo dispositivo di CAA. Dopo averlo fatto,
ricomincia la procedura di completamento,
sollecitando la studentessa a continuare la
narrazione. La professionista fornisce un minimo
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supporto dicendo solo "il", e soprattutto mostrando
di nuovo alla studetessa l'ubicazione del simbolo
"dove" sul suo dispositivo. Il loro gioco consisteva
nel fatto che la studentessa indovinasse cosa stava
pensando la professionista; per esempio, "Stai

pensando a cosa sto pensando i0?" La studentessa

indico il "coniglio” eriusci a pensare a cio che stava
pensando la professionista. Ci € riuscita utilizzando
una sola parola. Questa € una buona strategia per uno
studente che usa la CAA, che puo fare fisicamente
fatica ad indicare anche una sola parola. Dopo aver
avuto success la studentessa aveva raggiunto la
fiducia necessaria per partecipare all'esercizio; cio
era stato verificato dalla professionista con la
domanda: "ora tocca a me o tocca a te?" La
studentessa aveva poi scelto di continuare lei stessa
la narrazione.

Estratto 4.

Strategie dscaffolding procedure di completamento,
suggerimenti e domande di comprensione;

Livello di complessita semanticeaferenza

ProfessionistaDevo iniziare?

Studentessd= il professionista @ il gesto si, e porta la
mano alla bocca?))

ProfessionistaOh ok. Vuoi che inizi? Hun®@h! guarda
cosa sto per farg(mostra 'il' sullo schermo del VOCA?))
vy _

Studentessk il VOCA,; E illibro ((vocalizzaaaah)
ProfessionistaDi cosa pensi che parlero? Il::::
StudentessaConiglio

Professionistayeah

Studentessa@ c o n i 5 I((iil I ))
Professionista:Questo € quello di cui parlerdl
CONI:::GLIO (3sec.)Tocca a m® tocca a te?
Studentssa: ({ndica sé stes9n
Professionistatocca a te? Ok, vai avanti.

Le espansioni

L'espansione consiste in cid che l'adulto dice dopo
una frase espressa dalla studentessa, fornendone
un‘elaborazione in un linguaggio sintatticamente
corretto. Pud anchdornire un interpretazione
dell'enunciato della studentessa. Fornendo modelli
di produzione linguistica a livelli semantici piu
elevati, le espansioni mostrano alla studentessa
forme che lei non e ancora in grado di produrre.
L 0 a s [interegsamte di geéa lezione era che la
studentessa non sarebbe mai stata in grado di imitare
le espressioni della professionista a causa delle sue
difficolta di comunicazione. Tuttavia, qui le
espansioni servivano ad uno scopo diverso.
Avevano portato la studentessa a spaiee piu
attenzione all e di ffere
"diceva" e cido che la professionista aveva detto.
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Questo era un compito fonologicamente difficile per
uno studente con prmi di comunicazione; la
professionista le ha chiesto, durante tutta la lezione,
di prestare particolare attenzione a come una frase
veniva prodotta.

NellEstratto 5, la  professionista ha
immediatamente sollecitato Sophie a cambiare il

tempo verbke dicendo:i S 3 s 3, sai co
cosa farei con quella parolaaltare. Potremmo
cambiare un po' quella parota. Ha poi fo

supporto facendo sapere a Sophie che stava
navigando verso il posto giusto sul suo dispositivo
(Sophie ha attivato la suagina di morfologia sul

suo tablet, dove poteva trovarsaltare, saltando,

saltd, saltae cosi via). Non appena Sophie ha
selezionato 6sal tandob6, [
6 Co rm@wn& 6 , in modo da far/l
suonavala frase che aveva costruito.Sophie
pronunci a IPensos(gha.etpceniglimn e : (
s a |l t anne babelogiato Sophie per la sua frase

e non ha mai menzionato cbh
(chendt)coni gl i o saltandod, m:
Estratto 5.

Strategie dscaffotling: espansione e suggerimenti
(modellamento dell'uso del VOCA);

livello di complessita semanticanetalinguaggio
Studentessabal t are, penso (che) <co
ProfessionistaSi,si, sai cosa penso che farei con quella
parolasaltareé Pot r eammmtni e&cr e un pod quc¢

parola. Oh! Vedo che stai andando nel posto giusto per
cambiarlo. Penso che coni:::glio (3 sec.) Dove si trova?
> é giusto dove stai andando <

St udensteelstsaan d 006

ProfessionistaOh, comesuon&

St ud e nRemrss (sha):coniglis al t ando b
ProfessionistaBe::ne! Bella frase!

Nell'Estratto 6, la studentessa risponde alla
domanda posta nell'Estratto 5 e poi dice che la sua
frase suonabene.a prof essioni sta r
con la studentessa e le fa sapere che la sua

interpretazione  della linea curva presente
nell 6i mmagine ¢empor lat t a.
professionista espande la frase in modo

sintatticamente corretto: "Scommetto che quella
linea significa ché coniglio sta saltando”.

Estratto 6. Strategie discaffoling: espansione e
riferimento al testo;
livello di complessita semanticaterpretazione

Studentessa&: Penso (che)coniglio
ProfessionistaBe::ne! Bella frask

S a

Studentess&ie 6 ( 5 Eelacprojessibnistk ay
RrofessionistaSypna benel(ride)) gkpseommetigchey s i |
quella linea significa che il coniglio sta saltando. Sono

d'accordo con te, vediamo
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Domande costituenti e di comprensione

Quando si pongono domande costituenti o di
comprensione, il professionista semplifica il livello
di complessita semantica poneniidVh qu e st i
Chi arament e, |l a domanda
a cui rispondere in quanto richiede capacita di
metalinguaggio, interpretazione e/o inferenza.
Nell'Estratto 7, la studentessa interpreta i disegni
sulla pagima e poi la professionista le chied@:::h.
come mai pensi che andra a cercare dededure?6 .
La studentessa poi f a
coni gl amano
professionista quindi espande I'espressione dicendo:
6 P:icevano?Mmmbh, glipiacevand e
professionista aiuta anche fisicamente la studentessa.
Invece di selezionare l'icona per lei, la professionista
prende il dito della studentessa e l'aiuta fisicamente a
fare la selezione, che sarebbe statécdmmente
impegnativa.

Estratto 7.

Strategie di scaffolding: domande di comprensione e
suggerimentimodellamento delluso del VOCA);

livello di complessita semanticauferenza

Professionista:E come mai ( ). Abbiamo detto:
°Pensiamo che il coniglio ist mangiando qualcosa.®
O:::h. come mai pensi che andra a cercare delle
verdure?

Studentessa: pi acer e b
Student essa: (5 sec.)
Professionista mmh. > stai cercando di premere <E
giusto. ((aiuto del VOCA)). Stai cercando di
selezionae quella parola proprio li? Non riesci a
infilare il dito dentro? (la Professionista prende il dito
della studentessafposso selezionarlo per te questa
volta. In che modo vuoi cambiarlo?
Studentessapiaceva'

Professionigta E questo che vuoi? Va bene

Studentesskz la Professionista, (mano alla bocca per dire si))
Professionistapiace::va? Mmmbh, glipiacevanole
verdure? Ora devo leggePe

Scelta binaria

In alcuni momenti, la scelta binaria e stata
particolarmente utile per Sophie in quanto
delimitava le opzioni di vocabolario e forniva due
possibili risposte. Nell'Estratto 8, la studentessa
aveva due simboli di pesce che erano esattamente
ugual i Tuttavi a, uno er
| "altro etichettato
sollecita Sophie a leggere dédichetteper scegliere la
parola "pesce". La professionista aveva
precedentemente indicato entrambi i simboli e letto
le etichettead alta voce.
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c ome

Estratto 8. Straegie discaffolding scelta binaria e
indicazione;
livello di complessita semanticanetalinguaggio

PréfeSs@nista: Mmmh, qui abbiamo due simboli

énpambi giudti ® €on la stedsadmmpginézgualdia Berfei ¢ i |

la parola per vedere quale vuoi. Ooops. € quella la
parola? Si, sei Speedy Gonzales

Studente: (Aaaah)

Professionistapesce. Sta giocando con il pesce

St udeSnttae:gidcando con il

C A u n odj edurtef Sefulrfi -evidéhbidhS &rétdgie €n ©
| e piacegd d UL & gostéhfoho® EpBEfichiehte gf utenti di CAA:

modellamento  dellws di un VOCA e

v erld ur egfg@nizzazione linguistica del VOCA

Modellamento dell'uso di un VOCA

Il modellamento dell'uso di un VOCA € una strategia
importante, perché gli studenti che utilizzano la
CAA raramente vedono, come modelli, persone
espert e n dispositiu. Destredgiarsittra | i
le diverse funzioni tecnologiche e navigare
all 6interno dell a
sono compiti molto difficili. Per produrre frasi
sintatticamente corrette € necessaria molta memoria
e capacita tecnologica. Lagessionista ha fornito
molti esempi di cecostruzione narrativa e €0
produzione tramite I
lezione, offrendo cosi a Sophie dei modelli per la sua

( ( v o cproduziprfe' lipguistca e e@ejajiva. Quando Anne

inserisce messaggi sul VOCA, parlaalth voce e
rende la sua linea di pensiero verbalmente esplicita.

Estratto 9.
Strategie dscaffolding:modellamento dell'uso di un VOCA
livello di complessita semanticanetalinguaggio

Professionista: (ridgfosso provare? Uso il VOCA'
mmmmhsist avo pensandoé
Studentessa Ber e &

Professionista®oops! E questa la parola?
Studenteo Ber e 6

Professionistaé quello che vuoi?
StudentessqAaaah)

Organizzazione linguistica

L'organizzazione linguistica € molto diversa per i
bambini che utilizzanéa CAA. Come accennato in
precedenza, la maggior parte degli utenti di CAA

RON @rogramimae t prepti disposivinelnoltep d s ¢ e
linguaggig Inéi doroadispositlviae genevalmerges i o |

organizzato in categorie semantiche e morfo
sintattiche. Per costruire una frase secaplSophie

doveva entrare in diverse pagine e cio richiedeva
delle conoscenze metalinguistiche. Ad esempio,
Sophie doveva andare nella sua pagina di
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morfologia per accedere al verbo passato che
terminava in "ed" e cambiare il verbo una forma
sintatticamente corretta. Nell'esempio fornito
nell'Estratto 10, Sophie aveva incontrato una parola,
durante la lettura del libro, che era necessaria per
raccontare la storia. La parola, pero, non era presente
nel suo dispositivo. La professista ha colto
l'occasione per inserire questa nuova parola e ha
chiesto a Sophie dove registrarla, rendendo |l
processo di programmazione nel dispositivo di una
nuova parola, un evento divertente. Da notare che la
professionista | 6 a \em®|e; a
rendendo questa attivitd molto piu saliente. Se

diretto la lettura condivisa del libro di storie
assegnando chiaramente i ruoli, allinizio della
sessione. Alla fine, la responsabilita di raccontare
nuovamente la storia & stata data alla studentessa. |
risultati supportano anche pedenti ricerche che
affermano che la lettura di un libro di storie
promuove l'uso del linguaggio e consente ai bambini
di familiarizzare con le convenzioni della scrittura.
Anche se precedenti ricerche riportano che i
bambini con disabilitd signifative tendono ad
essere ascoltatori passivi, a non fare domande, a non
iniziaseeaangomerdi 0 ad elaboeack il radcantmdurante
la lettura condivisa di storie, i risultati di questo

avesse atteso, programmandola successivamente, la studio mostrano che Sophie é stata una partecipante
studentessa non sarebbe stata coinvolta nel processo attiva e ha elaborato #oria. In realta, la narrazione

e non avrebbe assistito alla gestione operativa della
programmazione del proprio dispositivo. Quest
approccio ha anche permesso ulteriori riflessioni a
voce alta sulla natura della parola e in quale
categoria doveva essere memorizzata, aumentando
cosi il coinvolgimento della studentessa e
spiegandole come il linguaggio era organizzato nel
suo dispositio. Chiaramente, non avere |l
necessario vocabolario per raccontare la storia era
stata una preoccupazione importante sia per la
studentessa che per la professionista.

Estratto 10. Organizzazione linguistica

Professionistao la sensazione che nonsia. Abbiamo
trovato qualcosa da aggiungere eh? Oh ok, dove dovrei
metterlo allora? E cosi divertente leggere dei libri;
troviamo parole che non abbiamo e che dobbiamo
aggiungere. Dove dovremmo metterla? OH potrebbe
essere [i? Vuoi guardare? E qui? Mmmb dapito dovrei
aggiungerlo. Fammi vedere dove metterlo. Dove lo metto,
in quale pagina? Qui?

Discussione

Questo studio descrive come un professionista
esperto abbia utilizzato diverse strategie di
scaffoldinge introdotto livelli astratti di complesita
semantica. | risultati di questo lavoro possono
contribuire alla progettazione di interventi di lettura
di libri con bambini con significative disabilita
comunicative che utilizzano la CAA. | risultati
presentati in questo studio preliminare, suppuarta
le ricerche esistenti che indicano la lettura dialogica
di un libro di storie, come un contesto
linguisticamente ricco e interattivo in cui € possibile
affrontare le esigenze linguistiche elitieracy dei
bambini con disabilitd comunicative.

Il formato dialogico della sessione e l'uso delle
strategie dscaffoldingpossono avere contribuito al
prolifico contributo della studentessa, con un totale
di 168 turni di conversazione. La professionista ha
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di Sophie consisteva in 17 frasi complete, che
costituiva una narrazioremnsiderevole per studenti
che utilizzano la CAA (vedi Appendice B).

La professionista ha inoltre supportato la
produzione di una narrativa pgompleta e coesa.
Questi risultati possono essere attribuiti al formato
della sessione, che ha offerto numerose opportunita
alla studentessa di imitare la professionista, di avere
un supporto continuo, di poter chiedere aiuto quando
necessario e, in ultimanalisi, di acquisire fiducia
nelle proprie capacita narrative.

Questi risultati sottolineano il valore di un
contesto ricco di sostegno, in cui le domande di
comprensione sono state le piu frequentemente
utilizzate, seguite da suggerimenti, indicgae, gesti
e riferimenti al testo. | nostri risultati evidenziano che
la professionista aveva come obbiettivo |l
raggiungimento di livelli linguistici piu alti, tra cui,
piu frequentemente, abilitd metalinguistiche, seguite
dall'interpretazione e dallfierenza
Limiti
Vi sono diversi limiti che richiedono una
discussione. Innanzitutto lo studio ha coinvolto solo
una diade, formata da un esperto logopedista e da
una studentessa che wuti
necessario un ulteriore esame della strutieh
discorso nella lettura dialogica di un libro di storie,
rispetto ad un campione piu ampio di professionisti
che leggono con bambini che usano la CAA. E
necessario un campione pit ampio per garantire la
generalizzazione delle strategie dicaffolding
presentate in questo studio. In secondo luogo, i
bambini con significative disabilita comunicative
sono persone cosi uniche e le loro disabilitd sono
cosi diverse, che gquesta studentessa non puo essere
rappresentativa degli utenti di CAA, della sua eta.
Petanto, & necessario replicare le procedure allo
studio con bambini che presentano una diversa
eziologia o che utilizzano un diverso ausilio di CAA.
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La strategia di codifica includeva anche interessanti Cosa ne pensi ? Come ti S
modalita e informazioni, ma che vanno oltre lo limitato alle parole, alle frasi e alle storie

swpo di questo documento. Un'ulteriore analisi  selezionate per te da qualcun altro? Ancheuse t
dovrebbe includere maggiori dettagli sulle modalita  potessi fare lo spelling di tutti i tuoi messaggi ad

utilizzate per introdurre le strategie stiaffoldinge un ritmo di circa 57 parole al minuto, avresti

sul ruolo delle modalita di insegnamento del comunque bisogno di frasi complete per
professionista al | 0i nt e rconmnicares rhelssaggi srgestis pep inserirti inl no | t
u n 6lsimpia dettagliata del tempo intercorso tra  una conversazione, fare chiacchiere o

una frase e unbdal tr a, pagcontaré aunan furrig@ stdrian f\ameme,z i o n i

importanti  sulle  caratteristiche  prosodiche ['adeguatezza dei messaggemorizzati nel tuo
dell'interazione, quali ad esempio, i silenzi trai turni  sistema di comunicazione aumentativa e
di conversazione, le pause nei turni e il modo in cui  alternativa (CAA) sarebbe molto importante per
venivaro di volta in volta utilizzati per dare o te. Se potessi scegliere alcune persone per

chiedere il permesso di parlare. selezionare i tuoi messaggi per te, chi
Un altro limite di questo studio & il fatto che sarebbero? Persone che conoso molto il

| 6i ndicazione, [ gesti e linjuaggial g peesonie miensanno nsoliondd te.st at i
definiti allinterno di una strategia dicaffolding e Cosa ne pensi?
dovrebbero, intadi futuri, essere studiati singolarmente
per raggiungere una maggiore precisione. Questo studio preliminare pud costituire un ponte tra

o _ ricerca e pratica, fornendo descrizioni e analisi di
Implicazioni pratiche strategie che stimolano e supportano la costruzione

La cocostruzione narrativa, nella lettura condivisa e la produzione narrath. | risultati di questo studio
di una storia, aiuta i bambini ad acquisire gli  suggeriscono che i professionisti devono fare in
strumenti necessari per capire come le stetiégse modo che gli studenti raccontino le loro storie
sSono strutturate e raccontate. | bambini che iniziano preferite, incoraggiandone la narrazione ma
la scuola senza abilita di precoce e emergente fornendo loro in precedenza supporto per lunghi
literacy hanno maggiori probabilita di essere  periodi di tempo. Promuovendo lovilsippo
indirizzati a interventi riabilitativi e di educazione narrativo, i bambini che usano la CAA possono

speciale rispetto ai loro coetanei a normalkippo quindi iniziare a imparare a raccontare storie, e
(Lonigan et al., 2000). Inoltre, il 70% dei bambini  partecipare socialmentd) at t r aver s o0 [
che usano i sistemi di CAA e frequentano le scuole narr ati ve, Aidentroo all e |

pubbliche non imparano a leggere e scrivere comunita.
(Erickson & Koppenhaver, 1995). Per i bambini con

un assente o limitato linguaggio orale, riuscire a Traduzione a cura di N. Luciani e G/eruggio
leggere diventa molto importante, perché non

potranno diventare comunicatori indipendenti senza

essere in grado di leggere e scrivere sui loro

dispositivi alternativi di comunicazione. Ai bambini

che hanno ritardi linguistici devono essere date

molte opportinita per sviluppare le loro capacita
narrative all é6interno di attivit?® significative.
corpo crescente di ricerche documenta gli effetti

positivi sullo sviluppo del linguaggio dei bambini, di

interventi focalizzati alla formazione degli adulti e

tesi amodificare i loro comportamenti comunicativi

durante la lettura con i bambini (Whitehurst et al.,

1989; Crowe, 2000; Justice & Ezell, 2000). Tuttavia,

il racconto di storie € estremamente difficile per i

bambini che usano la CAA. Il carico cognitivo,

fisico, pragmatico e linguistico richiesto per narrare

una storia & notevole. Non ci si aspetta che i bambini

che usano la CAA producano delle narrazioni; molto

spesso inoltre non hanno il vocabolario necessario

per raccontare storie personali o di fantasia.

Beukelman e Mirenda (1998: 13) hanno scritto:
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APPENDICE A
Chiavi per la trascrizione delle conversazionaided

1) Indicazione di sguardo

T [l sguardo verso l'alto e verso il basso (equivalente al movimento della testa péndjre

— P La freccia indica la direzione dello sguardo, seguita dall'oggetto o dalla persona (P)che viene
guardata, fper esempi o: P significa
P significa Afguarda verso PO

2) Movimenti del capo

Tl T Annuire con il capo

<= — Dire no con il capo

T
v

Orientamento della testa verso l'alto

Orientamento della testa verso il basso

3) Altri modi di comunicas

Parola  Linguaggio 6peech)naturale

fiParolad Di scorso generato dal di spositivo di out p
tramite l'output vocale e utilizzando un solo tasto sono contenute tra virgolette

((voc)) Vocalizzazioni e approssimazioni di parole
((ride)) Descrizione di altri comportamenti paralinguistici, contenuti nella parentesi
4) Costruzione del messaggio
((init. msg. constr))  Costruzione di un messaggio iniziata apeatmente durante il turno corrente
((msg. constr. cont))  Costruzione di un messaggio proseguita su due o piu turni

((prestored msg))  Attivazione di un messaggio preemorizzato

5) Altre convenzioni di trascrizione

Il punto indica una cadutagonclusione di un enunciat@n necessariamente la fine di una frase
? 1 punto interrogativo indica una fintor
, La vir gol a necessariamenta finie di una prepasizione'e cont i nue
| due punti indicand prolungamentalel suono precedente, proporzionale al numero di colonne

- Un trattino dopo una parola o di una parte di una parola indica un taglio eifitartozione

Parola La sottolineatura di una parola indica una qualche fornaaaintao enfasi sull'elemento sottolineato

PAROLA Laparola scritta in maiuscoiadica il volume
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A A Il si mbol i drotevolgenta paocadi o delicatii c a n o

> < La cotminazione dei simboli "piu di* e "meno di" indica chectaversazione tra di loro
evidenziata,e compressa o affrettata

<> Nell'ordine inverso, i simboli indicano che un tratto di conversazione & marcatamesrttopiu |
= Il segno di uguale non indica alcuna interruzione o ritardo tra le parole cosi connesse
(@) Le doppie parentesi racchiudono le descrizioni del comportamento

(parola)  Quando tutto o parte di un enunciato éaeentesi, questo indica incertezza da parte del trascrittore
(L min,30sec)rempo tra l'inizio di un'unita discorsuale e la successiva

Il posizionamento di due unita di discorso su una singola riga (ad es. Ride e stabilistatib co
visivo) indica eventi concomitanti.

kkkkkkkkkkkkkk

APPENDICE B
La narrazione completa di Sophie, senza ripetizioni ed errori

Penso (che) coniglio saltando.

Il coniglio €& tra la gente.

Il coniglio sta mangiando verdurgli & piaciuta la carota.
Il coniglio & sul tavolo della cucina e del cibo.

Il coniglio sta guardando iVideo e mangia patatine.

Il coniglio si & truccato con il rossetto ed é carino.

Il coniglio ha il vestito, la camicia e un berretto buffo.
E foto nel assetto.

Il coniglio parla

Sta prendendo libro.

Lui guarda la TV

Non puo leggere

Lui beve

Lui sta giocando con il pesce

Pattini a rotelle erano grossi.

Caduto

Il coniglio sta prendendo le bacchette per suonare sui pattini a rotelle.
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La comunicazione dei pazienti vulnerabili nelle Unita
Pedi atriche di Terapia I nte
tramite la Comunicazione Aumentativa e Alternativa

John M. Costell@*, Lance Patak® & Jennifer Pritchard 2

aDepa t ment of Otolaryngology and Center for Communi cat i omstonBodoa NM&BESAent , A

b Department of Anesthesiology, University of Michigan Health Systems, USA

| bambini ricoverati nelle Unita di Terapia Intensiva pediatriche (PICU) possono incontrare varie difficolta motorie, cognitive, e
Il inguistiche c¢che potranno rendere Iloro difficile comuni
emotivamente terribile per i bambini e pud condurre ad un aumento deglkeventi sentinelladegli errori medici e ad un prolungamento
dei tempi di ricovero. LO6i mpl ementazione degl: strument)i e
puo soddisfare i bisogni comnicativi dei bambini nelle PICU, consentendo di comunicare i loro desideri, bisogni e emozioni agli
operatori sanitari e ai familiari e di partecipare alle proprie cure in maniera piu produttiva.

Gli ospedali di tutto il mondo riconoscono e si occupano sgre di piu della necessita, per i pazienti, di avere accesso alla
comunicazione e hanno iniziato a implementare, al momento della accettazione e durante tutto il ricovero, screening, valataizi

e interventi. | nuovi standard di tutti gli ospedali in America, infatti, sono tesi a migliorare la comunicazione dei pazienti. Quando

la comunicazione operatorepazi ent e mi gli or a, nej gli keriom in espedale Iditiauis¢cohooe auhentd @ ¢ u
soddisfazione da parte del paziente e della sua famigli@Questo articolo descrive tre fasi dell'intervento rivolto ai bambini con
vulnerabilita della comunicazione nelle PICU e fornisce esempi di approccio di trattamento per garantire l'accesso alla
comunicazione ad ogni cambiamento delle loro condizioni di kde.

care

de

PAROLE CHIAVE : Bambini, comunicazione aumentativa e alternativa, CAA, comunicazione, tecnologie assistive, unita di

terapia intensiva pediatrica, pediatrico, ospedale, vulnerabilita della comunicazione, eventi sentinella

1. Introduzione

Gli ampi criteri in base ai quali i bambini
gravemente ammalati sono ricoverati in una Unita di
Terapia Intensiva Pediatrica (PICU) suggeriscono
che molti di questi giovani pazienti incontreranno
difficolta di comunicazione a un certo momento
della loro degrza. SeconddAmerican Academy of
Pediatricse la Society of Critical Care Medicine
[17], le linee guida generali per la ammissione nelle
PICU includono bambini con: (a) grave malattia ai
polmoni o alle vie respiratorie o con rischio
potenziale di vita, kf) condizioni cardiovascolari
gravi, con rischio di vita o instabili, (c) condizioni
neurologiche o malattie neurologiche, convulsioni,
compressioni del midollo spinale, traumi cranici e
malattie neuromuscolari progressive, (d) malattie
ematologiche/oncolgiche e (e) malattie
endocrine/metaboliche. Molte di queste condizioni
sono associ ate a i
comunicazioneo dato <che
delle vie respiratorie e la gestione degli emogas,
implicano funzioni muscolari danneggiate, dibiur
della forza e della coordinazione e/o danni neuro
cognitivi/neurelinguistici [7, 34].

Viene definita
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una diminuita capacita dei pazienti, nella
comunicazione espressiva e ricettiva. Nelle PICU
queste vulnerabilita possono essere correlate al
motivo dell dammi ssi one
craniofacciale, malattie polmonari,
Meningococcemia, ecc.) o essere secondarie ad
interventi sanitari, qua intubazione, sedazione,
farmaci composti, contenimento fisico, isolamento o
tracheotomia. Inoltre, alcuni bambini ricoverati
nelle PICU hanno presistenti disabilitd congenite,
come ad esempio problemi visivi, uditivi, motori,
della parola e/o cognitiv che portano ad una
comprensione limitata del linguaggio e/o a difficolta
nel produrre un linguaggio orale intelligibile. |
bambini con malattie degenerative, quali la distrofia
muscolare, la malattia giovanile di Huntington o
panthanokenate deseaggsono anche essi avere

(p.

fi v wifficol& diadmiudicaztorie. Inoltreé, @ltuhi dambini

efo te lono famidlig possano nbnacapipe @ non padate”
la lingua parlata nelle ICU, aumentando cosi i
problemi di comunicazione [7, 34].

Nel 1998, il Dott. David Ebert ha svilppto dei
criteri semplici per identificare le gravi difficolta di

Avul ner a bconunidaZionede pakienti it ospedatej saggezendo n e
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cause che comprendono: (a) incapacita nella
produzione di un linguaggio orale comprensibile al
team sanitario, (b) stato mentale gdte, (c) vista
cosi scarsa da non poter leggere, anche con lenti
correttive, e/o (d) incapacita di comprendere parole
pronunciate ad alta voce anche con protesi uditive
[10]. | bambini nelle PICU, con una o piu di queste
difficolta, possono non essere igrado di
comunicare con la famiglia e con gli operatori
sanitari e molto spesso potranno andare incontro ad
outcome sfavorevoli. Esistono crescenti
testimonianze che la vulnerabilita della
comunicazione costituisce, per i pazienti, un alto
rischio per quato riguarda il recupero medico e il
benessere psicologi¢d, 11,33].
Questo articolo
per i bambini nelle ICU Pediatriche, di comunicare
in maniera efficace con lo staff medico e con i
familiari e descrive come le stegfie e gli strumenti
della comunicazione aumentativa e alternativa
(CAA) (tabelle e libri di comunicazione, uso di
sensori, pulsanti di chiamata adattati, indicazione
tramite sguardo, uso della digitazione, lavagnette
bianche cancellabili, ecc.) possanaitaie questi
bambini a superare le vulnerabilita della
comunicazione nelle diverse fasi del loro ricovero.

2. L'esperienza in ICU attraverso gli occhi di un bambino

Quando si decide come supportare la
comunicazione e quali tipi di strumenti easégie
raccomandare, lo staff ospedaliero deve considerare
"come" e "che cosa" comprende un bambino. |
bambini piccoli, durante la fase dello sviluppo,
vivono spesso malattie e dolore attraverso un
"pensiero magicol' con la convinzione cioé che la
loro mdattia sia capitata perché loro augurata o sia
un castigo per essersi comportati male [11, 12,25]. I
Dott. Benjamin Spock fornisce un esempio di questo
ipensiero magi coo descr
bambino che pensavéamio fratello & malato ed é
andato allospedale perché ero arrabbiato con
lui"[27]. E fondamentale che i bambini piccoli
abbiano un modo per comunicare le loro paure e le
loro ansie e per chiedere conforto da parte dei
genitori e delle persone che amano.

I bambini un spnodvergapité ¢
che le malattie sono causate da germi o altro e che lo
staff potra affrontarle basandosi su come potranno
esprimere al meglio il dolore provato [0 Vv i
quindi, per questi bambini, essere in grado di
comunicare i loro bisogni e samenti rispettoal
proprio benessere e al proprio dolore. | -pre
adolescenti e gli adolescenti di solito si rendono
conto che lo staff ospedaliero sta cercando di
aiutarli, anche quando le procedure a cui devono
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sottoporsi causano disagio o sono dolorose [23].
Questi ragazzini devono essere in grado di fare
domande e di interagire con lo staff in modo da
comprendere meglio le procedure mediche e
partecipare cosi attivamente alle proptiee.

La PICU e un ambiente particolare, non familiare
e che pud mettere paura, e i bambini hanno spesso
informazioni limitate e un alto grado di incertezza su
cio che potra accedere [15]. Inoltre, essi possono
avere difficolta a processare le inforziani a causa
delle proprie condizioni di salute, degli interventi
medici e/o dei farmaci somministrati. | bambini che
sono comunicativamente vulnerabili corrono l'alto
rischio di fraintendere o di interpretare in modo
errato le proprie condizioni. Se neano in grado di

di s cut eparlaré, ¢lero tenmtividicomiinicarelpassanmancod e

essere erroneamente interpretati come
comportamenti inadeguati, come ad esempio quando
un bambino intubato cerca di comunicare che ha
sete, indicando la propria bocca, e linfermiera
interpreta questo gesto come un tentativo di levarsi
il tubo da solo, bloccandogli la mano. Invece di
affrontare questi comportamenti dal punto di vista
medico (p.e. aumentando la sedazione e/o
utilizzando mezzi contenitivi), lo staff medico
odierno potrebbéntrodurre strumenti, strategie e
tecnologie di comunicazione che consentano ai
bambini con vulnerabilita della comunicazione di
fare domande, avere contatti con i familiari e con gli
adulti di cui si fidano, e di esprimere le loro angosce
in modo da otteere un maggior senso di controllo.
Nel1990,llAssoci ati on f or t he

Health (ACCH) ha pubblicato un pratico manuale
clinico, Psychosocial Care of Children in Hospitals
che descrive dettagliatamente cosa lo staff ospedaliero
pud fae, per ridurre lo stress durante il ricovero in
ospedale [15]! manuale suggerisce dei modi con cui
fornire ai bambini ospedalizzati informazioni che
ossano favorire. il loro senso di controllo e che
Ber%tfb 0°loro’ oji parfe&parg attidamente’ Hile
proptie cure in modi adeguati alla loro eta di sviluppo.
Cio puo consistere nel dare loro strumenti per
richiamare l'attenzione, per comunicare in modo piu
chiaro le loro esigenze mediche e fisiche, per
sollecitare conforto, per comunicare i propri stati
emotiv, per far domande, e per esprimere bisogni

rp&cgs c'iali, Poflr@ ad accettare o rifiutare le

procedure.

3. eEventi sentinella come conseguenza della
scarsa comunicazione nelle ICU pediatriche

Un evento sentinellaé un avvenimento
inaspettato che pu@ortare alla morte o a gravi
lesioni fisiche o psicologiche, o al rischio di tutto

31



cio. Uno studio sugleventi sentinelladurato nove assunte e dell éaffaticame
anni (19952004), realizzato dalla Joint Commission motori, cognitivi, comportamentali, emotivie

(TJC), indicava le interruzioni della comunicazione sensoriali [6]. Sia lo staff sanitario che i familiari

come la causa piu frequente degli eventi sentinella giocano un ruolo attivo nel processo di valutazione
[28,29]. Ridotte abilitd comunicative da parte dei e aiutano a realizzare i protocolli di trattamento. |
pazienti possono dunque esitare in un aumento degli logopedisti collaborano spesso con lo staff
eventi sentinella [1, 2, 20, 29]. Un efficace ospedaliero e con la famiglia al capezzale del
comunicazione deve quindi essere considerata un paziente, suggerendo, implementando e adattando le

pilastrofondamentale della sicurezza del paziente. strategie sulla base degli input forniti dal team.
In molte nazioni vi € uno sforzo crescente per
garantire a tutti i pazi4 Supportd ChARed pagientopedatdci indGUa e f f

comunicazione in ospedale e migliorare cosi la qualita
e la sicurezza dell'assistenza sanitaria [14,2242
Negli Stati Uniti, The Joint Commission, che certifica ¢ hotranng essere utili approcci diversi nelle diverse
organizzazioni e programmi sanitari [30], ha asi dell 6intervento Gi
sviluppato standard di assistenza che richiedono agdli i | v e r man h a parlato d

ospedali di identificare e affrontare i bisogni .o mnicazione aumentativa (CAA) nei contesti
comunicativi dei pazienti con vulnerabilita ldel

Come indicato prima, i bisogni comunicativi dei
bambini spesso cambiano rapidamente rieli@U,

. . N _sanitari, de%crivendo il ruolo degli. infermieri
comunicazione. Eo or a dlné”%i&é}.é il lp%zieiH nja c&n%ﬁicgré éal | a
implementazione dal titolo Advancing Effective nell 6identificare il Voca

Communication Cultural Competence, and Patient

and Family Centered Care: A Roadmap for Hospitals
per supportare gli amministratori e lo staff degli
ospedalia riconoscere e affrontare le interruzioni nella

comunicazione tra operatore € paziente. | NUOVI g nnando diverse soluzioni e tecnologie di CAA
standard, che inizieranno ad essere implementati dal oy ajytare i pazienti comunicativamente vulnerabili
Gennaio 2011 [31], richiedono agli ospedali di [4, 6, 810,13, 14,18, 19,21].

effettuare una valutazione dei bisogni comunicativi del
paziente al momento dell'accettazione e durante tuttala ¢,
degenza in ospedale.

Il personale di molti ospedali dovra essere
coinvolto in questo processo. Lo staff
dell'accettazione potra segnalare i pazienti con
preesistenti difficolta comunicative e eidtificare
bambini e famiglie con problemi linguistici e culturali
da tenere in considerazionenedici e gli infermieri,
mentre valutano il livello di attenzione e di
orientamento dei propri pazienti, possono spesso
identificare bisogni comunicativi noaffrontati. Lo
staff ospedaliero potra avvalersi della collaborazione
di specialisti della comunicazione (p.e. logopedisti,
audiologi, interpreti, traduttori) per una valutazione
pit approfondita e, se necessario, per un loro
intervento. | logopedisti, adsempio, sulla base del
loro Scope of Practicepossono offrire supporti di
CAA a bambini con temporanee o permanenti a4 che i hambini nelle PICU spesso hanno bisogno
difficolta comunicative lungo il continuum pill tempo per fispondere. _ _
dell*assistenza sanitariap chidrénls OHodiaf i dHodoh, ninRibdh ! S ¢C
maggiori dettagli su una valutazione compléss  inarimenti lavorano in maniera collaborativa per
della comunicazione finalizzata a supportare i g nhortare | pazienti con vulnerabilita della
bambini che non possono parlare, nelle PICU.) comunicazione, durde tutto il loro ricovero. Dopo

La valutazione della comunicazione néiEU anni di esperienza, lo staff ha individuato tre fasi in

€ ”ug pr_ocesso dco_nt_mu_atwo, dinamico € cui fornire I'accesso alla comunicazione nelle PICU.
collaborativo. Le decisioni sono spesso prese (6 Ggni fase rispecchia | a cc

modificate) tenendo conto dei cambiamenti delle 4 g | bambino nelléinteragirt
condizioni di salute del bambino, delle medicine con lostaff medico e con i familiari.

possono avere bisogno durante le interazioni
infermierepaziente [26]. Altri operatori e ricercatori

hanno continuato ad approfondire il ruolo degli
strumenti e delle strategie di CAA inCU,

Esperti partner comunicativi Sono una componente
damentale del buon esito dei trattamenti nelle
PICU. | compoenti dello staff e i familiari devono

essere cauti e precisi sia nel fare domande e nel
presentare i nformazioni C
iniziative comunicative e le risposte dei giovani
pazienti. Ad esempio, "come" un partner comunicativo
fornira delle ifiormazioni, potra dipendere dallo stadio

di sviluppo del bambino, dal suo stato di veglia, e dalla
capacit?” del bambino st
informazioni e nel rispondere.

Essere un buon partner significa anche essere un
buon osservatore. Cio sigitiiera ad esempio non
sovrainterpretare i movimenti non intenzionali, ma
al tempo stesso, considerare la possibilita che un
movimento sia intenzionale e possa essere un
tentativo di comunicare. Inoltre, i partner
comunicativi debbono saper aspettare cazignza,
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Sensore Microlight
La descrizione generale delinea anche divigisdi
supporti, strategie e tecnologie di comunicazione,
utili durante ciascuna fase.

La Fase | descrive i bambini che stanno appena
iniziando ad essere consapevoli dell'ambiente che li
circonda, mentre le Fasi Il e Ill propongono linee
guida per bambini piu capaci e interessati a
comunicare e a partecipare alle proprie cure, come
descritto sotto. In tutte queste fasi, i partner
comunicativi assumono un ruolo chiave nel
supportare gli sforzi comunicativi del bambino e
nell'aiutare a individuare stregie e strumenti che
supportino, in modo efficace e efficiente, le capacita
comunicative del bambino.

Fase 1. Emergere dalla sedazione: richiamare
I'attenzione e rispondere a domande si/no

Quando un bambino si sveglia per la prima volta
nella RCU, gli operatori che sono al suo capezzale
devono immediatamente determinare se il bambino
e orientato e vigile, se pud attivare il pulsante di
chiamata degli infermieri e se ha una modalita per
comunicare "si" e "no".

Richiamare I'attenzione

Tutti i pazienti hanno bisogno di un modo per
chiamare gli infermieri e richiedere assistenza per
esigenze di conforto medico e fisico. Benche ogni
postaletto nelle PICU abbia un pulsante per
chiamare gli infermieri e gli infermieri siano di
solito sul postoi, bambini che non possono accedere
fisicamente ad un pulsante standard di richiamo
avranno bisogno di unsistema di chiamata
modificato Lo staff dovra (1) identificare il
movimento fisico piu costante e affidabile che il
bambino possa fare, (2) collocatieino al bambino
sensori personalizzati, di facile utilizzo, per attivare
il sistema di chiamata e (3) insegnare al bambino ad
utilizzare il sensore per chiamare igfermieri.
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attivato

con | 6 anlpblso/ma&no.
Peri bambini con complesse difficolta motorie, un
terapista occupazionale o un fisioterapista dovra
spesso effettuare una valutazione delle abilita
motorie e/o dell'accesso fisico. Le figure 1, 2, e 3
mostrano esempi di sensori posizionati in modo da
essere dcilmente attivati. La Fig. 1 mostra un
bambino che attiva un sensore MicroLight (Ablenet,
Il nc.) con | 6all uce; | a
attiva un sensoréelly Bean (Ablenet, Inc.) con la
rotazione del polso/mano; e la Fig. 3 mostra un altro
tipo di sensore (Enabling Devices, Inc.) che |l
bambino puo attivare ruotando leggermente il capo.
| bambini in ICU, che non possono parlare,
hanno anche bisogno di un modo per attirare
l'attenzione dei propri genitori. Lo staff potra
utilizzare un ausili@on uscita in voce (SGD) ad un
singolo messaggio, come descritto nello scenario
che segue.

All'eta di 7 anni 5 mesi, Melinda viene ricoverata
nella PICU per febbre alta, sepsi e possibili crisi
dovute ad un'infezione non curata al condott
urinario. M. ha la sindrome di CHARGE
associata a una disabilita cognitiva da moderata
a grave. La famiglia riferisce che lei utilizza, a
casa e a scuola, tabelle di comunicazione basate
su simboli, con un vocabolario altamente
motivante, familiare e contestualmente
significante. Nella PICU, M. era visibilmente
tranquillizzata dalla vicinanza della mamma, e
vocalizzava per attirarne l'attenzione. Ogni
volta che la mamma si allontanava dal letto, M.
manifestava visibilmente disagio, agitazione e
ansia e la saturazionetlel 6 ossi geno
Il personale le aveva fornito un LITTLEmakk
(Ablenet, Inc.), un ausilio con uscita in voce,
con la registrazione, "Mamma, ho bisogno di
te". M. atti v anmnasinisttha u s i
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Fig. 3. Sensorda attivare con il capo.

Quando la mamma appariva, lei smetteva di
agitarsi e il l'ivello
ritornava a livelli normali.

Individuare una affidabile risposta si/no

Gli operatori sanitari hanno bisogno che i
bambini rispondno a semplici domande "si" o0 "no"
per poterne valutare | 0a
lo status cognitivo, fisico e emotivo. Una risposta
si/no, anche se importante, non & un sistema di
comunicazione sufficiente per qualsiasi bambino,
perché richiede ru totale accordo o disaccordo e
limita gli argomenti di comunicazione a quelli
introdotti dai caregiver. Lo staff dovrebbe almeno
proporre un terzo messaggio, "Non so" o "Non sono
sicuro". Ci, potrebbe da
di richiedere chiarimene incoraggiare i partner a
porre ulteriori domande.

Per i bambini che non possono facilmente
comunicare "si /no /non so (o non sono sicuro)”, lo staff
potra utilizzare altre opzioni. Queste possono
comprendere (1) indicare con un dito/una mano le
parde o i simboli "si /no /non so" su una tabella di
comunicazione, (2) indicare con lo sguardo parole o
simboli su una tabella, (3) usare dei gesti (pollici in
su/occhiin su) e/o (4) utilizzare la scansione assistita
dal partner (cioé, selezionare "sifmn so" quando il
partner comunicativo fornisce delle opzioni tra le quali
il bambino puo scegliere).

Fase 2: Aumento dello stato di veglia: Comunicare
informazioni di base con lo staff e con i familiari

Mano a mano che i bambini nelle PICWelitano
pit consapevoli di cio chdi circonda, avranno
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bisogno di strumenti per attirare I'attenzione,
rispondere, fare domande, esprimere preoccupazioni
e emozioni, fare comméne sollecitare supporto,
rassicurazione e incoraggiamento. Tutto cio richiede
di accedere ad un pit ampio e adeguato vocabolario.
Questi bambini possono avere un limitato accesso
alle tecnologie assistive per disabilita motorie o per
limitazioni del mov ment o causat e
apparecchi di trazione, incisioni chirurgiche,
posizionamento sulla linea mediana, o protezione
delle intravenose (IV), delle arterie o cateteri (CVP).
Le opzioni di CAA offrono diverse strategie e
strumenti di accesso per supoe la
comunicazione anche con capacita motorie limitate.

Tabelle comunicative con simboli

La Fig. 4 mostra due Tabelle con simboli
contenenti un vocabolario adeguato da utilizzare
nelle PICU. Lo staff del Children' s Hospital di
Boston ha sviluppga questi display generici da
utilizzare mentre vengono realizzate le tabelle di
comunicazione personalizzate. La Fig. 5 mostra
un‘altra tabella ora disponibile in commercio

d(http:Awaviv.vidatakzcont).ruaa velt@ dhé IO taff e | g e |

i familiari scelgono e imparm ad utilizzare la
tabella, possono poi insegnare al bambino a
comunicare attraverso di essa. Bisogna spiegare
sempre i simboli al bambino. Alcune medicine per il
controllo del dolore, inoltre, causano difficolta di
mémeria a brevertermine ie i bAmbisi debaesserd i
regolarmente forientati alle loro tabelle di
comunicazione.

Tabelle alfabetiche

Per i bambini che sanno leggere e scrivere,
I'accesso all'alfabeto puo permettere loro di dire tutto
cid che desiderano. Uno studio su adulti

pligbetizzati rigOXerR IN I\, CON ¥Ng I§TRPErANed n i

perdita delluso della parola ha rivelato, ad
esempio, che essi preferivano le tabelle alfabetiche
a quelle con parole e frasi pmeemorizzate [13].

Prima di organizzare una tabella alfabetica, sara
necesaria una valutazione per decidere se le lettere
debbano essere disposte nella configurazione
QWERTY o ABC. Per i bambini che non riescono
ad indicare le lettere, lo staff organizzera le lettere
del | 6al fabeto per | a
Fig.6 &€ un esempio di una tabella "configurata” sulla
base delle vocali per facilitare la scansione assistita
dal partner.

Metodi alternativi di accesso

Per i bambini che non sono in grado di indicare
direttamente un display, lo staff potra prendere in
considerazione strategie di accesso alternative, sia
non elettroniche che elettroniche. Un approccio
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Fig. 5. Tabella Vidatak

preesistente che le
pulsanti su un ausilio
indicare le immagini

impediva di premere i
consgita in voce o di
su una tabella di

comunicazione. Anche se cercava di articolare
le parole con le labbra, attorno al tubo
endotracheale, non aveva molto succesdko.
suo staff medico aveva richiesto un consulto con
un logopedistall logopedista aveva scoperto
che G. poteva scuotere il capo leggermente per
dire si/no e che poteva adoperare una tabella di
comunicazione su due lati come mostrato nella
Fig. 5. La tabella conteneva un vocabolario

SPACE riferito al corpo (dolore/benessere), alle
P —— emozioni, al pogionamento, ai bisogni
personali e allgoroblematiche ambientali.

6 . Tabella alfabetica

Fig.
per la scansione assistita dal partner

tramite | dionedenageilddsaittos c an s

fi

AldiniZio, d logepedista aveval posizienate Gdel | e

in direzione della tabella, mentre il personale
infermieristico osservavaQuando G. faceva
capire che desiderava pwnicare, |l
logopedista indicava ciascuna sezione sulla

Gracie, dodici anni, ha una diagnosi di atrofia tabell a, denomi nandol a (
muscolare spinale ditipo Il e una grave deformita delle emozioni? nella sezione dei bisogni
in cifosi della colonna vertebrale. Era stata personali? nell a sezione
ricoverata per un intervento chirurgico di annuiva "si" alla sezione del corpo. Allora il
artrodesi. Dopo l'intervento chirurgicera stata logopedista indicavaiascuna parte del corpo,
intubata e le erano state date delle medicine sull éarea "corpo" fino
contro il dolore. Aveva una disabilita fisica
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diceva "si" alle "gambe". Il logopedista allora Durante un appuntamento preoperatorio con il
|l e chiedeva: APrurito? P suogaopeddta Fa mvewa #$meauh &GD

Sono insensibili? Bruciano? e G annuiva "si" (Message Mate 40) e aveva archiviato in
per "fanno male". Quando [linfermierde maniera digitale diversi messaggi. Lo staff
chiese, "Vuoi che ti metta un altro cuscino sotto aveva comunicato anticipatamente che
alle gambe?", G. spalanco gli occhi, sorrise e avrebbe avuto la faccia gonfia per almeno 24
fece con il capo "si". L'infermiera le mise un ore dopo l'intervento chirurgico, con possibile
cuscino sotto le sue gambe e gliele massaggio interessamento anche della asie avevano
gentilmente. G chiuse gli occhi e lo staff notod cosi insegnato ad adoperare un sensore per
che il battito del cuore rallentava fino a effettuare la scansione uditiva e accedere ai
raggiungere un ritmo accettabile. propri messaggi, dopo l'intervento chirurgico.
- o Anche guando il gonfiore si era riassorbito e
Ausili con uscita in voce (SGD) lei poté vedere, continud ad adoperare la
_I_Durante la fase Il, i bambini cominciano spesso_ad scansione tramiten singolo sensore poiché le
utilizzare uno SGD per comunicare un maggior sue braccia erano deboli e le erano stati messi
numero di messaggi. Alcuni ausili consentono la dei polsini per impedirle di tirarsi via il tubo
registrazionedigitale di messaggi pregistrati dal per la ventilazione. Entro le 48 ore, tuttavia, lei
bambino con la propria voce. Altri consentono ai aveva iniziato a indicare i messaggi per
bambini di generare nuovi messaggi tramite voce "parlare”.
sintetica. | messaggi pregistrati in questi ausili
possono riguardare problemi medici (he.male, la Lo staff pud adoperare imessaggi registrati in
gola mi famale, ho le vertiginj bisogni psicesociali maniera digitale anche per aiutare i bambini che non
(p.e.Mamma, stai con me per favore, e leggimi una parlano inglese, ricoverati nelle PICU. | messaggi
stori; accendi la televisione; tienimi la man®& possono essere registrati in inglese e nella lingua
conforto personale (p.Jeo bisogno di un cuscino; devo nativa del bambino, avvalendosi di un interprete
andare al bagno; spegni le lucl)bambini che sanno certificato dell'ospedalepfnendo cosi ai familiari e

fare lospellingspesso preferiscono i sistemi basati su  allo staff ospedaliero dei messaggi che entrambi
una tastiera. Per i bambini che non sanno ancora possono capire.
leggere e scrivere, lo staff puo utilizzare simboli o

immagini per rappresentare i loro messaggi. Amplificazione . _
pazienti e alle famiglie la possibilita di registrare i  'espiratorie e/o situazione neurologica in evoluzione

messaggi in anticipo, prima del ricovero in ospedale POSsono avere forza o supporto respifatotinimo
(p.e. prima di un intervento chirurgico). Il bambino ~ Nel pronunciare parole ad un certo volume, rendendo

e la famiglia collaborano con un logopedista per quindi difficile agli altri di sentirle. In commercio

preparare e registrare digitalmente dei saggi in sono disponibili diversi amplificatori vocali per i

un SGD da utilizzare dopo l'intervento chirurgico. ~ Pazienti la cui voce non si puo sentire facilmente.

Ad esempio, al Children's Hospital di Boston, lo Loampl i ficazi olizzata gnohg e s ¢
staff adopera il Message Mate (Words+Inc.) e il quando un paziente ha difficolta di udito. | pazienti

GoTalk (Attainment Company) dato che questi _che portano apparecchi acustici possono non poterl
ausili possono contenere fino a 40 messaggi mdo_ssare quanplo sono a_Ietto._II c_onsulto con un
registratiin maniera digitale. a_udlolqgo potra aiutare i pazienti ad avere a
Unaltra opzione attualmente in valutazione al disposizione tecnologie specifiche, @@mad
Children's Hospital di Boston & IiTouch o IiPad con ©€Sempio un sistema di amplificazione F.M.,
attaccato un microfono e l'archivio della biblioteca ~ "&ndendo loro piti facile sentire.
iTunes. Le tecnologie correnti possono supportare , _ . _ _ -
sempre di pill i bambinion buone capacita motorie ~ Fase 3: Esigenza di un piu ampio e diversificato
e sensoriali. accesso alla comunicazione: Comunicare ben oltre
Quando i bambini sono nelle PICU, & importante  I'ambiente ospedaliero
ridurre al minimo nuovi apprendimenti e considerare
che i loro bisogni e capacita di comunicare possono
cambiare, come descritto qui sotto.

A volte la complessita dei bisogni di cura del
bambino, dal punto di vista medico, richiede la
permanenza nella PICU anche dopo che il bambino
Abby, 6 anni e 8 mesira stata ricoverata in e sveglio e cosciente per lunghi periodi di tempo.
ICU dopo la rimozione della sua mandibola Questi bambini possono desiderare di riprendere i
causata da un invasivo Sarcoma di Ewing.
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Cal i br azi onedrackingu s o Patientelin@mdo di usare tastiera, Visone laterale che illustra la distanza del

nella PICU i mmagazzinare frasi i me di oél pagien® (ca. 50 cm)
menu con predizione di parola con sistema di montaggio da letto
Fig.7 . Calibrazione e uso dell 6eye tracking

contatticon i propri  amici e di  dedicarsi
nuovamente ai propri interessi al di fuori dell'lCU o
della struttura ospedaliera, oltre a comunicare agli
operatori e ai familiari le loresigenze mediche, di cura
personale e i loro bisogni sociali. Alcuni possono
addirittura cercare di "rimettersi in pari con i compiti",
giocare a vari giochi, fare shopping-lime, esaminare
opzioni per i campeggi estivi, e cosi via.

Computer e Ausili aouscita in voce (SGD

P. aveva espresso il desiderio di accedere a
tecnologie multimediali per suo divertimento
personale. Dato che i suoi movimenti volontari
erano limitati a un movimento minimo della
bocca e del capo, lo staff aveva iniziato a fargli
utilizzare un ausilio con uscita in voce,
Dynavox Eyemax, un sistema di
comunicazione basato su computer con
accesso Internet e email. LEig. 7 mostra P.
che calibra l'ausilio attivabile tramite

| computer e alcuni SGD iadigariang diswiasde g otitizzaylantastera ad |

adoperare piattaforme integrate con strategie
linguistiche sofisticate, basate sulla memoria, con
accesso ad ampi vocabolaspelling generativo,
predizione di parola el grammatica, file musicali e
video, email, accesso Internet, controllo ambientale
e addirittura accesso al telefono. In molti bambini, la
sensazione complessiva di benessere viene
potenziata dalla "ripresa di contatto” con il mondo;
diventa quindi importate offrire a questi bambini
molteplici opzioni.

Peter, un ragazzo di 16 anni che aveva subito
una frattura C4/C5 mentre stava giocando a
football al liceo, era stato ricoverato nella
PICU con paralisi di tutti e quattro gli arti.
Aveva una tracheotomia dipendeva da un
ventilatore. Dopo un complicato decorso
clinico, le condizioni di P. si erano stabilizzate
e egli comincio a essere sottoposto a procedure
che |l 6avrebbero gradua
ventilazione, per cui era indispensabile il
monitoraggio catinuo dei segnali vitali. Mano

a mano che P. rimaneva sveglio per periodi di
tempo sempre piu lunghi, inizid a interessarsi e
a capire la sua condizione di salute, a
socializzare con i visitatori, a pianificare la
riabilitazione una volta dimesso dalla®U e a
riprendere i contatti con gli amici e con i
compagni dsquadra attraverso Internet.
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video con predizione di parola.

Tecnologie assistive e tecnologie comuni

Le tecnologie assistive e le tecnologie camu
offrono molteplici opzioni ai giovani con difficolta di
comunicazione nelle PICU. Adesempio, i pazienti
sordi possono accedere a Internet adoperando i servizi
a trasmissione video di Internet o utilizzando ausili a
doppia digitazione per comuaire faccia a faccia con
gli operatori, su un sistema a doppia piattaforma,
come mostra la Fig. 8.

Le nuove tecnologie in commercio (come ad
esempio I'iPad) offrono agili e comuni piattaforme
dotate di accessi multimediali e applicazioni per la
comunicaione che consentono all'utente di digitare

Fig. 8. Ubi Duo
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0 selezionare simboli [16]. Inoltre, in alcune PICU
sono ora disponibili opzioni di controllo ambientale
per il televisore, il ventilatore o ledu[19].

Mano a mano che le opzioni diventano sempre
piu sofisticate, integrando piu funzioni su una
singola piattaforma, lo staff delle PICU dovra
valutare con attenzione che le tecnologie di
comunicazione siano compatibili con l'ambiente
del | 6 ltr€ alle corBiderazioni sui sistemi di
montaggio, lo staff dovra assicurarsi che le
tecnologie di CAA e le altre tecnologie, non
ostacolino un rapido accesso o un accesso di
emergenza al letto dei pazienti. Si dovra anche
considerare come questi ausilirgerfacciano con le
apparecchiature mediche. Ad esempio,
l'equipaggiamento per le emergenze é vulnerabile
allEMI (interferenza elettromagnetica), che puo
modificare il ritmo di pompe, ventilatori,
apparecchiature per la dialisi, defibrillatori e
apparec hi ature per | a dial.@
politica ospedaliera che stabilisca le linee guida per le
PICU (p.e. che mantenga gli ausili wireless a distanza di
un metro dal letto del paziente in ICU) [15,28].

5. Cure palliative

Le strategie, @cnologie e supporti di CAA non
giocano solo un ruolo fondamentale nel supportare i
pazienti nel processo di guarigione, ma possono
anche offrire un supporto molto efficace ai bambini
alla fine della vita.Soluzioni semplici a bassa o
nessuna tecnologia $®Ono aiutare i bambini a
richiamare | 6attenzi one,
comunicare messaggi di conforto e di speranza ai loro
cari. Riuscire davvero ad avere un affidabile accesso
alla comunicazione durante una malattia
potenzialmente terminalepud avere una parte
importante nel consentire una "buona morte" [5, 24].

6. Conclusioni

Questo articolo discute della fondamentale
importanza di interventi di comunicazione
qualificati per supportare i bisogni dei bambini e
promuovere in manierasignificativa migliori
outcome di questi pazienti nelle PICU. Una
collaborazione ben pianificata fra operatori sanitari,
logopedisti, audiologi, interpreti e familiari sia
nell'anticipare le esigenze di supporto comunicativo
dei bambini e sia nel rispdere successivamente ai
nuovi bisogni che possono emergere durante il
ricovero in ospedaléi pud fare una notevole
differenza nelle esperienze vissute dai giovani
pazienti e puod spesso portare a risultati migliori. Gli
autori sugger i ®moxigpetto dlla e
comunicazione, con esempi concreti e praégi
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diversi strumenti, strategie e approcci di CAA che
possono fornire un utile supporto alla
comunicazione durante ogdfiaise.

Traduzione a cura di A. Rigamonti e G. Veruggio
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1 La Tabella Vidatak & stata tradotta anche in italiano
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