Argomenti italiani

di

Comunicazione Aumentativa e Alternativa

numero — 0

a cura di ISAAC Italy

ISAAC ITALY




Publicazione a cura di:

Comitato Scientifico di ISAAC ITALY anno 2021.
Membri:

Fabrizio Corradi
Graziella Arena
Antonella Costantino
Luciana Di Natale
Luigia Fioramonti
Nicoletta Luciani
Barbara Porcella



Indice

Introduzione
a cura di Stefania La Rosa Presidente ISAAC.. pag.s

Premessa la pandemia SARS-CoV-2: la CAA 2.0
a cura di Giuseppina Castellano pag o6

Il nuovo orizzonte della CAA: la Tele-CAA

a cura di Graziella Arena pagé&

Prime esperienze in Tele-CA A: la rilevazione dell’outcome
a cura di Paola Puggioni, Giuseppina Castellano, Giorgia Di Marzio. pag 9

Tele-CAA: il ruolo dell’adattamento nella pratica clinica
in condizioni emergenziali
a cura di Melania Franco pag 13

Inclusione e partecipazione scolastica durante la fase
di emergenza sanitaria Covid-19
a cura di Stefania Murra pag 16

Esperienza di Tele-CA A nella scuola secondaria di secondo grado
a cura di Clara Sforzina. pag 19

CAA negli adulti ai tempi del Covid-19

a cura di Cristina Barbaro pag22

I progetti di vita con la Tele-CAA: linee a confronto
a cura di Emanuela Di Lullo pag 25

Pazienti con vulnerabilita comunicativa in terapia intensiva Covid-19:
una risposta multidisciplinare tramite la
Comunicazione Aumentativa ¢ Alternativa (C.A.A.)”

a cura di Alessandra Galletti, Francesco Ganzaroli pag 27

La condivisione web e social ai tempi del Covid-19:
considerazioni sulla normativa vigente e potenziali
spunti per regolamentazione della diffusione

di informazioni e materiali.

a cura di Il Camaleonte Onlus ODV pag 31

3




Il galateo digitale e la tutela dei diritti d’autore

all’interno delle buone pratiche di CAA
a cura di Pasquale Acanfora

Famiglie RETT
a cura di Paola Puggioni

Gabriele Arcangelo Signorello

Enza Licciardello

Testimonianze:

pag 34

pag 38

pag 41

pag 42



Argomenti Italiani di CAA

Introduzione

a cura di Stefania La Rosa
Terapista della riabilitazione— Presidente ISAAC [taly

La pandemia da Covid-19 ha destabilizzato le dina-
miche routinarie del quotidiano di noi tutti e ha reso
indispensabile la ricerca di nuovi equilibri, spesso
non facili da individuare , specie da parte dei soggetti
disabili e delle loro famiglie. Infatti, come tutti all’im-
provviso, si sono ritrovati chiusi in casa con un conte-
sto sociale ridotto ai soli partner comunicativi abituali
appartenenti alla famiglia e la loro disabilita ha acuito
ed amplificato ancor di piu il disagio che le regole im-
poste dalla pandemia hanno rese indispensabili.

Niente scuola, niente centro riabilitativo, niente pale-
stra, piscina, oratorio, etc.

Quanto sconforto, quanta solitudine, specie da parte
delle famiglie culturalmente ed economicamente piu
disagiate.

Ma la resilienza propria dell’essere umano ha fatto si
che insegnanti, medici e professionisti della riabilita-
zione abbiano colto il grido d’aiuto dei disabili e delle
loro famiglie e abbiano individuato in a una metodica
le cui prime evidenze scientifiche risalgono a piu di in
decennio,*

il modo per ridare voce e riallacciare le fila dei pro-
getti abilitativi di CAA, interrotti bruscamente causa
Covid-19, con I’obiettivo di raggiungere, seppur a di-
stanza tramite lo schermo di un pc o di un telefono
quante piu persone possibili.

Si sono cosi aperti nuovi orizzonti € nuove modalita
nel mondo della CAA e ISAAC ha ritenuto molto im-
portante condividerle con tutti i1 soci , riportandole in
questo primo numero della rivista italiana di Comu-
nicazione Aumentativa, nuova pubblicazione annuale
online di ISAAC italy riservata agli iscritti.

anno 1 numero 0

Gli articoli, riportano le prime esperienze di Tele
CAA messe in opera da insegnanti, terapisti della ri-
abilitazione ma anche e principalmente i vissuti degli
utenti e dei caregiver e mettono in evidenza vantaggi,
criticita e aspettative.

Certamente si tratta di percorsi non perfetti ma perfet-
tibili nel tempo in quanto a modalita e regole, comun-
que finalizzati a dare continuita ai progetti di CAA gia
in essere ma anche ad aprire la possibilita di valutare
e inserire in percorsi di CAA persone che per motiva-
zioni di varia natura non possono raggiungere i centri.

E’ un onore per me inaugurare questa nuova pubbli-
cazione di ISAAC Italy, che ha visto la luce grazie
ai vostri numerosi contributi e alla puntuale revisione
operata dal comitato scientifico.

A entrambi va il mio sentito grazie e a voi soci I’augu-
rio di buona lettura che possa contribuire a individua-
re nuovi percorsi e strategie di CAA.

BIBLIOGRAFIA

Brennan D, Tindall L, Theodoros D, et al. (2010) A
blueprint for telerehabilitation guidelines. Int J Tele-
rehabil 2:31-34

Meystre S. (2005) The current state of telemonito-
ring: a comment on the literature. Telemed J E Health
11(1):63-9
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La pandemia SARS-CoV2:1a CAA 2.0

a cura di Giuseppina Castellano
Terapista Occupazionale— Vicepresidente ISAAC Italy

La pandemia causata dal SARS-CoV2, piu general-
mente conosciuto con il nome di Covid-19, ha colto
impreparato il mondo intero, ha provocato la crisi di
sistemi sanitari avanzati, ha causato perdite economi-
che gravi nei Paesi industrializzati e di tutto cio anco-
ra oggi non conosciamo le vere conseguenze, anche
future, nella vita quotidiana delle popolazioni. Non
si hanno ad oggi informazioni sufficienti e attendibili
sulle conseguenze della pandemia nei Paesi piu po-
veri ma si puo presumere che la flessione economica
mondiale incidera gravemente sulle risorse delle po-
polazioni piu povere, quindi su quel “Sistema delle
Risorse e Opportunita” che condiziona I’inclusione e
la protezione dei piu fragili.

In Italia

Il nostro Sistema Sanitario Nazionale ha subito ini-

zialmente un’ondata di contagi e ricoveri altissima,

mai registrata in precedenza, investendo in pieno il

carattere universalistico dei nostri servizi sanitari e

sociali, gia messi a dura prova negli ultimi decenni

da vari fattori:

* 1 frequenti tagli del budget di spesa sul personale
e sulla ricerca;

* la differenza di funzionamento del Sistema Sani-
tario nelle varie regioni d’Italia determinata dal
federalismo regionale;

+ la differenza delle risorse economiche disponibili
complessivamente nelle classi sociali.

Il nostro Paese ha reagito, fortunatamente, esprimen-

do, complessivamente da subito, capacita di solida-

rieta e immediata comprensione del pericolo per tutta
la comunita. Quindi la fase di chiusura totale ¢ stata
relativamente ben compresa e con il susseguirsi delle
direttive degli organi centrali dello stato, si ¢ iniziato

a delineare un nuovo scenario, non solo nazionale, re-

lativo alla ripresa di tutte le attivita: uno scenario di

cui, ad oggi, non abbiamo ancora completa contezza.

La pandemia ha dimostrato come sia impossibile non

considerare la natura complessa dell’Uomo, della sua

Comunita, del suo Ambiente umano e oggettuale: un

mondo interconnesso, in cui nessun fenomeno, nes-

sun oggetto, nessuna attivita puo essere considerata
in sé avulsa da quel sistema complesso in cui ciascun
essere umano ¢ immerso.
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La CAA

La CAA ¢ parte dei sistemi di cura, essendo presente

tra gli approcci maggiormente diffusi nella pratica cli-

nica. Risente quindi delle condizioni generali del si-
stema sanitario, del sistema scolastico e di istruzione,
del sistema delle politiche sociali rivolte alle famiglie

e alle persone con disabilita.

La prima fase della pandemia ha visto una immediata

risposta dei servizi di cura che cosi possiamo riassu-

mere:

* chiusura immediata di tutti i servizi erogati in for-
ma ambulatoriale e diurna;

* riorganizzazione immediata dei progetti riabilita-
tivi per sviluppare un contatto a distanza con le
famiglie: questa immediata ripartenza dei servizi,
seppure a distanza, non si ¢ verificata subito in
tutto il Paese, delineando nei fatti una ancor piu
grave disparita nella presa in carico delle famiglie
e delle persone con disabilita. Durante il mese di
marzo 2020 infatti, si € assistito ad una riorganiz-
zazione spontanea e principalmente basata sulla
volontarieta e sulle scelte di equipe gia consolida-
te in precedenza;

* attivazione immediata delle reti professionali pre-
esistenti, a livello locale e individuale, attraverso
’organizzazione dei vari Ordini Professionali Sa-
nitari, sul piano dell’informazione circa le norme
anti-contagio e sulle conseguenze dell’infezione
sulla popolazione, specialmente sulle persone
esposte a maggiore fragilitd. Si ¢ constatata la
volontaria e immediata risposta di disponibilita
di centinaia di professionisti, indipendentemen-
te dalla loro collocazione lavorativa, che si sono
messi a disposizione delle famiglie e degli utenti
di CAA e non solo;

+ ¢ stato ribadito da tutte le professioni 1’obbligo
etico di mantenere rapporti attivi, sebbene a di-
stanza, con tutti coloro che erano gia in carico al
professionista e/o alla struttura;

* la formazione di task force ufficiali (ministeriali)
per la diffusione di supporto, indicazioni generali
e normative trasversali nella sanita e nella scuola.

La scuola nella prima fase della pandemia
Isaac Italy ha inviato al Ministro dell’Istruzione un



proprio rapporto sulla CAA nella Scuola di ogni or-
dine e grado e manifestato la propria disponibilita
come ETS a sostenere la task force attraverso I’attivi-
ta volontaria dei propri soci, mettendo a disposizione
della comunita il proprio know how. Tale azione ¢
evidenziata dalla presenza di ISAAC Italy sul portale
“Inclusione via web” creato dal Ministero dell’Istru-
zione per supportare la Scuola e le famiglie durante il
periodo della pandemia Covid-19.

La fase 2: CAA 2.0
Nel mese di aprile 2020, Isaac Italy ha iniziato un
percorso di riflessione sulle esperienze vissute dai
soci e sulla possibile verifica e ridefinizione delle
Buone Prassi nell’attuare i Principi di CAA (vedi doc.
1 - Comitato Scientifico Isaac Italy, 2017) anche nella
straordinaria situazione che il nostro Paese sta viven-
do. Uno degli obiettivi della CAA ¢ infatti il coin-
volgimento attivo di ogni comunita nel processo di
comunicazione tra gli individui, siano essi normotipi-
ci o a sviluppo atipico o neurodiversi. Cid comporta
quindi una ridefinizione della Partecipazione in un
nuovo contesto in cui il Social Network delle persone
con disabilita ha subito importantissime riduzioni.

* La scuola ed i centri educativi non erano piu gli
ambienti in cui il bambino/ragazzo viveva la
maggior parte delle ore della sua giornata a diret-
to contatto con i pari.

* Le distanze sociali indispensabili hanno creato
isolamento e solitudine diffusa.

* Le persone di riferimento (curanti, insegnanti,
assistenti) erano fisicamente lontane o, quando
presenti, distanziate e provviste di dispositivi di
prevenzione obbligatori.

* Le reti professionali hanno prodotto una grande
quantita di documenti ufficiali ma, per contro, €
aumentata esponenzialmente la condivisione in
rete (social, web in generale):

1. di materiali e strumenti personalizzati, ovvero
pensati per le caratteristiche di persone afferenti
alla CAA e quindi non replicabili automatica-
mente per ogni singola situazione

2. la diffusione di materiali e strumenti genera-
li, ovvero usabili per tutta una popolazione (sia
normotipica che neurodiversa) ma che neces-
sitano di coerenza nell’uso ai Principi generali
delle Buone Pratiche in CAA, quindi del sup-
porto nell’utilizzazione e nella personalizza-
zione, ovvero nella personalizzazione relativa
alle caratteristiche individuali, alla relazione tra
Ambiente (famiglia e relazioni) e Attivita della
persona con disabilita (il suo Funzionamento
Adattivo e i suoi interessi prevalenti).

* La consapevolezza che la riapertura dei servizi
erogabili in presenza avrebbe avuto caratteristi-
che del tutto inedite sia per i professionisti che per
gli utenti e le famiglie.

* Il problema della mancata presa in carico di per-
sone con disabilita che necessitavano di un per-
corso di CAA per effetto dell’impossibilita di pro-
cedere ad una prima valutazione.

* Lacomplessita dell’assistenza e della riabilitazio-
ne della popolazione con disabilita nell’eta adulta
e geriatrica, nel caso di disabilita acquisita e nel
caso di disabilita congenita.

Il gruppo di lavoro Isaac Italy costituito a maggio
2020 si ¢ proposto quindi di analizzare la situazione
complessiva e individuare criteri di orientamento dei
professionisti e delle famiglie. Ringrazio i colleghi
del Comitato Scientifico che hanno proceduto alla
raccolta e organizzazione di questo materiale che, a
mio avviso, rappresenta il punto di partenza per ri-
flessioni piu ampie anche rispetto all’erogazione e
organizzazione dei servizi di CAA.
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Il nuovo orizzonte della CAA:

la Tele-CAA

a cura di Graziella Arena
Pediatra — Membro del Comitato Scientifico ISAAC [taly

ABSTRACT

La Tele-CAA, quando effettuata da professionisti formati, ha rappresentato una valida strategia nel contribuire a superare
le distanze imposte dal Covid-19, ponendo le basi per un suo utilizzo successivo

Introduzione

In queste poche righe ho riportato le riflessioni scatu-
rite dall’utilizzo della Tele-CAA durante il lock-down
causato dal Covid-19 e i vantaggi derivanti dal suo
utilizzo nel post Covid-19 in aggiunta e/o in alternan-
za al percorso di CAA effettuato in presenza.

La Tele-CAA

Potere entrare in casa degli utenti, anche se attraverso
una telecamera, offre innumerevoli vantaggi in ter-
mini di conoscenza degli ambienti, dei membri della
famiglia (in molti centri di riabilitazione 1’accom-
pagnatore che solitamente ¢ uno dei genitori non ¢
ammesso a partecipare alla seduta), della situazione
socioeconomica, culturale etc.

Questa condizione ¢ assimilabile al valore aggiunto
che si instaura nel rapporto medico - paziente con la
pratica della visita domiciliare. Questa, infatti, con-
tribuisce fattivamente a creare quasi una condizione
di familiarita e di intesa che arricchisce e facilita il
lavoro professionale e porta a concretizzare e imple-
mentare il concetto di umanizzazione delle cure.

La stessa situazione si puo realizzare con la Tele-CAA
che da modo al professionista di percepire le tante di-
namiche che nella saletta in uso per i progetti di CAA
talora non emergono. Inoltre, spesso, il caregiver non
demanda piu, ma, con un nuovo quanto gratificante
atteggiamento collaborativo, diviene protagonista del
percorso insieme all’operatore e al paziente con ovvia
ricaduta positiva sul progetto di CAA.

Il Covid-19, con le tante e nuove problematiche da
lui causate, ¢ stato foriero di una modifica nel modo
di vivere e di relazionarsi dalla quale difficilmente si
tornera indietro ma al contrario si apriranno nuovi
orizzonti in tutti gli ambiti professionali.

Conclusioni

Alla luce delle tante esperienze positive di Tele-CAA
durante il periodo Covid-19, ritengo sia auspicabile
che, con la riapertura dei centri di riabilitazione, si
possa e si debba continuare a praticarla quale percor-
so abituale del progetto di CAA in tutte quelle con-
dizioni in cui il paziente per sopravvenute ulteriori
condizioni patologiche o per altre motivazioni vali-
date non possa raggiungere il centro di riabilitazione.
Quindi Tele-CAA non solo in alternativa ma anche in
modo complementare a quella in presenza con modi e
tempi da stabilire.

Certamente non sara facile, non tutti i centri di riabi-
litazione né tutte le famiglie daranno la loro disponi-
bilita, ma sicuramente sara utile intraprendere questo
percorso stabilmente.

BIBLIOGRAFIA

Hall, N., Juengling-Sudkamp, J., Gutmann, M. L., &
Cohn, E. R. (2019). Tele-AAC: Augmentative and Al-
ternative Communication Through Telepractice: Plu-
ral Publishing, Incorporated.
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Prime esperienze in Tele-CAA: la rilevazione
dell’outcome

a cura di Paola Puggioni*, Giuseppina Castellano**, Giorgia Di Marzio***

*TNPEE — Responsabile del Servizio di Ri-abilitazione UNIRETT — Formatore Feurenstein

**Jerapista Occupazionale — Direttore Master Universitario in CAA, Consorzio Universitario Humanitas — LUMSA
di Roma

***TNPEE — Equipe Servizio di Ri-abilitazione UNIRETT

ABSTRACT

A causa delle necessarie misure di contenimento della Pandemia SARS-COV2 I’equipe del servizio di Ri-abilitazione dell’ As-
sociazione UNIRETT ha dovuto interrompere P’attivita in presenza fin dall’inizio di marzo 2020. A seguito di cio I’equipe
ha ritenuto indispensabile proporre alle famiglie una nuova forma di intervento a distanza, la Tele-CAA, costruendo e
applicando un primo modello di intervento di cui al termine ¢ stata testata I’efficacia attraverso la rilevazione del grado di

soddisfazione delle famiglie coinvolte.

Introduzione

Nel 2012 in Italia il Ministero della Salute aveva va-
rato le Linee Guida per la Telemedicina e la Tele-ria-
bilitazione in cui erano gia presenti i presupposti per
sviluppare un servizio di Tele-CAA erogato da figure
sanitarie [1]. Successivamente uno studio del 2015 ha
suggerito che per verificare 1’efficacia e la sostenibi-
lita di un trattamento di Tele-CAA ¢ necessario in-
trodurre dei criteri da verificare tramite intervista agli
interessati sottoforma di questionario di gradimento
da sottoporre, in forma anonima, direttamente agli
utenti quando possibile o alle famiglie/caregiver degli
utenti in carico [2]. Affinché il sondaggio venga com-
pletato € necessario che le domande vengano poste in
modo chiaro e che non siano numerose per favorire
la disponibilita alla risposta. I criteri che potrebbero
essere indicati nel caso di prosecuzione di un progetto
di CAA sono:

» Valutare se é la prima esperienza di Tele-CAA o
Tele-riabilitazione.

» Valutare come é stato recepito I’atteggiamento
dell’equipe nei confronti dei bisogni dell utente e
della tamiglia.

Nel 2015 dal Simposio di Isaac ¢ emerso che le fa-

miglie di bambini appartenenti a diversi territori nel

mondo che usano la CAA segnalano spesso una ca-

renza di supporto tecnico, intervento, patrocinio e

formazione sugli strumenti di CAA e sentono che

devono assumersi queste responsabilita da sole [3]. |
fattori che contribuiscono a questa carenza compren-

dono: limitazioni nel personale, nel finanziamento e

nelle risorse; ostacoli geografici e logistici all’accesso

ai servizi; carenza di professionisti formati ed esperti
nella fornitura di servizi di CAA [4]. Diventa quindi
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fondamentale da parte dell’equipe, soprattutto in un

momento particolare come questo della pandemia, in-

dagare 1 bisogni delle famiglie e andare loro incontro
suggerendo facilitazioni e possibili soluzioni alle ne-
cessita individuali che si presentano;

»  Valutare se é stata proposta la condivisione di rete
con ['equipe multidisciplinare.

Secondo il Rapporto mondiale sulla disabilita

dell’OMS 1 servizi alle persone con disabilita sono

spesso frammentati o inutilmente duplicati [5]. La

Tele-CAA puo facilitare la partecipazione coordinata

dei membri dell’equipe multidisciplinare offrendo la

capacita di coordinare 1’assistenza tra piu specialisti

fornitori di servizi diretti e indiretti essenziali per 1’u-

tente,

»  Valutare eventuali difficolta nell accesso e nell 'u-
so della tecnologia da parte degli utenti o der ca-
regivers.

Il Simposio di Isaac 2015 raccomanda di fornire for-

mazione sulla fornitura di servizi Tele-CAA [3]. La

formazione dovrebbe trasmettere le basi teoriche in
combinazione con l’esperienza pratica clinica e co-
prire tutti gli aspetti dell’erogazione del servizio, del-
la tecnologia e delle risorse disponibili indagando se
esistono difficolta di accesso unicamente alla piatta-
forma utilizzata o se esiste una reale necessita di esse-
re istruiti riguardo 1 processi informatici e ai software

di base che pill comunemente vengono utilizzati. E

importante valutare se la famiglia ¢ gia dotata di di-

spositivi informatici (telefono, pc, tablet) o se neces-

sita di una erogazione del dispositivo per il tempo del
servizio.

»  Valutare I'efficacia della proposta di intervento
sincrono.

La durata della sessione puo essere uguale tra la mo-



dalita in presenza e la Tele-CAA ma i metodi, quali

tempi di comunicazione, motivazione e obiettivi te-

rapeutici, devono essere adattati per essere efficaci

[6]. Le opportunita di apprendimento sincrono sono

condotte attraverso una piattaforma in modalita di vi-

deoconferenza ‘““face-to-face” attraverso proposte di

lettura e di gioco per favorire comunicazione e ap-

prendimento in un clima di partecipazione [7]. Utenti

e clinici lavorano insieme in modo sincrono per un

periodo di tempo limitato durante ogni settimana [6].

valutare 1’efficacia del modello di intervento propo-

sto;

»  Valutare la quantita di tempo dedicata dall’equipe.

o Valutare I’efficacia della qualita delle indicazioni
di intervento asincrono.

Le opportunita asincrone estendono il tempo finito

della sessione sincrona all’ambiente funzionale del

cliente. L’uso di caregivers offre un vantaggio inte-
grando un maggiore utilizzo di opportunita asincrone

[6];

»  Valutare quanto I’utente e i caregivers si sono sen-
titi supportati nella prosecuzione del progetto di
CAA in essere prima dell’intervento a distanza.

»  Valutare se nell’insieme questo puo essere consi-
derato un modello di intervento a distanza attua-
bile in diverse situazioni e quall.

In letteratura si trovano indicazioni all’uso della Te-

le-pratica in quanto migliora I’accesso dei pazienti ai

servizi, aumenta 1’efficacia in termini di costi ed ef-
ficienza della fornitura di servizi e facilita ’accesso

alla consulenza specialistica quando necessario [8].

Nel 2011 ¢ segnalato dall’OMS che “““la tele-riabilita-

zione porta a risultati clinici simili o persino migliori

rispetto agli interventi convenzionali”[5].

Materiali e metodi.

L’equipe ha proposto appuntamenti on line sulla piat-
taforma Zoom per ogni famiglia con cadenza setti-
manale e alcuni appuntamenti con tutte le 13 fami-
glie (Tab.1): le famiglie interessate condividono una
condizione simile in quanto 12 bambine e ragazze
presentano una forma classica di Rett Syndrome ¢ 1
Rett Like, anche se ciascuna presenta uno sviluppo
individualizzato e un personale Funzionamento Adat-
tivo [9]. Per questa ragione ¢ stato necessario adattare
ogni materiale alle caratteristiche individuali di cia-
scun utente. Durante gli incontri di Tele-CAA 1 geni-
tori sono stati coinvolti attivamente in un importante
ruolo di mediazione: 1’equipe ha fornito le indicazio-
ni per facilitare la risposta autonoma delle bambine
attraverso 1’indicazione di sguardo sui simboli ¢ ha
guidato 1 genitori all’adattamento dell’ambiente (po-
stura e posizionamento degli E-tran) durante i colle-
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gamenti. In questo modo 1 genitori sono stati parte
dell’equipe stessa e non spettatori dell’intervento di
Tele-CAA. E stato possibile sperimentare un gradua-
le apprendimento dei genitori dell’'uso di molteplici
strategie aided e unaided per comunicare con le bam-
bine anche durante la vita quotidiana. In un crescen-
do, I’equipe ha potuto sviluppare nuovi obiettivi e
strategie di CAA. Al termine della prima fase del per-
corso, I’equipe ha inviato un questionario di valuta-
zione dell’efficacia dell’intervento in forma anonima.

Risultati e discussione.

Sono state formulate 10 domande (tab.2) utilizzando
ServeyMonkey per la raccolta delle risposte e 1’elabo-
razione dei dati. Dalle 13 famiglie sono state date 66
risposte positive e 12 risposte negative. Criticita sono
state rilevate da 2 famiglie relativamente al tempo che
consideravano dedicato dall’equipe alla propria figlia
e al suggerimenti ricevuti, dato che potrebbe essere
stato condizionato dalla mancanza di conoscenza del
tempo che 1’equipe dedicava alla preparazione e per-
sonalizzazione dei materiali prima di proporli duran-
te gli incontri. Dopo I’incontro il materiale utilizza-
to veniva inviato alla famiglia in modo che ciascuna
bambina avesse a disposizione molto materiale da
scegliere, rivedere e riutilizzare in condivisione con i
genitori, in una modalita asincrona. Complessivamen-
te le famiglie hanno ritenuto soddisfacente 1’esperien-
za ed hanno individuato una possibilita di proseguire
con la Tele-CAA anche in futuro per varie necessita
personali e per non interrompere il percorso. Solo una
famiglia ha ritenuto non preferibile I’intervento a di-
stanza. Sulla base del Modello della Partecipazione,
I’equipe ha effettuato 1’outcome del proprio lavoro
coinvolgendo direttamente 1 genitori nella valutazione
dell’esperienza (tab.1) rilevando le criticita emerse e
le aspettative psicosociali dei partner familiari (Social
Network) rispetto all’utilita dell’approccio a distanza.
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Tabella 1 Utenti Rett Syndrome
E= Lso del Lso L= Ausili Progetto CAA  sSttivo Presenza altri
cronologica linguagsio dellindicazione dell’indicazione di informatci primadella pandemiz Facilitatori sttivi
eta media 11 orale manuale sgusardo presenti
1 = 2§12 Parziale Ei efficace Possibile —_ =i e
2 12 10/12 Mo Ei Possibile — =i -—
3 17 312 Mo Mo i - =i -—
4 15 3/12 Mo Mo i - =i -—
5 4 5f1z Mo Mo i — =i -—
E 5 3/1z2 Mo parzialmente =i _— =i -—
F 14 1012 Mo Mo Si molto efficace —_ =i e
a2 9 10/12 Mo Mo Zi moho efficace Puntatore =i _—
oculare non
utilizzabile
9 o 4712 Mo Mo i Ausili prescritti =i 2 educatrici
in modo errato
dalla ASL Infermiere
1D 11 &f12 Mo Mo 5i mohko efficace Aszzemblato dai =i -—
Eeniton
11 2 912 Mo parzialmente Si molto efficace —_ =i e
12 B 10/12 Mo parzialmente Si —_ =i e
13 11 131z Mo no i ——— =i -—

Valori delle risposte ricevute

0= completamente negativo

1= scarsa; 2= abbastanza positivo
3=completamente positivo

|’!r1|l‘?'|¢|t1.i 5
-}
domanda 9 domanda 6

! 0 5]
2 1

3
'\4 =]

7
domanda 8 domanda 7

) —] = 2 ]
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Tabella 2

Domande

Rizsposte rilevate

In questi 40 giomi hai
wsufrpite del servido di
sostegno o distonza per Io tug
bambing. Avevi gia avuto
egperienze di questo tipoe per if
progetto dobifitotive di tue
figlia?

51 - 2

RO - 11

1535%

B1,852%

L3 maggioranza delle famiglis non aveva sveto mai esperienza di interenta in
CaA 3distanza

Come woluti ot teggiomento
delfequipe nei confronti delle
tue necessitd come genitore?

L'equipe t1 ha propostoe difar
partecipare of collegomenti
aftre persone che
obitugimente sono coinvolte
nel progetto riobiftotivo di
tur figlio? [inzegnanti,
educator], At terapist],

med i

Inefficace

Abbastanza collaborativo

Collaborative molto collaborative

=l

RO

s0E3% - 2

30,77%

38 A5H - 5 61,54% - B

Nella maggioranm de casi si & proposto di far partecipare altri operaton del
territorio ai collegamen ti per vare necessta [cpordinare be risorse, mostrare e
strategie di CAM, condividere il progetto di CAA, confronto con operaton ASL,
educator], inzegnanti, ecc)

Perle famiglie 3 cui non & stato proposto non vi erano le condizioni gid nel

progetto di CAML In 3tto prima della pand emiz

Hai ovuto difficolta con lo
tecnologio necessario peri
collegomenti ?

Mo lte difficoita
tecniche

Nessuna dif ficolt3 Facilita nell utilizzo della piattaforma e cura

nelle istruzioni fomite dall‘equipe

Acuni genitori hanno avuto necessita di aiuti
diretti nella gestione del computer

69 23% - 9

Come volutiil modo in cui
Feguipe tiho supportoto per
In gestione defle tecnologie
persvolgere le ottivitd

pro poste di gio co,
comunicozione,
aopprendimento ?

Come voluti o compresenza di

tuttn Fequipe in ogni
collegomento?

Mon efficace

Inutile

Abbastanza utile

Abbastanz efficace Molto efficace

23 08% - 3 75,92% - 10

Lril= Indispen=abile

0

a615% - & a5,15% - ]

Ti sembro sufficiente il tempo
dedicr to dolfequipe olfo tua

bombing in guesto periodo o
lockdown?

Ritieni di over ricevuto
indicozioni utili dolFequipe
per lMuso degh gusil
consighoti {come od esempio:
cinting, e-tron, tobele di
comunicozione, olftr ousil oi
comunicozione, olftri ousili per
In vito quotidiona)?

Del tutto
in=ufficiente

abhastanza Molto

Inutili

7E9% - 1

Abbastanza wtli

5385% - 7 38 468% - 5

Mo ko utili Indi spensabil

TEW - 1

3ga6%h - 3 30,77% - 4

Totali

Ritieni oi over ricevuto
materiali € sugg erimenti
odeguotio continugre if
progetto di comunicodone
apprendimento dell fug
bambina?

Totale risposte negative

Qualche volta

Spesg sempre

12

1538% - 2

1538% - 2 88,23% - 9

Totale risposte positive 66

10

In visto defln fose 2 in cui
potrebbeny essere onconn
attive misure come distonzg
socinle e dispostiv di
protezione [mascherine e
guaonti): ritieni che Ip
strumento dello
telerinbifitozione potrebbe
esere prefenbile:

Fer dtemnare
incontri in presenza
(in ambul at orio )

Peroperare inocaso di

prod lemi di distan

salute o orario di

13,

aro

Per funine tutte le
persone che i ocoupano
della bambina
[ins=gnant], terapist],
3zzistent], eoc)

Ittt | casi descritti Mon & prefer bile
in nesswn cEE0 tra
| descrith

gue

7EW - 1

30,77% - 4
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Tele-CAA: il ruolo dell’adattamento
nella pratica clinica in condizioni

emergenziali

a cura di Melania Franco
Terapista Occupazionale

ABSTRACT

L’emergenza sanitaria sviluppatasi a seguito del Covid-19, ha stravolto I’intera popolazione mondiale, coinvolgendo, tra le
altre cose, anche il mondo della medicina e nello specifico quello della riabilitazione. Tutto cio ha spinto molti professionisti a
sviluppare un’idea apparentemente nuova di intervento che si colloca all’interno del quadro generico della telemedicina. La
pratica clinica ha subito non pochi cambiamenti in un’ottica in continuo divenire in cui la capacita di adattarsi ¢ sembrata
la giusta chiave per rispondere il piu possibile alle esigenze e al bisogno di un’utenza gia in forte difficolta sanitario-assisten-

ziale.

L’adattamento della pratica clinica ha rappresentato la
base su cui costruire la continuita assistenziale anche
all’interno dei progetti di CAA.

La necessita di garantire un sostegno, seppur a di-
stanza, con le modalita consentite, ha prodotto effetti
nuovi, lasciando emergere punti di forza, ma anche
criticita.

Seguendo i principi del modello della partecipazione
e dei modelli olistici che guidano la nostra pratica cli-
nica, dunque, ci si ¢ domandati quanto potesse essere
d’aiuto avere a disposizione delle buone prassi, volte
a costituire in maniera lineare ed efficace gli interven-
ti in condizioni emergenziali come quella legata al
Covid-19.

Riorganizzazione del progetto di CAA: I’impor-
tanza dell’adattamento.

I professionisti di CAA che hanno in carico perso-
ne con bisogni comunicativi complessi hanno avuto
I’opportunita di toccare con mano tutti i cambiamen-
ti che I’emergenza ha apportato alla propria pratica,
all’equilibrio delle famiglie assistite e al valore e alla
continuita dell’intervento di CAA in corso.

Il setting terapeutico.

Il setting terapeutico rappresenta per ogni operatore
un elemento fondamentale che dovrebbe essere adat-
tato e personalizzato a seconda delle caratteristiche
dell’utente. Anche nel caso delle sedute con modalita
alternative si ¢ ritenuto necessario adottare specifiche
strategie che hanno permesso di rendere le stesse piu
adeguate e funzionali.

E’ stato importante infatti organizzare una postazio-
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ne con PC e webcam, preferibile rispetto a dispositivi
mobili (tipo tablet o smartphone), che rispondesse a
specifiche caratteristiche ovvero che fosse conforte-
vole, ergonomica e luminosa, con uno sfondo il pit
neutro possibile, al netto di eventuali elementi di di-
sturbo e che prevedesse un facile accesso a prese di
corrente al fine di organizzare facilmente tutti i dispo-
sitivi necessari alla seduta.

La letteratura scientifica internazionale delinea di-

verse possibilita di modulare la Tele-CAA:

* modalitd sincrona prevede |’organizzazione di
sedute mediante videochiamate durante le quali
possono essere effettuate diverse attivita in mo-
dalita diretta;

* modalitd asincrona prevede I’'invio di video
dall’operatore o dal paziente/caregiver durante lo
svolgimento di attivita o come video tutorial;

* modalita off-line prevede I’invio di materiale da
remoto a sostegno del progetto in corso (come
materiale cartaceo da stampare).

Dispositivi tecnologici.

La tele-CAA richiede 'utilizzo di una serie di dispo-
sitivi con diversi livelli di tecnologie, atti a garantire
una buona comunicazione tra [’utente e 1’ente/profes-
sionista erogatore del servizio.

Tali dispositivi sono rappresentati da:

+ sistemi hardware e software necessari ad acqui-
sire ed elaborare segnali, immagini, dati, anche
attraverso dispositivi mobili (smartphone, tablet),
relativi all’utente, idonei e compatibili con 1 ser-



vizi di tele-CAA;

» applicazioni web, accessibili anche attraverso
dispositivi mobili (smartphone, tablet) per la tra-
smissione bidirezionale delle informazioni sanita-
rie;

» portali dedicati riservati allo scopo.

Organizzazione di un progetto diverso.

Fin da subito ¢ emersa I’esigenza da parte dei pro-
fessionisti di CAA di adattare il progetto di CAA alle
nuove modalita telematiche, ma in alcuni casi anche
I’approccio alla persona con BCC.

Mantenere una partecipazione bi-laterale attiva tra
I’operatore e la famiglia assistita basata sulla coope-
razione, ha rappresentato un elemento chiave su cui
fondare questa nuova idea di progetto. La condivisio-
ne chiara di informazioni e obiettivi, infatti ha per-
messo di “stipulare” un accordo nuovo fatto di aper-
tura all’altro, empatia, aiuto ed ascolto. D’altronde,
seppur un buon progetto ben avviato possa dare per
scontati tali elementi, purtroppo con I’evolversi di si-
tuazioni particolarmente stressanti e condizioni (come
questa emergenza) in cui viene fortemente stravolto
I’equilibrio psico-fisico degli utenti e delle loro fa-
miglie, questi elementi possono non essere cosi ovvi.
Dunque, favorire una ripresa di quella collaborazione
ed empatia lasciata nella stanza adibita ai percorsi di
CAA e garantirla anche con questa modalita ¢ sem-
brato essere il primo obiettivo da porsi per riprendere
il progetto dal punto in cui era stato arrestato.
Un’attenta valutazione della condizione attuale
dell’utente e delle sue esigenze comunicative, inclu-
se eventuali variazioni dei bisogni comunicativi o del
social network, ¢ stata fondamentale, inoltre per orga-
nizzare un intervento mirato e volto al potenziamento
della partecipazione dell’assistito.

Emergeva fin da subito il rischio sostanziale dell’in-
staurarsi di eventuali nuove barriere alla partecipazio-
ne.

Vien da sé, infatti, che il “prerequisito” essenziale per
accedere a dei servizi di tele-CAA consiste nell’essere
in possesso, al momento dell’avvio del progetto con
modalita alternative, di dispositivi adatti allo scopo.
Utenti che vivono in condizioni socioeconomiche
svantaggiate, possono dunque presentare delle diffi-
colta date dalla mancata accessibilita a dispositivi o
ad una linea internet stabile che permetta di sostenere
le sedute del progetto a distanza. Questo inevitabil-
mente comporta la mancata possibilita dell’utenza di
essere assistita egualmente.

Un altro elemento con cui ci si € fin da subito scontrati
consiste nel rapporto tra la tele-CAA e le differenti
caratteristiche culturali dell’utenza come, ad esempio,
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utenti stranieri (es. bilinguismo) o anche la popolazio-
ne di utenti piu anziana, che vive un livello di infor-
matizzazione poco compatibile con quello richiesto
dalla tele-CAA.

Questi forti limiti hanno lasciato emergere una serie
di criticita rispetto alla tele-CAA ponendo gli stessi
professionisti ed educatori dinanzi a situazioni etica-
mente difficili e senza precedenti.

Il ruolo del caregiver

Protagonisti indiscussi in questo scenario nuovo in
cui la comunicazione stessa ha mutato la sua forma
ordinaria, sono i caregiver.

Le famiglie degli assistiti, sia in eta evolutiva che in
eta adulta, infatti, sono stati inevitabilmente catapul-
tati in una situazione nuova, in una societa inadeguata
a sostenere questa emergenza.

Le numerose figure specializzate, sia riabilitative che
educative o assistenziali, che normalmente ruotano
attorno alla persona con disabilita, non hanno potuto,
spesso, garantire la loro assistenza. Questa condizio-
ne di assoluta precarieta ha comportato per le famiglie
un pesante carico € spesso un senso di isolamento.

In questa peculiare situazione, la tele-CAA ha assunto
un ruolo di riferimento per le famiglie assistite, con-
cretizzandosi nell’unica opportunita volta a garantire
assistenza, sostegno e continuita al progetto di CAA.
I doverosi adattamenti del percorso di CAA rischiano
di rimescolare 1’idea classica di intervento ma man-
tengono un focus sempre chiaro e immutabile: favo-
rire la partecipazione e il benessere dell’utente e della
sua famiglia.

Le figure di riferimento, dunque, assumono un ruolo
diverso; diventano le mani dell’operatore, fungendo
da mediatori tra I’operatore e il paziente.

Nonostante sia usuale 1’idea che il caregiver partecipi
attivamente a sedute con I’approccio di CAA, que-
sta nuova idea di partecipazione richiede un coinvol-
gimento nuovo, ponendo lo stesso in condizione di
mettersi attivamente in gioco, avendo maggiormen-
te la possibilita di porsi in discussione, ma anche di
migliorarsi mediante esperienze quantitativamente e
qualitativamente piu efficaci.

Vien da sé quanto sia fondamentale la presenza di un
operatore formato in CAA in grado di dare indicazio-
ni chiare e soprattutto di mettere a proprio agio la per-
sona, sostenendolo e supportandolo anche nell’errore.

Conclusioni

Queste esperienze, seppur emergenti in una condizio-
ne straordinaria come quella del Covid-19, permetto-
no di far luce su possibili strategie e su nuove frontie-
re della Tele-CAA.



E noto ormai, quanto la Tele-CAA possa rappresenta-
re un’ottima alternativa alla seduta ordinaria, in casi
in cui questa non sia possibile sostenerla.

Con questo non si ritiene indicare la stessa come so-
stituta esclusiva alla terapia “face to face”, la quale
mantiene un valore unico e primario. E importante,
pero, aprire a nuove modalita che permettano in si-
tuazioni particolari (impossibilita di recarsi per sedute
di controllo, osservazioni in ambito domestico...) di
proseguire e generalizzare il progetto di CAA valoriz-
zandone gli aspetti positivi e 1 punti di forza.
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ABSTRACT

Nel periodo della pandemia Covid-19 tutti gli “equilibri” sociali si sono spezzati, questo ha provocato delle conseguenze
pregnanti, primo fra tutti I’isolamento sociale dei bambini, dei ragazzi e delle famiglie. La Scuola, ha risposto all’emergenza
sanitaria, con la didattica a distanza. Verranno presentate delle buone prassi per favorire il Mantenimento del Processo di
Inclusione e Partecipazione per bambini e ragazzi con disabilitad comunicative complesse. Si evidenziera I’importanza ed il il
ruolo degli specialisti di CAA, la funzione di sostegno e ponte per mantenere vivo il progetto di CAA nell’ambiente. Si riporta
cosa abbiamo imparato in questa fase emergenziale: punti di forza, criticita e prospettive future.

Mantenimento del Processo di Inclusione.
La sospensione dell’attivita didattica non deve inter-
rompere, per quanto possibile, il processo di inclusio-
ne del soggetto con bisogni comunicativi complessi.
Come indicazione di massima, si ritiene di dover sug-
gerire ai docenti di sostegno di mantenere 1’interazio-
ne a distanza con 1’alunno e tra I’alunno e gli altri
docenti curricolari o, dove non sia possibile, con la
famiglia dell’alunno stesso, mettendo a punto mate-
riale personalizzato da far fruire con modalita specifi-
che di didattica a distanza concordate con la famiglia
medesima, nonché di monitorare, attraverso feedback
periodici, il reale coinvolgimento e senso di gratifi-
cazione e/o frustrazione dell’alunno e dei familiari
coinvolti.
Deve essere garantita la continuita di interazione e
scambio comunicativo, con 1 compagni di classe.
L’inclusione a distanza ¢ possibile. Ma 1 tempi della
partecipazione diretta sono sensibilmente modificati
e resi accessibili e fruibili a seconda delle specifiche
situazioni.
Personalizzare a distanza ¢ possibile. Per fare questo,
tuttavia, occorre programmare in maniera adeguata e
congiunta, con tutti 1 mezzi e le competenze di cui la
scuola dispone. Fondamentale ¢ risultato il «lavoro di
retey, favorito dall’utilizzo di piattaforme via web.
Cruciale risulta, anche in questa fase di emergenza, il
ruolo dello/degli specialisti di CAA:
* nel condividere con le insegnanti gli obiettivi da
perseguire per ogni singolo bambino;
* nel supportare la progettazione e realizzazione di
strumenti di comunicazione aumentativa;
* nell’individuazione di strategie di utilizzo, effi-
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caci, per favorirne la partecipazione, quindi per
mantenere vivo il progetto di CAA nell’ambiente.
E prioritario che ciascun bambino/ragazzo in fase di
emergenza possa essere:
* riconosciuto nei suoi bisogni probabilmente cam-
biati e pit 0 meno manifestati;
* rispettato nella propria modalita comunicativa;
* messo nelle condizioni di partecipare con 1 com-
pagni alle attivita scolastiche.
E dunque richiesta una particolare ed ulteriore atten-
zione per garantire a ciascuno pari opportunita di ac-
cesso a ogni attivita didattica, previa attenta e reale
disamina della fattibilita della proposta. L’ideazione,
la proposta, ed il coinvolgimento alle attivita a distan-
za dovrebbero avere come obiettivo primario quello
di favorire lo scambio comunicativo con le insegnanti
e 1 compagni di classe.
Come ben sottolineato anche nelle prime Linee Gui-
da del Ministero dell’Istruzione (Linee Guida invia-
te tramite la Nota Dipartimentale del 17 marzo 2020
Protocollo n. 388).
Dovrebbe essere buona prassi, che all’inizio, durante,
o al termine, delle videolezioni con tutta la classe, 1
docenti promuovessero uno spazio per il dialogo e lo
scambio comunicativo tra gli alunni con bisogni co-
municativi complessi e 1 loro compagni, specie con
quelli con cui erano presenti dei legami di amicizia
piu intensi, o che sono dei “tutor”, per mantenere viva
la comunita di classe, di scuola e il senso di apparte-
nenza.
L’inizio o la fine della video lezione come spazio e
tempo per partecipare € comunicare. Questo spazio
¢ un momento strutturale, costante della didattica a



distanza e proprio per questo puo arricchirsi dello
scambio comunicativo, vero ed autentico, per i bam-
bini con BCC. E’ questa I’occasione in cui il soggetto,
puo, a tutti i livelli di comunicazione, ed utilizzando
1 proprio sistema di comunicazione, soffermarsi per
essere-con i compagni, ed esprimere i propri pensieri,
come ad esempio un racconto, condividere un’espe-
rienza vissuta, far vedere qualcosa di sé che ¢ in casa,
portando alla visione del gruppo classe il proprio mes-
saggio. E” anche il momento in cui gli altri compagni
possano scambiare, in un’ottica di pari opportunita e
reciprocita comunicativa e di relazione, messaggi con
il proprio compagno con BCC.

Nell’ottica quindi di tutelare I’esigenza della sociali-
ta, si potrebbe privilegiare, quando coerente, I’asse-
gnazione di lavori di gruppo (ricerche, produzioni di
elaborati), svolti da gruppi di alunni in remoto (su una
piattaforma di web conference) e coordinati dall’assi-
stente all’autonomia e alla comunicazione.

A questo proposito ricordiamo che la recente situa-
zione emergenziale sta portando letteralmente alla
“scomparsa” della figura dell’assistente all’autono-
mia e alla comunicazione, che essendo formalmente
un dipendente privato, rischia di vedersi “sganciato”
da tutto I’iter di co-programmazione, confronto e pro-
gettazione messo in atto nelle scuole.

Nella prima e seconda fase di emergenza, le famiglie
hanno dovuto gestire e supportare 1 propri figli sia du-
rante 1 collegamenti, video lezioni, li dove sia stato
possibile, sia nelle attivita assegnate in differita. Spes-
S0 sono stati i genitori, magari in continuitd con le
attivita scolastiche, a proporre nuove attivita ai propri
figli/alunni. I genitori, investiti di nuove responsabili-
ta e funzioni, ma anche di grande fiducia nella possi-
bilita di recuperare nuove risorse per poter rispondere
a questa emergenza, hanno sostenuto i propri figli sia
durante 1 collegamenti, per seguire le video lezioni, li
dove sia stato possibile realizzare questa modalita, sia
nella partecipazione alle attivita assegnate in differi-
ta. Spesso le attivita inviate dalla scuola alle famiglie,
hanno risposto ad un forte bisogno di intrattenimento
e ripristino della regolarita e routines che erano sta-
te inevitabilmente interrotte. Questo forte bisogno ha
sollecitato negli insegnanti cosi come nei genitori, la
necessita di reperire via web materiali didattici adat-
tati a bisogni speciali e con «simboli grafici», da pro-
porre ai bambini e ragazzi con bisogni comunicativi
complessi (BCC).

E’ importante ripristinare, regolarita e ricchezza di
appuntamenti “con la scuola”. Le situazioni di coin-
volgimento dell’alunno con BCC sono state molto
diverse tra loro. Si sono registrate situazioni in cui
1 bambini sono stati coinvolti in tutte le videolezioni
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proposte alla classe, altre in cui sono stati solo due o
tre gli appuntamenti settimanali, altri un solo collega-
mento, sino ad arrivare a nessun contatto diretto. Que-
sto ¢ stato determinato anche dalle barriere del bambi-
no stesso. Inoltre spesso alla complessita del bambino
si associa un faticoso riadattamento anche familiare.
Questo pero non deve essere considerato una barriera
o un limite assoluto, ma un invito a lavorare in que-
sta seconda fase, nel poter trovare nuove modalita di
coinvolgimento, per suggerire come raggiungere an-
che chi, nella prima fase sia rimasto escluso.
Dobbiamo pensare ai bambini con BCC e disabilita
complesse. La didattica attraverso uno schermo risulta
di difficile accesso per bambini che presentano anche
deficit visivi o uditivi e sensoriali in genere. E’ fonda-
mentale che lo specialista di CAA fornisca le strate-
gie opportune, dopo averne sperimentato sufficiente-
mente 1’efficacia e I’impatto comunicativo a distanza,
con il bambino. E’ possibile coinvolgere anche questi
utenti piu vulnerabili. Anche in queste situazioni la
presenza di un caregiver risulta fondamentale. E’ pos-
sibile guidare il caregivers e sostenerlo nello scambio
comunicativo con ’interlocutore a distanza.

Garantire I’Accesso

Come indicato nelle Linee Guida, (Linee Guida invia-
te tramite la Nota Dipartimentale del 17 marzo scor-
so, Protocollo n. 388), ¢ compito del Dirigente sco-
lastico, d’intesa con le famiglie e per il tramite degli
insegnanti di sostegno, verificare che ciascun alunno
o studente sia in possesso delle strumentalita necessa-
rie. In particolare ¢ prioritario che le scuole, tramite
1 docenti di sostegno, contattino le famiglie per pro-
porre, verificare e concordare azioni di didattica a di-
stanza, senza attendere che siano le stesse famiglie,
sentendosi “abbandonate e dimenticate™ dalle proprie
scuole, a doverle contattare per chiedere quali azioni
intendano mettere in atto per la didattica a distanza
dei propri figli. Importante, poi, che mantengano nel
tempo il contatto con le famiglie stesse.

Inoltre, 1 dirigenti scolastici dovrebbero quanto prima
verificare che le famiglie abbiano gli strumenti tec-
nologici necessari per fruire della didattica a distanza
concordata e, in caso contrario, dovrebbero attivarsi
per fornirla in comodato d’uso, come previsto dalle
Linee Guida utilizzando i fondi appositamente stan-
ziati dall’articolo 120 del Decreto Legge 18/20, co-
siddetto “Cura Italia”. In caso invece non si ritenga
funzionale ai fini educativi il sistema della lezione a
distanza, vanno sollecitate le Regioni e gli Enti Loca-
li, secondo le rispettive competenze, ad adottare tut-
ti 1 provvedimenti necessari per garantire continuita
didattica attraverso interventi di natura domiciliare,



con le stesse figure gia impiegate e con programmi
concordati tra insegnante curriculare, insegnante di
sostegno e gli altri operatori previsti dalle normative
in materia.

Cosa abbiamo imparato:
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la relazione e la didattica attraverso uno schermo
risultano di difficile accesso per bambini/e e ra-
gazzi/e con bisogni comunicativi complessi;

per tanti di loro ¢ stata pero, una nuova opportu-
nita per far emergere nuove risorse di adattamen-
to ed apprendimento di nuove abilita (come stare
davanti ad uno schermo, mantenere 1’attenzione a
distanza, comunicare a distanza);

per i bambini/e che presentano anche deficit visivi
o uditivi, sensoriali, (disabilita complesse) questo
canale di contatto e di intrattenimento a distanza
non ¢ sempre adeguato;

le barriere emerse in questa fase di emergenza,
non devono essere considerate un limite assoluto,
ma un invito a lavorare in questa seconda fase ed
in futuro, per poter trovare nuove modalita, che
possano coinvolgere anche 1 soggetti piu vulne-

rabili;

* la lontananza fisica, quando addirittura I’isola-
mento, non possono né devono significare abban-
dono di nessun utente, nessun familiare, nessun
ambiente.

Si auspica che le modalita di interazione a distanza gia
sperimentate, possano essere un arricchimento anche
quando sara possibile riprendere I’attivita in presenza
a scuola, e che 1 bambini e i ragazzi, tutti, possano tor-
nare ad arricchirsi dello scambio comunicativo, delle
relazioni e delle «connessioni» umane!
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ABSTRACT

Durante i mesi di chiusura della scuola anche gli studenti con complessi bisogni comunicativi hanno dovuto confrontarsi con i molteplici
problemi della didattica a distanza nella modalita della Tele-CAA. In realta questo approccio didattico ha evidenziato e fatto emergere
Pimportanza di alcuni aspetti fondamentali per rendere efficace la CAA. il setting di apprendimento deve essere controllato, gli stimoli devono
essere presentati in modo chiaro e ordinato. Lo studente deve essere supportato da un facilitatore competente che non lo distragga e non
si sostituisca a lui. Nel periodo del lock-down il facilitatore é stato spesso un genitore o un fratello. In questi casi ¢ stato fondamentale un
preliminare rapporto di fiducia, condivisione e scambio di suggerimenti per creare un efficace ponte comunicativo di esperienze familiari e
scolastiche. Alcuni studenti con bisogni comunicativi complessi presentavano un quadro di disabilita intellettiva, difficolta di attenzione, scarse
competenze sociali e comportamenti disfunzionali volti ad evitare il compito o attirare ’attenzione. Nel contesto della tele-CAA, con I’aiuto
dei facilitatori, é stato possibile ottenere miglioramenti nell’attenzione e nei comportamenti sociali. La modalita Tele-CAA prevede infatti il
rispetto preciso dei turni di comunicazione, quindi la necessita di aspettare e di ricevere conferma positiva per I'intervento appropriato. Nel
corso dell’esperienza di Tele-CAA ¢ stato necessario riconsiderare gli abituali strumenti di comunicazione per privilegiare quelli pit funzionali
all’efficacia comunicativa nel diverso contesto. Particolarmente motivante ¢ stato mantenere sempre attivo un doppio canale di scambio: quello
con il piccolo gruppo di partners comunicativi con bisogni comunicativi complessi e quello con il gruppo classe di riferimento per ciascuno

studente.

Introduzione
L’intervento di Tele-CAA ha riguardato un gruppo
di 5 studenti con bisogni comunicativi complessi nel
quadro di disabilita diverse (intellettive, relazionali e
motorie) di diverse classi dell’[.S.I.S. Carducci Dante
di Trieste. Il lavoro ha coinvolto i rispettivi insegnanti
di sostegno, i familiari, alcuni docenti curricolari e
sottogruppi classe.
Le attivita del piccolo gruppo sono state individuate
sulla base:
* dei possibili collegamenti con il programma di
classe degli interessi e motivazioni degli studenti;
* delrapporto con I’esperienza della vita in famiglia
nel periodo del lock-down.
L’insegnante esperto in CAA raccoglieva le
indicazioni degli studenti, dei loro familiari e degli
insegnanti, 1’eventuale documentazione fotografica
e predisponeva i supporti per la comunicazione che
condivideva in formato PDF con gli altri insegnanti
e le famiglie.
Le famiglie provvedevano  autonomamente
alla stampa e, durante gli incontri, gestivano la
preparazione dinamica del setting secondo le
indicazioni dell’insegnante, tenendo conto dei diversi
gradi di autonomia dello studente.
Gli insegnanti di sostegno partecipavano all’attivita
facilitando gli studenti da remoto, gestivano il
calendario e le attivita degli incontri di classe/
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sottogruppo classe.

Gli insegnanti curriculari programmavano le attivita
con 1 sottogruppi classe, gestendo lo scambio dei
materiali attraverso la piattaforma dedicata.

E’risultato immediatamente evidente che il contributo
della CAA alla partecipazione alla vita scolastica nei
tempi della didattica a distanza non poteva ridursi
a fornire schede e materiali, ma si doveva pensare
a ricostruire un contesto comunicativo significativo
e motivante che attenuasse il senso di isolamento
e riproponesse, in altra forma, le consuete routine
scolastiche fatte di partecipazione alla vita didattica
e relazionale di classe, ma anche di condivisione
dell’esperienza quotidiana e di relazioni con altri
alunni con bisogni comunicativi complessi con cui
abitualmente e spontaneamente condividevano lo
stesso sistema comunicativo.
Il gruppo di lavoro degli insegnanti di sostegno ha
pensato quindi di progettare, nella forma di Tele-CAA,
le consuete attivita di gruppo con programmazione
settimanale:
e lettura di libri/testi modificati in simboli;
» laboratori di espressione corporea, espressione
artistica, autonomia nelle attivita domestiche.

Lettura di libri/testi modificati in simboli
Abbiamo proceduto seguendo queste tappe:



* sono stati inviati alle famiglie i testi illustrati e
modificati in simboli da stampare in formato PDF;

* nel primo incontro in videoconferenza con il
gruppo e gli insegnanti di sostegno un insegnante
presentava il testo e lo leggeva commentando
le illustrazioni; lo studente era affiancato da un
facilitatore (spesso un familiare) che indicava le
celle durante la lettura;

* Dinsegnanteinviavaallefamiglieil videomodelling
della sua lettura, curando la buona visibilita e
la correttezza nell’indicazione dei simboli per
facilitare 1’esercizio autonomo di lettura da
parte degli studenti; inviava inoltre le immagini
dei personaggi spiegando alla famiglia come
realizzare 1 bastoncini per animare i personaggi;

* nel secondo incontro in videoconferenza si
procedeva alla rilettura con la partecipazione degli
studenti che venivano rinforzati se erano a segno
o cercavano di leggere autonomamente i simboli
CAA. Gli studenti venivano poi incoraggiati
a commentare le illustrazioni utilizzando 1
bastoncini con i1 personaggi e gesti condivisi
(come si e no);

* Dinsegnante inviava poi alle famiglie un test
in simboli a risposta si/no per la verifica della
comprensione;

* nel terzo incontro I’insegnante rileggeva il testo
con gli alunni e poi si procedeva insieme ad
animare la storia con i bastoncini e a rispondere
alle domande, stimolando [I’interazione e la
collaborazione nel gruppo;

* il testo illustrato e modificato in simboli CAA
veniva quindi condiviso con I’insegnante di classe
e un sottogruppo di compagni di classe del singolo
studente;

* nel quarto incontro, con il professore curriculare e
1 compagni della classe di appartenenza, il singolo
studente, con la facilitazione dell’insegnante di
sostegno, interagiva sull’argomento trattato con
1 bastoncini o 1 gesti condivisi. E’ risultata piu
proficua la videoconferenza con un sottogruppo
classe per consentire a tutti di tenere accese le
fotocamere e incontrarsi de visu.

Sono stati letti testi modificati in CAA con riferimento
al percorso delle classi di appartenenza e alle
discipline di riferimento. I compagni di classe sono
stati coinvolti nella scelta delle illustrazioni e nelle
proposte tematiche da condividere. E’ stato cosi
realizzato un percorso di videoconferenze tematiche
alternativamente con il gruppo omogeneo di studenti
con BCC e con le rispettive classi.

Ad esempio sono stati realizzati percorsi di scienze

naturali , italiano e storia attraverso letture ispirate a
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Il Re Leone, I promessi Sposi e 1’Odissea.

Laboratori

Sono state proposte come attivita a distanza anche
laboratori di espressione artistica € musicale, attivita
motoria, autonomia nella preparazione dei pasti e
giardinaggio.

Glistudentisvolgevano attivitadilaboratorio in gruppo
virtuale con pochi materiali e un adulto di supporto.
Ogni studente, con Dl’aiuto del familiare, inviava
all’insegnante esperto di CAA, tramite WhatsApp,
le fotografie relative all’attivita svolta, ai materiali e
attrezzi utilizzati, ai manufatti realizzati, alle piante
coltivate sul balcone o in giardino. L’insegnante
realizzava per ogni attivita un tutorial in Power Point
in cui utilizzava il materiale fotografico inviatogli per
documentare le fasi dell’attivita e spiegarle con una
didascalia in simboli. Realizzava inoltre 1 supporti
per ’interazione: tabelle tematiche e immagini con
etichette per i bastoncini.

Il materiale realizzato veniva restituito agli studenti
che lo condividevano nell’incontro successivo. I
tutorial venivano condivisi e letti dall’insegnante
nella videoconferenza in modalita condividi schermo
per poi passare all’interazione e al commento delle
attivita utilizzando 1 bastoncini e 1 gesti condivisi.
Anche questi tutorial venivano poi condivisi con i
rispettivi gruppi classe per le materie di riferimento.

Conclusioni

I livelli di apprendimento raggiunti sono stati
complessivamente molto soddisfacenti.

La disponibilita di una figura familiare o professionale
a casa disposta ad essere coinvolta sia nel lavoro di
supporto allo studente, sia nella preparazione dei
materiali, lavorando in sinergia con I’insegnante.
E’ stato necessario venire incontro alle esigenze
familiari per la programmazione delle attivita,
nella consapevolezza che si doveva essere d’aiuto
alla famiglia, sostenendola nel tenere lo studente
impegnato e soddisfatto del lavoro e della minima vita
sociale che la didattica a distanza poteva consentire,
senza aggravare gli impegni organizzativi. L’impegno
delle famiglie ¢ stato notevole, non solo in termini di
tempo, ma anche di disponibilita a condividere con
gli insegnanti pratiche e strategie. In questa situazione
sono emerse con chiarezza preesistenti difficolta e
incomprensioni nei rapporti con le famiglie, ma si sono
rafforzati anche i rapporti di fiducia e collaborazione
per il raggiungimento di obiettivi condivisi.

Il lavoro di gruppo del team docenti per progettare
e programmare attivitd che tenessero conto degli
specifici bisogni di ogni studente, del Piano Educativo



Individualizzato e della programmazione di classe.

Il gruppo docenti ha potuto lavorare efficacemente in
quanto aveva gia maturato formazione ed esperienze
di CAA.

Il lavoro di gruppo degli studenti con bisogni
comunicativi complessi che utilizzavano normalmente
la CAA nel contesto scolastico. Il gruppo, con
un preesistente legame affettivo, ha permesso di
rafforzare la motivazione all’interazione spontanea.
La possibilita di mantenere, anche a distanza, il
contatto visivo tra i partners comunicativi, ¢ stata la
base per migliorare I’attenzione al compito e il rispetto
di tempi e spazi altrui. In alcuni casi si ¢ ottenuto un
importante miglioramento dei tempi di attenzione
in quanto la situazione della videoconferenza,
riducendo gli stimoli intervenienti, poteva favorire
la concentrazione e I’apprendimento dei turni nella
conversazione.

Il rapporto con il gruppo classe come elemento
di motivazione all’apprendimento e non solo alla
socializzazione. E’stato fondamentale 1’apporto
del docente curricolare per individuare i temi da
condividere con il gruppo classe e per motivare gli
studenti alla performance negli incontri programmati.
In alcuni casi le classi coinvolte hanno cercato
e condiviso materiali visivi per consentire la
realizzazione di supporti per la CAA funzionali alla
partecipazione negli incontri comuni. Alcune classi
avevano gia fatto esperienza di CAA e si dimostravano
piu competenti nella comunicazione. In mancanza di
questi prerequisiti il contesto classe risultava meno
efficace come facilitatore della comunicazione. Resta
il fatto che nella scuola secondaria di secondo grado
gli spazi per attivita curriculari inclusive per gli alunni
con bisogni comunicativi complessi sono insufficienti
e le strategie per una didattica basata sul modello
della partecipazione non sono condivise da tutto il
corpo docente.

La familiarita con i supporti informatici. In alcuni casi
un precedente utilizzo stereotipato e poco funzionale
dello strumento si ¢ trasformato in una competenza
basata su autonomia ed efficacia; in altri casi lo
studente non ¢ riuscito a focalizzare 1’attenzione allo
schermo e, di conseguenza, la partecipazione alle
attivita ¢ stata molto limitata.

La familiarita con la CAA, intesa come modalita
flessibile per incrementare la comunicazione in
rapporto ai contesti ambientali. La Tele-CAA rende
problematico I’utilizzo di strumenti abituali come
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le tabelle per l’interazione. Lo studente ha infatti
I’esigenza di mantenere sempre il contatto visivo
con 1 partners comunicativi. Deve poi riuscire a
vedere e mostrare le immagini scelte alla fotocamera
contemporaneamente. Molto pitl intuitivi sono risultati
1 bastoncini con le immagini a doppia faccia. Gli
studenti del gruppo erano tutti gia esperti nell’utilizzo
dei bastoncini per la drammatizzazione delle storie.

Un’importante variazionerispetto alle pratiche abituali
nella lettura dei libri modificati con 1 simboli CAA ¢
stato I’utilizzo del videomodelling. La lettura a scuola
¢ un percorso a tappe graduali di avvicinamento che
si realizza con I’affiancamento di un facilitatore che
modella I’indicazione delle celle durante la lettura ad
alta voce, consentendo al lettore CAA di raggiungere
una progressiva autonomia nella lettura dei simboli,
nella comprensione e memorizzazione della storia.
Nella situazione della Tele-CAA i tempi erano ristretti
e si rendeva necessaria una maggiore autonomia dello
studente nell’avvicinamento alla lettura anche perché
I’affiancamento richiede specifiche competenze. il
testo modificato in simboli CAA, senza una strategia
di supporto alla lettura, risulta del tutto inefficace.
Oltre al testo modificato con le relative illustrazioni ¢
stato fornito a tutti i partecipanti il “videomodelling”
in cui il testo in simboli veniva presentato con la voce
e il pointing del lettore esperto consueto, in questo
caso I’insegnante di sostegno. Quasi tutti gli studenti
sono riusciti ad esercitarsi a casa, dapprima con 1’aiuto
di un familiare e poi autonomamente, gestendo da
soli il dispositivo. Per il gruppo, la consapevolezza di
aver raggiunto traguardi di autonomia nella gestione
dei supporti informatici, ¢ stata un’esperienza molto
gratificante che ha contribuito anche alla crescita nella
maturita e nel senso di autoefficacia. La condivisione
dello schermo ¢ stata utilizzata soltanto per mostrare i
tutorial. in questo caso lamancanza del contatto visivo,
per tempi brevi, era compensata dalla soddisfazione
di mostrarsi protagonisti delle attivita.
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ABSTRACT

Nella relazione viene analizzata la situazione vissuta dai disabili e dai loro familiari durante il periodo del lockdown causato
dal Covid-19, ponendo I’accento sugli utenti adulti di CAA affetti da patologie severe. In tale scenario la Tele CAA si é posta
come concreta possibilita di accesso all’interno delle case degli assistiti, rompendo lo stato di isolamento e la percezione vis-

suta dell’essere lasciati soli.

Il Covid-19 ha generato dei mutamenti globali nel
nostro modo di vivere, provocando una condizione
di isolamento sociale forzato con conseguenti effetti
e restrizioni che hanno coinvolto tutti i livelli della
popolazione mondiale. La chiusura di tutte le attivita
pubbliche e/o private, ed una serie di divieti e limita-
zioni imposte ai cittadini, primo fra tutti la liberta di
spostamento e di assembramento, di fatto hanno com-
portato una brusca menomazione della sfera sociale e
relazionale, che ¢ andata a scapito del benessere emo-
tivo e psichico dell’individuo, favorendo 1’insorgenza
di vissuti di abbandono e solitudine, connotati spesso
da un substrato depressivo.

In un simile scenario ¢ divenuto ancor piu essenziale
il ruolo di una comunicazione chiara ed efficace, gra-
zie alla quale tutti vengano posti nelle condizioni di
poter comprendere facilmente cosa stia accadendo, e
che garantisca a tutti la possibilita di libera espressio-
ne ed il soddisfacimento del naturale bisogno di inte-
razione e socializzazione. Questi cambiamenti hanno
determinato I’insorgenza di esperienze fortemente
stressanti per chiunque, ma sicuramente amplificate
per quelle persone come gli utenti adulti di CAA che
giornalmente affrontano, con difficolta, sfide signifi-
cative di comunicazione

In questi mesi di isolamento tali utenti si sono trovati
a vivere confinati all’interno delle proprie mura do-
mestiche, privati di ogni forma di terapia e di attivita
assistenziale, catapultati in una quotidianita scevra di
tutte quelle figure professionali dirette al sostegno ed
alla cura del soggetto disabile. Unici referenti possibi-
li in questa nuova “dimensione Covid-19” sono rima-
sti loro malgrado, i familiari, sui quali ¢ stato riposto
totalmente il gravoso compito del prendersi cura, a
prescindere o meno dalle loro personali idoneita, ca-
pacita e risorse fisiche.

Il termine di “utente adulto CAA” fa riferimento ad
una tipologia molto ampia di individui, diversi per
eta, patologia ed eziologia, con deficit della funzione

comunicativa di varie entita. Da ci0 deriva una diffe-
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renziazione importante non solo in merito alla tipo-
logia di interventi CAA che devono essere realizzati
ma anche in merito alle differenti condizioni sociali
vissute da queste due categorie di utenti.

Se la disabilita comunicativa acquisita puo richiamare
in causa all’interno del contesto domestico, la presen-
za di caregivers giovani ed efficienti, come i figli o il
coniuge, nel caso di disabilita comunicativa congeni-
ta, specie se di grado severo, nella maggior parte dei
casi le figure dei caregivers si esauriscono a quelle dei
genitori che piu facilmente sono persone anziane.
Focalizzando ora la nostra attenzione su quest’ultima
tipologia di nucleo familiare, ed inquadrandolo nel
periodo storico del lockdown, ¢ facile comprendere
come debba essere stato elevatissimo lo stato di sfi-
nimento e di abbandono percepito dai propri membri,
allorquando il bisogno di assistenza e di cura, ¢ stato
messo in secondo piano rispetto alle misure preventi-
ve anti-contagio.

In questo scenario di confinamenti e restrizioni si €
inserita, come tentativo di risposta sia etica che pro-
fessionale, la Tele-CAA che puo essere definita come
la fornitura di assistenza a distanza, attraverso le tec-
nologie dell’informazione e della comunicazione che
sono venute incontro al bisogno al bisogno di conti-
nuita di cura dei pazienti e all’esigenza di non dovere
interrompere i percorsi di cura e di riabilitazione gia
avviati.

La teleriabilitazione consente ai pazienti di eseguire
direttamente da casa il proprio percorso riabilitativo,
accedendo a una piattaforma tramite una connessione
internet, un pc, un cellulare, un tablet o una smart tv,
ed al contempo tramite essa, i professionisti possono
svolgere una funzione di monitoraggio da remoto del
trattamento. Gli strumenti utilizzati sono molteplici,
ed includono istruzioni verbali, video, tutorial, pro-
grammi informatici e materiali multimediali. Tutte le
attivita svolte dal paziente e dagli operatori vengono
a loro volta continuamente tracciate, consentendo al-
tresi un riscontro continuo del servizio offerto.



Anche 1 progetti di CAA in questi ultimi due mesi
si sono dovuti adeguare all’utilizzo di queste nuove
metodologie per non venir meno a quella continuita
di cura, che ¢ un elemento fondamentale di ogni per-
corso riabilitativo. Ai vari professionisti si € pertanto
posta la sfida di doversi reinventare nuove modalita di
intervento che fossero capaci di superare le distanze
fisiche e che fossero idonee a viaggiare sui canali del
web.

Se andiamo ora a traslare tutti questi concetti sulle due
macro-tipologie di nuclei familiari di utenti adulti di
CAA sopra descritte, ci rendiamo conto come il con-
cetto stesso di Tele-CAA in termini applicativi, diven-
ga una enorme barriera nel caso di patologie congenite
severe. Si tratta infatti, nella stragrande maggioranza
dei casi, di pazienti non verbali con gravissime limi-
tazioni fisiche che ne determinano uno stato di di-
pendenza completa dall’altro in tutti gli aspetti delle
ADL (Activities of Daily Life), per lo svolgimento
delle proprie funzioni basilari. Anche I’ambito della
comunicazione non esula da tale necessita, poiché in
tali pazienti la disabilita fisica impedisce anche un uti-
lizzo autonomo degli ausili di comunicazione, ed ¢
necessario quindi fare ricorso all’aiuto di un partner
nella gestione degli stessi, sia che si tratti di regge-
re e “sfogliare” una tabella cartacea (Communication
Board), o di reggere un ETRAN (Eye-TRANsfer),
sia che si tratti di attivare un dispositivo con uscita
in voce (VOCAS), o ancora di essere posti davanti
a un PC con il quale magari si riesce a scrivere con
un sistema a scansione, ma che deve essere acceso da
altri e con sensori che vanno collocati di volta in volta
nella adeguata posizione.

Il Coronavirus ha modificato le abitudini di ognuno
di noi, ma per questa tipologia di utenti ha avuto de-
gli effetti maggiori, andando a costituirsi come quella
che Beukelman e Mirenda (1988) nel loro “Modello
della Partecipazione” definiscono una vera e propria
“barriera alla comunicazione”. Per gli utenti assistiti
da caregivers sprovvisti di abilita tecnologiche ed in-
formatiche, infatti, non ¢ stato possibile avviare e ge-
stire un programma di Tele-CAA attraverso il canale
delle videochiamate. Come riuscire a trovare quindi
un’interfaccia adeguata quando le risorse disponibili
con le quali si deve interagire sono tanto carenti?
Quanto detto fino ad ora ci richiama all’importanza
ed al ruolo che i partners principali hanno all’inter-
no di un progetto di CAA. Un intervento che aspiri
ad essere veramente efficace non puo infatti esaurirsi
unicamente con il lavoro che viene svolto direttamen-
te con I’utente, ma deve necessariamente includere e
coinvolgere anche 1 suoi contesti di vita e le persone
significative che ve ne fanno parte. Ma se all’interno
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di un contesto di riabilitazione tipicamente normale,
tale finalita viene raggiunta, non sempre senza diffi-
colta, all’interno di una dimensione di co-presenza
che consenta un coinvolgimento ed un modellamento
continuo dei partners principali, quando ci proiettia-
mo su un piano di Tele-CAA, la gestione di tale aspet-
to diviene ancora piu complessa da parte del profes-
sionista che opera I’intervento.

Ulteriore aspetto che merita una riflessione, riguar-
da la tipologia di ausilio di comunicazione utilizzato
dall’adulto CAA che puo essere collocato in una scala
che va dal livello piu povero low- tech fino al livello
piu avanzato high tech. In questi mesi di isolamento
sociale 1’elemento distintivo che ¢ stato in grado di
determinare una vera e propria differenza qualitativa
e quantitativa in merito alla possibilita di utilizzare la
Tele—CAA, da parte dei pazienti adulti, ¢ stato I’es-
sere capaci di utilizzare in autonomia uno strumento
di comunicazione di tipo high-tech, che ben si con-
ciliasse con la possibilita di una condivisione di tipo
mediatico. In quei pazienti, invece, che utilizzavano
solo ausili di comunicazione low-tech e soprattutto
che non erano supportati da familiari con competenze
informatiche, da poter attivare le videochiamate, non
¢ stato possibile per loro avere interazioni comuni-
cative dirette con altri interlocutori al di fuori della
cerchia familiare.

La nuova sfida che il coronavirus ha posto ai profes-
sionisti di CAA risiede infatti, nella necessita di dover
trovare nuove metodologie di intervento che non con-
sentono aspetti essenziali quali una relazione diretta,
una partecipazione condivisa e un poter “fare le cose
insieme”, tutte esperienze basilari, dalle quali scaturi-
scono importanti occasioni comunicative.

L’obiettivo al quale si mira, sarebbe ovviamente quel-
lo di riuscire a dare continuita all’intervento di CAA
intrapreso, anche fra le mura domestiche, consenten-
do all’utente CAA il superamento di tale microconte-
sto, per avere accesso ad una comunicazione a distan-
za. La criticita di tale obiettivo va ricercata dunque in
quelle che sono le premesse per cosi dire strutturali
e nel dovere trovare una modalita di interazione effi-
cace di quelle che, perdonatemi il termine, definirei
molto spesso come delle “interfacce non adeguate”,
rappresentate da caregiver/s che, per quanto possa-
no sforzarsi, in questa nuova dimensione tecnologica
della riabilitazione, non riescono a costituirsi come
una risorsa efficace.

In tale campo vengono in aiuto le Assistive Techno-
logies attraverso la progettazione e la creazione di
sistemi ad hoc che rendano piu rapido e semplice il
raggiungere 1’assistito all’interno della propria casa,
usando strumenti che sono alla portata della maggio-



ranza: oggi ad esempio si puo fornire tele assistenza
con la semplice accensione della TV di casa da par-
te dell’assistito, percio anche il soggetto anziano che
non ha alcuna pratica con I’uso di computer o cellu-
lari, puo essere controllato, visitato € monitorato co-
stantemente, senza il disguido di doversi recare in uno
studio medico. A mio avviso perd andrebbero ricer-
cate ulteriori soluzioni proprio per quei soggetti che
possiedono abilita residue minime, € che non possono
ad esempio, nemmeno premere il tasto ON di un tele-
comando in maniera autonoma. E’ proprio questa ti-
pologia di utenti piu gravi e svantaggiati che andrebbe
a mio avviso tutelata, da una continua ricerca, volta al
superamento dei limiti legati alle modalita di accesso
ed alle modalita di utilizzo.

La mia esperienza personale in questi mesi di confi-
namento e restrizioni con gli utenti adulti CAA, che
sono assistiti dal Consorzio Siciliano di Riabilitazio-
ne nel centro di Viagrande ove opero, mi porta ad af-
fermare che il grado di competenza e di autonomia
possedute nell’utilizzo del proprio ausilio di comuni-
cazione, ha inciso in modo determinante sulla possi-
bilita di riuscire a garantire continuita all’intervento
di Tele-CAA. Parlando in termini di funzionalita de-
gli strumenti utilizzati si sono rivelati infatti essere
piu adeguati quelli provvisti di un alto livello tecno-
logico e dotati di un sistema di uscita in voce, (Voice
Input Generating Devices) e idonei alla condivisione
attraverso i social e 1 media.

Conclusioni
Se consideriamo la Teleriabilitazione in generale, ci
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rendiamo conto come questa abbia caratteristiche in-
trinseche che mal si accordano con gli interventi ri-
abilitativi di tipo tradizionale: la distanza fisica e la
lontananza sono infatti sempre state considerate come
delle barriere rispetto alla possibilita di operare degli
interventi efficaci. Di contro pero la Teleriabilitazio-
ne ha reso possibile il potere entrare all’interno delle
mura domestiche e nella sfera familiare dei pazien-
ti, consentendo ai professionisti che operano gli in-
terventi di raggiungere un livello di conoscenza piu
intimo e profondo di dinamiche riguardanti i propri
assistiti, che altrimenti mai avrebbero avuto accesso
in un setting di terapia di tipo tradizionale. Ritengo
che da ci0 si possa comunque trarre insegnamento an-
che in un’ottica di prospettiva futura, all’interno della
quale si potrebbe ipotizzare I’esistenza di un progetto
di CAA e di terapie tradizionali che vengano affianca-
ti ed integrati da una Tele-CAA a distanza realizzata
con strumenti multimodali e multimediali.
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ABSTRACT

La seguente revisione presenta un approfondimento circa le diverse linee di indirizzo per Dattivita a distanza redatte durante
il periodo di lockdown da diverse associazioni delle professioni sanitarie. L’articolo ha come scopo quello di sostenere una piu
ampia riflessione circa i nuovi metodi di interazione terapeutica sorti durante la pandemia, nel rispetto del modello bio-psi-
co-sociale. Si cerchera di analizzare le possibili affinita e/o discrepanze delle diverse linee vigenti cosi da poterle confrontare,
in futuro, con le nuove linee operative di Tele-CAA. Le associazioni che hanno realizzato tali aggiornamenti rappresentano
le seguenti figure: Terapista Occupazionale, Logopedista e Terapista della Neuro e Psicomotricita dell’Eta Evolutiva.

Durante il periodo di emergenza mondiale, sono stati
redatti diversi documenti al fine di tracciare delle linee
guida essenziali allo svolgimento dell’attivita lavorati-
va di alcuni professionisti sanitari. I documenti consi-
derati, stilati dalle associazioni di categoria dei Terapi-
sti Occupazionali, Logopedisti e Terapisti della Neuro
e Psicomotricita dell’Eta Evolutiva, affrontano temati-
che comuni ed alcuni approfondiscono argomenti dif-
ferenti. I punti in comune sono da riferirsi al rispetto
del Codice Deontologico e al considerare fondamentali
alcuni aspetti legali che nello specifico riguardano la
gestione dei dati sensibili (consenso informato, pri-
vacy, ecc.).

L’Associazione Italiana Terapisti Occupazionali
(AITO) sottolinea I’importanza del contatto umano di-
retto come modalita piu idonea ai trattamenti, eppure
riconosce la Tele-CAA come ottimo strumento per gli
utenti impossibilitati a spostarsi. Prevenire la perdita
della partecipazione nelle occupazioni, mantenendo gli
effetti positivi nel tempo, ¢ uno degli scopi pitu impor-
tanti della Terapia Occupazionale Online che non vuo-
le sostituirsi alla terapia vis a vis e considera il contat-
to umano elemento imprescindibile al trattamento. La
modalita online diventa, quindi, uno strumento sostan-
ziale nel momento in cui ¢ impossibile ricorrere al con-
tatto diretto al fine di garantire interventi a persone che
vivono in periferia e che, quindi, hanno difficolta negli
spostamenti e/0 a persone in condizione di fragilita. La
“Position Statement on Telehealth” della Federazione
Mondiale dei Terapisti Occupazionali (WFOT, 2014),
rileva I’importanza della terapia occupazionale tramite
la Tele-CAA 1 cui servizi devono essere adeguati alle
persone, ai gruppi e alle culture e contestualizzati alle
occupazioni e agli interessi dei clienti. I documento
prosegue suggerendo idee circa la sistemazione del set-

ting in Tele -CAA (per es.: creare uno spazio adeguato
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e funzionale in una zona lontana da possibili distrazioni
e/o rumori e che abbia una buona fonte luminosa il pit
possibile naturale; posizionare ergonomicamente il PC,
la sedia ed il tavolo di lavoro; preparare anticipatamen-
te il materiale di lavoro; effettuare delle simulate prima
del collegamento; assicurarsi che il segnale WI-FI sia
stabile ed efficace) e consiglia di proporre attivita che
siano calibrate sull’effettiva conoscenza tecnologica
dei familiari considerando il valore del supporto alla
famiglia. Inoltre, ricorda I’importanza dell’assicurazio-
ne professionale come strumento di tutela per il profes-
sionista e per il paziente.

La Federazione Logopedisti Italiani (FLI), in accordo
alle indicazioni della Federazione Nazionale degli Or-
dini TSRM- PSTRP, fornisce indicazioni per la terapia
logopedica a distanza, considerando il trattamento di-
retto elettivo per alcune patologie. Risulta essenziale,
come per le altre associazioni, utilizzare hardware e
software con efficienti sistemi di protezione dati e sal-
vaguardare e mantenere la riservatezza di questi al fine
di tutelare il paziente e i suoi familiari. Ricorda quanto
sia fondamentale adeguare gli interventi logopedici per
renderli piu individuali possibili, considerando la spe-
cificita dei pazienti, senza ricorrere a modelli e schemi
preconfezionati. Pertanto, anche la FLI, come I’AITO
e ’ANUPI, ritiene necessario valutare la competen-
za tecnologica familiare al fine di individuare propo-
ste adatte considerando i limiti e le applicazioni delle
diverse tecnologie. Inoltre, ricorda delle opportunita
presenti nel web per reperire materiale utile (per es.
UNESCO che ha dato I’accesso alla Biblioteca Digita-
le Mondiale su Internet).

L’ Associazione dei Terapisti della Neuro e Psicomo-
tricita dell’Eta Evolutiva redige un ampio documento
circa le linee di indirizzo e le raccomandazioni per il



periodo Covid-19 che viene condiviso dalla Federa-
zione Nazionale degli Ordini TSRM e PSTRP e dalle
associazioni tecnico scientifiche AITNE e ANUPI TN-
PEE. Indispensabile ¢ la rimodulazione degli interventi
nell’ottica bio-psico-sociale attraverso le nuove moda-
lita: ridefinire il Piano di Trattamento Individualizza-
to considerando le attivita da remoto e assicurando la
partecipazione nei servizi solo ai pazienti per i quali €
necessaria una presenza diretta nel rispetto di tutte le
disposizioni di sicurezza. Vengono approfonditi alcuni
decreti legge come la Circolare del Ministero della Sa-
lute del 23 aprile 2020 che stabilisce le indicazioni per
i Servizi di Neuropsichiatria dell’Infanzia e dell’ Ado-
lescenza e di Riabilitazione dell’Eta Evolutiva. Inoltre,
nel documento € presente un decalogo circa le misure di
prevenzione del rischio ed il corretto utilizzo dei DPI.
Le linee guida proseguono con la messa in evidenza
dell’importanza del lavoro con la rete sociale attraver-
so la collaborazione da remoto con pediatra, scuola,
altri professionisti sanitari e sociali, favorendo la co-
stituzione di un contesto, in parte virtuale, piu attento e
accogliente (welfare generativo). Infine, sono presenti
spunti operativi per organizzare il setting a distanza e in
presenza e consigli pratici per I’organizzazione del set-
ting in presenza in cui il coinvolgimento della famiglia
diventa essenziale (interessamento attivo ed empower-
ment) nei percorsi di vita.

I tre documenti approfondiscono 1 sistemi di erogazio-
ne dei trattamenti: I’ AITO suggerisce la modalita SIN-
CRONA (in tempo reale) tra il terapista e la persona (ad
es.: videoconferenza, monitoraggio da remoto, intera-
zioni virtuali utilizzando applicazioni e gioco virtua-
le); ASINCRONA (ad es.: “store-and-forward”) di dati
(ad es.: video, foto, e-mail) dal terapista e/o dall’utente
(WFOT, 2014) e OFF-LINE con I’utilizzo di supporti
(materiali scaricabili) e con possibilita di stampa dei
contenuti in formato testo o immagine. Anche la FLI
raccomanda la modalita SINCRONA (client intercti-
ve) in cui I’attivita si realizza in tempo reale attraverso
la connessione audio-video interattiva; ASINCRONA
(store-and- foward) attraverso I’invio di materiali al
paziente che, una volta acquisiti ed archiviati, procede
alla trasmissione dei dati (clip vocali, video, immagini)
al professionista per la visualizzazione o interpretazio-
ne; infine la modalita IBRIDA che ¢ la combinazione
di modalita sincrone e asincrone. L’ANUPI condivide
la modalita SINCRONA in videochiamata attraverso
I’utilizzo di piattaforme online con connessione inte-
rattiva audio e video (ad es. condivisione di schermo
e utilizzo di software); ASINCRONA che si realizza
attraverso I’invio di materiali o videoclip con attivita
da svolgere in autonomia o mediante caregiver e suc-
cessiva richiesta di feedback al caregiver (attraverso la
condivisione di video, materiali o colloquio); MISTA

attraverso cui le terapie in modalita sincrona sono se-
guite da un programma di rinforzo con monitoraggio in
relazione agli incontri in videochiamata.

Conclusioni

Nel periodo di emergenza Covid-19, i progetti di vita
realizzati attraverso la pratica clinica ed educativa della
CAA hanno vissuto dei cambiamenti sostanziali intro-
ducendo la modalita telematica. Diverse associazioni
di categoria hanno semplicemente continuato il proprio
operato perché gia regolamentato; altre, invece, hanno
dovuto progettare ed organizzare le nuove modalita di
interazione. Pertanto, le diverse associazioni e federa-
zioni hanno stilato dei documenti al fine di sistematiz-
zare gli interventi a distanza. Dal confronto dei docu-
menti pervenuti dall’ AITO, FLI e ANUPI, emerge una
certa omogeneita circa i sistemi di erogazione on line e
I’importanza del rispetto della privacy e del consenso
informato. Risulta sostanziale la specificita degli inter-
venti proposti a sostegno della persona e della propria
famiglia. Pertanto, tali testimonianze scritte sono degli
ottimi strumenti di riflessione dai quali € possibile con-
frontarsi circa le nuove modalita di fornitura dei servizi
di CAA, in cui la rete di professionisti multidisciplinari
diventa essenziale punto di incontro per fronteggiare il
periodo di emergenza mondiale. Uno degli indicatori
del benessere di una persona ¢ la partecipazione alla
vita sociale e 1’equipe multidisciplinare e diffusa do-
vra, quindi, favorire la creazione di ampie possibilita di
partecipazione nei diversi contesti frequentati, attraver-
so le nuove modalita di interazione creatisi in seguito
alla pandemia, cosi da migliorare la qualita della vita
(QOL) del bambino, dell’adulto con BCC e della pro-
pria famiglia.

BIBLIOGRAFIA
AITO (2020). Terapia Occupazionale Online.

ANUPI TNPEE, Associazione Tecnico Scientifica,
“Linee e di indirizzo e raccomandazioni ai terapisti
della neuro e psicomotricita dell’eta evolutiva,
emergenza Covid-19”, maggio 2020.

FLI & CdA dei Logopedisti (2020). Linee di indirizzo
e raccomandazioni per I’attivita del logopedista ai
tempi del Covid-19. Comunicare ¢ sempre possibile.

Federazione Nazionale degli Ordini TSRM PSTRP
e Associazioni Tecnico Scientifiche (2020). Linee
e di indirizzo e raccomandazioni ai terapisti della

neuro e psicomotricita dell’eta evolutiva; emergenza
Covid-19.



Argomenti Italiani di CAA anno 1 numero 0

“Pazienti con vulnerabilita comunicativa in terapia
intensiva Covid-19: una risposta multidisciplinare
tramite la Comunicazione Aumentativa e Alternativa

(C.A.A.)”

a cura di A. Galletti*, F. Ganzaroli**.

*Architetto esperto in progettazione inclusiva.
**Pedagogista esperto in inclusione scolastica e sociale

ABSTRACT

L’avvento dell’epidemia di Covid-19 ha comportato la nascita di nuove esigenze in tutti gli ambiti di vita. Dal punto di vista
lavorativo e relazionale vi sono stati cambiamenti significativi, dal momento che per alcuni il periodo di lockdown ha signi-
ficato sospendere completamente le proprie attivita lavorative, per altri ¢ stata I’occasione per sperimentare nuove modalita
di lavoro. Riportiamo P’esperienza vissuta in prima persona da un pedagogista e un architetto che, grazie alla collabora-
zione di medici e personale ospedaliero, ha dato soluzioni immediate per sopperire ad una situazione di reale vulnerabilita
comunicativa a cui sono esposti quotidianamente pazienti dei reparti di terapia intensiva. La richiesta di aiuto ¢ arrivata
dall’Ospedale di Bolzano e dall’equipe che li vi opera. Caratteristica peculiare di questa esperienza ¢ stata la necessita di
lavorare insieme, ma a distanza, fornendo servizi professionali di Comunicazione Aumentativa e Alternativa, utilizzando le
tecnologie delle telecomunicazioni altrimenti detta modalita di Tele-C.A.A. Sono stati realizzati strumenti e video tutorial

basati sui principi della C.A.A.

Introduzione

La drammaticita che ha caratterizzato da subito 1’e-
mergenza Covid-19 gia a partire dal mese di marzo
2020, ha portato il personale della terapia intensiva
dell’ospedale di Bolzano ad interrogarsi sull’oppor-
tunita di avere strumenti per poter comunicare con i
pazienti tracheostomizzati e con loro avere un dialo-
go, informarli rispetto alle cure che si stavano som-
ministrando e dare supporto anche psicologico. D’al-
tro canto si richiedeva anche la possibilita di avere la
certezza di essere compresi € non secondariamente di
avere un feedback, una risposta da parte dei pazienti
stessi. Il reparto era gia dotato di tablet che sarebbe
stato possibile utilizzare per cui ho preso contatti con
Francesco Ganzaroli, esperto di strumenti di comu-
nicazione aumentativa alternativa e tecnologie assi-
stive, per verificare insieme quale potesse essere la
modalita migliore di intervento. Ci siamo immediata-
mente interrogati su quale tipologia di risposta dare,
tenendo conto dell’urgenza e dell’emergenza vissuta
in quei giorni.

Pazienti con vulnerabilitd comunicativa in terapia in-
tensiva Covid-19
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Attraverso interviste a medici che lavorano all’interno
del reparto di terapia intensiva ¢ stato possibile com-
prendere quali siano le necessita del medico sul fronte
della comunicazione con il paziente ma, nello stesso
tempo, grazie all’esperienza di questi professionisti,
quali siano le principali esigenze che i pazienti stes-
si possano avere. E’ stato fatto ampio uso anche di
video del canale YouTube, analizzando alcune testi-
monianze di persone che avevano avuto esperienza
di terapia intensiva in passato. Dopo aver individuato
1 principali bisogni di pazienti e dei care providers,
si ¢ deciso di creare strumenti per la comunicazione
aumentativa e alternativa che possano essere usati at-
traverso differenti opportunita di accesso: a scansione
vocale o ad indicazione diretta. E’ parso ragionevole
affiancare alle tabelle di comunicazione la realizza-
zione di un libretto di istruzioni, in modo tale che sia
il paziente che 1 familiari sappiano che in quell’ospe-
dale sicuramente verra preso in cura il corpo di quella
persona ma anche gli aspetti relazionali. La proposta
di utilizzare sia il codice alfabetico che un codice sim-
bolico Open Source a supporto della comunicazione
¢ dato dal fatto che ci possa essere liberta di scelta da
parte del paziente su quale strumento risulti piu ido-



neo, ma nello stesso tempo avere 1’aiuto di un codice
simbolico permette una maggiore velocita di intera-
zione in un ambiente in cui vi € isolamento, rumori
di sottofondo dovuti ai macchinari, barriere personali
dettate dall’equipaggiamento del personale medico
e ospedaliero, necessita di agire con tempestivita.
Viene tenuto in considerazione il fatto che strumenti
di C.A.A. siano urgenti qui ed ora, nella situazione
reale che si sta vivendo, ma con la consapevolezza
che possano essere diffusi anche al di 1a del contesto
della terapia intensiva, non necessariamente solo per
questioni di emergenza, ma a supporto della comuni-
cazione di tutte le persone che risultano avere bisogni
comunicativi complessi in ogni ambito della loro vita.
Si ¢ posta grande I’attenzione alla realizzazione di un
libretto di istruzioni, denominato libretto del paziente,
che possa fare da cornice e motivare, in un ambito
cosi specifico, I’utilizzo di strumenti alternativi al lin-
guaggio verbale. Sostenere anche da un punto di vi-
sta psicologico 1 pazienti in terapia intensiva diventa
fondamentale, tenendo conto che si ritrovano, a volte
inaspettatamente, senza 1’opportunita di utilizzare le
proprie funzioni quotidiane. Riuscire a tenere aperto
il canale della comunicazione ha un valore ancora piu
decisivo, dopo diversi giorni di sedazione, quando ri-
svegliandosi non si riesce a muoversi, provando emo-
zioni come la paura o il panico.

Progettazione e costruzione dei materiali

Dopo aver analizzato 1 bisogni comunicativi dei pa-
zienti, dei medici e dei care providers, abbiamo sta-
bilito quali fossero 1 criteri da rispettare per avviare
il nostro progetto e per la costruzione dei materiali
necessari: la gratuita, la facile riproducibilita, 1’inclu-
sivita, utilizzo di un linguaggio rispettoso, la facili-
ta di utilizzo e di comprensione, 1’autoesplicabilita,
la riutilizzabilita, la resistenza all’usura, 1’utilizzo di
materiali reperibili in loco, la facilita di diffusione,
la modificabilita, la traducibilita in lingua italiana e
tedesca, la chiarezza dei messaggi, la sterilizzabilita.
Importanza fondamentale ha avuto considerare qua-
li siano le limitazioni delle funzioni motorie dei pa-
zienti e la compromissione delle funzioni cognitive,
la situazione in cui ogni persona si trova dopo essersi
risvegliata in un ambiente totalmente sconosciuto e

le correlate condizioni di ansia che ne possono deri-
vare. Inoltre vi sono tutta una serie di condizioni im-
prevedibili da considerare, come il fatto che 1 pazienti
potrebbero essere muniti di occhiali durante la loro
quotidianita oppure non comprendere la lingua nella
quale gli si parla. Si ¢ considerato che gli strumenti
dovevano essere necessariamente utilizzati a due vie:
I’esigenza da parte dei medici e del personale ospeda-
liero di dare informazioni al paziente e I’opportunita
per il paziente di fare domande ed interagire rispetto
alla propria condizione.

Il kit di strumenti ¢ composto da: un libretto del pa-
ziente, la tabella dei bisogni, la tabella alfabetica a
scansione, I’etran alfabetico e video- tutorial per spie-
gare I’utilizzo di ogni singolo strumento. Condividere
in presenza le modalita di utilizzo degli strumenti e
fare da modello per coloro che poi dovranno utiliz-
zarli non sarebbe stato assolutamente possibile nella
situazione in cui ci si trovava, pertanto abbiamo crea-
to risorse multimediali, assolutamente perfettibili, ma
che fossero in grado di dare le basi per un buon utiliz-
7o degli strumenti.

Il libretto del paziente

Il libretto del paziente ¢ costituito da 8 pagine nel-
le quali ci sono informazioni essenziali, rivolte sia ai
familiari che al paziente stesso. E’ un primo strumen-
to in cui si evidenzia la presa in carico del paziente
stesso anche dal punto di vista comunicativo. Con la
volonta di rassicurarlo, lo scenario ¢ disegnato con
colori non contrastanti tra loro riproducendo scenet-
te che non fanno riferimento alle caratteristiche am-
bientali della terapia intensiva. Vengono riprodotti il
medico e il paziente in una situazione di interazio-
ne rassicurante. Viene data importanza al fatto che,
nell’eventualita che il paziente non sia in grado di uti-
lizzare il linguaggio verbale, attraverso una tabella di
comunicazione potra ugualmente interagire. Tutte le
informazioni vengono tradotte attraverso un sistema
simbolico Open Source. Per permettere una semplice
riproducibilita e stampa del libretto, si € pensato ad un
formato A4 ma con un’altezza leggermente inferiore,
per essere stampato piu facilmente.

“Prototipi versione in Tedesco e
ltaliano - Libretto del paziente”

“Libretto del paziente pag. 1-2"

“Libretto del paziente pag. 56"

A il
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Tabella dei bisogni

Per facilitare e velocizzare la possibilita di esprimere
1 propri bisogni immediati sono state predisposte una
serie di tabelle che privilegiano la presenza di sim-
boli-frase, ovvero simboli che stanno al posto di una
richiesta che sarebbe piu complesso gestire utilizzan-
do il codice alfabetico. Le possibilita di accesso sono
molteplici: dall’indicazione diretta utilizzando una
mano, un dito per esempio, alla possibilita di indicare
con la direzione del proprio sguardo. In questo caso
¢ necessario tenere conto di alcuni accorgimenti me-
todologici: la tabella deve essere posta tra i due inter-
locutori, in modo tale che entrambi possano condivi-
dere il proprio sguardo, mantenendo contatto visivo.
Quando il paziente muovera gli occhi nella direzione
del simbolo desiderato, ad alta voce 1’operatore dovra
ripetere il significato, gia scritto con il codice alfabeti-
co sul simbolo stesso. E” molto importante per ottene-
re la conferma di aver ben compreso che quello fosse
il simbolo corretto richiesto. Il consiglio ¢ di stampare
queste tabelle su supporto trasparente. E’ stato scelto
il formato A4, passibile nel tempo di modifiche qua-
lora ci fosse necessita di ulteriori personalizzazioni.

Tabella dei bisogni n. 2/ Domanda
TABELLA N.2 / DOMANDA

o

Protatipo / Tabella dei bisogni

Per quanto si pensi che utilizzare un sistema simboli-
co sia facilitante, dobbiamo considerare che ogni pa-
ziente ¢ persona diversa. Pertanto, laddove si voglia
permettere di utilizzare le proprie competenze lingui-
stiche, o sia necessario integrare ci0 che ¢ stato detto
attraverso un sistema simbolico, ¢ importante avere a
disposizione anche un sistema che preveda il codice
alfabetico. Anche in questo caso ¢ possibile utilizza-
re I’indicazione diretta ma, nell’impossibilita di far-
lo, oltre alla difficolta di poter direzionare lo sguardo
con competenza, diamo un’ulteriore alternativa; con
la scansione vocale il caregiver indica le lettere no-
minandole, il paziente con un cenno, puo confermare
la lettera desiderata. Il processo € molto lento, ma nel
video-tutorial abbiamo inserito suggerimenti pratici
per agevolare la compitazione di un messaggio. La
disposizione stessa delle lettere ¢ stata pensata per fa-
cilitare la velocita di esecuzione, ma si tratta sempre
di situazioni in cui si deve essere molto flessibili: mai
standardizzare un intervento come se ogni persona
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fosse uguale all’altra. Dovendo prendere decisioni
senza poter prima fare delle valutazioni in presenza,
ci si ¢ basati sull’esperienza pregressa maturata.

. f A|E|I|O|JU\|Y
B|C|D|F|G|H
.-\;" T
el [J|k[L[m|N]|P
- Q|R|S|T|Z]|V
-
Xl Wwix[?

Etran Alfabetico

Utilizzare un’etran pud spaventare se non lo si ¢ mai
fatto: la condivisione dello sguardo ¢ qualcosa che
mette in gioco la propria intimita. Inoltre, 1’indica-
zione diretta di sguardo, in un ambiente in cui ¢ ne-
cessario essere il piu veloci possibili ed efficaci nel
comprendersi come in terapia intensiva, ci ha porta-
to a considerare uno strumento con il doppio codice:
codice colore e codice alfabetico. Questa modalita di
utilizzo permette anche a chi ¢ neofita, poco preciso e
disorientato, di scrivere con gli occhi; d’altra parte, il
care giver ¢ notevolmente facilitato. Chi deve scrivere
il messaggio guarda in direzione del blocco di lette-
re in cui si trova il bersaglio scelto, successivamente
direzionera lo sguardo verso il colore che corrispon-
de a quello della lettera scelta nel blocco precedente.
Come si puo notare, sono sempre presenti, in ogni ta-
bella, i simboli del SI e del NO, utili per le domande
veloci e per avere risposte immediate.
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Conclusioni

Quando si intraprende un progetto di C.A.A. si mette
in conto da subito che sara necessario avere momenti
frequenti di valutazione in itinere. Il nostro tentativo,
nei limiti della situazione contingente, ¢ stato quello
di tenere fede ai principi del Modello della Partecipa-
zione e, laddove non sia stato possibile far partecipare
direttamente 1 pazienti, ¢ stata nostra cura reperire in-



formazioni tramite video-interviste di coloro che gia
avevano avuto diretta esperienza di un ambiente cosi
particolare come la terapia intensiva. Siamo in attesa
di capire quale sia stato fino ad ora I’impatto avuto
dall’uso degli strumenti sul campo, ma una breccia €
stata aperta, un bisogno ¢ stato formulato: questo ¢ il
punto di partenza dal quale non torneremo indietro.
Cio che auspichiamo ¢ poter distribuire i materiali
prodotti, per ricevere suggerimenti, scambi di opi-
nioni e opportunita di migliorare quanto realizzato.
Riuscire a creare in poco tempo un team multidisci-
plinare, nato da una richiesta specifica per un bisogno
urgente crediamo sia gia un obiettivo raggiunto. L’e-
sperienza di vulnerabilita comunicativa puo apparte-
nere a chiunque, in modo permanente o temporaneo,
nel corso della vita. Pensare preventivamente a stru-
menti che possano essere facilitatori nel superamento
delle barriere comunicative migliora la qualita della
vita di ciascuno e ci pone come obiettivo finale la co-
struzione di un mondo inclusivo.
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ABSTRACT

L’emergenza Covid-19, con il lungo periodo di lockdown e le conseguenti ripercussioni sulla scuola (DAD) e sul mondo della
riabilitazione (teleriabilitazione e/o sospensione temporanea dei trattamenti), ha portato ad una maggiore condivisione di

informazioni, contenuti ¢ materiali sui canali web e social.

Tale condivisione, come in tutte le situazioni nuove ed in questo caso emergenziali, ha perd avuto il suo rovescio della meda-
glia: tanta richiesta, tanta offerta, tanta quantita a discapito a volte di qualita di informazioni e materiali.

Il nostro contributo nell’ambito di tale tipo di condivisione attualmente scarsamente disciplinata, mira ad analizzare la nor-
mativa vigente in materia e potenziali ed iniziali canali di regolamentazione.

La nostra esperienza

Sin dall’inizio dell’emergenza relativa al Covid--19,
I1 CAAmaleonte OdV ha messo a disposizione degli
utenti materiale semplificato e tradotto in simboli.
Tale materiale ¢ stato diffuso sia attraverso il sito
(www.ilcaamaleonte.it), sia sul nostro canale Face-
book. Tutti documenti sono stati messi a disposizione
in formato pdf ad alta risoluzione.

Il materiale ¢ stato creato cercando di differenziare la
proposta all’utenza per argomento di interesse, livel-
lo di complessita ed eta, andando quindi a spaziare
dalla traduzione di canzoni per bambini prescolari
(Le CAAnzoncine), a macro argomenti come colori
e forme geometriche, a contenuti spunto per la DAD
nella scuola dell’infanzia (lavoretti per ricorrenze)
e per la scuola primaria (esseri viventi/non viventi,
educazione stradale).

I set di simboli utilizzati sono stati ARASAAC e Wid-
git, grazie alla possibilita fornita da Auxilia Assistive
Technology in occasione dell’emergenza Covid-19.
Ogni nostro materiale ¢ dotato di loghi di provenienza
e diciture di riferimento per il rispetto del copyright,
del diritto d’autore e di proprieta intellettuale e delle
creative commons.

Tale condivisione social, avvenuta anche su altri
gruppi Fb a tema CAA, ci ha permesso di riscontrare
alcune criticita.

Rispetto del copyright e riconducibilita all’autore
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del materiale

Il materiale condiviso sui social € per la quasi totalita
privo di qualsiasi riferimento a diciture relative ai di-
ritti d’autore specifici per ogni set.

I canali social, pur permettendo la condivisione ¢ la
diffusione di contenuti in larga scala e in tempi piu
rapidi, ha quasi completamente abrogato di fatto tutta
la normativa relativa alla gestione del diritto d’autore
e di proprieta intellettuale.

Il materiale condiviso inoltre, anche quando dotato di
riferimenti e diciture corrette, viene spesso “rimaneg-
giato” e ripubblicato senza autorizzazione.

Per quanto riguarda il copyright, la Legge del 22
Aprile 1941 n°633 e successive modifiche, riconosce
il diritto alla protezione di opere letterarie, drammati-
che, scientifiche, didattiche, religiose, tanto se in for-
ma scritta quanto se orale (art. 2).

Tale diritto di protezione del diritto d’autore viene
estesa alle “elaborazioni di carattere creativo dell’o-
pera stessa, quali le traduzioni in altra lingua, le tra-
sformazioni da una in altra forma letteraria od artisti-
ca, le modificazioni ed aggiunte che costituiscono un
rifacimento sostanziale dell’opera originaria, gli adat-
tamenti, le riduzioni, i compendi, le variazioni non
costituenti opera originale” (art. 4) tutelando quindi
rimaneggiamenti, tagli e variazioni sul tema apportate
da terzi all’opera originale.

L’autore puo inoltre, al di la dei successivi diritti
esclusivi di utilizzo economico, conservare il diritto
di rivendicare la paternita dell’opera e di opporsi a



qualsiasi deformazione, mutilazione od altra modifi-
cazione, ed a ogni atto a danno dell’opera stessa, che
possano essere di pregiudizio al suo onore o alla sua
reputazione.(art.20).

La medesima tutela di tali diritti d’autore e di pro-
prieta intellettuale vengono regolamentati dagli ar-
ticoli dal 2575 al 2583 all’interno del Titolo IX del
Libro V del Codice Civile, in cui vengono ulterior-
mente regolamentati i1 principi relativi all’acquisizio-
ne del diritto d’autore (art.2576) e alle limitazioni di
rimaneggiamento dell’opera (art. 2577).

Inoltre nella giurisprudenza internazionale, fa testo la
Direttiva 2004/48/CE del Parlamento Europeo e del
Consiglio, sul Rispetto dei Diritti della Proprieta In-
tellettuale oltre frontiera.

Misure procedure e mezzi di ricorso

Sezione 1
Obbligo generale,

Articolo 3
Obbligo generale.

1. Gli Stati membri definiscono le misure, le proce-
dure e 1 mezzi di ricorso necessari ad assicurare il ri-
spetto dei diritti di proprieta intellettuale di cui alla
presente direttiva. Tali misure, procedure e mezzi di
ricorso sono leali ed equi, non inutilmente complessi
0 costosi e non comportano termini irragionevoli né
ritardi ingiustificati.

2. Le misure, le procedure e i mezzi ricorso sono ef-
fettivi, proporzionati e dissuasivi € sono applicati in
modo da evitare la creazione di ostacoli al commer-
cio legittimo e da prevedere salvaguardie contro gli
abusi.

Articolo 4
Soggetti legittimati a chiedere 1’applicazione di misu-
re, procedure € mezzi di ricorso

Gli Stati membri riconoscono la legittimazione a
chiedere I’applicazione delle misure, delle procedure
e dei mezzi di ricorso di cui al presente capo: a) ai
titolari dei diritti di proprieta intellettuale, conforme-
mente alle disposizioni della legislazione applicabile;
b)a tutti gli altri soggetti autorizzati a disporre di que-
sti diritti, in particolare ai titolari di licenze, se con-
sentito dalle disposizioni della legislazione applica-
bile e conformemente alle medesime;

c)agli organi di gestione dei diritti di proprieta in-
tellettuale collettivi regolarmente riconosciuti come
aventi la facolta di rappresentare i titolari dei diritti
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di proprieta intellettuale, se consentito dalle disposi-
zioni della legislazione applicabile e conformemente
alle medesime;

d)agli organi di difesa professionali regolarmente ri-
conosciuti come aventi la facolta di rappresentare i
titolari dei diritti di proprieta intellettuale, se consen-
tito dalle disposizioni della legislazione applicabile e
conformemente alle medesime.

Tutela delle licenze creative commons

Le licenze CC permettono all’autore di un determina-
to contenuto di concedere ad altri il diritto di usare o
modificare un’opera che lui stesso (I’autore) ha cre-
ato. CC permette all’autore di scegliere le modalita
di utilizzo (per esempio pud permettere solo un uso
non commerciale di una determinata opera) e proteg-
ge le persone che usano o diffondono un’opera di altri
dalla preoccupazione di infrangere il diritto d’auto-
re, purché siano rispettate le condizioni specificate
dall’autore stesso nella licenza. (“What are Creative
Commons licenses?”. Wageningen University & Re-
search. June 16, 2015. Archived from the original on
March 15, 2018. Retrieved March 15, 2018).
L’autore di tale licenza CC ha pertanto la possibili-
ta di proteggere il suo lavoro e i conseguenti diritti
d’autore coniugando il rispetto del copyright e la dif-
fusione al pubblico (public domain), quindi deciden-
do quali diritti riservarsi e quali concedere attraverso
la condivisione. Tali parametri sono variabili e codi-
ficabili secondo 6 tipologie di CC: si va dalla libera
condivisione gratuita, alla condivisione con menzio-
ne dell’autore, a limitazione pit 0 meno restrittive re-
lativamente alla possibilita di apportare modifiche al
contenuto

Un esempio di Licenza CC nell’ambito della CAA ¢
quella del set ARASAAC, galleria simbolica creata
da Sergio Palao e di proprieta del Governo Aragonese:
tutti 1 pittogrammi di tale set possono essere scarica-
ti ed utilizzati gratuitamente, ma con delle restrizioni
relative al lucro e con obbligo di menzione di autore
e provenienza su ogni contenuto creato.

* Pictograms’ author: Sergio Palao Origin: ARASA-
AC (http://arasaac.org) Licenses: CC (BY-NC-SA)*
Property: Aragon Government

*CC BY-NC-SA: Permette di distribuire, modifica-
re, creare opere derivate dall’originale, anche a scopi
commerciali, a condizione che venga riconowsciuta
una menzione di paternita adeguata, fornito un link
alla licenza e indicato se sono state effettuate delle
modifiche; e che alla nuova opera venga attribuita la
stessa licenza dell’originale (quindi a ogni opera de-



rivata verra consentito 1’'uso commerciale).

Questa licenza, per certi versi, pud essere ricondot-
ta alle licenze “copyleft” del software libero e open
source. Fonte: https://creativecommons.org/licenses/
by-sa/3.0/it/deed.it

Adeguatezza del materiale proposto

La stragrande maggioranza dei materiali condivisi
sono creati da persone (operatori e familiari) non for-
mate e prive di competenze relative ai principi base di
adattamento e simbolizzazione di attivita e testi.
Vengono condivisi materiali home-made spesso per-
cettivamente confusivi, testi tradotti senza nessun
adattamento della struttura morfo-sintattica e pertanto
di difficile decodifica anche per utenti esperti.

Disinformazione e aspecificita delle richieste

Le informazioni veicolate e le richieste poste in que-
sti contesti, sono spesso lo specchio dell’entita della
scarsa formazione di base che ruota ancora intorno al
mondo della CAA.

Si parla di genericamente di materiale in “linguaggio
CAA”, di simboli PECS, di software non come stru-
mento ma come progetto sulla persona con BCC.

Conclusioni-criteri utili per la scelta degli open
source

La condivisione sul web e sui social dei contenuti in
simboli ha portato a una grande diffusione, soprat-
tutto in un momento cosi critico come quello della
DAD e della teleriabilitazione, ma anche della diffi-
colta delle famiglie nel reperire attivita accessibili e
semplificate.

Questo ci ha portato, anche grazie al confronto con
altre realta sia sul web che sul territorio, a riflettere
sulla necessita di regolamentare la diffusione di que-
sti materiali, al fine non solo di assicurare il rispetto
della proprieta intellettuale e delle CC, ma anche con
lo scopo di “tracciare” provenienza e di conseguenza
qualita del materiale offerto.

Abbiamo pertanto schematicamente individuato come
criteri utili per la scelta, partendo dalla presenza di
diciture relative a copyright e licenze CC riconducibi-
li al set simbolico utilizzato.

1. info relative all’autore del materiale
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2. linee guida che aiutino I'utenza a valutare criti-
camente la validita di un determinato materiale
open-source secondo dei criteri base quali:

* Possibilita di individuare con immediatezza fon-
te di provenienza e formalita quali il rispetto del
copyright e delle cc.

* Schematico Vademecum sui differenti set di sim-
boli e sui software di riferimento, esempi pratici
di simbolizzazione del testo, di chiarezza percetti-
va vs affollamento visivo, di principi base relativi
all’importanza della personalizzazione (grandez-
za del simbolo, riquadratura, colore, complessita
morfo-sintattica, ecc...) e della coerenza e stabi-
lita nella scelta e nell’utilizzo di un set di simboli.

Tale vademecum non ha la pretesa di avere valenza
“formativa’, ma piuttosto quella di “fare informa-
zione” in un mondo come quello social dove vige Ia
filosofia della take-news e della quantiti a discapito
della qualita.
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Il galateo digitale e la tutela dei
diritti d’autore all’interno delle buone
pratiche di CAA

a cura di Pasquale Acanfora
Terapista occupazionale

ABSTRACT

La problematica della creazione (e diffusione) di materiale pre-compilato ¢ sempre stata molto sentita in ISAAC Italy, soprattutto perché questa
pratica non rispetta il principio di personalizzazione del progetto di CAA, e di fatto alimenta I’effetto “taglia unica”, generando confusione
nella comunita di famiglie ed utenti di CAA, sempre alla ricerca di nuovi stimoli e soluzioni per rispondere ai loro Bisogni Comunicativi
Complessi (BCC). Tuttavia, la situazione che si ¢ vissuta con I’inizio della pandemia da Covid-19 ha costretto utenti, familiari ed operatori ad
interrompere i percorsi di CAA gia precedentemente avviati, oppure ha impedito di iniziarne di nuovi, aumentando il senso di frustrazione e
di impotenza che tutti, indistintamente, abbiamo provato. In questo scenario, le possibilita offerte da professionisti e/o operatori piu 0 meno
qualificati sono aumentate sempre piu, e cosi anche le richieste degli utenti e delle loro famiglie, in un circolo vizioso che ha visto spesso
Pinosservanza non solo del principio di personalizzazione, ma anche delle norme di un “galateo digitale” che, oltre ad esistere come forma di
cortesia, trova la sua essenza soprattutto nella tutela dei diritti d’autore. L’effetto finale di tale circolo vizioso ¢ stato I’aumento della diffusione
di materiale in CAA pre-compilato, e spesso non accompagnato da corrette prassi per la tutela dei diritti d’autore e dei contratti di licenza.

Introduzione ni concetti:

Nel campo della Comunicazione Aumentativa Alter- ¢ come detto poco sopra, il principio di personaliz-
nativa ci si trova spesso di fronte a persone con esi- zazione ¢ fondamentale e dovrebbe essere stretta-
genze e bisogni comunicativi molto complessi, non mente osservato;

tanto per il contenuto del bisogno in s¢, quanto ancora < la diffusione del materiale dovrebbe essere su-
piu spesso per la complessita delle modalita con le bordinata ad una serie di valutazioni e di control-
quali quel bisogno pud essere espresso, compreso € li di determinati parametri che ne garantiscano
soddisfatto. I bisogni comunicativi degli utenti che I’accessibilita e la fruibilita ad ampio spettro. In
usufruiscono di strategie di CAA, inoltre, rispecchia- particolare, 1 parametri da considerare dovrebbero
no la naturale diversita intersoggettiva: cosi come non essere:

esiste nessun essere umano uguale ad un altro essere 1. affordance visive

umano, non esiste un bisogno comunicativo esatta- 2.affordance uditive

mente identico a quello di un altro individuo. E su 3.affordance cognitive

questi elementi che si basa il principio di assoluta 4.usabilita

personalizzazione del percorso di CAA per uno spe- 5.usabilita con periferiche alternative (senso-
cifico utente, che guida la scelta di strategie, ausili e r1, puntatori oculari, ecc.)

sistemi di comunicazione. In quest’ottica si intuisce 6.costo

quanto sia fondamentale effettuare un’attenta valuta- 7. gratuita

zione dinamica del profilo di funzionamento adattivo 8. condivisibilita

di un individuo, al fine di comprendere quali siano le 9.compatibilita hardware

migliori strategie da consigliare e/o da implementare 10.modificabilita/personalizzazione (cio¢ non
in un percorso di CAA, che in ultima analisi si tradu- diffondendo materiale in un formato chiuso
cono anche (ma non solo, cfr. comunicazione aided e ma aperto, ovvero come progetti dei principali
unaided) nella costruzione di materiale appositamen- software di produzione di materiale iconico);

te pensato per specifiche persone, in specifici contesti
comunicativi reali, e/o in specifiche attivita di varia <« rispetto alla diffusione del materiale, ¢ doveroso

natura (ri-abilitative, educative, ludiche, di vita quo- raccogliere alcune informazioni circa la tutela dei
tidiana ecc.). diritti d’autore e le licenze Creative Commons,
Proprio riguardo alla costruzione e alla diffusione di per sensibilizzare la comunita all’osservanza di
materiale in CAA ¢ importante fare chiarezza su alcu- un “galateo digitale”.
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Contributo
Storicamente, la nascita della tutela dei diritti d’auto-
re deriva dalla necessita di controllare la distribuzione
di opere a carattere intellettuale: non solo queste ve-
nivano distribuite senza tutela né controllo, ma esse
potevano per dipiu venire modificate senza che 1’au-
tore/gli autori venissero interpellati, modificandone
impropriamente 1’essenza, lo scopo e/o le modalita di
utilizzo. Inizialmente, dunque, le ragioni che spinse-
ro all’attuazione di norme per la tutela della paterni-
ta di un’opera intellettuale erano di tipo censorio e
morale; solo successivamente ¢ stato incluso anche
il criterio della tutela del lucro derivante dall’utilizzo
di una determinata opera, in un lungo percorso che
ha portato all’attuazione, in Italia, della Legge n. 633
del 22/04/1941, tutt’oggi in vigore (modificata con
diversi Decreti Legislativi nel corso degli anni) e che
rappresenta una delle principali fonti legislative del
diritto italiano in materia di diritti d’autore.
L’art. 1 della Legge 633 del 22/04/1941 individua im-
mediatamente quali sono le opere che possono godere
della tutela dei diritti d’autore: “Sono protette ai sensi
di questa legge le opere dell’ingegno di carattere cre-
ativo che appartengono alla letteratura, alla musica,
alle arti figurative, all’architettura, al teatro ed alla ci-
nematografia, qualunque ne sia il modo o la forma di
espressione”. Il testo dell’articolo, chiaramente, si ri-
feriva alle opere inerenti all’epoca in cui ¢ stata varata
la legge, pertanto con I’avvento dei moderni hardware
e software, ed il rinnovamento delle modalita di cre-
azione di un’opera d’ingegno, il testo ¢ stato aggior-
nato e modificato sempre di piu per essere contempo-
raneo ed attuale. L’Italia, inoltre, & tra i firmatari dei
principali trattati internazionali per la tutela dei diritti
d’autore (Convenzione di Berna, Universal Copyright
Convention di Ginevra, Universal Copyright Conven-
tion di Parigi, Accordo TRIPs, WCT).
Ad oggi, dunque, sono pienamente tutelate anche tut-
te quelle opere di ingegno realizzate mediante dispo-
sitivi hardware e software (dunque con computer e
relative applicazioni), cosi come sono tutelati anche
gli stessi dispositivi con i quali queste opere vengono
create.
Inoltre la legge sancisce che non occorre nessuna de-
posizione dell’opera affinché questa riceva tutela per i
diritti d’autore: cio avviene in modo del tutto natura-
le, all’atto stesso della creazione dell’opera. E previ-
sta la tutela di due tipi di diritti d’autore:
 diritti di utilizzazione economica (o diritti patri-
moniali). Questi riguardano 1 diritti esclusivi, da
parte dell’autore di un’opera di ingegno creativo,
di utilizzare economicamente I’opera in ogni for-
ma e modo originale, o derivato, nei limiti fissati
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dalla legge. Questi comprendono anche i diritti di
riproduzione e distribuzione, di comunicazione al
pubblico, di traduzione, elaborazione e derivazio-
ne dell’opera. Tutti i diritti di utilizzazione econo-
mica sono attivi in modo automatico dal momen-
to della creazione dell’opera e durano per tutta la
vita dell’autore e fino a 70 anni successivi alla sua
morte. I diritti patrimoniali, infine, possono essere
trasferiti, ceduti /o venduti.

» diritto morale. Questo diritto riguarda invece 1’as-
segnazione di paternita dell’opera, e a differenza
dei diritti patrimoniali, il diritto morale ¢ inalie-
nabile e non ha una durata prestabilita: dura per
sempre. L’art. 20 della legge 633 del 22/04/1941
inoltre sancisce che “[...] ed anche dopo la ces-
sione degli stessi (diritti patrimoniali), 1’auto-
re conserva il diritto di rivendicare la paternita
dell’opera e di opporsi a qualsiasi deformazione,
mutilazione od altra modificazione, e ad ogni atto
a danno dell’opera stessa, che possano essere di
pregiudizio al suo onore o alla sua reputazione”.

Qui risiede probabilmente una delle differenze piu
importanti tra la legge sulla tutela del diritto d’autore
italiano, ed il termine anglosassone copyright. Sebbe-
ne, infatti, i due termini vengano usati indistintamente
come sinonimi, in realta essi non lo sono: il copyright
¢ una legge presente nel sistema giuridico anglosasso-
ne che tutela letteralmente “il diritto di copia”, e che
vieta dunque la riproduzione dell’opera originaria,
con I’unico scopo di tutelare i diritti di natura econo-
mica dell’autore o degli autori, a differenza della le-
gislazione italiana che pone molta enfasi anche sulla
tutela del diritto morale e della paternita dell’opera,
che ne rappresenta in ultima istanza 1’identita.

Tra le opere di ingegno che interessano 1 sistemi e le

strategie di comunicazione nei progetti di CAA, ritro-

viamo:

1. software per la Comunicazione Aumentativa Al-
ternativa;

2. software per la costruzione di tabelle di comuni-
cazione;

3. set di simboli;

4. materiale iconico.

Come si intuisce, la maggior parte dei materiali con
cui vengono a contatto esperti, specialisti, operatori,
familiari e utenti di CAA durante la loro pratica quo-
tidiana, ¢ tutelata dalle leggi sui diritti d’autore, ed ¢
per questo che si ¢ rivelato fondamentale raccogliere
ed ordinare queste informazioni, soprattutto in segui-
to ai drastici cambiamenti causati dall’emergenza Co-
ronavirus.

La problematica della creazione e diffusione di mate-



riale pre-compilato ¢ sempre stata molto sentita, so-
prattutto perché va contro il primo principio di cui si
¢ parlato, ovvero quello della personalizzazione del
progetto di CAA per la persona e per i suoi bisogni,
alimentando di fatto D’effetto “taglia unica”, e gene-
rando confusione nella comunita di famiglie sempre
alla ricerca di nuovi stimoli per le persone con BCC.
Tuttavia, la situazione che si € vissuta con 1’inizio
della pandemia da Covid-19 ha costretto utenti, fami-
liari ed operatori ad interrompere i percorsi di CAA
gia precedentemente avviati, oppure ha impedito di
iniziarne di nuovi, o ancora ha impedito di effettuare
delle approfondite valutazioni dinamiche, aumentan-
do il senso di frustrazione e di impotenza che tutti,
indistintamente, abbiamo provato. In questo scenario,
le possibilita offerte da professionisti e/o operatori piu
o meno qualificati sono aumentate sempre piu, € cosi
anche le richieste degli utenti e delle loro famiglie, in
un circolo vizioso che ha visto spesso 1’inosservanza
delle norme di un galateo digitale che oltre ad esistere
come forma di cortesia, trova la sua essenza soprat-
tutto nella tutela dei diritti d’autore. L effetto finale ¢
stato un aumento della diffusione di materiale in CAA
spesso non accompagnato da corrette prassi per la tu-
tela dei diritti d’autore e/o dei loro contratti di licenza.
E infatti doveroso ricordare che i materiali per la
CAA creati con software dedicati, nonché a loro volta
gli stessi software con cui questi materiali vengono
prodotti, godono della protezione delle leggi sui di-
ritti d’autore e sul copyright, dunque per utilizzarli,
modificarli, pubblicarli e diffonderli € necessario aver
sottoscritto un contratto di licenza. Come detto poco
sopra, infatti, colui il quale detiene i diritti d’autore
di un’opera, puo decidere di cedere e/o vendere tem-
poraneamente o permanentemente tutti o alcuni dei
suoi diritti patrimoniali a persone terze, indicando i
termini, le condizioni e gli scopi con cui quella licen-
za deve essere utilizzata; cio significa che acquisire
una licenza permette di godere soltanto di quei diritti
che I’autore dell’opera ha deciso di cedere e/o vende-
re, e significa anche che bisogna rispettare i termini e
le condizioni di quello specifico contratto di licenza.
Esistono principalmente due tipi di contratti di licen-
za: contratti di licenza a pagamento e contratti di li-
cenza gratuiti.

I contratti di licenza a pagamento.

E il caso della maggior parte dei software per la cre-
azione di tabelle di comunicazione e/o dei software
per la Comunicazione Aumentativa Alternativa, che
prevedono la sottoscrizione di un contratto di licenza
dietro pagamento di un corrispettivo in denaro, e per
un periodo di tempo ben definito, scaduto il quale non
si puo piu godere dei diritti patrimoniali acquisiti pre-
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cedentemente (utilizzo, modificazione, pubblicazione
e diffusione), a meno che non si rinnovi il contratto di
licenza pagando una nuova somma in denaro, e cosi
via fino al prossimo rinnovo. Il godimento dei diritti
patrimoniali ¢ sempre e comunque subordinato alle
condizioni d’uso della licenza, per cui (per esempio)
potrebbe essere possibile diffondere materiale solo ed
esclusivamente tra professionisti operanti nella me-
desima équipe, o tra utenti che abbiano acquisito la
medesima licenza, oppure con I’obbligo tassativo di
citare 1’autore ecc. Per queste specifiche condizioni
occorre consultare i termini e le condizioni d’uso di
quella specifica licenza;

I contratti di licenza gratuiti.

Anche in questo caso ¢ necessario sottoscrivere un
contratto che preveda 1’acquisizione della licenza di
alcuni diritti patrimoniali di una determinata opera
d’ingegno creativo, ma senza corrispettivo di alcuna
somma di denaro. I contratti di licenza gratuiti pit im-
portanti su scala globale sono le cosiddette Licenze
Creative Commons (CC).

Creative Commons ¢ un’organizzazione non-profit
che dedica il proprio lavoro alla costruzione di beni
comuni e di una conoscenza e cultura accessibili a
tutti a livello globale. Questo progetto € stato possi-
bile grazie ai numerosi accordi che I’organizzazione
¢ riuscita ad ottenere con diverse istituzioni, e che le
ha permesso di fornire degli strumenti importanti che
si collocano come perfetti mediatori tra le leggi sulla
tutela del copyright e/o dei diritti d’autore, e le vo-
lonta dei creativi di vedere utilizzati in modo libero e
accessibile le loro opere, pur mantenendo I’identita e
gli scopi che essi desiderano. Questi strumenti sono
per I’appunto le licenze Creative Commons (siglate
CC), cio¢ dei veri e propri contratti di licenza a cui
il creatore di un’opera si rifa, con lo scopo di cedere
alcuni dei suoi diritti patrimoniali a persone terze in
forma del tutto gratuita, ma con dei termini d’utilizzo
molto chiari, che mirano il piu possibile a preserva-
re il diritto morale dell’autore o degli autori, e che
possono essere pit 0 meno restrittive a seconda dei
diversi livelli di licenza, ma che prevedono in ogni
caso almeno la citazione dell’autore, per riconoscere
I’attribuzione di paternita dell’opera.

Le licenze Creative Commons quindi non vanno in
contrasto con il copyright o con i diritti d’autore, bensi
camminano parallelamente a queste importanti tutele,
permettendo la mediazione del classico “All rights
reserved” (tutti i diritti sono riservati) verso un piu
moderato “Some rights reserved” (alcuni diritti sono
riservati), pur vigilando sull’ottemperanza delle nor-
me comportamentali in quello che abbiamo definito



come galateo digitale, che ha pero anche un riscontro

effettivo in termini legali e giuridici.

Uno degli esempi maggiormente accreditati di ma-

teriali e strumenti per la CAA protetti da copyright

e contemporaneamente liberamente accessibile gra-

zie alla sottoscrizione dei contratti di licenza Crea-

tive Commons ¢ il progetto del Governo Aragonese,

ARASAAC (Aragonese Centre for Augmentative and

Alternative Communication): sebbene tutto il mate-

riale messo a disposizione da questo imponente pro-

getto sia gratuito, e sebbene anche i1 software per la
creazione di tale materiale sia open source, occorre
precisare che quando si utilizzano questi materiali si

sceglie automaticamente di sottostare ai termini di li-

cenza Creative Commons, che nel caso specifico ob-

bligano all’osservanza dei seguenti comportamenti:

* Attribuzione (BY): occorre fornire il giusto cre-
dito all’autore, citandolo in ogni pubblicazione
ed indicare se sono state eseguite modificazioni
all’opera;

* Non-Commerciale (NC): il materiale non puo e
non deve essere utilizzato per scopo di lucro o
commerciale;

* Condividi con le stesse modalita (SA): ogni volta
che si distribuisce e si diffonde il materiale, sia
€sso una copia, una modifica, un’opera derivata
da diverse trasformazioni, occorre sempre farlo
sotto lo stesso tipo di licenza dell’opera originaria.

Un’ultima precisazione: la citazione ¢ sempre conces-
sa, anche nei casi di contratti di licenze a pagamento o
anche se non si detiene nessuna licenza, a patto che la
pubblicazione sia solo riassuntiva e brevemente espli-
cativa dell’opera (cio€ ne rappresenti una minima par-
te), per puro scopo conoscitivo e/o di insegnamento.

Conclusioni

Quanto scritto finora permette di sviluppare una ri-
flessione meta-analitica riguardo al processo di cre-
azione di materiali in CAA, che risulta essere piutto-
sto delicato poiché si snoda attraverso due elementi
fondamentali: la professionalita e I’etica. Da un punto
di vista professionale, abbiamo compreso quanto sia
fondamentale saper individuare i reali bisogni comu-
nicativi delle persone con BCC e riuscire a condurre
un’attenta valutazione dinamica, poiché questo per-
mette di orientarsi rispetto allo scopo e alle modalita
di utilizzo di determinati materiali/attivita/strategie,
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opportunamente scelti tra altri, seguendo il principio
di personalizzazione che oltre ad avere implicazioni
di tipo professionale, per 1I’appunto, porta anche a se-
guire delle scelte eticamente corrette. L’etica in que-
sto caso € contemporaneamente etica professionale
nei confronti degli utenti (cio¢ legata all’etica delle
buone prassi medico-riabilitative), ed etica morale nei
confronti di chi possiede una proprieta intellettuale,
tutelata peraltro anche da precise norme giuridiche,
come abbiamo visto.

In conclusione, per essere sicuri di ottemperare a tutte
queste norme etiche, professionali e giuridiche, biso-
gna sempre partire da un attento percorso di valutazio-
ne, rivolgendosi ad un’équipe di specialisti e/o esperti
di CAA, sia all’inizio del percorso di strutturazione
di un progetto di CAA che nel follow-up. Nella crea-
zione e diffusione di masteriale in CAA, risulta altresi
doveroso consultare sempre la sezione dei Termini e
condizioni d’uso delle licenze delle suddette proprieta
intellettuali, che spesso sono accessibili anche dalle
pagine web degli autori delle rispettive opere.
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Testimonianze

A cura di Paola Puggioni

“La nostra esperienza con la teleriabilitazione ¢ piu
che positiva.

Olga ¢ una bambina a cui piace molto il contatto fisico
quindi non nego che all’inizio ¢ stato un po’ difficile
ma pian piano le cose sono migliorate e lei ¢ felice
quando vede le terapiste tramite il computer.

Noi come genitori siamo molto soddisfatti del proget-
to abbiamo ricevuto molto materiale per la bambina e
molti consigli ed ¢ migliorato anche il modo di comu-
nicare tra noi e la bambina.

Ringrazio le terapiste per il tempo e 1’attenzione che
ci stanno dedicando ci siamo sentiti meno soli in que-
sto periodo.” (I genitori di Olga Antidormi, Oricola

AQ)

“La nostra esperienza con la teleriabilitazione ¢ stata
molto positiva, in quanto prima di tutto ha riacceso un
grande entusiasmo in nostra figlia, le ha dato la possi-
bilita di rivedere ed interagire con le sue terapiste ed
ultima cosa, ma non meno importante, abbiamo avuto
materiale e nuove idee di realizzazione di ausili “ho-
memade” utili a coinvolgere e far lavorare al meglio
nostra figlia” (Genitori di Lavinia Bianchini,Segni -
RM)

“Salve sono Mascia la mamma di Camilla di 7 anni .
Questa esperienza con la teleriabilitazione ¢ stata per
me molto importante per capire ancora di piu come
comunicare con Camilla e come lei grazie a questo ¢
sempre piu attiva e presente . Mi ha stupito e ho capi-
to ancor di piu di quanto Camilla possa comprendere
tutto. Una nuova consapevolezza e una gioia immen-
sa nello scoprire le sue competenze.

Sono state tre fantastiche maestre mi hanno fatto ca-
pire con la loro straordinaria conoscenza come ap-
procciarmi a lei.

Hanno capito subito Camilla e hanno intuito tante
sfaccettature di lei insegnandole come quella che se
Camilla chiude gli occhi puo essere un SI! Questa per
noi e stata una grande scoperta...

Inoltre ho trovato tanta umanita passione ¢ compres-
sione nell’essere ascoltata, capita finalmente da per-
sone che mi possono comprendere.

Questa ¢ una grande forza per non sentirci piu soli,
per sentirci piu forti e facenti parte di un gruppo ...per
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poter chiedere a chi di dovere le soluzioni per far vi-
vere mia figlia e tutte queste bimbe in modo dignitoso.
Ho sentito finalmente persone che hanno a cuore la si-
tuazione di Camilla che prima non avevo mai trovato.
Quindi grazie a voi di tutto e spero che questa espe-
rienza possa proseguire ancora in futuro. Mamma
Mascia e Camilla” (Mascia Panerai mamma di Ca-
milla Milanese, Sesto Fiorentino - FI)

I1 percorso di Teleriabilitazione incominciato durante
il Lockdown ¢ stata ed ¢ una esperienza assolutamen-
te positiva e coinvolgente per nostra figlia Noemi.
Paola, Giuseppina e Giorgia sono riuscite a stabilire
un contatto positivo e stimolante attraverso giochi in-
terattivi con una difficolta crescente di pari passo all’
interesse di Noemi. Molto positivo anche il tramite
del genitore nel collaborare come parte attiva della
seduta, cosa che ¢ sembrata piacere a Noemi, abituata
di solito negli incontri in presenza ad una partecipa-
zione piu defilata e da spettatore dell’accompagnato-
re. Questo ci ha permesso di ampliare i linguaggi di
comunicazione con nostra figlia e di conseguenza le
occasioni di dialogo.

Nel nostro caso la Teleriabilitazione diventa doppia-
mente interessante anche per il futuro, anche in forma
alternata, data la distanza da Roma e quindi I’impos-
sibilita di svolgere incontri senza doversi spostare per
almeno due giorni.

Nel complesso, quindi, non possiamo che promuove-
re a pieni voti questa esperienza e augurarci che possa
affiancarsi come modalita agli incontri in presenza.
(Famiglia Laghi,Perugia).

“Sono una mamma di una bambina con sindrome di
Rett. Vorrei ringraziare per 1’opportunita che mi ¢ sta-
ta data di poter usufruire di questa terapia a distanza.
Ogni incontro ¢ sempre un bel momento di gioia, gio-
co ¢ educazione. non posso descrivere la felicita di
Laura di vedere ogni volta le facce familiari in questo
momento cosi delicato. posso dire che ¢ un interven-
to davvero molto utile per me come genitore e per la
bambina.

Laura ¢ riuscita a comprendere tutte le attivita propo-
ste ed io per la prima volta ho visto con i miei occhi e
ho potuto toccare con mano fin dove lei puo arrivare
e con quale velocita. Ogni incontro ¢ una esperienza
che Laura supera alla grande.



Non ¢ da poco anche la possibilita di fare tutto da
casa. E’ vero che manca il contatto fisico ma in certi
momenti questo tipo di intervento offre la possibilita
di riunire tutti accorciando le difficolta spazio tempo-
rali.

E’ stato anche possibile con questa modalita fare in
modo di far partecipare la dottoressa al glh offrendo
I’opportunita di comunicare e condividere con le altre
figure, tutti insieme, 1 progressi di Laura.

Ringrazio tutti di cuore per la forza che date a noi e
alle nostre bimbe!”

(Nataliya Hikava mamma di Laura Teverini, Pomezia
-RM)

“Salve a tutti. Vi sta scrivendo una ragazza di nome
Matilde che sta terminando la terza media insieme
alla mamma. L’introduzione della Teleriabilitazione
ad un certo punto del Lockdown da parte del Centro
di ri-abilitazione Unirett di Roma ¢ stata per noi una
gradita sorpresa. Riprendendo gli incontri con le te-
rapiste, anche se a distanza, in primo luogo Matilde
e anch’ io abbiamo potuto riprendere il rapporto con
le persone cosi bruscamente interrotto. Svolgere poi
un’attivita di gioco, dopo ore di lezioni di scuola, ¢
stato quel passatempo che all’inizio Matilde non si
aspettava proprio ma nel quale ¢ stata abilmente coin-
volta da Paola, Giusi e Giorgia. La caccia al tesoro,
Indovina chi e Memo sono stati giochi per stare in-
sieme senza dover pensare ad altro se non a quel mo-
mento li, goderselo, ridere insieme e magari prendere
in giro chi perdeva. Le attivita sono state preparate
in maniera tale che anche Matilde che non puo parla-
re potesse partecipare pienamente e cio dimostra che
avendo strumenti adeguati tutti possono essere coin-
volti anche nel divertimento.

Un altro vantaggio di cui abbiamo beneficiato ¢ stato
quello di venire a conoscenza, grazie i suggerimenti
delle terapiste, di alcuni software quali per esempio
Learn App e ePico. Particolarmente utile quest’ulti-
mo nella redazione della tesina di Matilde (esami di
terza media). Il software contiene un sintetizzatore
vocale che abbiamo inserito come voce narrante in
alcuni punti della tesina al posto della voce di Ma-
tilde. Questo ha fatto cambiare tantissimo 1’aspetto
dell’elaborato d’esame: il testo e le foto arricchiti con
i file audio lo hanno fatto diventare piu vivo e piu rea-
le quasi come lo raccontasse Matilde stessa. Se non ci
fossero gli incontri di teleriabilitazione dubito che ne
saremmo venute a conoscenza.

Un altro suggerimento utile che abbiamo ricevuto du-
rante gli incontri a distanza e’ stato quello dell’uso
dell’Etran, anche se gia sperimentato da Matilde piu
volte nelle sessioni in presenza non era ancora un au-
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silio utilizzato stabilmente in altri contesti. Noi lo ab-
biamo utilizzato soprattutto per le verifiche per esem-
pio di francese, scienze e algebra. Mentre la classe
svolgeva il compito sui fogli Google, lo ha potuto fare
anche Matilde. E come era soddisfatta di poterlo fare
(vedi la foto durante il compito di algebra dove c’e-
ra da risolvere delle equazioni con verifica del tipo
4/5 - x/3 =2/15). Subito dopo al professore venivano
inviate, in foto, le risposte e il materiale e strumenti
utilizzati. Come ci ha risposto una delle professoresse
‘e’ molto utile in questi tempi difficili ricevere le foto
di Matilde mentre lavora’. Ed ¢ stato utile anche per
Mati che ¢ potuta sentirsi di nuovo un pochino come
a scuola.

Crediamo che anche quando si ritornera alla vita di
prima i collegamenti a distanza dovrebbero rimanere
come una delle modalita di incontro e confronto con 1
ragazzi che 1 terapisti hanno in cura e con le famiglie.
Ormai conosciamo lo strumento, non lo abbandonia-
mo e ne dimentichiamo.

Un grazie sentito quindi alle nostre Paola, Giusi e
Giorgia!

Matilde con la mamma”

(Jolanta Saran mamma di Matilde De Gennaro -
Roma)

L’emergenza Covid-19 e’ stata una delle esperienze
in assoluto piu’ dura e difficile da superare. Improv-
visamente le nostre vite sono state stravolte, la nostra
quotidianita cancellata, anche le cose che prima ap-
parivano insignificanti e stressanti hanno assunto un
significato diverso. Se per noi adulti e’ stato diffici-
le,in quanto all’improvviso ci siamo ritrovati ad esse-
re insegnanti, terapisti dei nostri figli, oltre al nostro
solito ruolo di “caregiver”, alla gestione di una casa
iperaffollata e al lavoro che facciamo normalmente
per vivere, non e’ possibile immaginare quanto lo sia
stato per 1 piu’ piccoli, specialmente per i nostri figli
speciali. Le giornate di mia figlia sempre molto piene,
mattina a scuola, pomeriggio terapie sono state stra-
volte, apparivano lunghe e noiose e purtroppo, come
spesso accade, siamo stati abbandonati e ci siamo ri-
trovati soli a riempire le nostre

giornate nei modi piu’ impensabili. Finalmente un
giorno ci e’ arrivata la notizia che la nostra super dot-
toressa, affiancata da due validissime aiutanti, aveva
voglia di mettersi in gioco e organizzare una telaria-
bilitazione. Subito ho accettato entusiasta, mia figlia
avrebbe potuto avere la possibilita di interagire con
la sua dottoressa preferita e di imparare tante cose
nuove. Le aspettative sono state oltremodo superate
dalla realta’. Le tre dottoresse hanno condiviso sug-
gerimenti, attivita da realizzare con la nostra piccola



e giochi da svolgere insieme ai suoi fratelli, obiettivi
mirati da perseguire e su cui lavorare. Ci hanno for-
nito materiale preziosissimo e i risultati ottenuti sono
fantastici. Abbiamo anche utilizzato il puntatore ocu-
lare,valido strumento di comunicazione per le bim-
be Rett, per le nostre sessioni di lavoro. Beatrice e’
riuscita cosi’ ad interagire in maniera piu’ dinamica
e precisa con le terapiste, siamo riusciti ad osservare
la direzionalita del suo sguardo e a comprendere, in
maniera chiara e senza alcun dubbio, quale fosse la
risposta o il comando che voleva impartire. Le attivi-
ta suggeriteci, di difficolta crescente( dalla scelta tra
due o piu alternative ad attivita piu’ complesse come
clicca e trascina), hanno permesso a nostra figlia di
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utilizzare tale strumento con piu’ consapevolezza e di
operare scelte precise. La mia bimba e’ sempre felice
di vedere le sue “amiche di giochi” e appena capisce
che stiamo organizzandoci per la teleconferenza e’ fe-
lice e mostra un sorriso splendido. La teleriabilitazio-
ne ci fa compagnia, ci fa sentire meno soli, impegna
la nostra bimba, evitandole attivita tediose o ripetiti-
ve, ha permesso di conseguire nuove abilita’ che la
aiuteranno a progredire. Un’esperienza fantastica che
spero possa continuare anche dopo 1’emergenza e che
consiglio a tutti di provare.

(I genitori di Beatrice)



Gabriele Arcangelo Signorello

Negli ultimi due mesi, cosi come accaduto per il resto
del Paese, sono rimasto chiuso in casa e devo anche
dire con grandi difficolta.

Non sono piu potuto andare al centro di riabilitazione
che frequentavo giornalmente per le mie terapie, ma
oltre al malessere fisico che questa brusca interruzio-
ne ha provocato si ¢ aggiunto anche un malessere di
tipo psicologico.

In tutto questo tempo di isolamento va detto anche
che non ho ricevuto mai nemmeno una telefonata da
parte del Comune di Mascalucia dove risiedo, nem-
meno per informarsi del mio stato.di salute o dei miei
bisogni. Le sole telefonate ricevute sono state quelle
di amici, e questo ha comportato un grosso peso sia
per me che per la mia famiglia.

La scomparsa di mamma avvenuta pochi mesi fa ha
contribuito ancora a determinare un quadro davvero
pesante da sostenere, sia per me che per mia sorella e
mio padre.

Se prima di questa quarantena causata dal Covid-19,
gli amici potevano venire a bussare alla mia porta in
tutti questi mesi non ho potuto avete nemmeno questa
speranza di poter sentire quel Toc Toc.

Io sono un disabile che dipende totalmente dagli altri
per la gestione delle proprie autonomie, € questi mesi
vissuti in tali circostanze hanno aumentato ancora di
piu le mie difficolta.

Sono anche un utente CAA che utilizza, con aiuto dei
miei partner, per la comunicazione veloce I’Etran, e
per quella a distanza il cellulare ed il Computer.

In questi mesi di isolamento sociale, ho quindi avuto a
mia disposizione vari strumenti da utilizzare, ma devo
dire che per me riuscire a comunicare in questa nuova
dimensione Covid-19 e’ davvero un impresa.

La delusione piu forte di questo periodo credo sia stata
il dover rinunciare al dialogo con una persona per me
importante, che riuscisse quantomeno a consolarmi.
Ma durante questa lunga quarantena c¢’¢ stato anche
qualche aspetto positivo, che desidero condividere
con voi. Ho avuto modo infatti di poter scrivere e la-
vorare molto al computer, tanto da poter dire che cre-
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do di essere arrivato a conoscere meglio la vita degli
scrittori. Mi ¢ stato offerto uno spazio all’interno di
un giornale on line ed ho gia potuto pubblicare alcune
mie interviste, mentre altre sono in corso d’opera.
Tutta questa attivita di scrittura mi ha fatto sicura-
mente bene anche se adesso, posso affermare con
franchezza di essermi rotto i cosiddetti...di tutta que-
sta situazione e spero di poter tornare al piu presto alla
normalita.

A chi mi chiede quale sarebbe un possibile futuro a
dimensione di Angelo posso rispondere che sarebbe
quello di poter vivere in una bella casa famiglia, nella
quale possano venire assecondate tutte le esigenze di
noi disabili, e nella quale sia possibile “ riposare “ ed
anche “respirare”.

Sulla base di quanto ho vissuto un suggerimento che
mi sento di poter dare ai professionisti che si occupa-
no di CAA ¢ quello di operare sempre affinché sia noi
utenti CAA, che le nostre famiglie, non possiamo mai
avvertire il senso dell’abbandono. Operare quindi in
maniera tale da poter garantire una continuita di pre-
senza, che ¢ indispensabile per ognuno di noi.

In conclusione, se prima dell’emergenza Covid-19 mi
sentivo un cittadino di serie B, durante il periodo di
quarantena ho avuto conferma che noi persone disa-
bili, ad eccezione di rarissime circostanze, veniamo
considerati come uno scarto della societa. Eppure, il
mio desiderio piu grande ¢ che mi venga offerta 1’op-
portunita di “dare”, di non essere considerato esclu-
sivamente come una persona che pud unicamente
“ricevere”. Chissa quanto tempo occorrera ancora al
genere “‘umano” per arrivare a comprendere una cosa
cosi semplice (e fondamentale).

Una gratissima sorpresa [’ho ricevuta in queste setti-
mane; un ex ausiliario del CSR, dopo quarant’anni di
onorato servizio, pur essendo in pensione ha avuto il
desiderio di contattarmi...

Ecco un esempio di cio che intendo: il servizio che
puo anche diventare un’amicizia autentica con un
rapporto di reciprocita.

Catania, 3 giugno 2020.



Enza Licciardello

Quando ¢ iniziata la quarantena a causa del virus Co-
vid-19, 10 mi trovavo a casa influenzata.

Guardando la televisione ed ascoltando le notizie tra-
smesse, ho saputo che era scoppiata una pandemia. Di
continuo ci veniva raccomandato di stare a casa e non
uscire, a soprattutto ci veniva raccomandato di evitare
ogni forma di contatto con le altre persone.

I soli contatti sociali permessi erano quindi quelli te-
lefonici o tramite le videochiamate.

Mi hanno poi informata che il Centro di riabilitazione
che frequentavo giornalmente il C.S.R. di Viagrande
(CT) era stato chiuso e quindi dovevo sospendere tut-
te le mie terapie settimanali.

La mia prima reazione in quel momento ¢ stata quella
di scoppiare a piangere. Ero abituata ad andarci tutti i
giorni ed invece da quel momento dovevo restarsene
chiusa in casa.

Non riuscire a comunicare piu di presenza con tutte
le persone che facevano ormai parte della mia vita,
sia compagni che operatori, non potere avere nessun
tipo di contatto fisico, mi ha creato grande difficolta
e sconforto.

Sono una ragazza disabile con grosse limitazioni fisi-
che, che mi portano a dipendere totalmente dagli altri
per cio che riguarda le mie autonomie.

Ma nonostante questa mia condizione, ripensando a
quanto vissuto in questi due mesi trascorsi, mi ritengo
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comunque una ragazza fortunata, perché nonostante
tutto ho avuto la possibilita di potete usare il com-
puter , che ho imparato ad usare sin da piccola, e che
gestisco con un sistema a scansione tramite sensore
che comando con i movimenti del capo.

Da anni sono iscritta a Facebook e quindi mi sono fatta
dare alcuni numeri di telefono sia dei miei compagni
che di alcuni operatori del C.S.R., cosi tramite questo
social e quello di whatsapp, vedendoci tutti 1 giorni,
anche se solo virtualmente con le videochiamate, ci
siamo potuti tenere comunque sempre in contatto e
abbiamo potuto condividere i nostr vissuto e le nostre
quotidianita. Tutto cid per me ¢ stato di grande giova-
mento, ma sopratutto mi ha fatto capire che non ero
sola ed ho potuto cosi sconfiggere in qualche modo,
quell’isolamento sociale tanto difficile da sostenere,
sia per me che per la mia famiglia.

Prr tali ragioni sento di voler dire grazie agli operatori
del mio Centro di riabilitazione, perché in questo mo-
mento cosi difficile per noi, oltre alla loro professio-
nalita hanno dimostrato di volerci bene, € mi hanno
fatto sentire come se fossimo tutti una grande fami-
glia, aiutandomi a superare i momenti di tristezza e
di sconforto.

La mia piu grande speranza adesso ¢ quella di potere
ritornare al piu presto alla normalita, e gia da domani
potro ritornare al centro, anche se con una frequenza
ridotta, ma per me questa ¢ gia una bellissima notizia.

Catania, 3 giugno 2020.



