1ShC

International Society for
Auamentative and Alternative Communication

International Society for Augmentative and Alternative Communication

Argomenti di

Comunicazione Aumentativa e Alternativa

numero 10 — 2013

a cura di ISAAC ltaly

ISAAC ITALY




Stampato in proprio nel mese di Gennaio 2014 da:
ISAAC ltaly T ONLUS

Pubblicazione non in vendita, ad uso interno

Argomenti di C.A.A. numero 10— 2013



Prefazione

La presente raccolta, Argomenti di Comunicazione Aumentativa Alternativa, numero 10 - 2013,

contiene articoli relativiaip u n t i di vista dei | ogope dialiditCAAfeia ust r
bambini piccoliedal | a | ettura di i bri gual e strumento pel
bambini che utilizzano la CAA. Abbiamo tradottounar t i col o fistori coo che f a
per | 6accesso al |l a dtitolo dddicatoal teanpo litked dedla personetadulte che

utilizzano la CAA.

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

Chi fosse interessato alle raccolte Argomenti di Comunicazione Aumentativa Alternativa degli anni precedenti, potra visionarne gli indici
sul sito di ISAAC Italy (in Pubblicazioni e Materiali). Contattare per ogni informazione info@isaacitaly.it

kkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkhkkkkkkkkkkkkkhkkkkkkk

Hanno contribuito alla traduzione degli articoli inseriti in questo numero di Argomenti di C.A.A.:

Andrea Rigamonti
Gabiriella Veruggio

Invitiamo tutti i soci a partecipare alla pubblicazione dei prossimi numeri sia segnalando materiali da tradurre
sia mettendo a disposizione di tutti i soci ISAAC , lavori di traduzione, conclusi o “in cantiere”.
Ringraziamo tutti fin d’ora.
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Riflessioni ed esperienze di logopedisti australiani sugli
iInterventi di Comunicazione Aumentativa e Alternativa
nella prima infanzia.

Teresa lacono*?, Marnie Cameron @
aCommunication Resource Centre, Scop@entre for Disability Health Victoria, Monash university, Melbourne, Australia.

| logopedisti che si occupano di interventi abilitativi nella pima infanzia dovrebbero possedere conoscenze e capacita in
diverse aree ed attuare pratiche basate sulla evidenza. Abbiamo indagato le conoscenze e le sensazioni dei logopedisti che
lavorano con bambini piccoli-in Australia - rispetto alla ComunicazioneAumentativa e Alternativa (CAA), alla pratica basata
sull’”evidenza e alle barriere che ostacolano tale pratica.
L anal i si di ci 0 che €& emer so da umopwisiong dmpia dela €AA erdéi subi denefici. el at o
loro approccio alle valutazioni e agli interventi rispecchiava le migliori pratiche documentate in letteratura. Una eccezioreea
rappresentata dalla implementazione delle pratiche centrate sulla famigli Sebbene i partecipanti coinvolgessero le famiglie

negli interventi a favore dei loro figli, molti parevano utilizzare un approccio direttivo. Vi erano anche evidenze di diffimita

rispetto ad atteggiamenti negativi delle famiglie verso la CAA. Una dellpiu rilevanti barriere incontrate dai logopedisti

nell i mplementare gli interventi di CAA, secondo | e méglior
molte richieste ed aspettative. Nonostante alcune frustrazioni, questi operait@rano appassionati del loro lavoro e credevano

nei benefici della CAA nei confronti dei bambini piccoli con difficolta di comunicazione. | risultati suggeriscono che questi
professionisti, che si occupano degli interventi nella prima infanzia, posson@m riuscire a rispondere alle numerose richieste

di ogni giorno, nel tempo a loro disposizione e per mancanza di varie risorse e vari supporti.

PAROLE CHIAVE: Comunicazione Aumentativa e Alternativa; Logopedia; Intervento iniziale nella prima infanzia; Complessi

bisogni comunicativi.

INTRODUZIONE
I logopedisti che si occupano di interventi
abilitativi nella prima infanzia debbono possedere
conoscenze in diverse aree che potrebbero essere
ulteriormente approfondite esaminando i dati sulle
migliori pratiche e le aspettative professionali. Le
migliori pratiche sono riportate spesso nella
letteratura sulla prima infanzia (Dunn, 2000; Kemp
& Hayes, 2005; Raghavendra, Murchland,
Bentley, Wake-Dyster, & Lyons, 2007), con
componenti definite in gran parte sulla base delle
ricerche, politiche e pratiche provenienti dagli
USA. Di conseguenza, queste pratiche hanno
portato a determinati modelli di attuazione dei
servizi e di pratiche di intervento (Bailey, Aytch,
Odom, Symons, & Wolery, 1999), influenzando
anche le aspettative dei clinici (American Speech-
Language-Hearing Association 2008b).
L’influenza delle ricerche e delle politiche
attuate negli USA, si & anche evidenziata nelle
politiche e nella organizzazione dei servizi da parte
del governo australiano (Beamish & Bryer, 1999;
Department of Human Services, 2005; Kemp &
Hayes, 2005). Nello stato di Victoria, per esempio,
I’impostazione complessiva dei servizi ¢ basata su
ricerche nazionali ed internazionali (Department
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of Human Services). Elementi chiave erano la
pratica centrata sulla famiglia, fornendo supporti
ed interventi negli ambienti naturali del bambino, e
I’'uso di un approccio di transizione. Nel Nuovo
Galles del Sud, sono stati ricevuti finanziamenti,
da parte del governo del Commonwealth, per
testare un modello di organizzazione di servizi per
un intervento iniziale in ambiti rurali (Davies,
2007), che rispecchiava anche qui, le migliori
pratiche secondo la letteratura sulla ricerca e
sviluppo, negli USA e nel Regno Unito.

In Australia, servizi di intervento precoce sono
disponibili per neonati e bambini piccoli (cioe
dalla nascita sino all'ingresso nel mondo della
scuola) con ritardi di sviluppo, sebbene il
parametro dell'eta vari tra i servizi. Generalmente,
i servizi sono forniti da organizzazioni che si
occupano di disabilita, sia governative che non
governative, da dipartimenti per l'istruzione e da
ospedali. Come riferiscono Kemp & Hayes (2005),
l'aumento della qualita dei servizi per bambini e
per le famiglie non & stato raggiunto
necessariamente adottando nuovi modelli e
principi provenienti dagli USA. La ricerca
australiana ha rivelato esperienze limitate tra gli
operatori che si occupano degli interventi nella
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prima infanzia a causa della natura specialistica di
questo lavoro (Hemmings, Hill, & Davies, 2004) e
di un training universitario limitato (Kemp &
Hayes, 2005).

Un aspetto delle abilita dei clinici & quanto le
pratiche professionali si basino sulla ricerca basata
sull’evidenza. L'abilita di implementare tali
pratiche &, a sua volta, dipendente sia dalla qualita
sia dalla familiarita dei clinici con queste evidenze.
Non si conosce quanto le ricerche presenti in
letteratura influenzino le pratiche dei logopedisti
negli interventi rivolti alla prima  infanzia;
tuttavia, 1’American Speech-Language-Hearing
Association (2008a) ha redatto un elenco delle
conoscenze specialistiche ed abilita di base
necessarie, tra cui: conoscenza delle disabilita di
sviluppo, degli approcci centrati sulla famiglia, dei
diversi modelli di organizzazione dei servizi e dei
team, della Comunicazione Aumentativa e
Alternativa (CAA), degli interventi basati sulle
evidenze, e capacita di condurre revisioni basate
sulle evidenze.

Queste aree sono state tratte da un insieme di
linee guida relative alle migliori pratiche per le
iniziali valutazioni ed interventi (negli USA, dalla
nascita sino ai 3 anni (American Speech-
Language-Hearing  Association, 2008b) che
stabiliscono che tali interventi siano (a) centrati
sulla famiglia ed attenti alle diverse culture e
lingue; (b) a supporto dello sviluppo e della
partecipazione del bambino all'interno del suo
ambiente naturale; (c) con obbiettivi condivisi,
coordinati, basati sul lavoro in team; e (d) basati
sulla "piu alta qualita delle evidenze" (p. 4). Le
evidenze a disposizione, riferite a quest’ultimo
principio, possono essere interne o esterne. Le
evidenze interne derivano da varie fonti, tra cui
opinioni dei clinici avvalorate da valutazioni e
riflessioni, esperienze derivate dalla formazione
professionale, ed applicazione di teorie e ricerche
basate sull’evidenza. Anche le valutazioni e
riflessioni di altri professionisti ed utenti, delle
associazioni  professionali e le  politiche
governative possono contribuire alle evidenze
interne. Le evidenze esterne hanno una portata piu
limitata, basandosi su ricerche empiriche
pubblicate — e di conseguenza riferendosi a nozioni
recenti di pratiche basate sull’evidenza (Reilly,
2004; Schlosser & Raghavendra, 2004).

Aree chiave della ricerca, importanti per i
clinici che implementano interventi rivolti a
bambini piccoli con disabilita di sviluppo,
comprendono la pratica centrata sulla famiglia, le
strategie d’intervento iniziale sul linguaggio, e la
CAA. | livelli di evidenza in queste aree variano in
modo considerevole. La ricerca sulle pratiche
centrate sulla famiglia, per esempio, € stata
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ostacolata da: (a) variazioni nelle definizioni; (b)
carenza di rigore sperimentale; (c) valutazione di
programmi che contengono solo alcuni aspetti
delle pratiche centrate sulla famiglia; e (d) un
focus sulle percezioni dei genitori, con poca
attenzione a come i servizi erano erogati o sulla
loro efficacia in termini di risultati utili al bambino
o alla famiglia (Scope, 2004). 1 problemi di
definizione possono essere determinati dal fatto
che la pratica centrata sulla famiglia & pitu una
filosofia o un approccio alle pratiche, piuttosto che
una strategia specifica. Secondo Dunst, Boyd,
Trivette, e Hamby (2002), un approccio centrato
sulla famiglia € un approccio che costruisce la
capacita delle famiglie di partecipare alle scelte
che riguardano I'intervento per il loro figlio.

La maggior parte delle ricerca sulle pratiche
centrate sulla famiglia ha utilizzato la metodologia
dell’indagine, nella quale ai genitori ¢ stato chiesto
di indicare quanto l'intervento iniziale rivolto al
loro figlio era centrato sulla famiglia (p.e,
Raghavendra et al., 2007; Scope, 2004). Nel
complesso, le valutazioni sono state positive
(Raghavendra et al.,2007). Tali valutazioni sono
state collegate in modo casuale alla soddisfazione
dei genitori per questi interventi (M. Law, King,
Hurley, & Rosenbaum, 2003), al benessere dei
genitori e alla riduzione dello stress (King, King,
Rosenbaum, & Goffin, 1999), e alla loro
conformita alle raccomandazioni dell'intervento
(King et al., 1999; M. Law et al., 2003).

La ricerca sulle iniziali strategie di intervento
sul linguaggio per i bambini piccoli con disabilita
di sviluppo é alquanto piu ampia. Un riesame
sistematico condotto da J. Law, Garrett, e Nye
(2008), per esempio, comprendeva una meta-
analisi di 25 studi. Di questi, 15 studi si
occupavano di  aspetti  dell'intervento  sul
linguaggio per bambini sino a 5 anni d’eta, inclusa
I'efficacia di programmi molto popolari nell'ambito
degli interventi sul linguaggio nella prima infanzia,
come ad esempio il programma Hanen (Manolson,
1992). lacono (1999) ha riesaminato anche studi
sugli approcci usati per favorire la comunicazione
nei bambini piccoli, in particolare il prelinguistic
milieu teaching(Yoder, Warren, & Hull, 1995), il
linguistic milieu teaching (Warren, & Gazdag,
1990) e la responsive interactior(Mahoney &
Powell, 1988). Questi approcci sono basati
sull'insegnamento incidentale all'interno  degli
ambienti  naturali, ma variano a seconda della
entita di utilizzo di un insegnamento didattico
diretto (Iacono, 1999). La base dell’evidenze per
questo tipo di approcci continua a crescere (p.e.,
Fey et al., 2006).

Le evidenze sulla CAA si basano in gran parte
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su studi clinici, e su alcuni studi di casi singoli
sperimentali relativi all'utilizzo della CAA, di
solito per incrementare le capacita funzionali di
comunicazione (lacono, 2004). La ricerca
sperimentale di gruppo é stata attuata per portare
forti evidenze sugli interventi in molte discipline,
tra cui la logopedia (Reilly, 2004); sistematiche
revisioni indicano evidenze di base a favore della
CAA negli interventi iniziali (p.e., Schlosser &
Sigafoos, 2006). Nella loro revisione sugli studi
sperimentali comparativi su singoli soggetti,
Schlosser & Sigafoos hanno rilevato che solo due
studi che trattavano di interventi di CAA in
bambini piccoli, erano conformi ai loro severi
criteri per una evidenza conclusiva. Sembra che
alcune pratiche accettate nel campo della CAA,
come ad esempio la comunicazione simultanea e le
strategie di insegnamento dei simboli grafici,
fossero supportate soltanto da evidenze molto
limitate, quando vengono applicati i criteri della
pratica basata sull’evidenza. Tuttavia, un ingente
documentazione clinica suggerirebbe il contrario
(lacono, 2004).

La mancanza di una forte base di evidenze puo
spiegare perché i tentativi di chiarire alcuni miti
relativi alla CAA e percezioni sbagliate sugli
interventi iniziali, si siano basati in gran parte sulla
pratica clinica e sulla autorevolezza dei ricercatori
(p.e.Cress, 2004; Cress & Marvin, 2003; Romski
& Sevcik, 2005). Credere che i bambini debbano
dimostrare di avere certe capacita cognitive di base
o i fallimenti della tradizionale logopedia,
suggeriscono che il modello della candidatura
stato prevalente (Balandin & lacono, 1998; Sevcik,
Romski, & Adamson, 2004), nonostante sia stato
screditato da tempo dalla letteratura della CAA
(p.e., Reichle & Karlan, 1985). | genitori
continuano a essere preoccupati che la CAA possa
interferire con lo sviluppo del linguaggio orale
(Millar, Light, & Schlosser, 2006; Romski &
Sevcik, 2005). Cress (2004) ha affermato che
questo tipo di importanti problematiche poste dai
genitori puo influenzare gli interventi centrati sulla
famiglia. Ha suggerito di basarsi su "...ampie
ricerche ed esperienze cliniche" (p. 59), per
dimostrare che la CAA non ha un impatto negativo
sulla produzione del linguaggio orale, in modo da
placare queste preoccupazioni. Un approfondito
esame della ricerca basata sull’evidenza, compiuto
da Millar et al. (2006) indica, infatti, che evidenze
convincenti sono limitate a sei studi che
riguardavano 27 casi, in cui 1’89% dimostrava
miglioramenti  nel  linguaggio orale. Un
avvertimento proveniente da questa ricerca e che
non poteva essere realizzato alcun collegamento
causale tra gli interventi di CAA e la produzione
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verbale, poiché nessuno di questi studi aveva come
obiettivo primario 1’approfondimento dell'impatto
della CAA sullo sviluppo del linguaggio orale.

Riassumendo, il compito dei logopedisti che
implementano gli interventi iniziali appare
notevole, date le aspettative sulle loro conoscenze
e capacita, in contesti in cui le evidenze di base
sono inconsistenti. Di conseguenza, la conoscenza
e l'implementazione delle migliori pratiche da
parte dei clinici puo variare. Lo scopo dell'attuale
studio, pertanto, & quello di approfondire queste
problematiche relative ai logopedisti che lavorano
nei servizi rivolti alla prima infanzia. Abbiamo
anche cercato di conoscere quanto i clinici
utilizzino la CAA nel loro lavoro; compreso in
questo obbiettivo e conoscere le loro percezioni su
in che cosa consista la CAA e sul suo uso con i
bambini piccoli. Le domande poste dalla ricerca
erano:

(1) Come i logopedisti, che lavorano nella prima
infanzia, percepiscono la CAA rispetto a cosa
consiste ed al suo ruolo?

(2) Che cosa conoscono rispetto alle migliori
pratiche relative agli interventi iniziali sul
linguaggio, in generale, e di CAA, in particolare?
(3) Quali fattori agevolano o impediscono
I’implementazione delle migliori pratiche e
I’implementazione della CAA negli interventi
iniziali sul linguaggio?

(4) Da quali fonti possono apprendere le migliori
pratiche o quelle basate su evidenze?

METODO
Partecipanti

Per reclutare i partecipanti, era stato inviato un
awviso agli enti ed ai singoli professionisti che
fornivano interventi nella prima dell'infanzia, nello
stato di Victoria, Australia. L'elenco delle
organizzazioni e delle persone rappresentava vari
tipi di servizi e localita geografiche in tutto lo stato
ed era stato realizzato grazie ad un network che
forniva supporto nel campo della CAA a favore
dei bambini piccoli. Erano stati inseriti tutti i
logopedisti che rispondevano all'avviso del
progetto e che potevano partecipare secondo le
opzioni fornite.

14 logopedisti avevano partecipato ad una
intervista: 6 ad un'intervista di gruppo in sede, 5
in teleconferenza di gruppo (ciascun partecipante
si trovava in un luogo diverso), 2 ad un'intervista
individuale telefonica, e 1 a un'intervista
individuale in sede. | partecipanti avevano lavorato
nei servizi per la prima infanzia da meno di un
anno fino ad oltre 26 anni. La maggiore parte
lavorava in localita metropolitane, e 4 lavoravano
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in localita rurali. Tre partecipanti lavoravano in
enti che fornivano servizi specializzati di CAA e
gli altri lavoravano in servizi per la prima infanzia
gestiti dal dipartimento statale per [listruzione
(n=2), in servizi non governativi per disabili (n=5),
in servizi statali per disabili (n=2), o per la salute
della comunita (n = 2). Questi servizi fornivano
vari tipi di intervento, tra cui interventi
ambulatoriali o domiciliari. Dato che vi erano
pochi logopedisti maschi, soprattutto nella prima
infanzia, tutti i partecipanti sono stati calcolati
come donne, per assicurarne I'anonimato.

Design

E’ stata utilizzata una analisi qualitativa. Nello
specifico, sono stati raccolti dati sulla base di
interviste che ponevano domande finalizzate a
conoscere riflessioni, atteggiamenti e conoscenze
dei partecipanti (Lambert & Luiselle, 2008). E’
stata poi utilizzata un’analisi tematica dalle aree di
interesse, relative alle domande poste dalla ricerca
e dalle interviste (Braun & Clarke, 2006).

Interviste individuali e di gruppo

Si e cercato in ogni modo di assicurarsi la
partecipazione del maggior numero possibile di
logopedisti, andando incontro ai loro orari e alle
loro possibilita di arrivare alla sede in citta. Inoltre
I'opzione di partecipare via teleconferenza aveva
reso possibile la partecipazione di coloro che
lavoravano in aree rurali. L’utilizzo delle interviste
di gruppo rispecchiava 1’obbiettivo di realizzare
una sessione di gruppo, in cui i partecipanti
potevano riflettere e fornire risposte simili o a
volte contrastanti, rispetto ai commenti degli altri.
Il tipo di informazioni ricavate (riflessioni
individuali, atteggiamenti, e conoscenze) erano in
accordo con cio che era emerso dalle interviste,
basate su un set costante di domande (Lambert &
Luiselle, 2008). Tale focus, come suggerito da
Lambert & Luiselle, consentiva di combinare i dati
ricavati sia dalle interviste di gruppo che quelle
individuali effettuate per ragioni pratiche.

Tutte le interviste di gruppo e individuali erano
state registrate su di un registratore digitale Sony
M2-B10. Tutti e due i ricercatori hanno preso parte
alle interviste di gruppo e ciascuno aveva
realizzato una delle due interviste telefoniche. Le
domande poste sia nelle interviste di gruppo che
individuali, erano state elaborate dai ricercatori
sulla base delle domande poste dalla ricerca e si
basavano su aspetti chiave della pratica basata
sull’evidenza, individuati dalla rassegna sulla
letteratura (vedi Appendice).

Durante le interviste di gruppo, un ricercatore
ha assunto il ruolo di moderatore. Ha dato il
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benvenuto al gruppo, introdotto I'argomento,
indicato le regole di base (p.e. evitare di usare i
nomi degli utenti), utilizzato strategie utili a
incoraggiare la partecipazione di coloro che
sembravano essere timidi o reticenti, e posto le
domande presenti nell'intervista (Krueger &
Casey, 2000). Il secondo ricercatore ricopriva un
ruolo secondario, chiedendo a volte chiarimenti o
I'ampliamento di un argomento posto da un
partecipante. | due ricercatori si erano alternati in
questi ruoli durante le interviste.

Analisi Qualitative

Le registrazioni digitali erano state trascritte parola
per parola. L’intervistatore era stato distinto dai
partecipanti, ma non era stato fatto alcun tentativo
di identificare i partecipanti all'intervista di
gruppo. Sebbene le interviste fossero strutturate,
furono condotte analisi tematiche per descrivere e
spiegare le esperienze fatte dai partecipanti in
relazione all'uso della CAA negli interventi rivolti
alla prima infanzia. A tal scopo, erano state prese
in esame le risposte che andavano al di la delle
semplici risposte alle domande, servendosi delle
linee guida di Braun e Clarke (2006), con lo scopo
di catturare esperienze e riflessioni significative
dei partecipanti. Il rigore interpretativo e la
credibilita dei dati erano stati ottenuti
coinvolgendo tutti e due i ricercatori nel processo
di codifica degli stessi, fornendo cosi opportunita
di discussione, anche avvalendosi di esempi ricchi
e illustrativi tratti dai dati, compresi esempi
negativi. Per prima cosa, tutti e due i ricercatori
leggevano autonomamente e poi facevano
riflessioni scritte sugli argomenti ricavati dalle
trascrizioni. Questi dati erano poi discussi per
assicurare il consenso sui temi emergenti. Le
trascrizioni erano inserite poi in NVivo ™ (QSR
International, 1999-2002), un software di gestione
dei dati. Il primo autore adoperava le note fatte da
tutti e due i ricercatori per dare un nome e
descrivere i vari temi. Questo processo di codifica
seguiva generalmente le domande dell'intervista,
ma erano stati poi identificati temi aggiuntivi.
Alcuni temi erano stati analizzati ulteriormente.
Questo processo era accompagnato da rapporti
scritti per creare un quadro completo (Braun &
Clarke, 2006).

RISULTATI

Percezioni ed utilizzo della CAA

Sono state indagate le percezioni su cosa
considerare CAA e sul suo utilizzo nell'ambito
degli ambienti di lavoro dei partecipanti,
attraverso domande sugli approcci utilizzati negli
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TABELLA 1 Descrizione dei sottotemi all'interno di ciascun tema individuato nella raccolta dati

Tema

Sottotemi

Percezione ed utilizzo della Criteri per Iutilizzo della CAA, tra cui le caratteristiche del bambino e come la CAA ¢ stata
CAA definita e differenziata dai supporti visivi.
Appraocci relativi alla valutazione, compresa l'individuazione dei bisogni e degli obiettivi delle

famiglie.

Approcci relativi agli interventi di CAA, compresa la comunicazione in generale e le
sovrapposizioni con le strategie di intervento sul linguaggio

Migliori pratiche

Individuazione di cio che viene considerata la pratica migliore.

Come sono state acquisite le informazioni sulle migliori pratiche
Quanto sono incoraggiate o supportate, all'interno del luogo di lavoro, le nuove pratiche

Ruolo della famiglia

Coinvolgimento della famiglia in un approccio centrato sulla famiglia, o ruolo della famiglia nella
valutazione e nell'intervento.

Atteggiamenti nei confronti dell'utilizzo della CAA; come sono stati affrontati gli atteggiamenti

negativi.

Convincere le famiglie del ruolo che la CAA ha per i loro figli.
Barriere nella implementazione Tempo necessario per formare le famiglie e per I’implementazione da parte loro di tutti i compiti

della CAA.
Contrasti clinici

richiesti dai clinici.

Contrasti sul convincere le famiglie/affrontare con i loro atteggiamenti negativi.

Affrontare richieste contrastanti all’interno del ruolo dei clinici.

Esperienze dei clinici

Percezioni complessive sulle competenze necessarie nel campo della CAA.

interventi sul linguaggio e sul ruolo della CAA e
dei supporti visivi. Temi e sotto temi sono
presentati nella Tabella 1.

Criteri di utilizzo della CAA

| partecipanti a tutte le interviste di gruppo e
individuali, parlando dell’'uso della CAA, avevano
citato per la maggiore parte il Makaton (Grove &
Walker, 1990) o, piu generalmente, i segni, ed
anche gesti e sistemi pittografici (p.e. fatti con
Boardmaker ™). Erano stati citati ausili elettronici
solo durante le due interviste di gruppo che
comprendevano logopedisti provenienti da centri
specializzati in CAA. Clera stata molta
discussione circa i tipi di bambini con cui i
partecipanti avrebbero potuto utilizzare la CAA o
i supporti visivi. | partecipanti tendevano a
considerare tutti i bambini; solo una persona
aveva dichiarato che non avrebbe usato la CAA
con bambini che presentavano solo errori
articolatori o fonologici. Una partecipante aveva
affermato che la CAA poteva arrecare benefici a
tutti i bambini, dicendo "Ho visto sistemi formali
che hanno avuto un notevole successo con
bambini con disabilita molto gravi, con disabilita
multiple, con disabilitd visive, con disabilita
uditive... So che questi sistemi funzioneranno con
tutti i bambini”. Ha espresso preoccupazione circa
il fatto che un bambino fosse, in maniera
ingiustificabile, considerato non candidato alla
CAA a causa di disabilita severe e multiple. "Ho
lavorato con bambini che sono arrivati
accompagnati da
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relazioni che definivano la loro comunicazione
non intenzionale, asserendo che non sarebbero
stati in grado di utilizzare simboli od altro”.
Questa logopedista riferi di aver raggiunto
I’accesso ai simboli nonostante queste relazioni.
Un altro partecipante disse, "Si, € per qualsiasi
persona. lo penso che la adopereremo molto anche
con i bambini che sanno parlare".

Un partecipante riportd che sembrava essere
una credenza comune che i bambini pit piccoli
avessero bisogno di sistemi semplici di CAA. Al
contrario, credeva vivamente che i bambini
piccoli avessero bisogno di sistemi o di ausili piu
complessi e spesso anche piu costosi:

Il periodo in cui hanno bisogno della maggiore
quantita di linguaggio pittografico & effettivamente
tra i quattro e i sette/otto anni. Sapete, hanno
effettivamente bisogno di ausili pit costosi a
quell'eta, e hanno bisogno di averli prima di andare a
scuola.

Molti partecipanti erano del parere che i
supporti visivi dovrebbero essere differenziati
dalla CAA, ma altri non erano sicuri che esistesse
una distinzione chiara. Un partecipante riteneva di
fornire ai bambini del suo gruppo supporti visivj
quando utilizzava la CAA in un contesto generale
di supporto al linguaggio espressivo e ricettivo.
Nella affermazione seguente, la confusione tra
sistemi di CAA e supporti visivi e evidente.
"Immagino che se io cercassi di dividere cio che
credo sia la CAA e cio che credo sia un supporto
visivo, probabilmente mescolerei tutto quanto
insieme".
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Un altro partecipante distingueva le due cose
basandosi sul loro utilizzo con un singolo
bambino rispetto all’utilizzo in gruppo “Sono
propensa a considerare CAA cio che riguarda
personalmente un bambino. Cid che disponiamo
per il gruppo tendo a considerarlo supporto visivo,
come le nostre agende visive, i simboli per
“aspettare” e cose di questo tipo".

Alcuni partecipanti invece avevano pareri
piuttosto specifici su cid che consideravano essere
i supporti visivi, non necessariamente utilizzando
una definizione, ma piuttosto facendo un elenco di
cose che ritenevano facenti parte di tale elenco.
Per esempio, uno disse: "Per me i supporti visivi
sono cose come calendari, orari, agende, routine,
storie sociali". Altri credevano che i supporti
visivi fossero piu specificatamente supporti per
facilitare la  comprensione, inclusa la
comprensione di concetti. Nella citazione
seguente, il termine visivo €& adoperato in
riferimento a una immagine usata per supportare
la comprensione del concetto sotta "Con lui mi
servo di alcuni concetti in modo da aiutarlo
visivamente rispetto alla comprensione di concetti
diversi, come ad esempio sotta.. Aveva una
scarsa conoscenza visiva di cio che fosse sottd'. Il
termine supporti visivi era usato da pochi
partecipanti. Un altro partecipante aveva notato
che i supporti visivi erano utili come
“suggerimenti ambientali” che aiutavano i
bambini durante i passaggi tra un‘attivita ed
un‘altra, utilizzata nei primi interventi. Alcuni
partecipanti avevano associato i supporti visivi ai
bambini con autismo. Dato che apprendevano
tramite informazioni visive, 1’utilizzo dei supporti
visivi o della CAA era ritenuto molto adatto per le
loro esigenze di apprendimento. Infatti,
incrociando, in una ricerca, il termine supporti
visivi con tipi di bambinisi ottenevano riferimenti
relativi ai disturbi dello spettro autistico (ASD).
Un partecipante disse "Appena capisco che un
bambino €& autistico, penso senza esitazioni a
display visivi, a display per il linguaggio assistito,
ed a simboli pittografici”.

Approcci per la valutazione

| partecipanti hanno discusso di vari approcci per
la valutazione, tra cui test formali di misurazione
e valutazioni informali a volte create nei servizi in
cui i partecipanti lavoravano (p.e. una checklist
per l'autismo). Le valutazioni usate con lo scopo
di individuare i bisogni di CAA comprendevano
informazioni su specifiche capacita, come ad
esempio sulle funzioni comunicative o sulle
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abilita di matching "Vedo se il bambino é capace
di effettuare matchingoggetto con oggetto, o un
oggetto rispetto a due oggetti, poi oggetto
con fotografia" ha detto un partecipante. Un’altra
logopedista ha riferito che inizialmente seguiva i
bambini autistici insieme ad uno psicologo. Parlava
anche dell'importanza di osservare un bambino in
ambienti diversi. Nella citazione seguente, parla della
visita ad un bambino al di fuori del suo servizio.

Ho visitato I'ambiente di casa, sono andata a
domicilio, e ho avuto un bel contatto visivo; lui mi
ha portato i suoi giocattoli, e imitava parole e suoni e
quindi, si, devi vedere se il bambino si comporta allo
stesso modo in tutti gli ambienti.

Un  partecipante  ha  parlato  dell'uso
dell’approccio di valutazione dinamica, che defini
nel modo seguente: "Devi guardare cio che il
bambino puo cercare di comunicare in un altro
modo... proporgli strategie e vedere se le utilizza.
Che cosa significa questo comportamento? Che
tipo di strategia consente al bambino di dire cio
che vuole dire?"

Un altro partecipante ha riferito di dare retta al
suo istinto, basandosi sulle osservazioni iniziali,
per decidere cosa poteva usare per la valutazione:
"Puoi avere una buona sensazione viscerale in
cingue minuti. Per quanto riguarda bambini con
disabilita severe e multiple, provava a "introdurre
l'uso di un display per il linguaggio assistito
durante la prima seduta". Utilizzava questa
iniziale introduzione alla CAA per valutare il
grado di attenzione, di  concentrazione del
bambino, e l'abilita o le strategie adoperate per
toccare il display.

Alcuni partecipanti cercano di individuare i
bisogni e gli obiettivi della famiglia all’inizio del
processo di valutazione (Tabella 1). Un
partecipante ha dichiarato "Di solito prima mi
siedo proprio assieme alla famiglia e cerco di
capire ci0 di cui hanno bisogno”. Un altro ha
dichiarato:

Ok, la mia prima domanda quando incontro una
famiglia, e chiedere che cosa vogliono, quali sono i
loro obiettivi nei confronti del loro figlio e, sapete,
spesso € cio di cui voglio parlare loro o comunicare
rispetto ai loro desideri e bisogni.

Oltre a questi approcci, che sembrano avere
come obiettivo specifico la comunicazione, un
partecipante aveva discusso della possibilita di
individuare i bisogni " analizzando il modo con
cui supportare i bisogni della famiglia e
I’esistenza di altre cose di cui la famiglia potrebbe
avere bisogno".  Queste "altre cose" erano



interventi in pid rispetto all'intervento sulla
comunicazione. |l partecipante aveva citato
momenti di riposo/sollievo, finanziamenti  per
I'assistenza al bambino o per [’acquisto di
attrezzature, o cercare di fare una diagnosi relativa
alla disabilita del bambino.

Approcci déi ntervento
| partecipanti non avevano fatto distinzioni tra
approcci di intervento sul linguaggio in generale e
quelli di CAA, che prevedevano I’inserimento della
CAA all’interno degli ambienti e delle situazioni
naturali di vita. Secondo [l'opinione di un
partecipante: "Come potranno apprendere i simboli
se non li inseriamo nella loro vita di tutti i giorni?"

Sono state anche individuate tecniche specifiche,
tra cui inserire delle pause per creare opportunita
comunicative, insegnare al bambino ad effettuare
matchingtra oggetti reali e figure, a guardare un
oggetto desiderato per indicare la sua scelta, come
nell'esempio seguente: "... e poi il mobile della
cucina con i cereali: apri lo sportello, e digli di
guardare cio che vuole, o fare la scansione uditiva,
"Vuoi questo, 0 questo, 0 questo? Fatto". Dire
"fatto" in questo contesto sottolineava il
completamento di un momento di insegnamento.
Un partecipante non era d’accordo a fornire
materiale di CAA allinterno degli ambienti
quotidiani perché era a favore della prassi di fornire
materiale di CAA solamente per attivita specifiche,
come era stata prassi comune nei primi anni 90.
Proponeva invece di fornire 1’accesso a display di
comunicazione per varie funzioni, che, combinati
assieme, avrebbero consentito al bambino di
prendere parte pienamente alle attivita in corso.
Nella citazione seguente, questa logopedista
sostiene con veemenza i diritti dei bambini con
bisogni di CAA di prendere parte pienamente alle
attivita, insieme ai loro pari.

Le tabelle delle attivita (o a tema) esistono per aiutare
a comunicare in modo piu veloce ed efficiente durante
un‘attivita, ma esistono display comunicativi che
permettono di comunicare per tutto il tempo. Ed esiste
un display generale per le interazioni, esistono display
di supporto alla comunicazione durante la lettura in
gruppo di un libro, esistono display propri del singolo
bambino. Percid esiste un modo di comunicare, e le
persone devono rendersi conto che non & accettabile
fare una domanda ad un gruppo di bambini, alla quale
due di loro non possono rispondere in alcun modo.
Non ¢ accettabile che si costruiscano possibilita di
interazione per i bambini, se nel loro gruppo esistono
bambini che non hanno alcuna possibilita di farlo.

La discussione sull'intervento  riguardo
soprattutto il modo in cui la CAA poteva essere
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utilizzata per raggiungere obiettivi relativi al
linguaggio generale ed alla comunicazione (vedi
Tabella 1). | partecipanti hanno evidenziato
Iimportanza che la CAA sia adoperata e
disponibile negli ambienti della vita quotidiana
come strumento per fornire appropriati input
ricettivi prima che il bambino sia capace di usare
la CAA, suggerendo cosi una coincidenza con
I'approccio di intervento naturalistico, o di "input
prima dell'output”. Un altro partecipante si €
dichiarato a favore dell'uso frequente dei segni
Makaton, di supporti visivi, e gesti compiuti dagli
adulti. Infatti, l'uso della CAA a supporto del
linguaggio ricettivo aveva riguardato la maggior
parte delle discussioni codificate all'interno di
guesto tema, ed era considerato importante per i
bambini con vari tipi di disabilita.

Un partecipante aveva evidenziato che un
obiettivo piu ampio doveva essere l'uso frequente
della CAA nell'ambiente. Si era dichiarato a favore
dell'uso di qualsiasi modalita e strategia che "faccia
in modo che il bambino possa soddisfare i suoi
bisogni comunicativi, il piu chiaramente possibile e
con la massima intelligibilita possibile, usando il
linguaggio piu specifico possibile e nel modo piu
efficace possibile". Ha inoltre evidenziato il fatto che
non era sufficiente insegnare ai bambini ad utilizzare
la CAA, o altre modalita per effettuare una

richiesta, ma piuttosto che, "l bambini hanno
bisogno di sapere come leggere i suggerimenti
presenti nell'ambiente e riconoscere

automaticamente cio che chiedete e cid che accade
nel mondo reale”. Nell'ambito di questo contesto di
lavoro, era importante per i partecipanti, realizzare
un ambiente in cui la CAA fosse considerata uno dei
molti modi per comunicare. In questo modo, veniva
offerto al bambino un ambiente multimodale in cui
era incoraggiato sia I'uso del linguaggio orale che di
altre modalita comunicative.

Migliori pratiche

I sotto temi relativi alle migliori pratiche sono
presentati nella Tabella 1. | partecipanti hanno
citato varie prassi che costituiscono le migliori
pratiche: (a) l'uso di un approccio olistico che
include la famiglia, (b) l'uso dell’approccio della
valutazione dinamica, (c) l'uso di multi-modalita,
(d) interventi nei contesti naturali integrati dalla
logopedia piu direttiva, quando necessario; (e)
fornire supporti ambientali o adattare gli ambienti,
e (f) interventi che siano interessanti per i
bambini, che costituiscano cioé una differenza
rispetto alla capacita di comunicare nel mondo
reale e al migliorare la loro qualita di vita. Un
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partecipante ha commentato la generale poverta di
evidenze nel campo della CAA. | partecipanti
hanno ricevuto informazioni sulle migliori pratiche
in conferenze e da altre iniziative formative
professionali, dai pari, da testi sulla CAA, da
specialisti di CAA, da Internet, e da articoli di
riviste. La maggiore parte dei partecipanti ha avuto
la sensazione che i loro datori di lavoro ed i team in
cui essi lavoravano, li incoraggiavano a perseguire
un continuo aggiornamento professionale ed a
sperimentare nuove pratiche. Tuttavia, alcuni
hanno notato che questo incoraggiamento non era
sempre accompaghato dal dare tempo e
finanziamenti per tali scopi.

Il ruolo della famiglia

Dato il focus di questo studio rispetto ad interventi
e migliori pratiche di CAA nella prima infanzia, il
ricercatore ha introdotto nella discussione
I’argomento della pratica centrata sulla famiglia.
Tuttavia, il termine é stato adoperato solamente due
volte (una volta durante un'intervista di gruppo e una
durante un'intervista individuale). Un partecipante
ha riferito che il suo datore di lavoro, promuoveva
attivamente la pratica centrata sulla famiglia.
Quando le venne chiesto di approfondire cid che
questo significava per il suo lavoro, dichiaro:

Cosi ci0 a cui bisogna guardare &€ come supportare i
bisogni della famiglia, se ci sono altre cose di cui la
famiglia potrebbe avere bisogno, sapete se hanno
bisogno di un momento di sollievo, se hanno bisogno
di supporto in altre aree, come cercare di avere una
diagnosi o qualsiasi altra cosa di cui la famiglia
potrebbe avere bisogno o di finanziamenti.

Nonostante la pratica centrata sulla famiglia non
sia stata citata di frequente, il ruolo della famiglia
— sulla base di cio che era stato trascritto - era
dominante e tre sotto temi emergevano (vedi
Tabella 1). Un gruppo discusse degli incarichi che
il clinico avrebbe potuto chiedere ai genitori di
portare a termine. Un partecipante ha detto:

Gli ho dato attivita da fare a casa..."Vorrei che
osservaste vostro figlio, e che lo ascoltiate, annotando
cosa fa quando ha fame".

Un partecipante ha parlato dell’importanza di
avere informazioni dettagliate che guidino
I'intervento, ed un altro ha affermato, "Dovete
conversare a lungo con i genitori circa tutta la loro
vita, prima di decidere [gli  obiettivi
dell'intervento]™. | genitori erano considerati come
elementi chiave dell'intervento dato che essi
possono insegnare o supportare i loro figli durante
le attivita giornaliere. Per alcuni partecipanti,
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questo ruolo derivava dall'uso del programma
Hanen. Per esempio, un partecipante ha affermato,
"A me piace davvero (I'Hanen) come approccio per
insegnare ai genitori ad utilizzare a casa varie
strategie con il loro figlio". Questo partecipante ha
notato inoltre che tale coinvolgimento ha
smitizzato la terapia e scacciato il pensiero che il
clinico fosse in possesso di una ""bacchetta magica".

Il sotto tema relativo agli atteggiamenti della
famiglia rivelava una certa tensione clinici-
famiglia. Un problema prevalente erano gli
atteggiamenti negativi delle famiglie nei confronti
dell'uso della CAA, come €& evidente dai
commenti seguenti: "C'e la concezione shagliata
che se il bambino usera la CAA, non parlera"”, e
"E difficile perch¢ Mamma & un po’ contraria. Lei
tiene molto all’uscita verbale".

| partecipanti ritenevano che molte famiglie
vedevano la CAA come un'ultima possibilita, e
che introdurre la CAA potesse essere molto
"conflittuale™ per le famiglie. Sono stati riportati
conflitti tra familiari, come una madre che vedeva
i benefici della CAA, mentre padre e nonni erano
contrari a tale uso. | partecipanti hanno riferito
atteggiamenti negativi nei confronti dell'uso di
approcci naturalistici, e hanno notato che alcune
famiglie ritenevano che la logopedia dovesse
essere un insegnamento individuale per insegnare
a parlare. Un partecipante ha parlato della
pressione esercitata dai genitori che "volevano una
logopedia molto tradizionale: "Dovete insegnare a
mio figlio a parlare e a lavorare sui suoni".

| partecipanti hanno riferito di utilizzare vari
approcci per introdurre la CAA ed affrontare tali
atteggiamenti. Alcuni hanno riferito di introdurre
gradualmente supporti visivi, come ad esempio
agende visive, come strumenti per “parlare in
famiglia"”. Un altro partecipante ha dichiarato:

lo ho presentato testimonianze tratte dalla ricerca che
evidenziavano come [’introduzione di un sistema
CAA che favorisse con successo la comunicazione,
supportasse lo sviluppo del linguaggio verbale...
Inequivocabilmente non potevano discutere con me.

Un altro partecipante ha riferito di cercare di
normalizzare l'uso della CAA “riferendosi agli
ausili visivi utilizzati dai genitori” e dicendo "voi
adoperate il wvostro diario, un calendario,
adoperate gia queste cose". Una strategia ulteriore
era di introdurre la CAA in tutti gli ambienti
frequentati dal bambino come supporti ambientali
necessari ad assistere non solo i genitori, ma
anche lo staff che lavorava in ambienti tipici della
prima infanzia e far loro vedere i benefici della
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CAA per il bambino. In un gruppo & stato
discusso il beneficio di servirsi di una
comunicazione multimodale, tra cui la parola. Un
partecipante ha affermato:

penso che siate d'accordo con l'approccio
multimodale e su come funziona bene e penso che

i genitori capiscano meglio quando lo chiamate
multimodale... cosi fate capire ai genitori che anche
il linguaggio verbale ¢ importante...

Un partecipante ha ampliato il discorso sul
problema degli atteggiamenti e ha suggerito di
creare uno spostamento culturale tra tutti coloro
che lavorano o interagiscono con i bambini. In
guesto modo, sperava di creare un ambiente dove
I'obiettivo era quello di "aiutare le persone a vedere
che questo bambino aveva cose da dire, che ciascun
bambino aveva una personalitd da esprimere in
modi diversi e che, in un modo o in un altro,
questo stimolare le persone che fa la differenza".
Percio, considerava piu importante indurre
cambiamenti attitudinali e culturali negli ambienti
in cui viveva il bambino piuttosto che aumentare le
capacita delle persone che interagivano con il
bambino. In questo modo, sperava che la CAA
fosse vista come parte naturale ed essenziale della
vita del bambino, per fare in modo che potesse
comunicare qualsiasi messaggio desiderato, e che
I'ambiente fornisse modelli forti di uso della CAA.

Barriere all'implementazione della CAA

A parte gli atteggiamenti della famiglia, la
barriera piu evidente all’utilizzo della CAA —
emersa dalle trascrizioni - era l'ostacolo del
tempo. Questo problema si sovrapponeva al sotto
tema del coinvolgimento della famiglia (vedi
Tabella 1), perché alcuni partecipanti erano
preoccupati del tempo necessario alle famiglie per
implementare la CAA o prendere parte attiva
all'intervento per il figlio. Un partecipante ha
notato che conoscere ed utilizzare la CAA nella
vita di tutti i giorni era difficile per i familiari
perché "essi avevano un milione di altre cose da
fare nella loro vita". Un altro partecipante ha
notato che per una famiglia, il punto di vista
culturale era quello che la madre era la sola
responsabile della gestione della casa e
dell’acccudimento dei bambini, avendo a
disposizione poco tempo per svolgere i compiti
legati all'intervento in casa.

Per gli operatori, tuttavia, un problema di
sovraccarico era il tempo loro necessario rispetto
ai loro diversi ruoli e problemi. Questi
riguardavano il tempo necessario ad affrontare i
bisogni del bambino e della famiglia, ad
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implementare 1’uso della CAA nei vari contesti,
ed a seguire i bambini nel passaggio dagli
interventi iniziali alla scuola, preparando gli
insegnanti. Nell'estratto seguente, un gruppo di
partecipanti appare abbastanza frustrato a causa
del tempo limitato:

a volte ti siedi e pensi,...sai di avere questo paziente,
sai di potere fare qualcosa, ma quando devi porti
delle priorita, e hai tante cose da fare giorno per
giorno e si, tu fai ... appena l'essenziale... ¢ non
riesco ad uscirne, ¢ vedo che poi ¢’¢ da preparare e da
migliorare tutto ed anche quelle piccole cose che
penso sia davvero necessario che siano fatte per
lavorare nel modo giusto.

Esaminando questo tema, i partecipanti hanno
riferito che lo sviluppo della CAA, in particolare
dei sistemi di comunicazione aided fosse cosi
laboriosa che la procedura richiedeva un grande
impegno ed anche del loro tempo non retribuito.
La citazione seguente indica come lo sviluppo di
un sistema di comunicazione aided si sia
trasformata in una faccenda di famiglia: "io
gestisco il programma, mio marito e mio figlio o
figlia tagliano, mia mamma, 83enne, plastifica
(ride), e mio marito o uno dei miei figli fanno i
tagli  restanti". Questo  partecipante  era
preoccupato in modo particolare, che il costo di
tale intrusione nella vita delle persone, avrebbe
costituito una perdita per la professione, e
affermava, "Perderemo davvero persone esperte
perché si stancheranno, non vorranno farlo di
nuovo... perché decideranno di volere avere un
po' di vita propria, il che é importante".

Altri si preoccupavano di non avere tempo per
individuare i sistemi di CAA piu adatti per i
singoli bambini, per completare le relazioni,
adattandole per i bisogni di differenti interlocutori
(p.e. le scuole), per completare domande di
richiesta di finanziamenti, per avere il supporto
dei pari, o per coinvolgerli nella soluzione dei
problemi. Un partecipante ha esclamato: "Mi
piacerebbe proprio un giorno trovarmi a essere
seduto e pensare solo!" Inoltre, c'erano molti
commenti circa la carenza di tempo disponibile
per leggere o per "aggiornarsi”, il che sembrava
indicare la necessita di aggiornare le loro
conoscenze nel campo della CAA. Il tempo per
fare cio era visto come un "lusso" in cui pochi
clinici potevano indulgere.

Preoccupazioni dei clinici

Un certo grado di passione aveva caratterizzato le
interviste di gruppo ed individuali. Si erano
evidenziate preoccupazioni in tutte le trascrizioni
tranne una. Alcuni partecipanti esprimevano
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preoccupazioni  rispetto alle  famiglie nel
convincerle ad utilizzare la CAA. "Voi dovete
scegliere quali sono le vostre battaglie”, ha detto un
partecipante, commentando il tentativo di un
approccio per presentare la CAA alle famiglie. In
un gruppo, i partecipanti avevano citato la necessita
di "confrontarsi con i genitori”. | partecipanti
avevano esaminato inoltre questi problemi  dal
punto di vista di cio che i genitori percepivano;
uno parlava di "tener conto dello stress dei
genitori" alla luce dei molti problemi a cui essi
cercavano di fare fronte. Un altro partecipante
pareva avvertire troppo il peso del dover far vedere
alle famiglie la complessita di adoperare un ausilio
CAA, dicendo, "Si tratta davvero, davvero di un
problema formare le famiglie in 12 mesi, in 12
mesi insegnare anche come fare a creare un display
aided per il linguaggio, partendo da una bozza,
molto, molto complicato".

Competenze cliniche
Era evidente dai temi emersi dai dati che, nel
complesso, i partecipanti avevano una ampia
visione della CAA ed erano convinti dei suoi
benefici per bambini con diversi tipi di disabilita o
con difficolta comunicative. Tuttavia, questo
credere fortemente nella CAA era spesso in
disaccordo con il punto di vista dei genitori, che
trovavano difficile accettarne I’utilizzo con i loro
figli. 1l compito di convincere le famiglie, sia
attraverso il confronto diretto che lavorando
gradualmente per introdurre la CAA, sembrava
essere in relazione a un certo grado di sicurezza
rispetto alla propria esperienza.

L’ultimo tema - I'esperienza clinica (Tabella 1)
- riguardava quanto i partecipanti si sentissero
esperti di CAA, e variava a seconda dei
partecipanti.  Un  partecipante,  laureatosi
recentemente, aveva la sensazione di non essere
abbastanza capace ma di essere ben supportato da
un collega piu esperto. Era comunque disposto a
migliorare le sue capacita: "voglio effettivamente
adoperare di piu la CAA, sento di avere delle
capacita, ma voglio davvero migliorarle”. Anche
altri hanno parlato di alcune carenze nel loro
sapere; un partecipante notava che, "non ho molta
esperienza con le tabelle di comunicazione"”. Altri
avevano la sensazione di essere molto qualificati
ed esperti di CAA; un partecipante diceva "ho un
forte background relativo alla CAA ed anni di
esperienza in questo campo", aggiungendo pero
che tale esperienza non gli dava ancora la capacita
di sapere esattamente cio che un bambino avrebbe
potuto acquisire: "Tutto cid che posso fare é dare
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loro ampie e qualificate opportunita di imparare e
vedere ci0 che essi ne possono trarre". |
partecipanti avevano diverse valutazioni circa il
considerarsi degli esperti. Un partecipante ha
detto, "non sono esperto in CAA" mentre un altro
dichiarava, "io sono esperto".

DISCUSSIONE
Lo studio attuale era nato dalla volonta di capire
come i logopedisti percepivano e utilizza-

vano la CAA gquando lavorano con bambini piccoli
nei contesti di intervento iniziale. |1 14 partecipanti
erano stati coinvolti in discussioni esaustive e
animate che hanno consentito ai ricercatori di
affrontare i quesiti, oggetto dalla ricerca, e di
andare al di la di questi, verso altri importanti
argomenti relativi al lavoro giornaliero dei clinici
con bambini piccoli con complessi bisogni
comunicativi e con le loro famiglie.

Prospettiva piu ampia sulla CAA e sul suo uso

Come gruppo, i partecipanti avevano una
prospettiva ampia di cio in cui — secondo loro —
consistesse la CAA, sebbene la loro esperienza
variasse. | punti di vista erano differenti anche
riguardo a ci0 che poteva essere considerato CAA
0 supporto visivo. La confusione sui supporti
visivi potrebbe non sorprendere, alla luce delle
numerose definizioni presenti in letteratura.
Hodgdon (2000), per esempio, definisce il termine
in modo ampio: "Supporti visivi sono le cose che
noi vediamq[corsivo dell’autore] e che rafforzano
il processo di comunicazione" (p. 7) Johnston,
Nelson, Evans, e Palazolo (2003) consideravano i
supporti visivi come forme di CAA. Forse la
definizione pil esaustiva & quella di Mirenda e
Brown (2008): "l supporti visivi sono ausili
didattici il cui scopo é quello di rafforzare la
comprensione e l'apprendimento attraverso la
presentazione di media grafici come ad esempio
fotografie, simboli, 0 disegni astratti" (p. 303). In
questo modo, viene indicato che questi supporti
visivi sono di aiuto alla comprensione delle
interazioni verbali, delle informazioni all'interno
degli ambienti e delle sequenze di eventi (Mirenda
& Brown). Il punto di vista di alcuni partecipanti
all'attuale studio, rifletteva tale definizione,
soprattutto  relativamente al supporto alla
comprensione ed al loro utilizzo come supporti
ambientali. Inoltre, i partecipanti hanno visto i
supporti visivi come supporti adatti soprattutto ai
bambini con ASD per la loro caratteristica di
apprendere tramite supporti visivi. Certamente,
questa associazione tra supporti visivi e ASD ¢
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evidente in letteratura, avendo osservato migliori
performance di questi bambini nel processare
informazioni visive piuttosto che quelle uditive
(Hodgdon,2000;Johnston et al,2003;Mirenda & Brown).
Era inoltre emerso dalle discussioni, che i clinici
avevano osservato gli atteggiamenti di altri che
rispecchiavano il modello di candidatura
Sebbene nella letteratura della CAA questo
modello sia stato messo in dubbio da oltre 20 anni
(Reichle & Karlan, 1985), Wilkinson e
Henning (2007) i partecipanti hanno
evidenziato che richiedere ai bambini di
dimostrare determinate capacita - chiamate pre-
requisiti - per potere accedere alla CAA era
ancora usato come base per l'esclusione dagli
interventi, sebbene cid non sia pit raccomandato
dagli esperti. Alcuni partecipanti erano frustrati da
tale punto di vista, e preferivano al contrario
proporre con entusiasmo l'uso della CAA anche
con bambini con significative disabilita cognitive,
che non dimostravano intenzionalita
comunicativa. Cio riflette il riconoscimento della
necessita che questi bambini abbiano i mezzi per
dimostrare tali capacita o per facilitarle (lacono,
Carter, Hook 1998; Reichle & Karlan, 1985).
Inoltre, un partecipante non era d’accordo che i
bambini in eta prescolare richiedessero limitati
supporti di CAA. Ha affermato invece che a
guesti bambini si dovrebbero fornire sistemi dotati
di un’adeguata quantita di simboli grafici per
consentire  miglioramenti nello sviluppo del
linguaggio che avrebbe potuto assicurare loro,
successivamente, un migliore successo scolastico.

Migliori pratiche

Molti degli approcci sulla valutazione e intervento
- riportati dai partecipanti - riflettevano una
comprensione implicita di quelle che potevano
essere considerate le attuali migliori pratiche:
effettuare le valutazioni nei diversi ambienti di
vita quotidiani, utilizzo di valutazioni dinamiche,
utilizzo di strategie di insegnamento incidentali o
naturali, implementazione della CAA nelle
situazioni ed interazioni della vita di tutti i giorni,
ed inclusione scolastica (lacono, 1999; Snell,
2002). Non si era potuto dedurre dalle discussioni
se i partecipanti adoperassero strategie e approcci
di questo tipo, avendo capito che erano le migliori
pratiche o se si basavano su evidenze. Era
possibile che alcune pratiche fossero favorite
poiché i partecipanti ne avevano avuto uno
specifico training. Per esempio, i clinici formati
all’utilizzo del programma Hanen (Manolson,
1992), disponibile in Australia (The Hanen
Centre, 2007), avevano realizzato corsi di
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insegnamento di gruppo ai genitori (Girolametto
& Tannock, 1994). Il programma era basato sui
principi dell’insegnamento incidentale.

Non vi era alcuna indicazione che i
partecipanti si fossero dedicati a sistematiche
revisioni della letteratura, raccomandate come
strumenti utili ad assicurare pratiche basate
sull’evidenza nei contesti sanitari (p.e. Schlosser
& Raghavendra, 2004). Sebbene ci fosse gqualche
accenno alla lettura di articoli di riviste periodiche
per ottenere informazioni, sembrava che i
partecipanti si affidassero, nella maggiore parte
deicasi, ad altri colleghi con piu esperienza, alla
partecipazione a conferenze, e ad altre forme di
aggiornamento  professionale. Nonostante si
riferissero  scarsamente alla letteratura, |
partecipanti avevano opinioni diverse sulle
evidenze nell'ambito della CAA. Alcuni erano
consapevoli che la ricerca a supporto
dell’efficacia della CAA con i bambini piccoli
fosse limitata, mentre altri sembravano avere
I'impressione che [D’evidenza fosse forte,
soprattutto in relazione al facilitare o bloccare lo
sviluppo del linguaggio verbale. Sebbene ci
fossero state molte discussioni su come la CAA
influenzi lo sviluppo del linguaggio verbale, la
ricerca basata sull’evidenza ha riportato
miglioramenti nello sviluppo del linguaggio
verbale nella maggiore parte ma non in tutti i casi
in cui era stata introdotta la CAA (Millar et al.,
2006) e che I’evidenza che I’intervento di CAA
fosse stato responsabile dei miglioramenti notati,
era solo presunta (Schlosser & Sigafoos,2006).

Nello studio attuale, un'area in cui esisteva
una limitata evidenza di migliori pratiche, era
guella relativa alla pratica centrata sulla famiglia
nonostante la  significativita, a livello
internazionale, di questo approccio nella
organizzazione degli interventi iniziali (Guralnick,
2005). In Australia, c'e¢ evidenza di servizi per la
prima infanzia conformi ai criteri della pratica
centrata  sulla  famiglia  (Davies, 2007;
Raghavendra et al., 2007; Scope, 2004). Un
partecipante allo studio, che aveva parlato di
questo approccio, era convinto della necessita di
dare supporto alle famiglie in relazione ai loro
bisogni, che andavano al di la dell'intervento
immediato (Dunst et al., 2002). Tuttavia, un
approccio di questo tipo avrebbe richiesto che gli
interventi andassero al di la della valutazione e
degli interventi sulla comunicazione, per
comprendere anche il counselling e I’assistenza
per avere finanziamenti e altre risorse.

Anche se la pratica centrata sulla famiglia non
era inclusa nei dati, il coinvolgimento della

11



famiglia lo era. In alcuni casi, i compiti dati alle
famiglie o la natura apparente delle interazioni
parevano antitetiche al tipo di approccio di
supporto raccomandato da Dunst e altri (2002).
Chiedere alle famiglie, per esempio, di
identificare i loro obiettivi per il figlio nella prima
fase della valutazione, potrebbe essere una
richiesta eccessiva in particolare per le famiglie
che potrebbero non avere avuto l'opportunita di
instaurare un rapporto con i clinici o di conoscere
le potenzialita del loro figlio. E probabile che le
famiglie abbiano bisogni differenti, come ad
esempio doversi assumere delle responsabilita
(p.e. imparare a programmare un ausilio, parlare
della loro vita, o implementare gli interventi a
casa). Queste famiglie potrebbero preferire input
ed indicazioni dirette, ad esempio su cosa possono
fare per migliorare la comunicazione dei loro
figli; per altre famiglie, le richieste potrebbero
essere onerose e aggiungere fattori di stress alle
famiglie stesse, come osservato dai partecipanti.

Affrontare gli atteggiamenti negativi

Cress (2004) ha notato che le obiezioni fatte dalle
famiglie sull'utilizzo della CAA, potevano
costituire significative problematiche per i clinici.
Certamente, lentita di tali problematiche &
evidente anche nell'attuale studio. | partecipanti
avevano affrontato le considerazioni poste dalle
famiglie che l'introduzione della CAA indicava
I’abbandono da parte del terapista di ogni
speranza che il loro figlio imparasse a parlare.
Tali obiezioni sono sempre state problematiche
per i professionisti che si occupano di CAA fin
dai primi anni del loro lavoro (Cress & Marvin,
2003; Zangari, Lloyd, & Vicker, 1994). Inoltre i
clinici devono continuamente affrontare questi
preconcetti sulla CAA, dato che ogni nuova
famiglia incontra questi stessi problemi. Le
strategie utilizzate dai partecipanti allo studio per
affrontare i problemi delle famiglie (p.e. la
comunicazione multimodale), erano indicate
anche in letteratura come modalita per introdurre
gradualmente la CAA. Veniva cioe enfatizzata la
necessita di dare al bambino i supporti necessari
per la comunicazione ricettiva ed espressiva nei
vari ambienti e per favorire 1’emergere del
linguaggio orale attraverso il modellamento
verbale diretto delle parole, congiuntamente a
quello della CAA (Cress & Marvin, 2003).

Le strategie piu direttive, utilizzate con le
famiglie, sembravano rispondere alla frustrazione
dei clinici rispetto ai loro tentativi di utilizzare
supporti  piu intensivi rispetto ad approcci che

Argomenti di Comunicazione Aumeiita ed Alternativan.10, 2013

richiedevano un maggior impiego di tempo
sottratto al tempo impiegato direttamente con il
bambino. Sebbene i primi interventi in Australia
inizino dall'infanzia, in realta i bambini accedono
raramente ai servizi prima dei 3/4 anni di et3;
rimangono cosi solo 1-2 anni prima dell’inizio
della scuola. Di conseguenza, i clinici possono
avere la sensazione che sia urgente dare e fare
apprendere rapidamente ai bambini le piu efficaci
modalita comunicative. Cio era evidente in quanto
riportato da un partecipante che evidenziava
guante cose dovessero essere insegnate ai genitori
in un solo anno. Un tale senso di urgenza pud
contribuire alla frustrazione dei clinici ed alla
sensazione di combattere di continuo con le
famiglie (Cress, 2004).  Questi approcci
direttivi sembrano essere anche il risultato di un
altro aspetto dei limiti di tempo: quello cioé di
avere a disposizione ore di intervento insufficienti
per rispondere a tutti gli interventi necessari. |
partecipanti hanno espresso frustrazione nel non
poter offrire l'ampia gamma di supporti
indispensabili alle famiglie, mentre stanno ancora
effettuando la valutazione e gli interventi
necessari per il bambino. Le osservazioni di
Beamish e Bryer (1999) indicano che i limiti di
tempo costituiscono una problematica
significativa per gli operatori che conducono gli
interventi iniziali, rispetto ai loro tentativi o
desideri di implementare le migliori pratiche.
Questa barriera € stata individuata anche da precedenti
ricerche in CAA (p.e. Kent-Walsh & Light, 2003).

Lavoro associato agli interventi di CAA

I compiti dei logopedisti relativi agli interventi
nella prima infanzia, elencati dalla American
Speech-Language-Hearing Association (2008b),
indicano non solo il grado e la gamma delle
previste competenze professionali, ma anche la
grande quantita di lavoro indispensabile
guotidianamente. | partecipanti allo studio hanno
elencato i loro molti ruoli e compiti e hanno
notato che adempiere a tutti questi richiedeva
spesso molte ore al di la di quelle di una giornata
di lavoro abituale. Hanno aggiunto che la quantita
di lavoro collegata alla CAA richiedeva ai
logopedisti di operare professionalmente a livelli
diversi; e che, molto frequentemente, queste
abilitda parevano essere acquisite "sul posto di
lavoro" piuttosto che all’interno della formazione
pre-professionale. Attuali sollecitazioni
nell'ambito della CAA (p.e. Schlosser &
Raghavendra, 2004) e della logopedia in generale
(Reilly, 2004), indicano che ai clinici viene anche
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richiesta una rassegna sistematica delle evidenze
allo scopo di adeguare il loro modo di operare. E’
implicita, in tali aspettative, 1’esigenza di accedere
rapidamente a database che sono spesso riservati
alle universita, almeno in Australia. Puo essere
che le aspettative professionali vadano al di la di
cio che umanamente ci si puo aspettare dai clinici.
Date le risorse ed il tempo indispensabili per
effettuare rassegne sistematiche, & probabile che i
clinici abbiano bisogno di assistenza da parte di
esperti, formazione, e di facile accesso a database
elettronici sulla letteratura. Anche con tali supporti,
tuttavia, altre opportunita, come ad esempio lavorare
in gruppo per approfondire le ricerche nel campo
della CAA, e in aree ad essa connesse, potrebbero
incrementare le abilita dei professionisti di
implementare pratiche basate su evidenze.

Il lavoro necessario ad implementare gli
interventi per qualsiasi gruppo di utenti pud essere
scoraggiante; dover implementare anche interventi
di CAA aumenta sostanzialmente il carico di
lavoro per i professionisti che di solito non hanno
contatti con persone dedicate allo sviluppo di
sistemi aideddi CAA. | compiti relativi alla CAA
comprendono, ma non si limitano, la selezione del
vocabolario, la preparazione dei simboli grafici,
creare display a bassa tecnologia, e la
programmazione di sistemi ad alta tecnologia.
Queste pesanti richieste professionali - ha
dichiarato un partecipante - portano spesso alla
perdita di professionisti che si occupano della
prima infanzia e/o del campo della CAA, ed é
probabile che essi passino ad altre aree di impiego
nel tentativo di equilibrare lavoro e vita.

Implicazioni cliniche

Esiste una limitata letteratura sulle migliori
pratiche da utilizzare negli interventi rivolti alla
prima infanzia che riguardano I’insieme delle
richieste poste ai professionisti - soprattutto in
relazione ai sistemi di CAA, la cui
implementazione richiede speciali competenze ed
impegno di tempo al di la di quello di solito legato
ad altre aree della pratica. Gia a rischio di burn out, i
clinici devono affrontare un ulteriore potenziale
stress, 0 anche solo frustrazione, derivante dalle loro
esigenze di affrontare le problematiche delle
famiglie e le concezioni sbagliate di altri
professionisti circa la CAA, rimanendo sensibili ai
bisogni e agli stress delle famiglie stesse. Queste
problematiche paiono lavorare contro I'applicazione
delle pratiche centrate sulla famiglia, ed indicano
che esistono difficolta nelle relative politiche (p.e.
Department Of Human Services, 2005) e nelle
pratiche raccomandate (Guralnick, 2005).
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| professionisti che implementano interventi di
CAA, come una componente di quelli rivolti alla
prima infanzia, potrebbero probabilmente essere
in grado di utilizzare un approccio piu centrato
sulla famiglia qualora fosse loro fornita una
gestione appropriata ed un supporto organizzativo
(Scope, 2004). Tale supporto dovrebbe
comprendere un impegno da parte degli addetti ai
lavori a concedere pit tempo ai clinici per metterli
in grado di sviluppare sistemi di CAA. Sono
necessarie inoltre strategie che consentono il
contatto con clinici esperti e ad attivita di sviluppo
professionale, dando del tempo disponibile per la
lettura e per il problem solving con una
programmazione che possa essere facilmente
integrata con il contatto diretto con 1’utente.

Limiti ed ulteriori ricerche

L'attuale studio ha fornito informazioni qualitative
- dal punto di vista dei logopedisti — rispetto agli
interventi di CAA nella prima infanzia. | risultati
sono presentati tenendo conto dei limiti, a partire
dal combinare i dati delle interviste di gruppo e di
quelle individuali, che possono avere precluso ai
ricercatori lo sfruttamento dei vantaggi offerti
dall'uno e dall'altro approccio. | partecipanti che
hanno preso parte alle interviste individuali hanno
avuto l'opportunita di esaminare in maniera
approfondita i loro pensieri e sensazioni (Lambert
& Loiselle, 2008). | partecipanti coinvolti nelle
interviste di gruppo possono avere avuto
opportunita piu limitate nell’affrontare le varie
problematiche e nel rispondere alle dinamiche di
gruppo (Krueger & Casey, 2000) per via del format
piu strutturato dell'intervista. Pertanto, dato il
campione ridotto e la natura diretta delle interviste,
le ulteriori ricerche qualitative, attraverso interviste
o focus group, potranno fornire maggiori dati che
contribuiranno ad una ulteriore comprensione dei
problemi associati al fornire interventi di CAA a
bambini piccoli, come riportati dai clinici con varie
esperienze in questo campo.

Un logico passo successivo € indagare le
percezioni di altre famiglie e di altri professionisti,
data la natura multidisciplinare degli interventi per
bambini piccoli con disabilita ed il bisogno di
capire i problemi delle famiglie per favorire gli
interventi centrati sulla famiglia. Un problema
legato a questo aspetto & che le barriere alle
pratiche centrate sulla famiglia, sono state spesso
trascurate a favore delle valutazioni delle famiglie
stesse e degli operatori rispetto ai servizi erogati
(Raghavendra et al. 2007; Scope, 2004). | risultati

13



del presente studio indicano le potenziali barriere,
ma mancano evidenze empiriche dirette. E’
necessario anche determinare quanto i risultati
tratti dal presente studio riflettano le esperienze di
altri logopedisti. | dati emersi quindi
rappresentano uno step iniziale verso lo sviluppo
di un'indagine piu quantitativa. E’ necessario
anche un lavoro ulteriore per capire come le
strutture governative, responsabili delle politiche,
sviluppino i programmi di formazione per i clinici
ed impostino 1’organizzazione dei servizi per gli
interventi  nella prima infanzia; questo lavoro
potra contribuire a favorire le migliori pratiche
senza scaricarne il peso su clinici e famiglie.

CONCLUSIONI:
PROFESSIONALI
| risultati di questo studio indicano che supportare
i bambini che potrebbero beneficiare della
CAA all’interno dei servizi che si occupano
dell’intervento nella prima infanzia, richiede uno
sforzo considerevole, coinvolge spesso in
contrasti con le famiglie, e pud minacciare un
lavoro complessivamente soddisfacente a causa
delle numerose ed eccessive richieste di questo
tipo di lavoro. Tuttavia i clinici partecipanti
credevano fortemente nella CAA e nella sua
notevole potenzialita nei confronti dei bambini
con disturbi di comunicazione, ed erano sicuri
delle competenze, in questo campo, presenti o0
migliorabili. Per raggiungere i loro obiettivi
relativi alla CAA, i clinici avranno bisogno di
formazione e di altri tipi di supporto da parte dei
datori di lavoro, delle associazioni professionali, e
delle agenzie governative che elaborano politiche
e standard. Sono necessarie anche future ricerche
rispetto alle problematiche associate, evidenziate
in questo ed in altri studi.

AUMENTARE LE COMPETENZE

APPENDICE

Domande dell " intervista

- Qual é il tuo approccio per supportare lo
sviluppo della comunicazione e del linguaggio
nei bambini piccoli?

- Quali - di questi approcci e strategie puoi
classificare come CAA e/o come supporti
visivi?

- Ti sembra che la CAA abbia un ruolo nel tuo
lavoro con i bambini piccoli? Per quali scopi?
Per quali tipi di bambini (cioe per quale tipo
di disabilita o di difficolta comunicativa)?

- T
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un ruolo nel tuo lavoro con i bambini piccoli?
Per quali scopi? Per quali tipi di bambini
(cioe per quale tipo di disabilita o di difficolta
comunicativay

In che cosa si sovrappongono, se accade, CAA
e supporti visivi?

Nel l dutilizzare | a CAA
che cosa consiste il tuo lavoro? E perché?

Nel l utilizzare | a CAA
quali sono i limiti/barriere? E perché?

Ritieni di comscere cosa €& considerato
attualmente una buona pratica rispetto agli
interventi  sulla comunicazione e sul

' inguaggio/ nell 6util:i
piccoli?

Ritieni di lavorare in un ambiente che ti

permette di implementare le migliori pratiche
rispetto agli interventi sulla comunicazione e
sul
bambi
approcci?
Vi sono altri aspetti che ritieni rilevanti per il
tuo lavoro nel supportare lo sviluppo della
comunicazione e del lingggio nei bambini
piccoli, che possiamo qui approfondire?

ni piccoldi el o

Traduzione a cura di A. Rigamonti e G. Veruggio
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Effetto della lettura condivisa di libri sull'acquisizione
del vocabolario espressivin una bambina di 7 anni che
utilizza la CAA

Gloria Soto,Ph.D., Elena Dukhovny,M.A.,C.C.C-S.L.P.

| bambini che hanno un limitato vocabolario espressivo rischiano ulteriori ritardi nel linguaggio e difficolta di comprensioa

della lettura che avranno un impatto significativo sui loro apprendimenti scolastici. Il ruolo della lettura condivisa di lii nel

supportare la crescita del vocabolario, continua a ricevere attenzioni nel campo dei disturbi della comunicazione. Questo

studio su di un singolo caso analizza l'effetto di un programma di intervento basato sulla lettura condivisa di libri in una

bambina priva di linguaggio orale che utilizzava la CAA. Lo studio comprende tre attivita di literacy: un'attivita di pre-

lettura utile ad introdurre una precedente conoscenza dell'argomento, un'attivita di lettura condivisa ed un'attivita

successiva alla lettura, finalizzata a valutare e supportare la comprensione del linguaggio. | risultati suggeriscono che le

attivita e le tecniched i elicitazione wutilizzate dall ' operatore hanno avu

bambina.

Parole Chiave:Intervento, CAA, Intervento sul vocabolario

I bambini con complessi bisogni comunicativi
possono avere difficolta relative allo sviluppo del
linguaggio. Le ricerche esistenti riportano
difficolta in tutti i domini connessi al linguaggio
guali la pragmatica, la fonologia, la morfo-
sintassi, e la semantical. La conoscenza del
vocabolario € uno dei piu importanti fattori
predittivi delle acquisizioni accademiche ed é base
cruciale della literacy e del curriculum scolastico?.
Malgrado le ampie evidenze relative alle difficolta
di chi utilizza la comunicazione aumentativa e
alternativa (CAA) nell’acquisire nuove parole, la
letteratura della CAA rivela un’allarmante poverta
di valide ricerche finalizzate al miglioramento del
vocabolario espressivo dei bambini con bisogni di
CAA. Infatti, la maggiore parte degli studi che
esaminano  l'apprendimento  delle  parole
riguardano bambini a sviluppo tipico®, difficolta di
apprendimento®, o, in caso di utilizzatori della
CAA, strategie per insegnare il lessico iniziale® o
per aumentare il vocabolario ricettivo .

Sono necessarie indagini empiriche relative alle
strategie per supportare un’ulteriore evoluzione del
vocabolario espressivo nei bambini con bisogni di
CAA. Un'ampia ricerca clinica e didattica di base
suggerisce che consolidate abilita di vocabolario
sono collegate allo sviluppo complessivo del
linguaggio, agli apprendimenti accademici ed alla
partecipazione, ed anche allo sviluppo del
linguaggio scritto. Sebbene un limitato numero di
studi abbia esaminato le strategie per supportare lo
sviluppo del vocabolario in coloro che
utilizzano la CAA, la maggioranza di questi
studi si &  focalizzata sull’aumento della
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comprensione del linguaggio, sulla combinazione
di simboli e sull'interazione sociale "1°.

Un‘analisi empirica delle strategie per
accrescere il vocabolario espressivo dei bambini
che utilizzano la CAA, deve essere basata su
assunti teorici sul come i bambini a sviluppo
tipico apprendano il significato di nuove parole e
inseriscano quel significato in nuove frasi. Una
volta entrati nella scuola, i bambini a sviluppo
tipico sembrano essere capaci di acquisire
rapidamente  nuovi  concetti e  forme,
incidentalmente, attraverso I'apprendimento di
gruppo o attraverso la lettura autonoma.** Per i
bambini  con significativi  disturbi  della
comunicazione, il processo pud non essere
altrettanto facile. 1 bambini con disordini
comunicativi hanno bisogno di essere esposti in
maniera piu esplicita, intensiva, individualizzata, e
ripetuta a parole nuove, per potere sviluppare
associazioni e automatismi. La lettura condivisa di
libri ¢ spesso presentata, nella letteratura che si
occupa dell’acquisizione del linguaggio, come un
ricco contesto per I'apprendimento incidentale del
vocabolario, veicolo primario dell’apprendimento
del vocabolario nei bambini a sviluppo tipico. Ma
fornisce anche un contesto per un training
esplicito relativo al vocabolario, quando si
incontrano nuove parole durante la lettura di un
libro.

LA LETTURA CONDIVISA DI LIBRI COME
CONTESTO DPRENDINENTO DEL
LINGUAGGIO

La lettura condivisa di libri ascuolae acasa &
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stata ripetutamente indicata come un‘attivita
importante per supportare lo sviluppo delle
iniziali abilita di linguaggio in bambini a sviluppo
tipico'4, In letteratura sono spesso presentate le
numerose ragioni del perché la lettura condivisa di
libri sia cosi importante per lo sviluppo delle
iniziali abilita di linguaggio nei bambini piccoli
1315 Primo: la ricerca suggerisce che la lettura
condivisa di libri sia un‘attivita che promuove
I'apprendimento di nuovi vocaboli e strutture
linguistiche®®, perché il linguaggio utilizzato
durante le interazioni di lettura, tende a essere piu
sofisticato e comprende un piu ampio repertorio
rappresentativo rispetto ad altri contesti interattivi
come ad esempio il gioco libero o le
conversazioni casuali®'"8, [Infatti, le ricerche
esistenti indicano una correlazione fra 1’utilizzo da
parte degli adulti - durante il racconto di una
storia - di un linguaggio concettualmente e
semanticamente complesso ¢ [’aumento della
produzione di frasi sintatticamente piu complesse
da parte dei bambini®®. Pattern simili sono stati
osservati anche in bambini in eta prescolare con
disabilita da media a moderata. %

Secondo: la lettura condivisa di libri crea un
contesto che facilita i tempi di una prolungata
attenzione congiunta Nelle prime fasi della
lettura condivisa di libri, genitori e bambini a
sviluppo tipico si concentrano sull’identificare e
dare un nome alle persone e alle azioni
rappresentate nelle illustrazioni del libro. Mano a
mano che i bambini diventano piu attivi ed abili,
c'e uno spostamento di attenzione verso funzioni
di linguaggio piu complesse come ad esempio
descrivere, interpretare, prevedere, e inferire?-22,
Inoltre, la lettura condivisa di libri da ai bambini
I’opportunita di imparare le convenzioni della
scrittura (Anderson, Teale & Estrada, 1980), la
struttura narrativa, 2% ed i mondi della fantasia
(De Temple, 2001 ).

Terzo: le ricerche esistenti suggeriscono che la
lettura condivisa di libri consente ai bambini
piccoli di partecipare a ricche interazioni verbali
che vanno aldila della loro indipendenti capacita
di linguaggio. Cio € reso possibile dal supporto
fornito dalla struttura stessa della storia ed anche
dalla struttura delle interazioni tra bambino e
adulto. Gli  adulti  modificano il loro
comportamento di lettura mano a mano che le
abilita di linguaggio dei bambini migliorano®®.
Mano a mano che i bambini diventano piu
competenti con il linguaggio ed acquisiscono
maggiore familiarita con il ruolo che ci si aspetta
da loro, essi diventano gradualmente partecipanti
piu attivi?*. | programmi di intervento finalizzati a
modificare i comportamenti degli adulti durante la
lettura, forniscono evidenze che i comportamenti
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assunti dall'adulto durante la lettura possono
migliorare le abilitd linguistiche dei bambini.
Fletcher e Reese 1 forniscono un’ampia rassegna
di questa letteratura.

LA LETTURA CONDIVISA DI LIBRI COME
CONTESTO PER L'INTERVENTO DI CAA

Per tutte le ragioni evidenziate sopra, la lettura
condivisa di libri a scuola e a casa costituisce un
contesto naturale di apprendimento del linguaggio
per significative interazioni comunicative e come
tale € spesso proposta come importante contesto
di intervento per supportare il linguaggio e le
abilita di literacy dei bambini piccoli, inclusi
quelli con significativi disturbi comunicativi che
hanno bisogno di affidarsi alla CAAZ?’, Inoltre,
la lettura condivisa di libri  permette
intrinsecamente di affrontare numerosi aspetti
considerati problematici per i bambini con
significative difficolta comunicative. Le attivita di
lettura condivisa di libri possono essere utilizzate
per stabilire, monitorare, e mantenere l'attenzione
congiunta® e fornire routine che rendono i
tentativi  comunicativi  dei  bambini  piu
comprensibili ed efficaci?®. Possono essere anche
adoperate per limitare il vocabolario necessario
all’insieme dei referenti rappresentati nella storia,
rendere i pattern linguistici piu salienti,*
promuovere la presa di turno durante la
conversazione,®® e fornire tempi individualizzati
di apprendimento attraverso gli adulti che
supportano I'apprendimento del linguaggio in
modo naturale. Percid, stanno emergendo
rapidamente?-323 ricerche che prendono in esame
la lettura condivisa di libri come contesto di
intervento per facilitare il linguaggio e la literacy
in  bambini con significative difficolta di
linguaggio.

RISULTATI RISPET TO AL LINGUAGGIO
DURANTE LA LETTURA CONDIVISA DI LIBRI
CON BAMBINI CHE UTILIZZANO LA CAA

Ad oggi, vi sono solo limitate ricerche che
documentano i risultati, relativi al vocabolario
espressivo, osservati durante la lettura di libri
utilizzata come contesto degli interventi di CAA.
La maggior parte delle ricerche nel campo della
lettura di libri e CAA, si e focalizzata
sull'aumento  della  partecipazione e  dei
comportamenti interattivi  dei bambini che
utilizzano la CAA o sul cambiamento delle
modalita di lettura degli adulti che supportano tale
attivita (vedi per una rassegna Wood e Hood**).
Benché supportare la partecipazione attiva del
bambino durante la lettura di una storia sia critica
per lo sviluppo del vocabolario e per comprendere
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e ricordare gli eventi®, la sola documentazione di
cambiamenti nei pattern di partecipazione non ci
da la misura della crescita del linguaggio nel
tempo. Dato che la partecipazione dei bambini di
solito si traduce nel fare domande sulla storia, nel
produrre “stringhe” ripetitive del racconto, nel far
finta di leggere, e nel commentare o rispondere a
domande relative alla storia®, un'analisi del
vocabolario contenuto nei contributi dati dai
bambini, potrebbe informarci dei possibili
cambiamenti nel tempo.

TECNICHE DI FACILITAZIONE DURANTE
LA LETTURA DI LIBRI

Ricerche recenti indicano che formare gli adulti a
strutturare le interazioni che avvengono durante la
lettura condivisa, ha un effetto positivo sullo
sviluppo del vocabolario dei bambini®, sulla
complessita delle frasi 8, e sulla conoscenza dello
scritto®*1, La qualita della supporto fornito dagli
adulti ¢ stata messa in relazione all’aumento della
produzione linguistica e della comprensione
narrativa di bambini con significativi ritardi di
linguaggio?"#2. Studi recenti indicano che bambini
con significative disabilita hanno aumentato 1’uso
dei loro Picture Communication Symbol*, hanno
migliorato la complessita semantica del loro uso
del linguaggio %, ed accresciuto la loro globale
competenza comunicativa*, quando gli adulti
erano stati addestrati ad utilizzare strategie di
supporto durante la lettura dei libri. Queste

strategie comprendevano 1’utilizzo di
etichettamento (p.e."Questo & un gatto"), defini-
zioni (p.e. "Il gatto & un animale domestico"),

descrizioni (p.e."Il gatto ha i baffi"), di parole
relative e dei loro attributi (p.e. "I baffi del gatto
sono lunghi e appuntiti") *°, da parte degli adulti.
In uno studio finalizzato a migliorare le
capacita comunicative di sei ragazze con sindrome
di Rett, Koppenhaver e colleghi*® hanno formato
le sei mamme ad interagire in modo piu efficace
con le loro figlie, durante la lettura di storie. Le
strategie di intervento comprendevano: (a)
attribuire significato ai tentativi del bambino di
comunicare anche se il significato non era chiaro;
(b) stimolare I'uso di ausili di comunicazione o
simboli, attraverso domande spontanee,
modellamento, e commenti piuttosto che
attraverso comandi diretti; (c) fornire sufficienti
tempi di attesa e una gerarchia di supporti, dopo
avere fatto una domanda; e (d) fare domande e
commenti adeguati per favorire al massimo I'uso
dei simboli e dei messaggi con uscita in voce,
disponibili“®. Tutte le ragazze aumentarono la
frequenza della comunicazione simbolica e la ca-
pacita di etichettare e commentare. In un‘analisi di
follow up dello stesso set di dati, Skotko et al?’
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trovarono che le ragazze con sindrome di Rett
divenivano piu attive e partecipavano alla lettura
di storie con piu successo, quando le loro mamme
erano state addestrate a fare domande aperte e a
modellare I'uso dei simboli.

L'USO DI STRATEGIE DI SUPPORTO DA
PARTE DI EDUCATORI E CLINICI DI
BAMBINI CHE UTILIZZANO LA CAA

Malgrado la provata relazione fra la qualita del
supporto dell'adulto durante la lettura di libri e
I'acquisizione di un nuovo vocabolario da parte di
bambini piccoli, ci sono poche informazioni nel
campo della CAA, circa le strategie di elicitazione
del linguaggio per supportare 1’acquisizione di un
nuovo vocabolario da parte di bambini che
utilizzano la CAA. Di recente, Soto et al*’ hanno
analizzato le strategie di elicitazione del linguag-
gio usate da quattro clinici esperti, durante una
sessione di lettura condivisa di libri con quattro
studenti che si servivano di CAA aided Di tutte le
strategie riportate nello studio, l'uso di scelte
binarie, procedure di completamento, domande
aperte sui costituenti della storia, e domande
aperte relative alla comprensione, sembrano avere
una capacita di stimolazione piu diretta. Gli adulti
che utilizzavano domande aperte e supporti
verbali, davano maggiori opportunita ai bambini
di produrre un vocabolario piu diversificato e un
linguaggio piu complesso. Inoltre, la capacita dei
bambini di raggiungere il grado di complessita
semantica loro richiesto, sembra dipendere non
solo dal tipo di strategia utilizzata dal clinico ma
anche dalla capacita dell'adulto di introdurre le
pause, aspettare la risposta, e di modificare la
strategia se questa non dava buoni risultati. Non
ostante la ripetuta esposizione a nuove parole - sia
all'interno del testo di un singolo libro sia
attraverso la lettura ripetuta dello stesso libro — il
presunto facilitato apprendimento di quelle
parole*®, non pareva essere legato alla sola
esposizione a quelle stesse parole, ma piuttosto ad
opportunita ripetute di ritrovare quelle parole
rispondendo a domande di etichettatura®® ed alle
spiegazioni dell’adulto fatte al punto in cui le
parole si trovavano nel testo, introducendo un
sinonimo, indicando un'illustrazione, o servendosi
di una descrizione. %

STUDIO DI UN CASO

Le sezioni seguenti presentano lo studio di un
caso clinico in cui viene descritto un
programma di intervento basato sulla lettura di un
libro a supporto dello sviluppo del vocabolario
espressivo di bambini che utilizzano la CAA per
comunicare. Nello specifico lo studio di questo
caso era stato ideato per valutare se la
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partecipazione al programma di intervento
avrebbe migliorato il vocabolario espressivo del
bambino coinvolto.

Bambino

Kiana aveva 7 anni all'inizio dello studio. Le era
stata diagnosticata una sindrome perisilviana
(cioé, un disturbo neurologico congenito)
associata a ritardo motorio, del linguaggio, e
dell'articolazione e ad un moderato disturbo
visivo. Kiana frequentava una classe di 2° grado di
una scuola pubblica per la maggiore parte della
giornata. Per 1 ora al giorno, frequentava una
classe dove riceveva un sistematico training
nell’utilizzo della CAA, un intervento intensivo
sul linguaggio ed un insegnamento
individualizzato della lettura. Secondo sua
mamma, il suo insegnante di didattica speciale, e
il suo logopedista, la comunicazione unaideddi
Kiana consisteva in pochissimi vocalizzi, risposte
si/no, nell’indicare, e nell’utilizzare un linguaggio
dei segni modificato. Indicava si annuendo con il
capo e il no scuotendo il capo. La sua
comunicazione aided consisteva in un Vantage
1194 con 45 tasti che adoperava in modo spontaneo
per creare parole singole e alcune frasi, oltre che
per fare lo spelling di qualche parola. Al momento
dell’inizio di questo studio, Kiana adoperava
l'ausilio da piu di 2 anni, con accesso diretto alle
icone grazie all'aiuto di uno scudo. Le parole che
produceva tramite il Vantage erano in primo
luogo nomi e aggettivi. Secondo quanto riportato
dalla scuola, Kiana sapeva come creare sullausilio
frasi che iniziavano con "lo" o con frasi iniziali
pre-registrate come "Mi piace "e "lo sento".

Kiana presentava difficolta di linguaggio nella
sintassi, morfologia, e semantica. Secondo la
valutazione del suo logopedista, all'inizio dello
studio, il suo punteggio era pari al terzo percentile
(4 anni,10 mesi) nel Peabody Picture Vocabulary
Test (PPVT) del vocabolario ricettivo. Le
prestazioni di Kiana erano a livello di 3 anni e 5
mesi nell’Expressive Vocabulary Test (EVT),
sebbene questi risultati venissero considerati
inferiori alle sue reali capacita a causa del format
disponibile, e basati su risposte difficoltose da dare
per lei - utilizzatrice di CAA - e non standard.

Al momento dello studio, Kiana era una
lettrice emergente e conosceva piu di 50 parole a
colpo d’occhio e la corrispondenza lettera-suono
di tutte le lettere, come riferito dal suo insegnante.
Secondo i report scolastici, era anche una
scrittrice emergente, che adoperava il suo Vantage
e il suo computer per scrivere articoli sul
giornalino (con assistenza) o liste di nomi e
aggettivi (quando lavorava autonomamente).
Kiana era in gradodi effettuare addizioni e
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sottrazioni fino a 100 tramite supporti da
manipolare, riconosceva le forme, ed era in grado
di classificare immagini in varie categorie.

Clinico

Ms. J. era una referenziata insegnante  di
educazione speciale, con una specializzazione in
assistive technology che, al tempo dello studio,
svolgeva la funzione di insegnante di sostegno ed
era una delle insegnanti dell’équipe di CAA.
Come parte del suo lavoro, Ms. J. supportava
I'insegnante di 2° grado di Kiana e supportava
direttamente Kiana all'utilizzo della CAA.

Materiali

Per questo studio furono utilizzati in totale sei
libri. |1 libri erano stati scelti tra quelli di livello 1
per principianti della lettura. All’interno del testo
di ciascun libro c'erano almeno cinque parole-
target che non erano familiari alla bambina. La
ragione della scelta dei libri per principianti della
lettura era che in essi erano presenti per lo piu
parole chiave che si riteneva dovessero essere
conosciute da una persona che cominciava a
leggere, la struttura del racconto era semplice, le
pagine erano poche, e le parole-target venivano
ripetute piu volte (vedi elenco di libri nella
Tabella 1). | libri di racconti piu tradizionali
comprendono invece strutture narrative piu
complesse, molte parole sconosciute, molte piu
pagine e richiedevano una maggiore capacita
mnemonica.

Tabella 1- Elenco dei libri

The Show and Tell Frog di Joanne Oppenheim
Ted Saw an Egg di Judy Kentor Schmauss
Frank and the Giant di Larry Reinhart

Big Egg di Molly Coxe

Nick Is Sick di Sandy Riggs

Wake Me In Spring di James Preller

Progetto

La relazione tra partecipazione al programma di
intervento ed aumento del vocabolario espressivo
del bambino oggetto di studio, & stata
approfondita utilizzando prove multiple per il
singolo bambino all’interno di un progetto a tre
fasi (situazione inziale, intervento e
mantenimento)®. Era stato scelto questo
particolare quadro di intervento perché si riteneva
che avrebbe portato cambiamenti permanenti nelle
performance.

Procedure di raccolta dei dati

I dati erano stati raccolti durante un periodo
iniziale di non intervento, nel periodo di
intervento, e in un periodo di mantenimento di 6/8
settimane dopo l'intervento.
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Procedure inizial

Il fine delle procedure inziali era quello di
costituire da controllo interno al soggetto. Un
ricercatore ha incontrato Kiana individualmente
una volta alla settimana per 3 settimane. Nelle
sessioni iniziali, il ricercatore leggeva ad alta voce
un libro a Kiana. Kiana "leggeva" guardando il
testo e le illustrazioni. A conclusione del libro, il
ricercatore presentava a Kiana domande aperte
riguardanti i personaggi del racconto e gli eventi,
cercando di incoraggiare Kiana a raccontare di
nuovo la storia (p.e. "Dimmi di che cosa parla il
racconto; che cosa é successo alla rana?").

Intervento

Kiana ha partecipato ad una sessione di lettura di
un libro di 1 ora, fatta da un clinico 3 volte alla
settimana per 6 settimane. Era stato suggerito
ripetutamente che 1’intervento sul vocabolario
doveva essere preciso, esplicito, intensivo e
personalizzato.*!! La lettura condivisa & un evento
comunicativo adatto allo scopo in cui le attivita di
apprendimento del linguaggio sono introdotte
mentre operatori e studenti leggono e discutono
dei personaggi del libro, degli oggetti e degli
eventi. Per incoraggiare 1’apprendimento delle
parole nelle interazioni durante la lettura, sono
state raccomandate - da parte dei ricercatori -
alcune strategie basate su evidenze, tra cui:
aumentare il numero di esposizioni alle parole-
target, fornire molte opportunita di interagire
facendo domande, utilizzando il modellamento e
il cambio di ruoli, fornendo ai bambini il
significato di parole nuove in modi interessanti e
contestualizzati, ed incoraggiando I'uso delle
parole nuove in attivita di ripetizione del
racconto®*®. Seguendo queste linee guida, il nostro
“pacchetto” di intervento comprendeva le attivita
seguenti: (1) un‘attivita di pre-lettura, (2)
un‘attivita di lettura condivisa, e (3) un‘attivita di
post-lettura. Ciascuna attivita aveva occupato il
tempo di una sessione di intervento; percio, il
“pacchetto” di intervento per ciascun libro era
concluso, quando tutte e tre le attivita erano state
completate.

Attivita 1: Pre-lettura Le ricerche indicano che
discutere le informazioni relative ad un libro
prima di leggerlo, aiuta ad attivare la conoscenza
che gli studenti hanno dell'argomento e fa si che le
informazioni nuove possano essere incorporate in
uno schema esistente®2. Viene anche suggerito che
durante l'intervento sul vocabolario, ai bambini
dovrebbero essere forniti “incontri” altamente
contestualizzati con nuove parole, bilanciandoli
con esplicite informazioni sulle definizioni**,
Prima di leggere ciascun libro, il clinico
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selezionava almeno cinque parole-target che
Kiana non stava ancora utilizzando in modo
espressivo e le programmava sul suo ausilio di
CAA se non erano gia disponibili. Le parole
andavanoda parole-base (p.e.ho visto,sono,buono)
a parole che si riferivano al racconto come
ad esempio cucciolo, uovo, perduto, malato,
cosi via. Poi, I’operatore scriveva le parole su di
una lavagnetta posta davanti a Kiana.
Successivamente raccontava a Kiana cio di cui la
storia parlava, enfatizzando le parole selezionate,
e dando le definizioni per ciascuna parola. Dopo
avere approfondito le parole-target, 1’operatore le
utilizzava all’interno di frasi semplici, poi
modellava le frasi sull'ausilio con uscita in voce e
incoraggiava lo studente ad imitarlo, utilizzando
l'ausilio. Infine, I’operatore leggeva il libro a
Kiana che ascoltava.

Attivita 2: Lettura condivisa Durante la sessione
dedicata alla lettura condivisa, 1’operatore leggeva
il libro ad alta voce, coinvolgendo Kiana nel
parlare del contenuto del libro e controllando se
Kiana aveva capito. Esistenti evidenze indicano
che [Iintervento sul vocabolario espressivo
dovrebbe comprendere opportunita per i bambini
non solo di ascoltare parole nuove ma anche di
utilizzarle all’interno di frasi, per facilitarne la
rappresentazione lessicale e fonologica. Far
pratica nel “ritrovamento” di parole ¢
fondamentale per l'acquisizione di un vocabolario
espressivo®®4®, Cio era stato fatto adoperando
validate strategie di stimolazione di linguaggio,
4753 tra cui (a) scrivere le parole di riferimento
(I'adulto crea un indice di informazioni relative
alle parole, al testo o al libro); (b) procedure di
completamento (I’adulto dice 1'inizio di una frase
e aspetta che lo studente la completi); (c)
espansione (I’adulto ripete la frase dello studente,
rielaborandola in un linguaggio sintatticamente
corretto); (d) scelta binaria (I’adulto fornisce la
possibilita di scegliere di solito tra due frasi e/o
icone); (e) indicare/dare suggerimenti (1’adulto
effettua 1’indicazione delle parole sul libro o
sull'ausilio associando informazioni verbali); (f)
domande sulla comprensione (l'adulto fa allo
studente domande aperte sul vocabolario nel
testo).

Attivita 3: Post-lettura Durante quest'ultima
sessione di ciascun ciclo di intervento, il clinico
legge la storia di nuovo, enfatizzando le parole-
target con I’intonazione e ricordandole
verbalmente (p.e. "Ricordi questa parola"?). Poi
rivedeva le illustrazioni del libro con lo studente,
enfatizzando nuovamente le parole in questione.
Dopo avere riletto il libroe aver rivisto le
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illustrazioni, il clinico faceva domande aperte per
sollecitare il bambino ad adoperare le parole-
target ed a parlare dei personaggi, degli
avvenimenti, e degli oggetti della storia. Fare
domande aperte durante la lettura ripetuta di un
libro & una tecnica molto efficace per acquisire il
vocabolario espressivo “°. Il clinico modellava poi,
sull'ausilio del bambino, almeno quattro frasi
semplici che riassumevano la storia. Kiana veniva
incoraggiata  attraverso domande aperte a
formulare il suo racconto della storia (p.e. "Dimmi
di che cosa parla la storia; dimmi cid che é
successo prima; e poi cosa e successo? La storia
come € andata a finire?). Il clinico scriveva le frasi
di Kiana su di una lavagnetta.

Ciascuna sessione di intervento era centrata su
di una attivita, ciog, pre-lettura, lettura condivisa,
0 post-lettura. Le attivita erano proposte secondo
un ordine fisso (p.e. Lunedi era dedicato alla pre-
lettura, Martedi era dedicato alla lettura condivisa
e Mercoledi era dedicato al post-lettura). Piu
tempo viene dedicato ad una determinata parola,
piu e probabile che il bambino la impari. Il
numero di esposizioni ad una parola & uno dei piu
forti fattori predittivi che una parola sia acquisita
o meno”. La ragione del perché abbiamo scelto
attivita differenti basate sulla lettura, é legata alle
evidenze che indicano come l'esposizione a parole
all’interno di attivita, contribuisca alla loro
acquisizione.'148

Prove di generalizzazione

Dopo le tre attivita che costituivano l'intervento
(ciog, dopo che ogni libro era stato completato) il
bambino partecipava ad una prova di
generalizzazione condotta da un ricercatore. Tali
prove replicavano le condizioni iniziali,
adoperando lo stesso libro che era stato usato
durante le precedenti tre sessioni di intervento. Per
evitare qualsiasi condizionamento dagli effetti del
training precedente, le prove erano condotte in
giorni differenti dalle sessioni di intervento.

Prove di mantenimento

Circa 6 settimane dopo il completamento
dell’intervento, erano state fatte due prove di
mantenimento a distanza di una settimana.
Durante ciascuna prova, a Kiana veniva letto un
libro utilizzato durante I'intervento e le si chiedeva
di raccontare di nuovo la storia del libro. Non le
vennero dati suggerimenti al di la delle domande
aperte e di un incoraggiamento generale. Le prove
di mantenimento erano state condotte dal secondo
autore nella classe di Kiana, dove l'intervento si
era svolto.
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Campioni di linguaggio, trascrizione e
codificazione

Le risposte di Kiana durante la fase iniziale,
l'intervento, e le prove di mantenimento erano
state videoregistrate e trascritte, seguendo
modalita standardizzate di trascrizione®. Vennero
analizzate solo le frasi inerenti alla storia, senza
tenere conto dei commenti occasionali di Kiana
che non riguardavano tale argomento. Era stata
creata una guida per la codifica, e ciascun
campione di linguaggio era stato analizzato
relativamente al numero di parole differenti
(NDW), numero di parole totali (NTW), e numero
di frasi con piu parole. Le misurazioni NDW e
NTW sono considerate strumenti ottimali per
valutare i cambiamenti lessico®, ed il numero di
frasi con piu parole indica I’aumento della
complessita del linguaggio.

Inoltre, abbiamo contato il numero dei
componenti della storia presenti nei campioni, per
misurare i progressi di Kiana nella costruzione
narrativa. Le  componenti  della  storia
comprendevano l'identificazione dei personaggi
da parte di Kiana (cioe: “Chi”), le loro azioni
(cioé: “Che cosa stanno facendo i personaggi”),
I'ambiente dove la storia aveva luogo (cioe:
“Quando”, “Dove”), come i cambiamenti nella
storia erano stati realizzati dai personaggi (cioe,
“Come”), e le connessioni casuali tra i vari
avvenimenti (cio¢: “Perché?”).

Fedeltavenwl | " inter
Dopo ciascuna sessione di intervento, Ms. J. ha
compilato una checklist che rilevava se, secondo
lei, aveva svolto ciascuna procedura di intervento
in modo regolare, variabile, o non le aveva seguite
per niente. Il 30% delle sessioni di intervento
erano state videoregistrate, ed un osservatore
esperto ha compilato lo stesso format di fedelta.
La percentuale di accordo sui tassi di fedelta era
calcolata dividendo il numero dei punteggi in
accordo per il numero totale dei punteggi. | clinici
hanno ritenuto che 1’87% delle procedure fossero
state effettuate "in modo regolare”, 8% "in modo
variabile”, e nel 5% era stato "dimenticato di
svolgere la procedura”. La media di punti di
accordo fra clinico ed osservatore era dell'88%.

Affidabilita

Un altro ricercatore esperto ha analizzato e
codificato in maniera autonoma il 25% di tutte le
fasi iniziali e le prove trascritte. La affidabilita fra
i punteggi era ottenuta determinando il numero di
punteggi in accordo diviso il numero totale di
punteggi in accordo e disaccordo relativamente al
numero di parole differenti, numero di frasi, e
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degli elementi grammaticali della storia. La
affidabilita era del 95% per NDW, 100% per il
numero delle frasi con piu parole, e 100% per gli
elementi grammaticali della storia.

Validita ecologica

La validita ecologica dell'intervento clinico, cioe,
quanto il setting dell'intervento, gli agenti del
trattamento ed i materiali fossero wvalidi in
relazione alle pratiche esistenti all’interno del
setting scolastico dello studente, venne valutata
attraverso  un’intervista post-intervento  con
I'insegnante di educazione speciale di Kiana. Le
domande poste avevano come obiettivo di rilevare
cio che lei aveva percepito e cioé se le attivita
condotte durante [l'intervento erano rilevanti,
possibili e quanto avrebbero potuto essere attuate
facilmente all'interno della sua normale routine
scolastica. L’insegnante ha espresso la sua
soddisfazione nei confronti delle procedure di
intervento e riteneva che avrebbe potuto inserirle
facilmente in una tipica giornata scolastica.

Validita sociale

La validita sociale dell'intervento clinico, ciog, il
grado in cui le procedure ed i risultati dello studio
sono considerati come importanti e vantaggiosi
per l'utente e per le persone chiave presenti nella
vita dell'utente®, & stato valutato attraverso un
guestionario  post-intervento  presentato  alla
insegnante speciale di Kiana, al logopedista, al
suo insegnante di classe ed ai suoi genitori. Tutti
hanno indicato che il miglioramento di Kiana nel
suo vocabolario espressivo aveva influenzato
positivamente la sua vita di tutti i giorni, la sua
partecipazione alle attivita di classe ed alle altre
attivita scolastiche e le sue relazioni con gli altri
sia in classe che a casa.

RISULTATI CLINICI

Aumento del vocabolario espressivo dfiana
L'aumento del vocabolario di Kiana € stato
valutato attraverso il NDW e il NTW durante
ciascuna sessione. L’osservazione della Fig.1
suggerisce che Kiana aveva fatto progressi sia nel
numero di parole differenti sia nel numero totale
di parole da lei utilizzate durante l'intervento.
Durante le sessioni iniziali il NDW andava da 2 a
4 parole e il NTW da 3 a 11 parole; mentre nel
corso di prove di generalizzazione, il NDW
andava da 7 a 13 parole e il NTW andava da 14 a
36 parole. Kiana aveva conservato i miglioramenti
ottenuti nel vocabolario 6 settimane dopo la
conclusione dell'intervento e li aveva generalizzati
con un nuovo partner comunicativo, producendo 9
parole differenti e tra 16-22 parole in totale,
durante ciascuna prova di mantenimento.
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Analizzando il vocabolario che Kiana aveva
adoperato durante le sessioni iniziali, si era
evidenziato [’utilizzo soprattutto di nomi ed
aggettivi (p.e. ragazza, rana, malajacon solo un
verbo (lanciare). Durante le prove di
generalizzazione e mantenimento, il vocabolario
di Kiana comprendeva una piu ridotta percentuale
di nomi e aggettivi e una maggiore percentuale di
verbi (p.e. guarda, ho visto, ho Alcuni articoli,
pronomi e preposizioni (p.e. lei, a, il), che non
erano presenti inizialmente, erano stati utilizzati
per la prima volta durante le prove di
generalizzazione. Inoltre, campioni del linguaggio
di Kiana utilizzato durante prove di
generalizzazione comprendevano sia le parole-
target (p.e. scuola, trovato, perdujosia parole
non target, attinenti alla storia e a disposizione
sull'ausilio di Kiana ma non adoperate
inizialmente (p.e. papa, triste, hsentitg.

Aumento della complessita linguistica dKiana
L'aumento della complessita del linguaggio era
stato valutato attraverso il numero di frasi con piu
parole create da Kiana con il passare del tempo.
Durante tutte e tre le sessioni iniziali Kiana aveva
prodotto una sola frase. Durante l'intervento,
I’utilizzo di frasi con piu parole era aumentato da
uno a sei. L'aumentato utilizzo di frasi era stato
mantenuto anche durante le prove di man-
tenimento, anche se in numero ridotto (tre a sei).

| pattern di acquisizione — da parte di Kiana -
della produzione di frasi con piu parole rispec-
chiavano il processo evolutivo di acquisizione del
linguaggio, in cui compaiono prima singole
parole, seguite da combinazioni di parole, frasi, e
poi da discorsi piu articolati. Esempi di frasi con
pit parole, create da Kiana durante le sessioni di
generalizzazione e di mantenimento, compren-
devano in primo luogo la combinazione di parole
a “classe aperta” come ad esempio piccola ranae
numerose combinazioni con parole a “classe
chiusa”, come ad esempio a scuola

Inserimento da parte di Kiana dei costituenti
della storia

Il numero dei costituenti della storia che Kiana
aveva utilizzato, andavano da uno a due durante la
fase iniziale, aumentando da due a quattro durante

le prove di generalizzazione. Kiana aveva
utilizzato, di volta in volta, due o tre costituenti,

durante ciascuna prova di mantenimento. Aveva
utilizzato costantemente il "Chi" e "Che cosa"
della storia e aveva difficolta consistenti nello

utilizzare "Come" e "Perché". L’osservazione

della Fig.1 suggerisce che Kiana aveva acquisito

una certa capacita di utilizzare gli elementi della
storia  durante l'intervento, ma non pareva
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Figura 1 Numero di parole differenti, numero totale di parole, frasi con piu parole, e costituenti della storia utilizzate da Kiana durante le varie fasi

dello studio.

conservare cio che aveva acquisito dopo la
conclusione dell'intervento.

DISCUSSIONE
Il risultato piu interessante di questo studio e che
I'esposizione al programma di intervento aveva
portato il partecipante ad una rilevante
acquisizione di parole. La differenza fra le prove
iniziali e quelle di generalizzazione indica che la
ripetuta esposizione alle parole-target e I’aver
offerto opportunita di utilizzo del nuovo
vocabolario, sembra favorire l'apprendimento del
vocabolario stesso. Cio & in accordo con le
esistenti  ricerche che indicano come la
presentazione sistematica ed esplicita, di parole-
target e dei loro significati, nel contesto di una
lettura condivisa, porta all'apprendimento di
parole*“8, La esposizione ripetuta a parole nuove e
alle spiegazioni date dagli adulti (p.e. dando un
sinonimo, indicando un'illustrazione, o facendo
una descrizione) - quando queste parole
compaiono nel testo - facilita I’apprendimento di
queste parole da parte dei bambini“®, Ma non ¢ la
sola esposizione alla parola che facilita 1’utilizzo
espressivo delle parola stessa, ma piuttosto le
opportunita ripetute di “ritrovare” quella parola
per rispondere a domande*“°. La seconda
scoperta importante € che i miglioramenti
espressivi della bambina non erano transitori. Un
mese dopo la fine dellintervento, era ancora
capace di adoperare un numero maggiore di
parole rispetto a quelle utilizzate inizialmente. Le
acquisizioni relative all'uso di frasi con piu parole
¢ all’utilizzo degli elementi della storia non erano
state mantenute.

La lettura condivisa di libri fornisce un ricco
contesto per supportare la crescita del linguaggio. Il
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programma di intervento utilizzato in questo studio
fornisce solo un esempio delle diverse strategie di
supporto a disposizione degli educatori e dei clinici
nel favorire la formulazione di messaggi — da parte
dei bambini - durante la lettura di libri. Le nostre
strategie sembrano essere adeguate sia agli ambienti
scolastici che a quelli clinici.

Implicazioni per la pratica clinica e per la
didattica

| dati emersi da questo studio hanno numerose
implicazioni relative allo sviluppo del vocabolario
espressivo in bambini che utilizzano la CAA. La
cosa pill owvia €& che gli educatori e i clinici
devono individuare metodiche, basate soprattutto
su evidenze, per I’insegnamento diretto del
vocabolario. Nel nostro caso, la lettura condivisa
ha dimostrato di essere un contesto efficace per la
creazione di un vocabolario. | risultati di questo
studio suggeriscono che l'insegnamento esplicito
del wvocabolario, nel contesto della lettura
condivisa di libri, risulta efficace nel supportare
I'acquisizione e l'uso di un nuovo vocabolario.
Un‘altra implicazione e quella che la pratica
ripetuta & fondamentale per I'acquisizione del
vocabolario e per il suo successivo uso®. Data
I'importanza della pratica nel contesto di attivita
interessanti, gli educatori e i clinici devono
lavorare per offrire opportunita utili all’utilizzo e
alla generalizzazione di nuove parole.

INDIVIDUARE ADEGUATI OBIETTIVI RELATIVI
AL VOCABOLARIO PER LA S ESSIONE DI LETTURA
DI LIBRI

Primo: € importante che educatori e clinici
valutino con attenzione il contenuto del libro ed
individuino obiettivi specifici di vocabolario

all’interno della storia. I libri per i bambini e il
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corrispondente livello di lettura forniscono
prontamente un repertorio di parole potenzial-
mente sconosciute da considerare come obiettivo
durante la lettura di libri. Le parole possono
andare da parole che fanno parte di un vocabolario
di base fino a parole molto piu specifiche e
complesse. Per scegliere libri adatti & necessario
che clinici ed educatori siano consapevoli di quali
siano le capacita linguistiche del bambino, in
modo da selezionare appropriate parole-target.
Frequenti interazioni di lettura insieme a
trascrizioni di campioni di linguaggio potranno
aumentare la conoscenza da parte dei
professionisti del vocabolario espressivo dei
bambini. Le strategie di elicitazione del
linguaggio utilizzate dai clinici durante le sessioni
avevano quei vocaboli come obiettivo esplicito
(vedi Wood e Hood 3 per le linee guida su come
strutturare la lettura condivisa di libri con bambini
con limitato o assente linguaggio orale). | clinici
debbono monitorare le acquisizioni del bambino
rispetto agli obiettivi ed adattare, di conseguenza,
le strategie (vedi Beck et al, 2002, citati in Justice
et al,* per le linee guida su come selezionare le
parole e misurare i successi).

FARE IN MODO CHE IL BAMBINO PARTECIPI

La lettura di libri & un efficace contesto per
I’acquisizione di parole, solo se si prevede la
partecipazione attiva del bambino. In alcuni casi,
la sola esposizione pud essere sufficiente a
rafforzare il vocabolario ricettivo ma, per
utilizzare nuove parole, € indispensabile dare
numerose opportunita di interagire durante la
lettura®*®. Pertanto, & fondamentale che la
sessione di lettura di libri sia organizzata in modo
tale che il bambino utilizzi le parole-target. Cio si
puo ottenere facendo domande aperte, richiedendo
definizioni, ponendo scelte binarie, utilizzando
procedure di completamento, ed effettuando
modellamento tramite un ausilio. Si ritiene che,
porre ai bambini domande che richiedano
I’utilizzo di nuove parole, durante la lettura
ripetuta di un libro, sia una strategia molto
efficace per 1’acquisizione del vocabolario
espressivo®. | clinici potrebbero iniziare con una
domanda aperta e introdurre suggerimenti relativi
alla domanda qualora il bambino non risponda*’
(p.e. "Dimmi di che cosa parla la storia? Di chi
parla la storia? Guarda la figura, Chi & questo? E’
la storia di una rana o di una gallina?"). Cio che ¢
importante & che l'adulto ricordi I'obiettivo della
sessione e lo tenga presente fino alla conclusione.

FORNIRE RIPETUTE OPPORTUNITA DI UTILIZZO
DEL VOCABOLARIO -TARGET

Secondo Justice e i suoi colleghi,*® piti & il tempo
che si dedica ad una determinata parola, piu €
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probabile che il bambino la impari. La pratica
ripetuta di utilizzare una determinata parola
durante varie attivita e contesti contribuisce allo
apprendimento decontestualizzato. Inoltre, De
Temple e Snow'’ indicano che la relazione tra
lettura condivisa e vocabolario, & "bidirezionale"
(p. 17). La frequenza delle interazioni durante la
lettura aumentera I’interesse e la partecipazione da
parte dei bambini alla lettura, migliorandone
ulteriormente l'apprendimento del linguaggio. E’
stato dimostrato che il coinvolgimento nella
lettura di libri & correlato significativamente alla
frequenza della lettura (vedi Fletcher e Reese® per
un’ampia rassegna delle ricerche sulla lettura di
libri con bambini piccoli).

DARE AL BAMBINO TEMPO SUFFICIENTE PER
RISPONDERE

Quando un bambino utilizza la CAA, una lunga
pausa non é un segnale che ci sia qualche cosa che
non va. Le pause sono necessarie durante le
interazioni con chi utilizza la CAA. Bambini
diversi hanno bisogno di tempi diversi per
elaborare la domanda e trovare la risposta.
Educatori e clinici devono essere sensibili ai
bisogni e alle capacita individuali dei loro utenti
per fornire i tempi di attesa piu efficaci®’.
Educatori e clinici devono sapere quale ¢ il tempo
di attesa, di solito indispensabile, affinché lo
studente risponda. Tale conoscenza li aiutera a
determinare quanto tempo aspettare prima di dare
allo studente informazioni ulteriori.

DARE UN FEEDBACK CORRETTIVO E LODI

Spesso, i bambini che utilizzano la CAA scelgono
la parola o il simbolo sbagliato. Quando cio
accade, il bambino pud avere bisogno di aiuto nel
trovare ed imparare la risposta corretta. Se un
bambino indica I’'immagine sbagliata, il clinico
dovra spiegargli perché la risposta non é corretta e
guidare il bambino a scegliere l'opzione corretta.
Parlare di quella che & la risposta corretta e porre
in evidenza certi aspetti del simbolo o della parola
potra aiutare il bambino a ricordare la risposta
corretta >’. Quando il bambino fornisce la risposta
che ci si aspetta da lui, si dovrebbe lodarlo
immediatamente (p.e. “Giusto!" "La rana ¢ saltata
fuori dallo zaino; Kiana sei bravissima!™).

Limiti

I risultati di questo studio preliminare forniscono
una guida per ulteriori ricerche sui programmi di
intervento sul vocabolario per bambini che
utilizzano la CAA. | diversi limiti di questo lavoro
richiedono pero ulteriori approfondimenti. Prima
di tutto, lo studio si & occupato di un solo
bambino, e non si possono quindi generalizzarne i
risultati. Pertanto € necessaria un‘analisi ulteriore
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dell'intervento sul vocabolario, durante la lettura
condivisa di libri, in un campione piu ampio di
bambini che utilizzano la CAA. Secondo: dato che
abbiamo utilizzato varie attivitd correlate alla
lettura dei libri, non possiamo distinguere quale
attivitd del programma influisca maggiormente
sulla crescita del vocabolario. Il programma
comprendeva almeno tre aspetti potenzialmente
influenti: l'esposizione ripetuta a parole-target,
tecniche di elicitazione del linguaggio introdotte
dal clinico e ripetute opportunita di “ritrovare” ed
utilizzare le nuove parole. Non conosciamo quanto,
ciascuna di queste attivita, abbia contribuito
all'apprendimento di parole.

Bencheé le ricerche sulle strategie per supportare
lo sviluppo della literacy in CAA siano in rapida
crescita, c'¢ ancora molto da lavorare su tali
strategie, per supportare la crescita del
vocabolario nei bambini che utilizzano la CAA,
durante le attivita scolastiche. Concludendo,
guando si affrontano le difficolta presentate dai
bambini che utilizzano la CAA nell'acquisire un
vocabolario espressivo, € fondamentale esaminare
gli effetti sul vocabolario dei diversi approcci di
intervento. La lettura di libri € una delle strategie
per promuovere la crescita del vocabolario
espressivo. La ricerca futura dovrebbe prendere in
esame non solo 1’acquisizione ¢ mantenimento di
un nuovo vocabolario ma anche la sua
generalizzazione in contesti ed in attivita diverse.
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Storicamente, peraccessalla comunicazione aumentativa e alternativa (CAA) veniva considerata la sola attivazione fisica delle
tecnologie di CAA; piu recentemente, la ricerca e l'evoluzione delle scienze cognitive e socidi diutato ad ampliare tale
considerazione, comprendendo vari fattori umani i mplicati n
L'obiettivo di questo articolo € di ampliare la attuale concezione daccessoalla comunicazione, fornendoun quadro di

riferimento per esaminare l'accesso alla CAA, analizzando i piu recenti progressi scientifici e tecnici nei vari campi de@AA, e

discutendo le problematiche di accesso alle tecnologie di CAA per varie funzia@@municative.

PAROLE CHIAVE: Comunicazione Aumentativa e Alternativa (CAA); Accesso fisico; Accesso alla comunicazione; Scienze

cognitive; Interazioni sociali

INTRODUZIONE

Con l'avvento della CAA come disciplina clinica e
scientifica durante gli anni ‘80/°90, ricercatori,
operatori, e persone che si affidano agli ausili di
comunicazione, hanno iniziato ad esplorare nuove
tecnologie e tecniche per accedere fisicamente agli
ausili di comunicazione, per “ritrovare” ed
utilizzare il vocabolario, e per realizzare vari scopi
comunicativi (Beukelman & Mirenda, 2005;
Blackstone, 1986; Kratt, 1985). Innovazioni come
ad esempio la scansione assistita tramite computer,
i sistemi di puntamento oculare, la previsione di
parola, la codifica tramite icone, 1’organizzazione
del vocabolario, gli schermi a display dinamico,
ecc, hanno ampliato le nostre riflessioni
sull'accesso alla CAA sino a comprendere
considerazioni piu specifiche sugli aspetti motori,
sensoriali e percettivi, sulla codifica a codice e sulle
richieste cognitive e linguistiche (Baker, 1986;
Koester & Levine, 1996; Vanderheiden & Kelso,
1987). Al tempo stesso, i ricercatori hanno studiato
il modo con cui le persone con complessi bisogni
comunicativi (CBC) utilizzano i loro ausili per la
comunicazione e le interazioni sociali. In questi
studi, i ricercatori hanno documentato le difficolta
incontrate da chi utilizza tali ausili e dai loro
partner ed hanno descritto le particolari strategie
interattive che hanno inventato per superare le
limitazioni nella loro comunicazione (Beukelman
& Mirenda, 2005; Farrier, Yorkston, Marriner, &
Beukelman, 1985; Kratt, 1985).

Come evidenziato dalle ricerche e sviluppi nel
campo della CAA, l'accesso alla CAA consiste
in una complessa interrelazione tra le caratteristiche
delle  tecnologie di CAA, labilita fisica
(motoria, sensoriale, percettiva) della persona,
le sue capacita cognitive e linguistiche e la
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capacita degli utilizzatori degli ausili e dei loro
partner comunicativi di interagire e comunicare.
Questo articolo trattera le prospettive emergenti
sullaccesso alla CAA. Per prima cosa,
introdurremo una definizione e un quadro di
riferimento relativo all’accesso alla CAA, che ne
consideri gli aspetti tecnici, fisici, cognitivi e
sociali. Affronteremo poi i nuovi sviluppi della
medicina e della riabilitazione fisica che possono
consentire alle persone con disabilita fisiche di
avere un migliore controllo delle tecnologie di
CAA esistenti. Verra discusso anche il problema
dell’accesso visivo in CAA. Approfondiremo poi
nuove ed emergenti tecnologie di accesso ed i
relativi vantaggi e limiti rispetto a vari scopi
comunicativi. Infine, parleremo di alcuni problemi
che ricercatori e sviluppatori devono affrontare
nella progettazione della prossima generazione di
ausili.  Considerazioni specifiche, riguardanti
particolari disabilita e/o problematiche relative
all'addestramento vanno al di la dello scopo di
questo articolo. Gli autori rimandano i lettori agli
altri articoli presenti in questo numero della rivista
(Beukelman, Fager, Ball, & Dietz, 2007; DeRuyter
McNaughton, Caves, Bryen, & Williams, 2007
Light & Drager, 2007) ed ai testi contemporanei
che trattano dei problemi di accesso (Beukelman &
Mirenda, 2005; Cook & Hussy, 2001; Light,
Beukelman, & Reichle, 2003; Lloyd, Fuller &
Arvidson, 1997).

Definizione di Accesso

Qualsiasi attuale definizione di accesso alla CAA
deve andare al di la della singola persona e di un
particolare tipo di tecnologia di CAA, per includere
una piu vasta gamma di funzioni comunicative,
partner, e contesti in cui avvengono le interazioni
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(Blackstone, Williams, & Wilkins, 2007; Cook &
Hussey, 2001; Higginbotham & Caves, 2002;
Vanderheiden, 1988). L'accesso alla CAA
dovrebbe essere quindi considerato come diritto,
strumenti o opportunita per:

9 utilizzare o trarre benefici da qualche cosa (p.e.
attivare un ausilio per comunicare);

9 entrare in contatto o vedere qualcuno (p.e.
conversare con una persona);

i ottenere o recuperare informazioni da una
persona, ambiente o manufatto (p.e. leggere
tramite un ausilio) e

9 fornire l'uso o trarre beneficio da qualcosa o
qualcuno (p.e. aiutare una persona a comunicare
utilizzando le tecnologie di CAA) (McKean, 2005).

La nostra definizione & compatibile con la
nozione di accesso come un insieme di componenti
e tecniche che una persona pud adoperare per
controllare un sistema di CAA, come ad esempio
un ausilio con uscita in voce (SGD) (Lee &
Thomas, 1990). Questa definizione & compatibile
anche con un concetto di accesso che tenga conto
delle capacita, attitudini e limitazioni nelle risorse
dei potenziali utilizzatori della CAA e delle
restrizioni relative ai partner comunicativi, ai
compiti ed ai contesti (Beukelman & Mirenda, 2005;
Higginbotham & Caves, 2002).

Accesso alla Comunicazione Aumentativa e Alternativa

Nel campo della CAA, ricercatori e operatori si Sono
occupati delle problematiche d’accesso alla
comunicazione, facendo riferimento alle interfacce
dell'ausilio di CAA, al sistema fisico umano, ai
fattori cognitivi e linguistici, e alle interazioni sociali
(Cook & Hussey, 2001; Higginbotham & Wilkins,
1999b; Vanderheiden 1988). Pur essendo tra loro
correlati, ognuno di questi aspetti rappresenta un
focus differente, che ha, a sua volta, motivato la
ricerca ¢ lo sviluppo nell’area dell’accesso, lungo
tutta la storia della CAA. L'approccio relativo
all’accesso alla CAA presentato qui, ¢ derivato dal
modello unificato di performance di CAA sviluppato
da Vanderheiden (1988) con un particolare focus
sulla comunicazione nei contesti di interazione
sociale.

Ausili di CAA

Un approccio centrato sugli ausili si focalizza sulle
tecnologie di CAA e sui modi con cui una persona
vi puo accedere (Angelo, 1997; Coleman, Cook &
Meyers, 1980; Vanderheiden, 1988). Da questo
punto di vista, gli sviluppi tecnologici relativi alla
selezione diretta ed alla scansione hanno
accresciuto notevolmente I'accesso alle
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tecnologie di CAA per le persone con complessi
bisogni comunicativi. Inoltre, i nuovi sviluppi, ad
esempio, nell'area delle strategie di codifica e della
previsione di parola, sono finalizzati ad ottimizzare
l'uso degli ausili, migliorando l'efficienza della
selezione ed aumentando la velocita della
comunicazione. In un approccio centrato sugli ausili
di CAA, l'innovazione € in gran parte tecnica. Gli
sviluppatori pongono una minore attenzione ai vari
fattori umani coinvolti nell’attivazione degli ausili di
comunicazione e all’espletamento di specifici
compiti comunicativi.

Sistema fisico umano

I primi lavori in CAA cercavano anche di
migliorare l'accesso alle tecniche e tecnologie di
CAA, “accomodando” le condizioni fisiche della
persona, tramite 1’utilizzo di speciali tecnologie per
la postura seduta e per il posizionamento, ponendo
attenzione ai pattern di movimento ed a fattori
sensoriali-percettivi, come ad esempio la visione
(Lee & Thomas, 1990). Tenendo in considerazione
il sistema fisico umano in modo piu sistematico, i
ricercatori hanno iniziato a migliorare I'accesso,
affrontando anche i fattori fisici che possono
interferire  con il controllo dell'ausilio (p.e.
I’affaticamento, il posizionamento per comunicare
nei vari contesti, la facilita di utilizzo dei sensori e
delle tecnologie di CAA).

Fattori cognitivi/linguistici

Piu recentemente, ricercatori e sviluppatori si sono
focalizzati sui fattori umani associati agli aspetti
cognitivi e linguistici  (p.e. apprendimento,
memoria, attenzione, sviluppo del linguaggio).
Questi fattori sono essenziali per il processo
comunicativo, dato che sottostanno alle abilita di
una persona di utilizzare un ausilio di CAA per
comunicare. Per esempio, i ricercatori hanno
studiato i fattori umani coinvolti nell’utilizzo degli
ausili di CAA per la composizione di testi,
evidenziando come le diverse caratteristiche di un
ausilio (p.e. I’elenco di predizione delle parole o il
layout della tastiera) possano incidere sulla capacita
della persona di comprendere e creare messaggi
(Higginbotham & Wilkins, 1999b; Hill, 2001,
Koester, 2006; Koester & Levine, 1994, 1996,
1997; Poock & Blackstone, 1992; Scull & Hill,
1988; Venkatagiri, 1994). Hanno anche iniziato ad
esaminare i "costi" associati all'apprendimento di
specifici componenti delle tecnologie di CAA.
Studi condotti su bambini e adulti con diagnosi
diverse, hanno dimostrato che molte componenti
delle attuali tecnologie di CAA, si sono rivelate di
difficile apprendimento ed uso per alcune persone
(Light & Lindsay, 1992; Koester & Levine, 1996).
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La pubblicazione del libro di Norman (1988), La
psicologia delle cose quotidianea stimolato nella
comunita della CAA un ampio interesse per le
scienze cognitive ed i fattori umani, e ha
influenzato il modo in cui ricercatori, clinici, ed
aziende guardano e parlano di tecnologie di CAA.
Per esempio, le aziende che producono ausili di
CAA adoperano i termini quali memoria di
richiamo, carico cognitivo, ed automatismmiel
descrivere le caratteristiche dei loro vari prodotti.
Koester & Levine (1994, 1996, 1997) e Light e
colleghi (Light, Lindsay, Siegel, & Parnes, 1990;
Light & Lindsay 1992) hanno dimostrato che sia gli
aspetti relativi alle richieste di apprendimento che
quelli di attenzione visiva, condizionano l'uso del
controllo automatico della scansione, della
codificazione tramite icone, e delle tecniche di
previsione di parola. Piu recentemente, i lavori di
Light e Drager (2007) e Beukelman et al. (2007)
hanno evidenziato che le interfacce di CAA con
limitate richieste cognitive/linguistiche, possono
facilitare  l'apprendimento e gli  outcome
comunicativi dei comunicatori iniziali e degli adulti
con afasia.

Un'area che interessa le performance di CAA e
che gioca un ruolo significativo nell'accesso alla
CAA ¢é l'automatismo. L'automatismo pud essere
definito come “prestazione fluente senza
coinvolgimento conscio dell’attenzione" (Moats,
2000, p. 432), e contraddistingue ogni complessa
ed ottimamente acquisita performance
cognitivo/motoria (p.e. digitare, suonare uno
strumento, firmare, guidare, adoperare un SGD per
comunicare efficacemente). Automatismo significa
che le persone possono assolvere in modo
competente un compito, in presenza di condizioni e
richieste di attenzione diverse. L'acquisizione di
qualsiasi compito motorio complesso (come
imparare ad adoperare un ausilio di CAA) richiede
la coordinazione di vari processi di memoria,
attenzione e percettivo/motori. Si acquisisce un
automatismo quando un particolare compito puo
essere  eseguito con successo, senza  una
significativa attivazione cognitiva e/o quando un
particolare compito pud essere realizzato con
successo, coordinandolo ad altri compiti (p.e.
utilizzare un ausilio di CAA mentre si interagisce
con un partner comunicativo). Ulteriori livelli
automatici prestazionali sono di solito acquisiti
attraverso numerose ripetizioni di pattern di
movimento facilmente riproducibili, nell'ambito di
un set ridotto e selezionato di item target e nello
spazio ben definito di un compito (Palmeri, 2002).

E spesso difficile acquisire degli automatismi
con le tecnologie di CAA almeno per tre ragioni:
Primo: solo il codice Morse ed i display alfabetici
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hanno un set di selezione abbastanza limitato e tale
da consentire facilmente 1’acquisizione di
automatismi, ma il loro utilizzo funzionale é
ristretto a persone con sufficienti capacita di
literacy. La maggioranza delle altre persone utilizza
sistemi di rappresentazione grafica. L’ampio
formato del set di selezione e del vocabolario,
richiede una significativa quantita di tempo
dedicato alla pratica, per acquisire livelli di
performance automatiche. Secondo: la maggiore
parte degli SGD impiegano vari tipi di display
dinamici. Tali display forniscono un numero
infinito di scelte, ma i frequenti cambiamenti delle
informazioni contenute nel display, richiedono agli
utilizzatori un focus continuo sul display stesso per
individuare i cambiamenti che avvengono,
impedendo  l'acquisizione  degli  automatismi
(Koester & Levine, 1996, 1997; Palmeri, 2002).
Terzo: le persone che si affidano ad un SGD,
spesso lo utilizzano mentre partecipano e
coordinano contemporaneamente vari compiti in
tempo reale, fra cui creare e trasmettere messaggi,
interagire con i partner comunicativi, cercare di
portare a termine un determinato compito, tener
conto dell’ambiente, e cosi via (Higginbotham,
Bisantz, Sunm, Adams, & Yik, 2007;
Higginbotham & Caves, 2002; Higginbotham &
Wilkins, 1999b). Fatta eccezione per il codice
Morse, la digitazione su una tastiera e/o la
selezione di un item all’interno di un limitato e
statico display comunicativo (p.e. una tabella di
comunicazione o una tastiera del computer)
richiede che gli utilizzatori mantengano la loro
attenzione  sull'interfaccia  durante le loro
conversazioni faccia a faccia.

Léaspetto delle interazi

Negli anni recenti, [’aspetto della interazione
sociale ha iniziato a condizionare lattivita di
ricerca e sviluppo nel campo della CAA. Basato
sulla attuale ricerca psicolinguistica, l'approccio
dell'interazione sociale "...considera la comuni-
cazione umana come un'azione congiunta
(negoziazione) fra persone con lo scopo di stabilire
significati condivisi" (Blackstone et al., 2007;
Bedrosian, Hoag, & McCoy, 2004; Clark, 1996;
Clark & Brennen, 1991; Higginbotham & Caves,
2002; Higginbotham & Wilkins, 1999b; Wilkins &
Higginbotham, 2005). Sulla base di questa
prospettiva, I’impostazione dell'accesso alla CAA
dovra tenere conto di vari fattori umani relativi al
modo in cui le persone interagiscono tra di loro,
nelle varie condizioni. Le considerazioni
sull'accesso dovrebbero quindi riguardare se e
come le tecnologie di CAA possano facilitare o
inibire le interazioni, contribuire alla percezione di
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competenza comunicativa facilitare la
realizzazione sociale, e supportare le personali e
collaborative strategie utilizzate nelle interazioni
sociali attuate tramite gli ausili di CAA
(Higginbotham & Wilkins, 1999b, Bedrosian et al.,
2004). Le evidenze relative al tener conto delle
interazioni sociali nelle considerazioni sull’accesso,
stanno aumentando. La ricerca psicolinguistica
moderna riconosce che le performance della
comunicazione umana implicano la comprensione
delle interazioni sociali, la cooperazione rispetto a
scopi comuni, e l'utilizzo di una comunicazione
multimodale come parte dell'uso del linguaggio
(Brennan, 1998; Clark, 1996; Clark & Brennan,
1991; Goodwin, 2003; Gumperz & Levinson, 1996;
Hutchins, 1994). Da una  prospettiva
psicolinguistica, I’individuazione dell'accesso alla
comunicazione si basa sul riconoscimento che
coloro che interagiscono, stabiliscono in maniera
congiunta  significati  condivisi  durante le
interazioni faccia a faccia. Dunque, la tematica
dell'accesso alla CAA deve essere considerata
tenendo conto di una costellazione di
comportamenti manifestati da ciascuna persona
interagente, oltre che della natura dell'interazione in
sé stessa. Le persone con complessi bisogni
comunicativi adoperano spesso il proprio corpo,
insieme a varie tecnologie (carta e penna, tabelle
comunicative, computer, ausili di CAA) e
manufatti presenti nell’ambiente per esprimersi in
tempo reale. Infatti, le persone in cui le abilita
verbali, vocali, e/o non verbali, non riescono a
svilupparsi 0 sono condizionate da malattie o
condizioni  acquisite che influiscono sulla
intellegibilita del loro linguaggio orale, spesso
adattano le rimanenti modalita e strategie
comunicative, per adempiere a specifici compiti
comunicativi, come ad esempio esprimere i bisogni
di base e condividere informazioni in modo valido.
Di conseguenza, le tecnologie di CAA possono
funzionare al meglio quando facilitano determinati
aspetti della comunicazione (p.e. espressioni
linguistiche) senza inibire l'utilizzo concomitante di
altri modi e strategie di comunicazione (p.e. gesti e
vocalizzi) (Goodwin, 2003; Heeschen & Schegloff,
2003; Higginbotham & Wilkins, 1999b; Hunt-Berg,
2005).

Queste considerazioni piu generali sull'accesso
alla  CAA non diminuiscono l'importanza
dell’attivazione un ausilio o dell’indicazione su un
display, né devono minimizzare la necessita di un
adeguato posizionamento e/o dell’ottimizzazione di
un display dal punto di vista linguistico. Non
dovranno neanche portare ad una  minore
considerazione delle caratteristiche in grado di

Argomenti di Comunicazione Aumentativa ed Alternativa, n.10, 2013

aumentare la velocita (della comunicazione) e gli
automatismi, ridurre le richieste di apprendimento
ed aumentare la facilita di utilizzo delle tecnologie
CAA. Vengono ribadite, invece, le influenze
fisiche, e cognitivo/linguistiche per mostrare come
possano facilitare o disturbare le interazioni sociali
e la realizzazione di specifici compiti comunicativi.
Raggiungere una migliore comprensione delle
caratteristiche comunicative di ciascun contesto
puo risultare fondamentale per realizzare tecnologie
di CAA che possano effettivamente rispondere a
specifici compiti comunicativi.

IMPATTO DELLE RICHIESTE MOTORIE SULLE
PERSONE (HE SI AFFIDANO ALLA CAA

Le persone con complessi bisogni comunicativi
presentano grande variabilita per quanto riguarda le
loro capacita motorie, in particolare nel controllo
dei movimenti piu globali e di quelli fini, nella
postura (tono muscolare e riflessi anormali), nel
movimento volontario degli occhi e negli aspetti
sensoriali (Lloyd, Fuller & Arvidson, 1997; Shane
& Costello, 1994; Treviranus & Roberts, 2003). |
problemi fisici possono essere la manifestazione di
una condizione neurologica sottostante o di una
malattia, e/o possono essere associati ad
affaticamento, convulsioni, trattamenti
farmacologici, deficit cognitivi, difficolta di
apprendimento, o ad disturbi senso-percettivi
(Bradley, 1994; Nimec, 1994; Shane & Costello,
1994).  Pattern anormali  di  movimento
interferiscono spesso con la possibilita che la
persona possa accedere in maniera costante,
affidabile, e fisicamente non faticosa alle
tecnologie CAA. In anni recenti, le aree - tra loro
correlate - della postura e del posizionamento, della
farmacologia, e della neurochirurgia hanno
contribuito alla riduzione di questi problemi per
molte persone con severe disabilita fisiche.

Opzioni farmacologiche e chirurgiche

Le abilita fisiche di molte persone con complessi
bisogni comunicativi possono essere definite come
"costantemente inconsistenti”. Nella maggiore parte
dei casi, pattern di movimento e tono anormale
rendono difficoltosa 1’acquisizione di una modalita
di accesso costante, affidabile, e non affaticante. In
anni recenti, la combinazione di interventi
farmacologici,  neurochirurgici, e  posturali
individuali ha contribuito alla riduzione di tali
problemi (Mandich, Polatajko, Macnab, & Miller,
2001). L’obiettivo di questi interventi ¢ quello di
controllare la spasticita ed il tono muscolare in
modo da facilitare, nelle persone con CBC, il
controllo dei movimenti e 1’accesso alle tecnologie
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di CAA. Interventi neurochirurgici, quali ad
esempio rizotomie dorsali, hanno in genere
successo nella riduzione del tono e dei movimenti
anormali, nel  favorire un maggior controllo dei
movimenti e nel renderli meno dolorosi e faticosi
(Delgado & Albright, 2003). Questi miglioramenti
hanno consentito ad alcune persone di selezionare i
messaggi tramite la selezione diretta o di utilizzare
sensori aggiuntivi per 1’accesso alla CAA tramite
scansione.

Posizionamento e postura seduta

L'impatto  positivo - sulle funzioni - del
posizionamento € riconosciuto da tempo nel campo
della CAA. Un’adeguata postura seduta associata
ad un funzionale posizionamento dei display di
CAA e delle interfacce di controllo, puo contribuire
in  modo significativo al successo nella
comunicazione delle persone con complessi bisogni
comunicativi. Sistemi di postura
personalizzati ed adattamenti nel posizionamento
possono ridurre gli effetti negativi di tremori,
spasticita ed affaticamento e massimizzare il
controllo. Quando i movimenti sono piu
controllabili, richiedono meno sforzo ed un minor
impegno cognitivo, le persone con complessi
bisogni comunicativi potranno acquisire, piu
facilmente e piacevolmente, una modalita di
accesso alla CAA.

Gli obiettivi iniziali degli interventi sulla postura
seduta si focalizzano sul raggiungimento di una
maggiore stabilita posturale in tale postura, che &
guella piu funzionale e socialmente accettabile per
la comunicazione faccia a faccia. Nella postura
seduta, le anche ed il bacino forniscono un supporto
fondamentale al controllo di tale postura (Bergen,
Presperin, & Tallman, 1990; McEwen & Lloyd,
1990; Trefler, Hobson, Taylor, Monahan, & Shaw,
1993). Altri obiettivi personalizzati, relativi al
posizionamento da seduto sono: (a) migliorare
I’allineamento  posturale e la stabilita, (b)
migliorare il controllo motorio, (c) migliorare le
funzioni corporee e sensoriali (p.e. la vista, la
respirazione), e (d) migliorare l'attenzione e
I’arousal (Bergen et al, 1990; Trefler et al., 1993).
Dato che la comunicazione avviene in vari contesti
e per molte ragioni differenti, & spesso importante
valutare la postura in posizionamenti diversi (p.e.
su una sedia reclinabile, a letto, in automobile, sul
posto di lavoro, in carrozzina).

La disponibilita di un'ampia gamma di
componenti modulari e dinamiche per i sistemi di
postura da seduto, contribuisce in modo
significativo ad aumentare le opzioni di accesso per
molte persone con complessi bisogni comunicativi.
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I sistemi di seduta dinamici e l'uso diffuso di
componenti modulari per la postura seduta (p.e.
possibilita di basculamento, cuscini per la seduta e
per lo schienale, supporti laterali per il tronco,
supporti per le anche, cinture di sicurezza, pedane
ed appoggiatesta) possono favorire in maniera
significativa le opportunita di comunicazione per le
persone con disabilita motorie. Ora, molto piu di
prima, e possibile realizzare un sistema di postura
personalizzato per la carrozzina, in grado di
facilitare un accesso autonomo ed integrato alla
comunicazione, alla mobilita (carrozzina
elettronica), e alle attivita ricreative. Appoggiatesta
personalizzati per le carrozzine offrono un supporto
ottimale al capo/collo, ed anche un accesso facile e
rapido ad interfaccia attivate con il capo. Inoltre per
fornire un confortevole supporto all'avambraccio,
possono essere realizzati tavolini adattati  per
facilitare 1’accesso ai sensori e ai sistemi di
comunicazione manuali. Inoltre, gli SGD - una
volta installati in modo sicuro su robusti ed
adeguati bracci di montaggio - possono coesistere
con i tavolini delle carrozzine. Altre attrezzature
per la postura, come ad esempio stabilizzatori
mano/braccio, sistemi di confinamento per i gomiti,
supporti per il capo, supporti mobili per le braccia,
possono contribuire a migliorare i movimenti
funzionali in modo che le persone possano
effettuare  una selezione diretta, utilizzando
soluzioni alternative di accesso. Treviranus e
Roberts (2003) trattano in maniera esauriente gli
aspetti clinici relativi al posizionamento e al
controllo motorio per la CAA.

Riassumendo, quando si approfondiscono gli
aspetti motori dell'accesso alla CAA si dovra tener
conto dell'impatto delle opzioni di posizionamento
e di quelle medico/ farmacologiche. Tuttavia, tali
interventi possono avere un impatto anche su altri
aspetti dell'accesso fisico, ed anche su quelli
cognitivo/linguistici e di interazione sociale inerenti
l'accesso alle tecnologie di CAA per la
comunicazione. Durante un‘analisi retrospettiva di
15 anni di intervento in una scuola frequentata da
16 studenti con bisogni di CAA, Hunt-Berg (2005)
ha evidenziato come inadeguate soluzioni di
posizionamento (postura seduta) costituissero una
barriera al buon esito dell'uso delle tecnologie di
CAA durante le attivita di classe. Inoltre, in una
rassegna della letteratura degli ultimi 15 anni,
Mandich et al. (2001) hanno riportato che per
migliorare I'accesso visivo e motorio alle opzioni di
CAA, veniva realizzata, nella maggiore parte dei
casi, una combinazione di interventi personalizzati
farmacologici, neurochirurgici, e posturali.
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Impatto delle richieste visive sulle persone che

utilizzano la CAA

Sebbene la vista sia un sistema senso-percettivo
fondamentale per comunicare, interagire, muoversi
ed apprendere, si € posta relativamente poca
attenzione sul ruolo della vista nell'accesso alle
tecnologie di CAA. Blackstone (2005) ha notato
che approssimativamente il 48-75% dei bambini e
degli adulti con ritardi di sviluppo e paralisi
cerebrale, e il 75-90% con severe e profonde
disabilita  cognitive, presentano  significativi
problemi visivi. Circa il 65% di persone con
paralisi cerebrale presenta disturbi della motricita
oculare o dei movimenti coniugati. Problemi
funzionali della vista possono essere costituiti  da
perdita di acuita visiva, limitazioni del campo
visivo, ridotta sensibilita al contrasto, problemi di
processazione oculomotoria e visiva. Le cause
possono essere problemi di rifrazione (p.e.
ipermetropia, miopia, astigmatismo);  difetti
strutturali (p.e. retinopatia, strabismo, ipoplasia, del
nervo ottico, cataratta, scotomi, glaucoma,
degenerazione maculare e distacco della retina); e
disturbi  visivi corticali  (Blackstone, 2005;
Higginbotham & Welch, 2006; Kovach & Kenyon,
2003). Finora, le valutazioni cliniche raramente
hanno potuto avvalersi del contributo di specialisti
della visione; non viene quindi prestata
praticamente attenzione agli aspetti visivi legati
specificatamente all’uso dei materiali della CAA,
come ad esempio il colore ed il contrasto, la
grandezza e la distanza, le spaziature e la
disposizione, la complessita, 1’illuminazione, ¢ la
posizione di tali materiali.

Percio, & necessario sviluppare una migliore
comprensione del ruolo della visione nell’accesso
alle tecnologie di CAA per comunicare. Tenendo
conto delle statistiche fornite in precedenza, &
probabile che molti dei problemi presentati dalle
persone con CBC, attualmente attribuiti a
limitazioni nella memoria e negli apprendimenti,
possano dipendere anche da problemi visivi.
Inoltre, dal punto di vista dell’interazione sociale,
la visione pud condizionare significativamente le
capacita della persona nell’utilizzare un ausilio
durante una conversazione, ¢ nell’interagire con un
partner comunicativo. | progressi fatti in quest'area
devono portare alla creazione di strumenti per la
valutazione della visione, utilizzabili anche da parte
di operatori non specializzati nella visione ed anche
ad hardware, software e simboli grafici che possano
andare incontro alle esigenze visive delle persone
con complessi bisogni comunicativi. Kovach &
Kenyon (2003) hanno fornito un’eccellente
rassegna di considerazioni relative alla visione
quando si utilizza la CAA.
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Nuove interfacce per la CAA

Con la nascita dei computer, le opzioni di accesso
sono aumentate, fornendo varie modalita
alternative per selezionare i simboli grafici e le
lettere, e sono diventate piu facili da utilizzare.
Oggai, i sistemi di CAA basati su computer sono in
grado di dare interpretazioni piu sofisticate agli
input dell'utilizzatore e sono percid capaci di
adattarsi meglio ai cambiamenti nelle performance
della persona. Per esempio, i sistemi possono
offrire messaggi contestualmente rilevanti, in cui
il contenuto cambia durante la giornata,
inferendo significati a seconda dei comportamenti
idiosincratici della persona stessa; o utilizzandoli in
contesti comunicativi specifici. Qui di seguito vi
sono alcuni esempi di tecnologie emergenti per
I'accesso che possono migliorare la velocita e la
facilita di utilizzo delle tecnologie di CAA.

Scansione adattata
Le tecnologie della scansione adattata sono in
grado di fornire aggiustamenti nel timing delle
interfacce  di  scansione, basandosi  sulle
performance dell'utilizzatore, adattandosi ai
cambiamenti dei tempi di risposta dell'utilizzatore
causati dall’apprendimento, dalla fatica, e dai
compiti. La velocita tipica di scansione di persone
non disabili va da 3 a 4 parole al minuto (wpm)
(Simpson & Koester, 1999) utilizzando le modalita
tradizionali di scansione. Lesher, Moulton,
Higginbotham, e Alsofrom (2002) hanno
sviluppato  un  algoritmo  che  aggiorna
continuamente il ritardo nella scansione, basandosi
sulla latenza della risposta data dal sensore, e
registrando gli errori di velocita tramite diversi
display di scansione. Hanno dimostrato che, dopo
15 ore di pratica, i partecipanti non disabili hanno
presentato velocita di output tra 4.5 e 7 wpm, a
seconda dell'interfaccia adoperata. | partecipanti
hanno effettuato prestazioni pit accurate e veloci
con un display a frequenza ottimizzata o con
previsione di parola, rispetto alla previsione di
lettera 0 ad una tastiera ambigua.

| ricercatori hanno anche riportato che le
performance attuate utilizzando tecniche di
scansione adattata hanno un costo. In entrambi gli
studi, i partecipanti hanno riportato richieste
significative di apprendimento ed attenzione. Per
esempio, hanno evidenziato le difficolta associate
nell’apprendere 1’utilizzo di display ottimizzati a
seconda della frequenza (delle lettere) e la
pressione derivante dall’effettuare la scelta delle
lettere a certe velocita di scansione (Lesher et
al.,2002). Dunque, la ricerca preliminare suggerisce
che mentre la scansione adattata pud giocare un
ruolo importante nell'ottimizzare la velocita della
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comunicazione, deve essere associata con
un’interfaccia sensibile ai bisogni dell'utente, senza
accrescere le richieste operazionali di utilizzo del
sistema. In ogni caso, i ricercatori hanno notato che
la velocita di comunicazione ottenuta tramite la
scansione adattata pud essere ancora troppo
lenta per sostenere le interazioni faccia a faccia
(Higginbotham & Caves, 2002), sebbene la velocita
di 4-7 wpm possa essere corretta per alcuni compiti
di scrittura e per il controllo del computer.

Eye tracking

Molti sistemi, reperibili in commercio, possono
rilevare la posizione dell'occhio di una persona. |
sistemi a puntamento di sguardo sono utilizzati per
individuare dove una persona sta guardando e
possono consentire 1’utilizzo del computer. Ci sono
diversi sistemi di eye tracking in commercio sul
mercato, tra cui il Eye Gaze Communication
System, Mytobii, Quick Glance3, ERICA, e
Visionkey. Finora, studi comparativi sulle
interfaccia di sguardo hanno indicato che la
velocita di comunicazione iniziale & piu meno 5
wpm, con velocita previste di circa 10 wpm
(Hansen, & Hansen, 2006; Hansen, Tgrning,
Johansen, Itoh, & Aoki, 2004; Itoh, Aoki &
Hansen, 2006; Majaranta & R&ihd, 2002). Errori di
input di testo sono appena sotto il 10%.

Phillips, Flemming, Lin, e Suemori (2001)
hanno riportato che ancora poche persone
utilizzano sistemi di accesso tramite eye tracking,
in parte per l'alto costo dei prodotti ed in parte per
il notevole setup e supporto richiesto per utilizzarli
con successo. Tuttavia la frequenza d’utilizzo delle
tecnologie di eye tracking sembra essere in crescita.
Le persone con un normale range di movimenti
oculari sembrano ottenere un maggiore successo,
utilizzando i sistemi basati sullo sguardo, rispetto al
passato (Phillips et al.,2001). Rapporti basati sui
racconti degli utilizzatori di questi ausili,
evidenziano che i muscoli oculari possono
affaticarsi, e che possono essere necessarie
frequenti pause. Vi sono anche evidenze cliniche
che indicano come nelle fasi finali di malattie come
la SLA, i movimenti oculari possono essere
danneggiati (Palmowski et al.,1995). Sebbene il
setup e le calibrazioni dei sistemi a puntamento di
sguardo siano migliorati, questi sistemi sono ancora
sensibili ai movimenti del capo ed ai cambiamenti
dell’illuminazione degli ambienti (Cheng &
Vertegaal, 2004). In breve, sono necessarie ulteriori
ricerche cliniche. Benché le tecnologie di ET
possano costituire un potenziale e significativo
accesso alle tecnologie di CAA, esse possono
interferire con il processo della comunicazione. Per
esempio, durante le interazioni interpersonali si
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utilizza un contatto di sguardo diretto per
trasmettere relazione e intimita, per regolare la
conversazione e per indicare e trasmettere
informazioni (p.e. segnalare si/no). Il contatto di
sguardo ha un ruolo ancora piu importante nelle
interazioni  sociali (Robillard,1999), quando una
persona non ¢ in grado di parlare e le sue possibilita
di comunicazione sono limitate. Percio, le
tecnologie di sguardo possono essere piu utili per
scrivere, inviare email, e parlare al telefono,
piuttosto che nella comunicazione faccia a faccia
(Levine, 2006; McFarland, Sarnacki, & Wolpaw,
2003).

Brain interface

La neuroprotesica o la brain computer interface
(BCI) utilizzano elettrodi, collocati sul cuoio
capelluto o impiantati direttamente nel cervello;
questi, a loro volta, sono collegati a un sistema del
computer che traduce l'attivita del cervello per il
controllo di segnali (Hochberg et al., 2006;
Kennedy, Bakay, Moore, Adams, & Goldwaithe,
2000; Levine, comunicazione personale, 15 marzo
2006; Wolpaw, Birbaumer, McFarland,
Pfurtscheller, & Vaughan, 2002). Sebbene
largamente ancora in fase di ricerca sperimentale,
questo lavoro pud costituire una promessa per le
persone con severe disabilita fisiche. Alcuni
ricercatori hanno registrato con successo, in
laboratorio, segnali provenienti direttamente dalla
corteccia motoria delle persone ed hanno utilizzato
questi  segnali per controllare ausili  di
comunicazione, computer, e arti robotici.

Serby, Yom-Tov e Inbar (2005) hanno riportato
che tre studentesse sane avevano raggiunto la
velocita di 5,45 simboli al minuto, con una
accuratezza di 92,1%, utilizzando un set di 36 item.
Santhanam, Ryul, Yul, Afshar, e Shenoyl (2006)
hanno utilizzato con i primati un insieme di
elettrodi impiantati e algoritmi di predizione del
cursore e hanno riportato dati relativi alla velocita
fino a 15 parole al minuto per un compito di
selezione di otto item. Lavorando con una persona
con tetraplegia, Hochberg et al. (2006) hanno
riscontrato evidenti miglioramenti nell’accuratezza
e velocita del movimento del cursore su un display
di 16 item e hanno riferito che questi miglioramenti
resistevano  maggiormente  alle  distrazioni
ambientali e in compiti di attenzione condivisa.
Data la natura sperimentale di questi sistemi,
tuttavia, poco si sa sul loro possibile utilizzo nella
comunicazione interattiva. Come nelle tecnologie
basate sull’indicazione di sguardo, la maggiore
sfida per gli utenti dei sistemi di BCIl sara
rappresentata dalla loro capacita di effettuare
performance nei vari contesti della reale
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comunicazione (p.e. composizione di testi,
interazioni sociali).

Riconoscimento automatico di parola

Il riconoscimento  automatico di  parola
(ASR/Automatic Speech Recognition) consiste nella
trascrizione autonoma, tramite computer, del
linguaggio orale in un testo leggibile, in tempo
reale (Stuckless, 1994). Oggi sono disponibili in
commercio parecchi programmi ASR. Studi di
ricerca, benché limitati, suggeriscono che utenti
non disabili possono creare testi con 107 parole non
corrette al minuto che, una volta corretti gli errori,
corrispondevano pit 0 meno a 25 parole al minuto
(Karat, Halverson, Horn & Karat, 1999). Koester
(2006) ha misurato le performance di 23 utenti
del’ASR con varie disabilita fisiche, riportando
un'ampia gamma di testi e di velocita di
riconoscimento. Tuttavia, solo un piccolo gruppo di
utenti ha raggiunto il livello di prestazione degli
utenti non disabili.

Alcuni ricercatori hanno esaminato 1'uso
dell’ASR basandosi su studi di casi singoli di
persone con disartria media. Per esempio, Hux e
colleghi hanno condotto uno studio su un singolo
soggetto, paragonando tre sistemi disponibili in
commercio (Hux, Rankin-Ericson, Manasse, &
Lauritzen, 2000), e hanno riferito una complessiva
accuratezza nella velocita di riconoscimento che
andava dal 36 al 70%, rispetto alla performance
eseguita da una persona di controllo, non disartrica,
la cui accuratezza andava dal 75 al 96%. |
ricercatori del Duke stanno lavorando per
sviluppare modelli ASR basati sul linguaggio
disartrico (Caves, Cope e Boemler, 2007) e, in via
preliminare, riportano  un’accuratezza  di
riconoscimento dell'86% per le persone con
disartria media e da 70 a 75% per quelle con
disartria moderata, utilizzando un compito di
riconoscimento digitale di undici item. Inoltre,
Wisenburn e Higginbotham (2007) hanno usato
I’ASR con partner comunicativi come modo per
prevedere frasi contestualmente appropriate e
mostrarle su di un SGD. I risultati riguardanti uno
studio di gruppo hanno riportato livelli piu veloci di
comunicazione  quando gli  ausili  erano
programmati con parole tratte dalla conversazione
con un partner comunicativo, rispetto a quando si
uvasa una versione pre-programmata dell'ausilio di
comunicazione.

Come per le altre tecnologie di accesso
discusse in questa sezione, le applicazioni dell’ASR
sembrano essere meglio utilizzate per 1’accesso al
computer, per creare testi, selezionare messaggi su
un display, e controllare un cursore piuttosto che
mezzo per supportare le interazioni sociali.
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Tuttavia, la ricerca dimostra che le tecnologie di
ASR potrebbero essere utilizzate per analizzare
I’input verbale del partner comunicativo, fornendo
poi alle persone con complessi bisogni
comunicativi un set di scelta di messaggi specifici,
attinenti al contesto. Tuttavia, per raggiungere
funzionalita in un contesto sociale, dovranno essere
risolti i problemi tecnici legati alla intelligibilita
della parola ed al rumore di sfondo; anche gli errori
di velocita dovranno diminuire significativamente.
Se questi problemi tecnici verranno risolti, I’ASR
ha la possibilita di aumentare la velocita (della
comunicazione), consentire una facilita d’uso ed un
certo grado di automatismo.

Riconoscimento del movimento e dei gesti
Alcune persone hanno difficolta d’accesso agli
SGD e alle altre tecnologie di CAA, utilizzando gli
input tradizionali, a causa di debolezza muscolare,
spasticita, ipertono, movimenti in schema o limitato
range di movimento; tuttavia benche possano non
essere in grado di premere un tasto o un sensore
esse possono compiere affidabili e interpretabili
movimenti (Roy, Panay, Erenshatyn, Foulds &
Fawcus, 1994). Le tecnologie di riconoscimento del
movimento e del gesto, usano vari sensori per
tracciare i movimenti del corpo e poi analizzare
queste informazioni come un input per controllare
ausili od applicazioni (Jacko & Vitense, 2001;
Oviatt, 2003). Molte ricerche e progetti di sviluppo
stanno cercando di creare sistemi che catturino e
riconoscano i movimenti ripetuti, fatti dalle persone
(p.e. gesti) e quindi usano questi movimenti per
I’accesso alle tecnologie, quali gli SGD (Liang &
Ouhyoung, 1998; Morrison & McKenna, 2002;
Young et al. 2006).

Il beneficio chiave delle tecnologie di
riconoscimento dei gesti € la loro capacita di
interpretare i movimenti di una persona, invece di
richiederli per cercare di attivare un sistema troppo
difficile. Un’ulteriore vantaggio ¢ che, benche le
tecnologie di riconoscimento del movimento possano
catturare i movimenti del corpo (p.e acquisizione e
processamento dell’immagine, tracking magnetico,
cambiamento del campo d’azione) non richiedono un
contatto fisico col sistema. Di conseguenza questi
sistemi possono essere meno intrusivi e piu facili da
regolare. Inoltre i sistemi di riconoscimento del gesto
possono essere utilizzati come componenti di un
sistema di input multimodale e quindi possono
giocare un ruolo nel ridurre gli errori di input.

Accesso multi modale

Le attuali tecnologie di accesso utilizzano di solito
un’unica modalita di accesso (p.e. tocco per la
selezione diretta, vocalizzazione, battito delle
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palpebre); tuttavia molti ricercatori stanno ora
riflettendo su un approccio multi modale
all’accesso. Le attuali tecnologie di input sono
spesso limiate nella loro possibilita di individuare
ed utilizzare particolari pattern di movimento,
eliminando movimenti involontari o adattandosi ai
cambiamenti della postura o dei pattern di
movimento della persona dovuti, per esempio, alla
fatica o alle cure farmacologiche (Light et al,.
2005). Inoltre il set up e la personalizzazione di
molte tecnologie di accesso alternativo sono
processi complicati che richiedono conoscenze
specializzate ed abilita che possono precluderne
I’uso in molte situazioni. Un benefit dei sistemi di
input multimodale potra essere la riduzione degli
errori attraverso la “disambiguazione” degli input.
Per esempio, Oviatt riporta la riduzione tra il 19 e il
35% degli errori totali di velocita per un sistema
mobile di riconoscimento di parola con una
interfaccia multimodale basata sul riconoscimento
dei gesti (Oviatt, 2000).

Un progetto in corso alla Penn State University
sta sviluppando le specifiche per tecnologie di
accesso multimodale. Light et al (2005) hanno
proposto le seguenti linee guida per le interfacce,
sottolineando che le tecnologie devono:

- ldentificare e interpretare accuratamente un
range di modalita, inclusi i movimenti delle
mani e del capo, i vocalizzi e i movimenti degli
occhi;

- Non devono essere influenzate da movimenti
non comunicativi, dai movimenti di sfondo o da
fattori ambientali (p.e luce, vibrazione, polvere);

- Accomodare un ampio range di orientamenti del
corpo dell’utilizzatore (posture, inclinazioni del
capo);

- Non essere affaticanti e richiedere un minimo
allenamento per utilizzare il sistema;

- Essere auto-calibranti, adattarsi ai cambiamenti
nelle abilita dell’utilizzatore ed apprendere dalle
naturali interazioni degli utilizzatori con il
sistema e

- Sentire automaticamente quando |’utilizzatore
termini di usare 1’ausilio per interagire con
un’altra persona o si fermi

Display a scena visiva (VSD)

I VSD rappresentano un gruppo di interfacce
tecnologiche che “...sono realizzate per fornire un
alto livello di supporto contestuale e per consentire
ai partner comunicativi di essere attivi e supportare
coloro che sono coinvolti nel processo
comunicativo” (Blackstone, Light, Beukelman &
Shane, 2004). Sia nel formato low-tech chein
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quello high-tech, i VSD fanno un uso significativo
di fotografie e di altri materiali grafici per superare
le difficolta cognitivo-linguistiche poste dai sistemi
di CAA tradizionali, a bambini o ad adulti con
significative limitazioni  cognitivo/linguistiche
(McKelvey, Dietz, Hux, Weissling & Beukelman,
2007; Dietz, McKelvey & Beukelman, 2006).
Maggiori approfondimenti sui VSD possono essere
reperiti in altre fonti (Light & Drager, 2007;
Beukelman et al. 2007). Benché le evidenze
cliniche, che supportano la validita dei VSD sia per
i bambini che per gli adulti con afasia, stiano
aumentando (Light & Drager, 2007; McKelvey et
al, 2007) gli SGD - attualmente disponibili in
commercio - non sono stati progettati per
aggiungere o modificarne facilmente i contenuti.
Quindi  dovranno  essere  risolte  diverse
problematiche per assicurare l’efficienza di questi
supporti nel mondo reale. Primo: fotografie ed altre
immagini grafiche, che sono la chiave della
personalizzazione di questi sistemi, devono essere
facili da importare ed inserire nelle tecnologie di
CAA. Secondo: I’SGD deve permettere frequenti
aggiornamenti e riorganizzazione dei materiali in
modo che il sistema rimanga significativo e
personalizzato. Infine le tecnologie dei VSD devono
essere introdotte ed utilizzate come infrastrutture
tecniche a supporto delle interazioni sociali e della
costruzione di abilita di linguaggio e comunicazione
(J.Light, comunicazione personale, 8 novembre
2006). Light nota che senza una forte enfasi sul
training alle interazioni sociali, le persone che
utilizzano questi ausili possono non trarre
vantaggio dalle opportunita di apprendimento del
linguaggio che gli interventi basati sulle interazioni
possono fornire.

Sistemi basati su frasi

Nel passata decade molti ricercatori hanno iniziato
ad esplorare le possibilita dei sistemi basati su frasi
(American Speech and Hearing Association
[AHSHA], 2001; File & Todman, 2002;
Higginbotham & Wilkins, 1999a; Todman, 2000;
Todman, Alm & Elder, 1994; Todman, Rankin &
File, 1999; Vanderheyden, 1995). Un sistema
basato su frasi € un modo per organizzare un ampio
set di frasi, supportando 1’accesso e ’utilizzo di
questi materiali durante le interazioni faccia a
faccia. Le recenti ricerche e progetti di sviluppo
hanno prodotto un set di strumenti di
comunicazione basati su frasi, per promuovere
rapidi scambi comunicativi, tramite queste frasi.
Per esempio, in una serie di esperimenti su singoli
casi, Todman (2000) dimostro che un adulto con
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paralisi cerebrale poteva utilizzare un ausilio basato
su frasi (p.e. il TALK™ system) per raggiungere
una velocita di output oltre le 60 parole al minuto,
durante conversazioni non strutturate. Le positive
percezioni di competenza comunicativa ed I’alto
grado di gradimento da parte dell’utilizzatore
dell’ausilio, dei suoi partner comunicativi e degli
osservatori esterni erano direttamente  collegati
alla velocita nella produzione di frasi.

Durante interazioni piu  strutturate il
FRAMETALKER aveva raggiunto velocita di
output simili a quelle raggiunte dal TALK™ system
(Higginbotham,  Lesher &  Wilikins,  2006;
Higginbotham, Lesher, Todman, File & Wilkins,
2002; Higginbotham &  Wilkins,  1999a;
Higginbotham, Wilkins, Lesher, Moulthon, 1999).
Infine in un lavoro congiunto tra ricercatori ed
ingegneri dell’Universita di Buffalo, Universita di
Dundee, Universita di Abertay Dundee e 1’Enkidu
Research, Inch, e stato sviluppato un nuovo
prototipo di ausilio (CONTACT™) basato su frasi,
che incorpora un insieme di strumenti comunicativi
specifici per la veloce presa di turno (p.e. proteste,
conferme), interazioni strutturate (p.e. mangiare al
ristorante), chiacchiere informali (p.e. parlare di
sport) ed anche la possibilita di una pit lenta ma piu
precisa costruzione di frasi utilizzando 1’inserimento
di testo e la predizione di parola.

Riassunto

Come indicato precedentemente, le nuove
tecnologie d’accesso offrono numerose nuove
opzioni per le persone con CBC. Alcune presentano
nuove possibilita per facilitare le interazioni faccia
a faccia, mentre altre sembrano essere piu adatte
alla generazione di un testo. Allo stesso modo
alcune tecnologie sono state sviluppate per
“accomodare” i problemi fisici esistenti (sguardo,
movimento, gesto) mentre altre sono state
progettate per supportare anche le difficolta
cognitivo/linguistiche  (p.e. riconoscimento  di
parola). Solo i VVSD e le tecnologie basate su frasi
sono state progettate per tener conto non solo delle
caratteristiche cognitivo/linguistiche della persona
con CBC, ma anche per superare le barriere ad
interazioni sociali di successo. Gli attuali
miglioramenti nelle tecnologie potranno presto
offrire alle persone con CBC opzioni multimodali
di input per I’accesso alle tecnologie di CAA,
rispondendo percio a compiti comunicativi, partner
e contesti diversi. Le sezioni seguenti forniscono
una discussione sulle future direzioni della ricerca e
sui futuri sviluppi nell’area dell’accesso alla CAA.

Direzioni future e aspetti importanti
Questo articolo si basa sull’assunto che il
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linguaggio e la  comunicazione  siano
fondamentalmente di natura sociale e che quindi
dobbiamo espandere gli attuali modelli relativi
all’accesso in CAA, dalle passate prospettive
centrate sull’ausilio e sugli aspetti fisici, al tener
conto di un’ampia gamma di fattori umani che
comprendono gli aspetti cognitivo/linguistici e di
interazione sociale della comunicazione. Le attuali
ed emergenti tecnologie di accesso continuano a
porre  significative  richieste  fisiche e
cognitivo/linguistiche alle persone con CBC ed ai
loro partner comunicativi. In particolare le
performance caratteristiche delle attuali e nuove
tecnologie di accesso spesso presentano limiti nella
loro funzionalita, soprattutto nei  contesti
dell’interazione faccia a faccia. Non possiamo
affermare che la ricerca e sviluppo nell’area delle
nuove tecnologie d’accesso quali la scansione
adattata, gli input provenienti direttamente dal
cervello o gli input vocali, ecc., non siano
importanti per 1’accesso alla comunicazione,
soprattutto quando vengono considerati come
possibili componenti di input multimodali. Tuttavia
la sfida per i ricercatori e gli sviluppatori in CAA ¢
quella di progettare tecnologie di accesso che
tengano conto di aspetti (e soluzioni) che
rispecchino 1’ampia gamma dei fattori umani
coinvolti.

Facilitare le interazioni faccia a faccia

Come notato precedentemente, molte delle attuali
tecnologie di accesso sono state progettate per
promuovere la creazione di testi, non l'interazione
sociale. Come conseguenza, 1’utilizzo degli SGD
pone frequentemente a chi li utilizza 1’esigenza di
porre un maggiore attenzione alle modalita di
accesso  piuttosto che ai loro  obbiettivi
comunicativi e al contesto comunicativo stesso. Le
ricerche future dovrebbero quindi essere dirette a
consentire alle persone che utilizzano gli ausili di
CAA, di focalizzare la loro attenzione sulle
interazioni sociali — tenendo conto
contemporaneamente della gestione dell'ausilio, dei
partner comunicativi, e dell'ambiente comunicativo
in cui si trovano - senza compromettere
I’operativita dell'ausilio stesso. Cio potrebbe essere
realizzato, analizzando le caratteristiche delle
interazioni sociali faccia a faccia (p.e. avviare la
conversazione, prendere il turno, riparare alle
cadute della comunicazione) e trovando il modo
con cui supportarle tramite  accorgimenti
tecnologici (p.e. uso di un set di brevi frasi per
rapidi scambi di turno, ripetizione di parole
toccandole su un display con messaggi).
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Incrementare la capacita degli ausili di CAA di
adattarsi ai cambiamenti dei  bisogni
del Il > utilizzatore

Come descritto in precedenza, gli attuali sistemi di
CAA sono in grado di fare aggiustamenti
automatici rispetto ai cambiamenti nello status
fisico e cognitivo di chi li utilizza, attraverso un
monitoraggio intelligente ed un‘analisi - nel tempo -
delle loro interazioni con l'ausilio stesso. Le future
ricerche e sviluppo dovranno esplorare nuove
modalita con cui questi adattamenti automatici
possano ottimizzare le performance della persona
(p.e. aumentare la velocita della comunicazione,
ridurre gli errori, rendere piu facile I’accesso,
aumentare 1’ampiezza del vocabolario) senza
penalizzare  ulteriormente  le  performance
dell'utilizzatore (p.e. richiedere un aumento di
attenzione, errori). | costruttori dovrebbero
considerare seriamente l'ipotesi di inserire nelle
apparecchiature, tecniche di scansione adattata per
aumentare la velocita e ridurre la fatica.

Attualmente, non ci sono soluzioni commerciali
che forniscano in tempo reale un nuovo vocabolario
attinente ad un contesto, per rispondere ad esigenze
contesto-specifiche di linguaggio dell’utilizzatore;
ma ci0 potrebbe cambiare in un prossimo futuro. Il
progetto Webcrawler (Luo, Higginbotham, &
Lesher, 2007) utilizza Internet attraverso banda
larga wireless per ritrovare il vocabolario attinente
a determinati argomenti, basandosi sugli input
inviati all'ausilio dall'utilizzatore e ricercando poi
sempre su Internet altri materiali relativi
all’argomento. La ricerca ha iniziato anche a
analizzare I'uso di sistemi globali di localizzazione
per offrire scelte di vocabolario in base alla localita
geografica in cui si trova [’utilizzatore (p.e.
Dominowska, Roy, & Patel, 2002). Sono necessarie
ricerche ulteriori che esplorino il contributo
potenziale di queste innovazioni nel migliorare
I'accessibilita a materiali linguistici per specifiche
attivita comunicative.

Rendere | operativita
alle influenze ambientali

Varie influenze ambientali, soprattutto le
condizioni di luce e quelle acustiche, causano
problemi di accesso agli ausili di comunicazione.
E’ stato spesso evidenziato come la luce diretta del
sole e le luci fluorescenti influiscano sulle
performance delle tecnologie sensibili agli
infrarossi e sui sistemi di eye-tracking.
Cambiamenti nei livelli dei rumori di sottofondo,
costringono gli utilizzatori a regolare manualmente
il volume dell’uscita in voce dei loro ausili di CAA.
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Dobbiamo ricercare i modi per ridurre e/o eliminare
questi problemi attraverso I'ottimizzazione delle
tecnologie attuali (p.e. schermi anti-riflesso) o l'uso
di nuove tecnologie (p.e carta digitale).
Aggiustamenti automatici dei livelli di volume
potrebbero essere realizzati utilizzando le tecnologie
che elaborano i segnali del microfono e quelli
digitali, presenti nella maggiore parte dei computer.

Fornire uno "strumento™ per ogni SCopo comunicativo

Specifiche tecniche di accesso possono essere
richieste per differenti obbiettivi comunicativi e per
i diversi media di comunicazione. Scrivere ed
interagire faccia a faccia hanno differenti limiti
temporali, differenti esigenze di ascolto, e, spesso,
differenti scopi. Fornire un facile accesso a varie
frasi conversazionali, pud migliorare significa-
tivamente le interazioni faccia a faccia, ma servira a
poco se si desidera scrivere. E’ necessario che le
ricerche determinino le esigenze comunicative
associate a specifici obbiettivi comunicativi
(conversazione, discussione, narrazione) e ai
diversi mezzi di comunicazione  (p.e.
comunicazione faccia a faccia, telefonare, scrivere
e-mail, sms, blog, partecipare ai social network su
Internet). Una volta documentate tali esigenze, i
progettisti dovranno progettare ausili di CAA che
possano aiutare le persone con complessi bisogni
comunicativi ad ottimizzare la loro comunicazione
e partecipazione in queste situazioni.

Rafforzare l'accesso alla comunicazione dei partner

Differenti scopi comunicativi richiedono specifiche
considerazioni sulle modalita di accesso alla
comunicazione; lo stesso dovra essere fatto rispetto
ai diversi ruoli e relazioni della persona che
comunica. | partner comunicativi preferiscono
output comunicativi adatti alle loro capacita
attentive, di memoria, e di interazione sociale. Per
esempio, doppie tabelle comunicative sono di aiuto
ai limiti di memoria di un partner ed intere frasi
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comprensione di chi ascolta. Quando Ila
comunicazione & lenta, un’interazione co-costruita
pudb mantenere il partner coinvolto nella
conversazione. Tali problematiche di accesso,
devono ricevere ulteriori attenzioni, in modo
particolare in termini di realizzazione di specifici
hardware e software. Le future ricerche e sviluppi
dovranno approfondire ulteriormente le capacita ed
i bisogni dei partner comunicativi, e i modi per
supportare il loro accesso alla comunicazione
mediata da un ausilio.
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Tener conto dei diversi stili cognitivi e di
apprendimento

Sebbene aspetto non approfondito in questo
articolo, vi sono limitate ricerche relative al
limitare le barriere associate all'accesso agli ausili
di CAA. Come notato da Light e Drager (2007) e
da Beulkelman et al. (2007), le caratteristiche
simboliche e informative dei display di molti ausili
di CAA pongono notevoli difficolta ai giovani
“comunicatori” emergenti ed alle persone piu
anziane la cui capacitda linguistica & stata
compromessa. | risultati di questi progetti di ricerca
sollecitano una piu approfondita analisi di come
organizzare e presentare le informazioni sugli ausili
CAA, in relazione alle personali capacita
cognitivo/linguistiche della persona che comunica.
Per esempio, i touchscreen, diventati una delle
tecnologie di accesso piu comuni, possono porre
barriere considerevoli a molte persone che non ne
capiscono le caratteristiche operazionali. | bambini
piccoli possono non comprendere la necessita di
attivazione tramite tocco/rilascio di molti display
dinamici, o possono non essere in grado di attivare
fisicamente i display con le loro dita (Light, 2006).
Beulkelman e altri (2007) riportano che persone
con afasia cronica non aspettano 1’output vocale
prodotto dal toccare un'immagine sullo schermo di
un display dinamico. Questi sono solo alcuni
esempi di come determinate caratteristiche
tecnologiche dell'accesso ad un ausilio, possano
influenzare le capacita di una persona di attivare
I’ausilio stesso. Chiaramente, c'¢ molto lavoro da
fare in questa area per esaminare le relazioni tra
apprendimento e capacita operazionali di una
persona con complessi bisogni comunicativi.

Favorire | '"accesso

Data D’alta percentuale di persone con complessi
bisogni comunicativi che presentano significativi (e
spesso non diagnosticati) problemi visivi, le future
ricerche e sviluppi dovranno essere dirette anche a
comprendere il ruolo preciso della visione
nell’utilizzo degli ausili di CAA e come le
tecnologie di CAA possono essere adattate per
rispondere alle esigenze visive degli utilizzatori. Si
iniziano a vedere ausili pit colorati, piu adatti ai
giovani e nuovi sistemi di rappresentazione grafica
stanno arrivando sul mercato. Sebbene attrattivi e
coinvolgenti, essi potrebbero non dare un supporto
visivo ottimale per alcuni utenti (Higginbotham &
Welch, 2006). Senza ricerche considerevoli in
questa area, potremmo sottostimare significa-
tivamente la competenza comunicativa di una
persona, a causa di un errato matching fra le sue
capacita visive e le caratteristiche esterne dello
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senso

ausilio di comunicazione.

Dobbiamo anche porre molta attenzione alle
caratteristiche acustiche/uditive degli ausili di
comunicazione ed alle esigenze — in tale area - di
chi li utilizza. L'intelligibilita complessiva e la
naturalezza dei moderni sistemi text-to-speech sta
migliorando, ma spesso non € adatta agli scopi
della comunicazione interattiva. Vi & un limitato
controllo dell’emissione verbale e del timbro della
VOCe necessario a creare enunciati pragmaticamente
appropriati, e in modo particolare a produrre parole
singole e frasi, adoperate comunemente nelle
interazioni faccia a faccia (p.e. "oh", "oh?", "oh!").
Poco si sa sui “bisogni” uditivi dei partner
comunicativi piu anziani con difficolta di udito, in
particolare nelle situazioni in richiedono una
maggiore attenzione durante una conversazione.
Questi sono solo alcuni esempi che illustrano la
necessita di ricerca e sviluppo, rispetto agli aspetti
percettivi dell'accesso alla comunicazione, mediata
da un ausilio.

Conclusioni

| problemi di accesso possono differire a seconda
che la persona abbia capacita di linguaggio intatte o
in sviluppo, voglia adoperare e-mail o partecipare a
interazioni faccia a faccia, sia in grado di
deambulare o adoperi una carrozzina, abbia
bisogno di interagire solo con alcuni familiari e
caregiver alla fine della vita, o voglia partecipare
all’interno di una classe prescolare o gestire un
business. Fornire 1’accesso alla comunicazione alle
persone con complessi bisogni comunicativi, che
non sono in grado di comunicare diversamente,
richiede di tenere in considerazione una vasta
gamma di fattori. Costruttori, scienziati, operatori,
e peraoheeche si affidano elle €AAi devano tener
conto delle caratteristiche specifiche dei compiti e
delle barriere relative all’accesso alle tecnologie di
CAA che noi sviluppiamo, studiamo, prescriviamo,
e usiamo.

Sulla base delle sempre maggiori evidenze a
favore di un approccio all'accesso alla
comunicazione che tenga conto delle interazioni
sociali, il campo della CAA deve iniziare a
progettare tecnologie di CAA che tengano conto
dei modi con cui queste sono utilizzate per
comunicare effettivamente. Come discusso in
questo articolo, gli ausili di CAA dovrebbero essere
progettati facendo attenzione a: (a) le particolari
caratteristiche umane dei consumatori, (b) i
requisiti fisici e cognitivo/linguistici necessari alla
gestione  dell'ausilio  durante le  attivita
comunicative, (c) i limiti delle performance delle
tecnologie di CAA (p.e. velocita, caratteristiche di
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output), e (d) la capacita di particolari tecnologie di
andare incontro alle esigenze di interazione sociale
associate alle funzioni e contesti della
comunicazione intenzionale.

E indispensabile che ricercatori e operatori
acquisiscano una migliore comprensione degli
aspetti socio/interattivi, in tempo reale, della
comunicazione delle persone con complessi bisogni
comunicativi e che lavorino con i progettisti per
eliminare le barriere di accesso agli ausili che
attualmente limitano la partecipazione sociale.
Saranno necessarie ulteriori informazioni qualora
cambino le attuali prospettive sulla progettazione
ed uso degli ausili CAA.

Infine, le persone che utilizzano la CAA
dovrebbero rendersi conto che possono avere un
impatto significativo sugli sviluppi attuali e futuri
relativi all'accesso alla comunicazione. Devono
continuare a scrivere, descrivendo le proprie
esperienze comunicative; partecipare attivamente a
conferenze sulla CAA,; partecipare alle ricerche ed
ai test; e continuare a confrontarsi con gli operatori,
i ricercatori ed i costruttori circa le proprie
esperienze ed opinioni rispetto all'accesso alla
comunicazione.

Traduzione a cura di A. Rigamonti e G. Veruggio
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Si e utilizzato un focus group odine per indagare le percezioni di otto adulti con paralisi cerebrale che utilizzavano sistemi di

CAA, circa le loro attivita ricreative e le esgrienze fatte durante il tempo libero. Dalla discussione sono emersi sei temi
riguardanti i benefici recati dal tempo | ibero e dallue atti:
fisica, divertimento, miglioramento della salutementale, aumento dell'indipendenza, maggiore possibilita di socializzare ed
educazione della societa. Sono state identificate nove barriere alla partecipazione ad attivita di tempo libero tra cui: Hare

personali, sociali, di comunicazione, tecnologieh economiche, di accessibilitd, sicurezza e trasporto, degli assistenti alla
persona, degli ausili CAA, e di altre tecnologie ausiliarie. | partecipanti hanno poi dato delle raccomandazioni per le altre

persone che utilizzano la CAA, le loro famiglie, egr coloro che erogano i servizi.

PAROLE CHIAVE: Tempo libero; Divertimento; Comunicazione Aumentativa e Alternativa; Paralisi cerebrale; Barriere relative al

tempo libero

Introduzione

Il tempo libero € l'espressione piu preziosa della
nostra liberta, e pertanto & un diritto umano
inalienabile (Bregha, 1985). Le attivita del tempo
libero danno alle persone I'opportunita di interagire
con gli altri, di effettuare scelte personali e di
divertirsi. Questi sono valori importanti per tutte le
persone, senza tenere conto del grado e del tipo di
disabilita che possono presentare.

Alcuni studi hanno esaminato le percezioni delle
persone che utilizzano la comunicazione
aumentativa e alternativa (CAA) rispetto alle
abilita di vita come ad esempio il lavoro (p.e.
McNaughton, Light, & Arnold, 2000); tuttavia,
pochissime sono le ricerche che indagano il tempo
libero di queste persone. Un'indagine sul tempo
libero é stata condotta da Dattilo, Light, St. Peter e
Sheldon (1995) che hanno svolto un sondaggio con
i genitori di 55 bambini con disabilita e con i loro
fratelli e sorelle. L'indagine richiedeva ai
partecipanti di descrivere i pattern di tempo libero
dei bambini che utilizzavano la CAA. Questi
bambini presentavano significative e maggiori
diversita nel tempo libero e nelle interazioni sociali
rispetto ai loro fratelli e sorelle. Sebbene entrambi
i gruppi desiderassero una formazione rispetto al
loro tempo libero, i fratelli e le sorelle con
disabilita erano piu interessati a ricevere assistenza
per potere partecipare alle attivita ricreative. | dati
emersi supportato la necessita di ulteriori ricerche
in questo campo. Gli studi che hanno preso in
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esame la vita di persone che utilizzano sistemi di
CAA (pe. Balandin & Morgan, 2001)
descrivevano spesso le implicazioni dei sistemi di
CAA rispetto a variabili come il lavoro, la
comunicazione e la salute, ma non rispetto al
tempo libero. Alcuni studi, inoltre, si sono
occupati di problemi che riguardano il gioco ed il
divertimento per queste persone.

Carter (2003) ha notato che la gamma limitata
dei messaggi disponibili per i bambini che
utilizzano sistemi di CAA, da come risultato una
ridotta spontaneita. Anche quando un adeguato
vocabolario € disponibile, i bambini hanno
difficoltd a coordinare l'uso dei loro sistemi di
CAA con il gioco. Light, Collier e Parnes (1985)
hanno riportato che i bambini trovavano difficile
adoperare gli ausili di CAA quando stavano
giocando. Light e colleghi hanno evidenziato che,
ai bambini che partecipavano al loro studio, veniva
chiesto di "lasciare" il loro gioco quando
adoperavano i loro sistemi di CAA. Ugualmente
Light, Binger, e Kelford Smith (1994) hanno
osservato che i bambini che leggevano una storia
con i loro familiari, di solito non accedevano ai
loro sistemi di CAA durante quei momenti. Di
conseguenza, questi bambini erano osservatori
passivi. Per fare fronte a questo problema, Light e
Drager (2002) hanno discusso di come la CAA
potesse essere inserita nel gioco, plastificando i
simboli ed attaccandoli negli ambienti. Gli autori
suggerivano che la CAA poteva anche essere
inserita in vari contesti di gioco utilizzando programmi
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di realta virtuale, attivita artistiche e video game.

Sebbene alcuni interventi pensati per assistere
le persone che utilizzano sistemi di CAA,
proponessero attivita di tempo libero, di solito, il
focus non era quello di facilitare il tempo libero.
Per esempio, McCarthy e Light (2001) hanno
esaminato gli effetti di un programma di teatro
sulla abilita comunicative di bambini che
utilizzavano sistemi di CAA. Le attivita di teatro
era adoperate come mezzo per scopi formativi,
piuttosto che per facilitare la partecipazione ed il
divertimento dei bambini.

Sebbene la maggior parte delle ricerche che
analizzano il tempo libero di persone che
utilizzano i sistemi di CAA abbia coinvolto i
bambini, alcuni studi si sono  occupati
marginalmente di tempo libero in persone piu
anziane. Le persone con disabilitd hanno diversi
problemi che impediscono loro di sviluppare uno
stile di vita che preveda anche soddisfacenti
attivita di tempo libero. Uno dei problemi
prevalenti € la mancanza di abilita sociali (Stumbo,
1995). L’assenza di abilita sociali si evidenzia
notevolmente durante il tempo libero e spesso
conduce all'isolamento (Chadsey-Rusch, 1992).
Smith (2005) riporta che durante I'adolescenza c'é
il desiderio di aumentare (a) le interazioni con i
pari, (b) le conversazioni tra amici, e (c) la velocita
e flessibilita della conversazione; pertanto, i
sistemi di CAA dovrebbero essere esteticamente
accettabili, discreti, adatti al look del gruppo dei
pari, consentire l'intimita, 1’humour, e Ia
spontaneita, e creare output che possono assicurare
la privacy. Queste caratteristiche creano un
contesto che tende a promuovere scambi piacevoli
ed il tempo libero. Lilienfeld e Alant (2005) hanno
riportato che un programma di formazione per i
pari aveva migliorato le interazioni sociali di
adolescenti che utilizzavano i sistemi di CAA.

Allo stesso modo, Murphy (2004) ha notato che
i partecipanti allo studio che utilizzavano sistemi
di CAA avevano riferito che il maggiore
svantaggio nell’adoperare questi sistemi era la loro
incapacita di permettere "la vicinanza sociale" con
le persone con cui conversavano. Sebbene
I'impatto di questi dati rispetto al tempo libero non
fosse stato approfondito, la vicinanza sociale € un
fattore importante per il tempo libero.

Data limportanza del tempo libero nel
migliorare la qualita complessiva della vita, & utile
studiare come le persone che utilizzano la CAA
impieghino il loro tempo libero. Pertanto questo
studio e stato pensato per esaminare le percezioni
di adulti con paralisi cerebrale che utilizzano
sistemi di CAA in attivita ricreative a casa e nella
comunita e per parlare delle esperienze vissute
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durante il tempo libero. Specificatamente, sono
stati presi in esame i seguenti aspetti: (a) i benefici
del tempo libero, (b) le barriere al tempo libero, (c)
i supporti di cui c'e bisogno per un buon impiego
del tempo libero, e (d) raccomandazioni per le altre
persone che utilizzano la CAA e per i loro
familiari su come promuovere il tempo libero.

METODI
Partecipanti

Reclutamento

| partecipanti erano stati reclutati attraverso un
post sull’Augmentative Communication On-line
Users Group (ACOLUG), un Internet Listserv che
consente agli utenti di CAA e alle loro famiglie di
comunicare gli uni con gli altri e con i
professionisti. ACOLUG ha da piu di 300 soci che
vivono in 16 paesi. Inoltre, sono state inviate e-
mail a persone che utilizzavano la CAA, note ai
ricercatori per prendere parte attivamente ad
attivita di tempo libero. Quando le persone
rispondevano alle e-mail, era inviato loro un
format per il consenso. | partecipanti che avevano
dato il loro consenso informato, sceglievano poi
uno pseudonimo per mantenere la riservatezza.

Criteri per la partecipazione

Era necessario che le persone: (a) avessero una
diagnosi di paralisi cerebrale, (b) utilizzassero la
CAA, (c) sapessero leggere e scrivere (ciog, sapere
compitare e scrivere in modo da consentire loro di
scrivere e capire e-mail con messaggi funzionali,
(d) avessero il computer e 1’accesso a Internet e
strumenti per creare testi scritti, (¢) prendessero
parte ad attivita di tempo libero o ad attivita
ricreative nella comunita (p.e. chiesa, yoga, sport),
e (f) fossero disposti a dedicare 2-3 ore alla
settimana ad un forum on-line per 4-8 settimane.

Descrizione dei partecipanti

Undici persone hanno espresso interesse per questo
studio; 10 corrispondevano ai criteri e due non
avevano poi partecipato per motivi personali. Di
conseguenza avevano partecipato, otto adulti di eta
compresa tra i 27 e i 44 anni: quattro donne e
quattro uomini la cui istruzione andava dal
diploma di scuola superiore ad un diploma di
laurea. Si servivano di diversi sistemi di CAA (p.e.
Pathfinder ™, DynavoX ™) e di diverse modalita
di accesso (p.e. selezione diretta, scansione con
sensore). Vedi la Tabella 1 per i dati demografici
dei partecipanti.

Materiali

Sono stati usati focus groups per capire cio che
percepivano le persone che utilizzano sistemi di
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CAA (p.e. lacono, Balandin, & Cupples, 2002)
oltre ai loro insegnanti, genitori, e terapisti (p.e.
Soto, Muller, Hunt, & Goetz, 2001). La maggiore
parte dei focus group: (a) &€ composta da persone
che commentano un argomento specifico; (b) sono
piccoli (6-12 partecipanti), (¢) hanno un moderatore
che predispone le domande, (d) che vengono
completate per elicitare le percezioni sull'argomento
(Vaughn, Schumm, & Sinagub, 1996). Di solito, i
membri dei focus groups si radunano nello stesso
luogo in cui discutono un argomento. Nello studio
attuale, le persone avevano adoperato Internet per
partecipare dalle loro case, situate in varie localita
degli Stati Uniti e del Canada.

In accordo con Edmunds (1999), esistono alcuni
aspetti critici relativi all'uso di focus groups on-
line (p.e. assenza di supporti visivi, ridotte
dinamiche di gruppo, campione limitato di persone
che hanno accesso a Internet). Tuttavia, numerosi
sono i vantaggi di utilizzare focus groups in
Internet, tra cui: (a) aumento dell'accesso ai gruppi,
(b) promuovere la partecipazione in maniera
comoda e confortevole, (c) ridurre i costi ed i
tempi della ricerca, (d) conservare l'anonimato che
puo portare ad un incremento della discussione, e
(e) accedere a gruppi che hanno un ampio ambito
geografico (Edmunds). Inoltre, i focus groups on-
line sono stati usati con successo in studi simili tesi
ad analizzare i problemi riguardanti il lavoro (p.e.
McNaughton,  Light, &  Grosyck, 2001,
McNaughton, Light, & Arnold, 2002,
Rackensperger, Kreman, McNaughton, Williams,
& D' Silva, 2005). Dato che era possibile accedere
al forum 24 ore al giorno, le persone potevano
postare come era loro comodo e secondo i propri
ritmi. Questa possibilita di accesso aiutava a
diminuire le problematiche di input.

La discussione é stata condotta adoperando
Phorum 3. 2, un sistema di Internet a password-
protetta che consente a piu persone di partecipare a

discussioni basate su un testo. Il software
consentiva ai partecipanti di accedere agli
argomenti selezionando il link di un dato

argomento sull'homepage. | partecipanti postavano
messaggi su ciascun argomento inserendo il loro
codice di identificazione e la risposta. Essi
potevano leggere i loro messaggi, oltre a leggere
quelli postati da altri.

Team di ricerca

Il team interdisciplinare di ricerca comprendeva
persone con disabilitd e ricercatori universitari
provenienti dalle aree delle scienze e dei disturbi
della comunicazione, delle attivita terapeutiche, e
della educazione speciale. Questo approccio €
conforme a quanto riportato da Krogh e Lindsay
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(1999) sull'importanza di collaborare con persone
con disabilitd quando si realizzano ricerche che le
riguardano. E importante che il moderatore di un
focus group stimoli la partecipazione ed incoraggi
lo scambio di idee. Vi sono evidenze che alcuni
partecipanti a ricerche rispondano piu apertamente
a persone con esperienze di vita simili (p.e. De
Andrade, 2000). Pertanto era stato scelto un uomo
che utilizzava un sistema di CAA per fare da
moderatore in questo studio. Egli era stato scelto
perché poteva condividere la sua esperienza e le
sue riflessioni per impostare le domande, oggetto
del focus group, e per porre domande spontanee
allo scopo di raccogliere ulteriori informazioni.

Procedure

Prima che il focus group iniziasse, ai partecipanti
era stato insegnato ad accedere ed a postare i
messaggi. Ai partecipanti era chiesto di (a) visitare
il sito Web alcune volte alla settimana, (b) dare un
contributo su ciascun argomento presentato, e (c)
fornire il proprio punto di vista nel modo piu
rispettoso possibile. Si era impostata una fase
introduttiva per consentire ai partecipanti di
presentarsi e di fare pratica nel postare i messaggi.
Dopo che tutti avevano partecipato alla fase
introduttiva, il moderatore introduceva il primo
argomento (per conoscere gli argomenti vedi sito
http://www.hhdev.psu.edu/rptm/faculty/docs/Dattil
0AACAppendixA.pdf). Una volta alla settimana
erano proposti argomenti nuovi, pensati per
affrontare i quesiti della ricerca (p.e. identificare le
barriere al tempo libero). 1l moderatore
introduceva nove argomenti e i partecipanti erano
sollecitati a postare una risposta a tutti gli
argomenti. Era stata creata un’area addizionale
intitolata ~ "Importanti  aggiornamenti  alla
discussione” per consentire al moderatore di
postare note per il forum intero. 1l moderatore
sollecitava input 0 una espansione dei commenti
fatti dai partecipanti, come suggerito da Morgan
(1998). Dopo 6 settimane, venne ricordato ai
partecipanti - via e-mail - che il forum sarebbe
stato chiuso prossimamente e di postare i messaggi
su tutti gli argomenti, se non lo avevano gia fatto.
Come attivitd conclusiva, ai partecipanti era
stato chiesto di identificare specifiche barriere al
tempo libero, considerate piu problematiche, ed
anche i supporti che potevano costituire l'aiuto piu
importante per la partecipazione alle attivita del
tempo libero. Cio aveva dato loro l'opportunita di
dare un consiglio finale relativo al tempo libero.

Analisi dei Dati

Ciascun messaggio postato era stato organizzato e
catalogato parola per parola. Era stato annotato
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TABELLA 1 Dati demografici dei partecipanti

Nome Disabilita | Eta/Sesso | Mobilita Istruzione CAA Accesso Occupato
Amber PC 34/F Carrozzina Elettrica/Manuale Scuola Superiore DynaVox™ 3100 Selezione diretta Si

Adam PC 35/M Carrozzina Elettrica Qualche college Pathfinder™ Scansione con sensore No
Harrison PC 39/M Carrozzina Elettrica Scuola Superiore Pathfinder™ Selezione diretta No
Austin PC 27/M Carrozzina Elettrica Qualche college Pathfinder™ Selezione diretta Si

Cara PC 32/F Carrozzina Elettrica Qualche college Liberator II™ Puntatore sul capo No
Abbey PC 27/F Carrozzina Elettrica Diplomato al college Pathfinder™ Selezione diretta Si
Colton PC 31/M Carrozzina Elettrica Diplomato al college DynaVox™ Dito sinistro/tracking ball Si

Sarah PC 47/F Carrozzina Elettrica Qualche college Laptop W. software Selezione diretta Si

Nota: PC, Paralisi Celebrale

il titolo dell’argomento della discussione, la fonte
e la data in cui era stato postato. Ciascun
messaggio era segmentato in unita di pensiero,
cioé "il segmento piu piccolo di informazioni che
costituisce di per sé un’informazione" (Vaughn et
al., 1996, p. 106). Poi, ciascuna unita era stata
riesaminata per far emergere i vari temi; dopo di
che, i dati erano codificati a seconda dei temi
(Emerson, Fretz, & Shaw, 1995). | temi vennero
identificati seguendo le procedure descritte da
McNaughton, Light, Groszyck (2001). Dato che
altri argomenti e temi comuni emergevano
dall'esame dei dati, le informazioni vennero
riesaminate ed organizzate secondo gli argomenti
ed i temi comuni (Luborsky, 1994). Definizioni
operative erano state sviluppate per ciascun tema
(http://Awww.hhdev.psu.edu/rptm/faculty/docs/Dattilo
AACAppendixA.pdf). Ciascuna unita di pensiero
era stata codificata seconda le definizioni
operative. C'erano sei temi: (a) tipi di tempo libero,
(b) benefici del tempo libero, (c) barriere al tempo
libero, (d) supporti al tempo libero, (e)
raccomandazioni per gli altri utenti di CAA ed i loro
familiari, e (f) dichiarazioni che non riguardavano il
tempo libero. Nell'ambito di queste categorie
tematiche principali, emergevano alcuni sotto temi.
Dopo che tutti i dati erano stati codificati, venne
valutato I'accordo tra le classificazioni sulla base di
un campione random del 20% dei dati. Un secondo
codificatore era stato addestrato alle procedure di

codificazione ed aveva codificato i dati
indipendentemente. L'accordo interno (determinato
prendendo il numero di punti daccordo e

dividendolo per il numero di punti d'accordo piu i
punti di disaccordo) era dell'89%. | punti di
disaccordo furono risolti attraverso la discussione.
Il Kappa di Cohen era computato a 0.84. Una volta
che la codificazione era stata completata, furono
riassunti i dati per ciascun tema e completati i
controlli su ciascun partecipante. A tutti i
partecipanti venne inviato un riassunto delle
discussioni del forum; tutti erano stati invitati a
rivedere il riassunto, se lo ritenevano necessario. |
partecipanti avevano risposto alla richiesta e tutti
avevano dichiarato che il riassunto comprendeva i
pit importanti ed i pit discussi argomenti emersi.
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RISULTATI

| dati emersi sono stati presentati sulla base delle
seguenti domande poste dalla ricerca: (a) Quali sono
i benefici della partecipazione alle attivita del tempo
libero? (b) Quali sono le barriere alla partecipazione
alle attivita del tempo libero? (c) Quali sono i
supporti richiesti per partecipare alle attivita del
tempo libero? e (d) Che tipo di raccomandazioni
possono fare le persone che utilizzano la CAA alle
altre persone che utilizzano la CAA e alle loro
famiglie, per ottimizzare la partecipazione al tempo
libero? (vedi temi e sotto temi in
http://www.hhdev.psu.edu/rptm/faculty/docs/Dattil
0AACAppendixA.pdf).

Tipi di attivita fatte nel tempo libero

| partecipanti erano coinvolti in varie attivita di
tempo libero che comprendevano attivita di gruppo
ed individuali ed attivita movimentate o tranquille.
Le attivita piu popolari erano guardare la
televisione o affittare film, ascoltare musica,
divertirsi a fare shopping, e andare fuori a cena.
Vedi la Tabella 2 per una lista completa delle
attivita svolte dai partecipanti.

Benefici della partecipazione alle attivita del
tempo libero

Sei sotto temi sono emersi dalle discussioni sui
benefici del tempo libero e delle attivita ricreative
in comunita: (a) miglioramento della salute fisica,
(b) divertimento, (c) miglioramento della salute
mentale, (d) aumento dell'indipendenza, (e)
ampliamento delle reti sociali, e (f) educazione
della societa.

Miglioramento della salute fisica

| partecipanti hanno notato che le attivita del
tempo libero erano importanti per stare in forma e
per tenersi attivi. Essi hanno dichiarato anche che
tenersi attivi consentiva loro di migliorare la loro
salute complessiva.

Divertimento

I partecipanti hanno indicato che la ragione
principale per prendere parte alle attivita del tempo
libero era quella di rilassarsi e di avere momenti
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TABELLA 2 Attivita del tempo libero dei partecipanti

Attivita No. Partecipanti

TV/ Affitto film
Shopping per divertimento
Concerti/Giochi

Gioco d’azzardo
Viaggiare

Andare a vedere i film
Eventi sportivi diversi
Camminare/correre
Giochi al computer
Bird watching

Cucinare

Appuntamenti sociali
Giardinaggio

Ballare

Recitare

Ascoltare la musica
Andare fuori a cena
Collezionare oggetti
Chiesa/Sinagoga
Leggere per divertimento
Puzzle/Giochi da tavolo
Giocare a carte

AOL IM

Visite agli amici/Feste
Andare a pesca
Poesie/Scrittura creativa
Sollevamento pesi
Dipingere

Nuotare
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di divertimento. Hanno fatto presente che
partecipare ad un‘attivita che diverte & importante
perché contribuisce a migliorare la qualita
complessiva della vita. Per esempio, Harrison ha
dichiarato, "Divertirsi in quello che fai, & un fattore
positivo di per se stesso".

Miglioramento della salutenentale

| partecipanti hanno poi discusso del ruolo giocato
dalle attivita del tempo libero nello sviluppare
atteggiamenti positivi. Le attivita del tempo libero
li avevano fatti diventare piu competenti e sicuri
di sé; questo li aveva aiutati a sviluppare un
atteggiamento positivo che poteva essere utile in
altri aspetti della loro vita. Colton ha dichiarato,
"Penso che sia importante iniziare ad avere una
vita attiva da giovanissimi perché si comincia a
capire che si pud ottenere tutto nella vita". Le
attivita ricreative davano loro I'opportunita di
successo e divertimento e cio li aiutava a crearsi
una visione positiva della vita.

Aument o dell 6indi pend
| partecipanti hanno riportato di aver dato un gran
valore all’indipendenza acquisita grazie al tempo
libero. Per esempio, Beeza ha commentato, "Amo
essere indipendente nel modo piu assoluto quando
sono fuori..."
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Allargamento delle reti sociali

I partecipanti hanno discusso di come il tempo
libero li avesse aiutati anche a creare delle reti
sociali, ad incontrare gente nuova, a farsi degli
amici, e a divenire parte della comunita. Colton ha
dichiarato che, "Incontrare gente nuova ¢ il benefit
pitl grande. E quello che ha piu valore perché tu
puoi aggiungere gente alle tue reti sociali". Un
altro importante beneficio sociale dato dalle
attivita del tempo libero e l'opportunita di farsi
nuovi amici. Abbey ha dichiarato, "Il beneficio
principale di prendere parte ad attivita € quello di
interagire con la gente. Voglio farmi amici nuovi,
avere incontri sentimentali, ed anche solo uscire". |
partecipanti hanno fatto notare che grazie al tempo
libero erano piu attivi all'interno della loro
comunita. Colton ha fatto notare che far parte di
una comunita & importantissimo. Ha spiegato: "Le
attivita portano la comunita nella vostra vita. La
comunita ci da supporto, e percid quando sembra
che la vita stia andando male, possiamo fare
affidamento proprio sulla nostra comunita per
risollevarci lo spirito e per spingerci ad affrontare
ulteriori e maggiori sfide".

Educazione della societa

| partecipanti hanno riferito di avere potuto
dimostrare le loro capacita partecipando alle
attivita del tempo libero e cid ha portato ad un
aumento della loro visibilita all'interno della
comunita. Hanno fatto notare che le persone hanno
spesso scarse aspettative su di loro e non
conoscono che cosa essi sono capaci di fare.
Amber ha spiegato quello che riteneva fosse il
maggior beneficio della sua partecipazione alle
attivita del tempo libero: "Voglio fare vedere alla
gente che posso fare molte cose". | partecipanti
hanno evidenziato che la loro accresciuta visibilita
potrebbe incrementare le conoscenze - da parte
dell'opinione pubblica - dei bisogni delle persone
disabili. Cara ha dichiarato: “Spero di influenzare i
giovani affinché pensino ai bisogni delle persone
disabili quando penseranno alle loro carriere ed a

come potranno esserci utili". | partecipanti hanno
fatto notare che la visibilita aumentata serve ad
educare il pubblico e ad aumentarne la

consapevolezza. Amber ha spiegato, "A volte ¢
buffo in un certo senso, perché chi non pud
esprimersi verbalmente rimane spesso al di fuori di
tutto, ma ci sentiamo come se fossimo noi ad

€ N Z Bucarli [il pubblico in generale]". Diventando piu

visibili all'interno della societa, c'¢ una maggiore
possibilita che la gente si renda conto che esistono
persone che utilizzano la CAA. | partecipanti
hanno suggerito che cio potra costituire un aiuto
nel limitare gli stereotipi.

48



Barrier e al tempo libero

| partecipanti hanno descritto i molti benefici del
tempo libero, tuttavia hanno anche evidenziato la
presenza di barriere al tempo libero. Sono stati
individuati nove tipi di barriere: (a) personali, (b)
sociali, (c) di comunicazione, (d) tecnologiche, (e)
economiche, (f) di accessibilita, (g) sicurezza, (h)
trasporto, e (i) relative agli assistenti personali.

Barriere personali

| partecipanti hanno notato che sebbene esistano
molte barriere esterne al tempo libero, alcune
barriere dipendevano direttamente da loro stessi.
Hanno parlato, ad esempio, del fatto di aver paura
a volte di prendere parte ad attivita nuove o di
essere intimiditi da altri partecipanti a queste
attivita del tempo libero. Sarah ha affermato: "E
poi, c'é da considerare la timidezza dell’utente o la
sua sensazione di inadeguatezza". | partecipanti
hanno fatto notare che questa sensazione conduce
spesso a frustrazione o a risentimento e che spesso
desideravano ardentemente di poter parlare. Sarah
ha spiegato, "Effettivamente, si, mi sento in verita
piena di risentimento circa delle barriere alla mia
comunicazione...". I suoi sentimenti erano stati
ripresi da Adam che ha detto: "Anch'io sono
frustrato quando non posso partecipare ad
un‘attivita". Sebbene i partecipanti partecipassero ad
attivita di tempo libero, affermando di essere
soddisfatti, hanno ribadito che le barriere
riguardanti gli aspetti personali condizionavano
negativamente il loro tempo libero.

Barriere sociali
| partecipanti hanno  descritto  numerose
problematiche sociali che condizionavano nega-
tivamente il loro tempo libero: (a) carenza di
conoscenza (della disabilita) da parte della societa,
(b) limitata attenzione ai bisogni delle persone
disabili, (c) invidia da parte di altri utenti di CAA,
(d) limitate opportunita di incontrare persone, (e)
pochi, a volte assenti, amici con cui svolgere delle
attivita, e (f) accesso limitato a luoghi lontani in
cui vivono amici e parenti. | partecipanti hanno
fatto notare che la limitata conoscenza (della
disabilitd) da parte della societa e la non
conoscenza di che cosa sia la CAA costituiscono
le maggiori barriere al tempo libero. Sarah ha cosi
riferito:
Penso che la barriera maggiore per le persone
come noi, sia davvero la limitata conoscenza da
parte della societa. Se le persone conoscessero
come sono inaccessibili le cose per noi e le
frustrazioni che dobbiamo affrontare, forse le cose
potrebbero essere differenti. Noi restiamo
nascosti, per la maggiore parte, come il resto delle
minoranze, raramente viste in TV o in pubblicita.
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Adam ha aggiunto: "L'opinione pubblica generale non
ha un’idea di che cosa ¢ la CAA... Come ho detto, le
persone sono ignoranti in questo campo e hanno
bisogno di essere istruite, non di essere intrattenute".
Inoltre, i partecipanti hanno indicato, come un‘altra
barriera, la carenza di attenzione e del prendersi cura
delle persone disabili. Sarah ha riferito un anedotto che
dimostra tale mancanza di attenzione.

Circa 3 anni fa, ero a circa 15 piedi di distanza
dalla casa di un mio amico ed ero nei guai a
causa della neve e del ghiaccio sul bordo della
strada. Si gelava fuori, io non potevo muovermi,
nessuno si fermava a aiutarmi, e pensavo dentro
di me, potrei effettivamente morire qui.

| partecipanti hanno fatto notare che cid non
riguardava solamente I'opinione pubblica in
generale, ma anche le aspettative di altre persone
disabili che hanno creato barriere al loro tempo
libero. Harrison, ha affermato, "Ho sentito che
altre persone con paralisi cerebrale mi criticano
perché ho svolto un’attivitd, come ad esempio
nuotare, insieme a tutti gli altri".

Oltre a queste barriere sociali, i partecipanti
hanno discusso della sfida rappresentata dal farsi
nuovi amici e dal mantenere i contatti con amici e
parenti che non risiedono piu nella comunita in cui
loro vivevano. Abbey ha riferito:

Un altro problema e di avere opportunita per farsi
e mantenere amicizie e fare cose insieme. Dove
incontrerete questa gente? lo lavoro da casa, e
quindi incontrarmi con i miei colleghi di lavoro é
impossibile, dato che vivono lontani 2000 miglia.

Harrison ha riportato difficolta simili: "Tutti i miei
parenti vivono fuori citta e io ho pochissimi amici con
i quali ho potuto legare”. | partecipanti hanno descritto
I'isolamento sociale come una delle barriere maggiori
alla partecipazione ad attivita del tempo libero.

Comunicazione

I partecipanti hanno dichiarato che scrivere
messaggi con i propri sistemi di CAA richiedeva
un notevole dispendio di tempo e non consentiva
loro di interagire velocemente e che cio, a sua
volta, non consentiva loro di partecipare appieno
alle conversazioni ed alle attivita del tempo libero.
Essi hanno discusso di come i partner comunicativi
diventavano impazienti o di come interrompevano
e di come fosse qualche volta difficile attirare
I'attenzione della gente. Amber ha riferito:

lo non posso entrare in una conversazione perché
io penso lentamente e non posso digitare
abbastanza velocemente da contribuire alla
conversazione; cid € la cosa piu frustrante per
me. Non so come ritornare indietro a
quell'argomento, e cosi non dico niente.
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Altri partecipanti hanno riportato frustrazioni simili,
notando che le limitazioni di accesso li costringevano
a scrivere i messaggi lentamente. Hanno discusso di
come fosse difficile quando i loro sistemi di CAA
non erano disponibili 0 non funzionavano in maniera
adeguata. Cara ha raccontato la storia seguente per
illustrare tale aspetto:

Il cavo del mio Liberator si era staccato mentre
viaggiavo su un mezzo pubblico e mi trovai
davvero nei guai, tentando di attirare lI'attenzione
di un estraneo per aiutarmi a riattaccarlo.

| partecipanti hanno fatto notare che facevano
affidamento sui loro ausili CAA e che
incontravano  difficolta considerevoli quando
questi funzionavano male o non erano disponibili.

Barriere tecnologiche

| partecipanti hanno spiegato che i produttori di
apparecchi  tecnologici non tenevano in
considerazione tutti gli ambienti, quando
sviluppavano i sistemi di CAA. Hanno notato che
gli schermi LCD ed i meccanismi ad input
infrarossi degli ausili di CAA sono difficili da
adoperare all’esterno. Hanno riferito anche che gli
ausili di CAA non si riescono a sentire quando ci
sono rumori di sottofondo, e che i loro pesanti
ausili possono essere difficili da installare e da
adoperare nei vari ambienti. | partecipanti hanno
discusso anche delle difficolta che hanno con le
loro carrozzine e con i loro ausili di CAA. Abbey
ha affermato:

Questa € la mia lamentela piu grossa da fare circa
la nuove tecnologie. E come se i produttori di
apparecchi tecnologici pensassero che le persone
disabili non vadano fuori o in nessun luogo che
non sia in piano. Gli ausili di CAA pil nuovi
hanno tutti gli LCD che non si possono usare
fuori, e la mia carrozzina elettronica non riesce ad
andare quando c’¢ I’erba alta due pollici. Queste
cose stanno limitando il mio stile di vita.

Cara ha aggiunto quanto segue:

Ho bisogno di usare la mia carrozzina manuale
quando vado a casa della maggiore parte delle
persone e quindi non posso usare il mio Liberator
su questa carrozzina. Cosi, ci0 rappresenta
veramente una doppia barriera. Non posso
andare in giro dove voglio e non posso
comunicare nel modo che mi piace.

Adam ha fatto notare che la sua lamentela
principale ha a che fare con il suo ausilio. "Il sole e
un‘altra barriera per me. Sto cercando di avere un
visore attraverso Medicaid; ma non posso vedere
gli infrarossi quando sono fuori®. Anche altri
partecipanti hanno notato che era difficile
adoperare i loro ausili all'esterno o in aree con
molto rumore; percio la comunicazione era limitata
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durante il tempo libero, anche se partecipavano
alle attivita della comunita.

Barriere ecanomiche

| partecipanti hanno riportato che vi erano limitati
supporti economici per I’acquisto delle attrezzature
necessarie a prendere parte alle attivita del tempo
libero. Hanno parlato di Medicare e di come fosse
difficile ottenere finanziamenti per gli ausili e per
altre tecnologie assistive o per farli riparare. |
partecipanti che si affidavano alla assistenza sociale
facevano notare che la maggiore parte del denaro
che ricevevano era speso per il vivere quotidiano e
che non ne restava molto per il tempo libero. Hanno
fatto anche notare che i trasporti e I’impiego degli
assistenti alla persona erano costosi.

Accessibilita

| partecipanti hanno parlato anche delle barriere
strutturali, architettoniche, ed ambientali. Per
esempio Sarah: "Esistono barriere ambientali, il
bordo del marciapiede senza uno scivolo inclinato,
le rotaie dei tram, gli ascensori con i pulsanti
troppo alti e porte che si chiudono troppo in fretta,
e rampe di scale con troppi gradini”. | partecipanti
hanno fatto notare che molti luoghi pubblici non
tengono conto della accessibilita. Cara ha spiegato:

Un problema incontrato con le barriere
architettoniche negli ultimi anni é stato quando
cercavo di andare a fare dello sport. Scuole e
parchi pubblici avevano sbarre all'ingresso per
scoraggiare l'ingresso delle biciclette e questo
succede nei prati e parchi pubblici senza
considerare minimamente che qualcuno in
carrozzina possa entrare per assistere ad un
incontro di baseball o usare il parco come
qualunque altra persona. E orribile fare tutta la
strada per arrivare sino li e rendersi conto che
non ci sono accessi per le carrozzine o se ce ne
sono, ¢ di solito molto difficile servirsene.

Oltre all'accesso pubblico, i partecipanti hanno
fatto notare che anche le abitazioni delle persone
sono spesso inaccessibili, a causa di porte di
entrata strette e, a volte, di gradini per entrare in
casa. Abbey ha affermato: "Sebbene io cerchi di
stare alla larga dai posti inaccessibili, le case degli
amici hanno spesso un gradino o due per entrare™.
Cara ha aggiunto: "lo conto sulla mia carrozzina
elettronica proprio come tutti voi. Ma, questa mi
impedisce spesso di far visita alle altre persone a
casa loro. E cio per me é frustrante™.

Sicurezza

I partecipanti hanno fatto notare che anche
problemi di sicurezza limitavano il loro tempo
libero, e che qualche volta si sentivano vulnerabili.
Amber ha affermato: "Se esco con la mia
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carrozzina manuale, preferisco che ci sia mio
marito con me perché mi sento molto vulnerabile".
Amber ha commentato anche la sicurezza dell'area in
cui vive. "Dove vivo io ho paura di girare per il vicinato
da sola, perché secondo me non e un posto sicuro".

Trasporti

| partecipanti hanno riferito che il trasporto era una
delle barriere maggiori alla partecipazione ad
attivitd del tempo libero. Abbey ha chiesto: "Il
trasporto non & una barriera per tutto, per le
persone disabili?" Gli altri partecipanti hanno
concordato sul fatto che i sistemi di trasporto erano
poco affidabili e scarsamente organizzati. |
partecipanti hanno notato che la sola alternativa,
percio, era di affidarsi agli amici od ai familiari per
il trasporto. Abbey ha affermato:

Sono stata fortunata ad avere i genitori che
guidano e che mi portano nei vari luoghi. Tuttavia,
stanno invecchiando ed io ho un sacco di energia
in piu. Se i trasporti per i disabili non fossero cosi
orribili qui, potrei uscire pit spesso. Tuttavia, non
me la sento di aspettare 4 o 5 ore, oltre 1’orario
previsto per venirmi a prendere, per andare da
qualche parte o per andare a casa! Ho intenzione
di trasferirmi presto in un luogo in cui i trasporti
per i disabili siano migliori. Tuttavia, non c’¢
servizio dopo le 7 di sera o alla Domenica.

Amber ha parlato di esperienze simili:

| trasporti per disabili, dove vivo, sono una burla.
Se non potete prendere gli autobus della citta, esiste
un sistema solo per i disabili e ciogé un servizio
porta a porta, ma si tratta di una burla ancora piu
grossa. Per andare da qualche parte, fruendo di
questo servizio, dovete prenotare un giorno o due
prima; vi richiameranno comunicandovi l'orario in
cui vi verranno a prendere. Ma vi chiamano
dopo lorario di chiusura, lasciando un messaggio
sulla nostra segreteria e dandovi l'orario in cui
verranno a prendervi e a volte & 2 ore prima di
quando devo essere in un posto e non possiamo
richiamarli. A me piace essere spontanea, ed andare
dove voglio. Percio € mio marito che deve portarmi
in macchina dove voglio.

| partecipanti hanno notato che se qualcuno non é
disposto ad auto-organizzarsi il trasporto, per
andare a fare una attivita e non esistono trasporti
pubblici per i disabili, allora non esiste alcun modo
per partecipare ad un evento.

Assistenti personali

Sebbene i partecipanti abbiano affermato che i PCA
(Personal Care Attendant) siano spesso un supporto al
tempo libero, essi potrebbero costituire anche delle
barriere. Per esempio, avere sempre bisogno di un
assistente per essere accompagnati dove devono
andare, limita la loro autonomia. E, dato che i PCA dei
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partecipanti erano spesso piu anziani o erano i loro
genitori, ci0 aveva un impatto negativo sulla loro
capacita di socializzare con persone della loro eta.
Cara ha riferito:

Mi sento limitata per non potere uscire per conto
mio. So di avere bisogno di qualcuno sempre
accanto a me perché non posso nemmeno
soffiarmi il naso se starnutisco o raccogliere i
miei occhiali dal pavimento se mi cadono dal
viso (ci0 accade piu spesso di quanto voglio
ammettere)...Mi piacerebbe andare da qualche
parte dove ci sono persone della mia stessa eta,
ma non ho qualcuno che mi ci porti, al di fuori
dei miei genitori, e cid non va bene.
Abbey ha spiegato:

Il mio PCA mi aiuta a prepararmi per uscire.
Attualmente, mia mamma mi fa da PCA.
Sebbene io le voglia molto bene e lei sia
eccezionale, cerco di evitare di portarla con me
quando esco. Nonostante tutti i problemi che
devo affrontare, io sono davvero autonoma.
Personalmente, non mi piacerebbe avere un PCA
(genitore o altro) che ogni volta mi accompagni
in giro. Cerco anche di non portarmi mia mamma
con me perché non sta bene portarsi dietro i
genitori. lo trovo che questo sia vero, soprattutto
quando si sta cercando di sfuggire dallo
stereotipo di "eterni bambini" o quando si sta
cercando di incontrare una persona speciale.

Supporti per il tempo libero

Oltre ad individuare le numerose barriere al tempo
libero, i partecipanti hanno indicato anche i supporti
che li hanno aiutati a superare tali barriere ed a poter
partecipare alle attivita del tempo libero. | sei supporti
erano: (a) personali, (b) sociali, (c) familiari, (d) PCA,
(e) ausili di CAA, e (f) altre tecnologie assistive.

Personali

| partecipanti hanno indicato vari fattori intrinseci
che erano di supporto al tempo libero, tra cui (a)
avere fede, (b) avere un atteggiamento positivo, (c)
essere motivati e determinati, e (d) essere
indipendenti. Adam ha dichiarato: "Numero uno,
io prego. lo so che posso parlare con il Signore e
che Ilui pud ascoltare la mia voce naturale.
Secondo, credo che il mio atteggiamento mi ponga
in uno stato mentale positivo". | partecipanti hanno
concordato sull’importanza di avere un punto di
vista positivo. Colton ha dichiarato:

Credo che il mio atteggiamento nei confronti
della vita abbia molto a che fare con le barriere
che devo superare. Si, ho una disabilita fisica, ma
tutti hanno qualche tipo di barriera. lo credo che
tutti devono fare delle scelte. Noi possiamo
decidere di sederci e piangerci addosso, o
possiamo decidere di aggrapparci alla vita che
Cristo ci ha dato. lo ho scelto di vivere la vita
alla grande, e dato che lo faccio, ho trovato delle
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soluzioni per superare le barriere. Non ¢ stato tutto
facile ma so che qualsiasi cosa € possibile. Dovete
solamente essere disposti a provare.

| partecipanti hanno parlato dell'importanza della
autodeterminazione e della motivazione. Sarah ha
spiegato: "Sebbene fossi ansiosa nel provare cose
nuove, mi spingevo sempre a farle. E, ogni volta che
riuscivo a fare tutto (0 non ci riuscivo) sapevo almeno
di averci provavo e di aver fatto del mio meglio".

Supporti sociali

| partecipanti hanno raccontato che c'erano molte

persone che li aiutavano nel tempo libero, tra cui

amici e membri della comunita. | partecipanti

hanno anche affermato che avere amici con cui

prendere parte ad eventi era importante. Colton:
lo sono fortunato perché ho un grosso network di
amici che cercano di esaudire tutte le mie
necessitd. E una cosa bella avere loro perché di
solito uno di loro € sempre con me durante ciascun
evento. Davvero, mi diverto ad avere i miei amici
che si prendono cura di me (essere i miei PCA)
perché ci divertiamo un sacco e cerchiamo di
sdrammatizzare.

| partecipanti hanno riferito che le altre persone
che partecipavano alle attivita ricreative facevano
loro da supporto e facevano uno sforzo per cercare
di conoscerli. Abbey ha spiegato:
Mi sono unita ad un gruppo religioso adatto alle
persone tra i 18 e i 35 anni. Con il passare del
tempo, il gruppo ha acquisito consapevolezza
maggiore dei miei bisogni. Per esempio, il mio
gruppo di studio sulla Bibbia ha deciso di cercare
un locale nuovo in cui incontrarsi e sta valutando
I'accessibilita di un nuovo posto.

Anche persone che non avevano familiarita con i
partecipanti avevano dato il loro supporto.
Harrison ha notato: "E’ forte quando le persone
cominciano a farmi domande sul mio ausilio di
comunicazione. Lo vedo come un modo per
rompere il ghiaccio”. | partecipanti hanno fatto
notare che le persone che danno loro il tempo di
esprimere cio che pensano, erano loro di aiuto.
Cara ha affermato,” Essi (i bambini) passano di li
per dirmi ciao e alcuni aspettano con pazienza che
io gli risponda con il mio Liberator".

Supporto della famiglia

| partecipanti hanno riferito che le loro famiglie
erano state importanti per il tempo libero,
soprattutto quando erano piu piccoli. | loro
familiari erano stati di grande aiuto, avevano
sostenuto la loro inclusione, avevano avuto molte
idee e li avevano spinti a partecipare e ad essere
indipendenti. | familiari avevano pensato anche al
trasporto e all'assistenza personale per favorire la
loro partecipazione alle attivita del tempo libero.
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Colton ha raccontato un episodio della sua infanzia

per fare capire 1’aiuto ricevuto dai suoi familiari.
Quando ¢ stata diagnosticata la mia disabilita ai miei
genitori, essi lo hanno detto ai miei fratelli e sorelle.
Mio fratello maggiore ha detto a mia mamma, "Bene,
bisogna fare cio che si deve fare, ma lui non crescera
come un idiota". lo do atto alla mia famiglia di avermi
fatto partecipare a tante cose, oltre alla terapia. lo ero
parte attiva come un ragazzino qualsiasi, e quella
lezione me la sono portata nella mia vita di adulto.

| partecipanti hanno affermato che i loro genitori e
fratelli e sorelle li avevano fatti sentire parte della
famiglia e li avevano stimolati a prendere parte alle
attivita. Cara ha affermato:"Amber, tu hai detto che
hai preso parte a tutte le attivita della tua famiglia.
So che questo non é stato sempre facile per la mia
famiglia, ma io ho apprezzato tutti i loro sforzi".

Assistenti personali
Sebbene, come notato in precedenza, i partecipanti
abbiano fatto notare che la presenza dei loro PCA
era a volte un ostacolo al tempo libero, essi erano
consapevoli anche del fatto che i PCA potessero
spesso costituire un supporto significativo al
tempo libero. | PCA li aiutavano a prepararsi per
uscire, li trasportavano, e facilitavano la loro
comunicazione. Adam ha affermato:
Quando devo andare da qualche parte, di solito
non c'é problema, il mio assistente mi porta dove
devo andare. Esistono alcuni luoghi in cui non
porto il mio Pathfinder e io devo pensare la parola
che posso dire. Il mio PCA pud capire abbastanza
cio che dico.

Amber ha aggiunto: “Preferisco avere proprio lo stesso
PCA (il marito) e non avere a che fare con un estraneo.
Mio marito mi conosce e conosce la mia disabilita".

Ausili di CAA

I partecipanti hanno concluso che i loro ausili di
CAA erano per loro di grandissima utilita, e
consentivano loro una sempre maggiore
partecipazione ed indipendenza. Adam ha
affermato:

Sono cosi grato di avere il mio Pathfinder. Non so
che cosa farei senza il mio Pathfinder e senza poter
servirmi della tecnologia. Sono grato di avere tutti
gli altri supporti, ma il mio Pathfinder & quello piu
fondamentale tra quelli che ho.

Cara si € detta daccordo: "La nostra vita e
migliore, grazie all'uso della CAA. Non 0s0
pensare a come sarebbe la mia vita senza la CAA".

Altre tecndogie assistive

I partecipanti erano al corrente dell'esistenza di
altre tecnologie in grado di aiutarli nel tempo
libero, fra cui carrozzine elettroniche, computer,
rampe, ed auto attrezzate. Abbey ha commentato:
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Si, io dico che le carrozzine elettroniche sono un
must per chi non puo adoperare quelle manuali.
Parecchi anni fa, ho acquistato, su di un giornale,
una carrozzina usata. Originariamente intendevo
adoperarla solo quando andavo in aereo. Ho
scoperto che questa carrozzina € utile anche
quando devo affrontare terreni accidentati.

| partecipanti hanno fatto notare che Internet ed i
computer davano loro opportunita maggiori per il
tempo libero. Cara ha detto:
Avere accesso a Internet ha spalancato il mio
mondo. Ho preso parte a numerosi progetti e
studi nel corso degli anni; mi sono divertita e ho
imparato molte cose. Sono davvero dipendente
dal mondo dei social network e dell'informazione
digitando sul mio computer. Noi facciamo parte
di un piccolo gruppo, devo dire, che é fortunato
ad avere accesso a Internet. C'é solo una parte di
persone disabili che...ha accesso a Internet.

E’ stato anche evidenziata I’utilita di avere mezzi di
trasporto ed altre tecnologie. Adam ha dichiarato:
Una delle cose che non ho ancora citato e che mi
é stata di grande aiuto & la mio auto con una
rampa grazie alla quale posso entrare dentro.
lo I'no da circa un anno. Il grosso vantaggio di
avere un auto & di poter comunicare per strada
con il mio Pathfinder.

Raccomandazioni

Raccomandazioni pealtre persone che utilizzano
la CAA e per le loro famiglie

Le raccomandazioni fatte dai partecipati andavano
dal programmare anticipatamente le informazioni sui
sistemi di CAA a vivere la vita appieno ed assumersi
dei rischi. | partecipanti hanno parlato
dell'importanza di programmare i propri ausili per le
attivita del tempo libero. Cara ha spiegato:

Per gli utenti della CAA prender parte ad una
conversazione o essere preparati alle emergenze,
ecco queste sono cose da programmare sui propri
ausili. Ho cercato di anticipare gli scenari e le
conversazioni che avrei avuto una volta arrivata la.
Ho programmato qualche cosa. E da responsabili
avere delle informazioni di emergenza programmate
sui nostri ausili in caso fossimo separati dai nostri
compagni ed avessimo bisogno di assistenza.

Il messaggio pitu chiaro che emerge dai
partecipanti era di assumersi dei rischi, di vivere la
vita appieno, e di seguire i propri sogni. Harrison
ha affermato: "Vorrei solo dire che se voi volete
davvero fare qualcosa di diverso, fatelo. Noi
viviamo una volta sola!". Colton confermando cio,
ha commentato: "Abbiamo solo una vita da vivere,
tanto vale viverla appieno”.

In una domanda posta dopo il forum, ai
partecipanti € stato chiesto di dare qualche
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consiglio finale alle persone che utilizzano la CAA
e vogliono vivere appieno il loro tempo libero.
Tutti hanno ribadito I'importanza di essere motivati
e di cercare nuove cose da fare. Sarah ha riassunto
cosi le sue sensazioni: "Siate motivati e cercate
cose nuove. Abbiate una visione positiva della
vita. Anche se la vita a volte puo essere dura e
potete sentirvi frustrati, conservate il senso
dell'umorismo e siate pazienti con la gente".

Raccormandazioni per le famiglie delle persone

che utilizzano la CAA

I partecipanti hanno dato parecchi suggerimenti
alle famiglie delle persone che utilizzano sistemi di
CAA. Tra questi c'erano programmare nel sistema
qualche cosa per "rompere il ghiaccio" e, cosa piu
importante, lasciare che i loro bambini facessero
esperimenti e si divertissero con i loro sistemi di
CAA. Cara ha affermato:

| parenti possono aiutare chi utilizza la CAA a
partecipare alle attivita ricreative inserendo nel
sistema alcune barzellette utili a rompere il
ghiaccio con gli estranei, ed anche semplici
spiegazioni su come adoperare lausilio. 1l che
potrebbe fare si che i curiosi facciano delle domande.
Per i giovani utilizzatori, io credo che sia bene
lasciarli giocare, giocare, giocare con il loro ausilio
per cercare di inventarsi parole o suoni strani, proprio
come fanno i loro amici quando scherzano.

| partecipanti hanno evidenziato I'importanza del
fatto che le famiglie lascino le persone che
utilizzano la CAA, liberi di esprimersi appieno.
Cara ha detto:

Penso che i parenti di un utilizzatore della CAA
dovrebbero consentirgli di dire tutto cio che vuole
sul suo ausilio. Se si tratta di qualche cosa di
sorprendentemente importante... gli altri  si
faranno un’idea della personalita dell'utente. Se
essi diranno qualche cosa di inadatto... gli altri si
faranno un’idea della loro personalita. In tutti e
due i modi, la persona sta esprimendo se stessa.
Bisognerebbe avvisare gli utenti pit giovani che
un linguaggio inadatto sard punibile proprio come
chiunque altro alla loro eta.

Harrison ha fatto notare I'importanza che i genitori
ottengano presto un sistema di CAA per i loro
bambini, come strumento per migliorarne
I'indipendenza. "Vorrei dire ai genitori dei bambini
piccoli che debbono cercare di ottenere
precocemente ogni cosa di cui i loro figli possano
aver bisogno, in modo che possano essere il piu
indipendenti possibile. | finanziamenti sono
disponibili, percio adoperateli. "

DISCUSSIONE

Vivere il tempo libero significa esprimere il proprio
talento, dimostrare capacita, acquisire potenziale, e
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vivere emozioni positive. Mano a mano che le persone
hanno successo in un‘attivita che piace, sentiranno di
essere competenti ed aumenteranno la loro motiva-
zione a continuare tale attivita (Csikszentmihaly,1997).
Inoltre, avere successo aiuta le persone a guardare le
nuove sfide come attraenti piuttosto che minacciose
(Dattilo, Kleiber, & Williams, 1998). Alcuni ricercatori
come Iso-Ahola (1994) hanno concluso che il tempo
libero & associato alla salute psicologica, in quanto aiuta
a ridurre gli effetti degli eventi stressanti della vita, sulla
salute o sulle malattie (Coleman & Iso-Ahola, 1993).

| partecipanti hanno fatto presente che divertirsi
era una delle ragioni principali per cui prendevano
parte alle attivita del tempo libero. Cio porta a riflet-
tere su come sia importante sviluppare capacita utili a
prendere parte ad attivita ricreative significative e
varie. Divertirsi da alle persone motivazioni per fare
cose importanti per la loro crescita (Massimmi,
Csikszentmihalyi & Delle Fave, 1988), e contribuisce
anche ai miglioramenti funzionali (Frewen, Schorner,
Dunne, 1994; Paxton, Browning, & O' Connell,
1997). Maggiori saranno le loro capacita, piu sara
probabile che essi vedano un‘attivita come una sfida
possibile (Deci, 1995; FoX & Sohlberg, 2000).
Pertanto, come suggerito da Dattilo et al., (1998) gli
operatori dovrebbero incoraggiare le persone a svi-
luppare una vasta gamma di abilita per il tempo libero.

| partecipanti allo studio attuale hanno sotto-
lineato la natura strumentale del tempo libero e il
modo in cui questo ha influenzato la loro percezione
di sé. Essi hanno riferito che il tempo libero li aveva
aiutati a costruire competenze ed a diventare sicuri di
sé ed anche a creare un contesto in cui potere
esprimere le loro preferenze ed aumentare il loro
senso di indipendenza. | partecipanti hanno riferito
che I’avere dimostrato, attraverso il tempo libero, di
avere delle capacita aveva aumentato la loro visibilita
all'interno  della comunita. Diversi ricercatori
concordano sull’importanza strumentale del tempo
libero (p.e. McCarthy & Light, 2001).

Anche se i partecipanti hanno riferito di avere
preso parte a varie attivita del tempo libero, le
attivita individuate piu frequentemente erano
guelle sedentarie. Anche se alcuni partecipanti
avevano fatto notare che uno dei benefici della
partecipazione ad attivita ricreative era quello di
rimanere in forma, le attivita di fitness erano
raramente accessibili. Sfortunatamente per molti
Americani, la partecipazione attiva alle attivita del
tempo libero € spesso limitata da attivita
fisicamente passive come ad esempio guardare la
televisione. Uno studio sugli effetti del livello di
attivita, sulla salute delle persone con disabilita
fisiche, ha trovato una correlazione tra guardare la
televisione pit di 6 ore ¢ I’entrata in ospedale
(Trader & Anson, 1991). Attraverso il tempo
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libero, le persone possono imparare ad essere
partecipanti attivi, piuttosto che passivi.

Il tempo libero & un contesto favorente le
interazioni sociali. | partecipanti hanno discusso di
come il tempo libero li abbia aiutati a crearsi delle reti
sociali, ad incontrare persone nuove, a farsi nuovi
amici, ed a divenire parte della comunita. | partecipanti
hanno fatto notare che c'erano molte persone che li
supportavano durante il loro tempo libero, come ad
esempio amici e membri della comunita. Il supporto
sociale dato dal tempo libero & importante, dato che le
attivita fatte insieme ai compagni possono ridurre gli
effetti dello stress (Iso-Ahola & Park, 1996).

Il supporto sociale spesso viene dato dalla
famiglia. A questo riguardo, i partecipanti hanno
sottolineato I’importanza dei familiari perché si
erano occupati del trasporto e della assistenza
personale. | partecipanti sottolineavano pero, che i
familiari dovevano permettere loro di comunicare
le proprie preferenze, di fare scelte riguardanti il
tempo libero, e di agire in base a queste scelte.
Molte persone che utilizzano sistemi di CAA non
hanno opportunita di iniziare una conversazione e
spesso, durante la conversazione, possono assumere
un ruolo subordinato, rispondendo solo a domande
(Dattilo & Camarata, 1991; Dattilo & O' Keefe,
1992). Un modo per creare in famiglia un ambiente
favorevole per la comunicazione delle preferenze
(promuovendo cosi scelte autonome di tempo
libero), & quello che i familiari si rivolgano a loro,
facciano domande appropriate e diano loro tempo
adeguato per rispondere (Dattilo & Light, 1993).

| partecipanti hanno descritto i numerosi
benefici derivanti dalla partecipazione alle attivita
del tempo libero ma hanno anche evidenziato
molte barriere. Tali barriere sono state
ulteriormente identificate da Zabriskie, Lundberg,
e Groff (2005); nella maggiore parte dei casi, le
barriere che ostacolavano maggiormente la
partecipazione alle attivitd nella comunita - da
parte di persone con disabilita - erano costituite
dalla carenza di incoraggiamenti da parte delle
organizzazioni comunitarie.

| partecipanti hanno descritto i supporti che i
aiutavano a partecipare alle attivita del tempo libero.
Potra essere utile tener conto di questi supporti quando
si sviluppano servizi per le persone che utilizzano la
CAA. Per esempio, i partecipanti hanno ribadito
I’importanza che i loro PCA li aiutino a prepararsi per
partecipare alle attivita ricreative in comunita, li
trasportino dove si fanno le attivita, e li aiutino a
comunicare con gli altri una volta sul posto. Hanno
evidenziato anche I’importanza dell’utilizzo di varie
tecnologie per partecipare alle attivita del tempo libero
(p.e. carrozzine elettroniche, computer, auto con
rampe), e soprattutto dei loro ausilidi CAA. Tali
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raccomandazioni  rispecchiavano i risultati  del
sondaggio fatto dalla National Organization on
Disability del 2004 che riportavano le considerazioni
degli americani disabili, che si affidavano alla assistive
technology: essi avevano affermato che avrebbero
perso la loro indipendenza senza questi ausili.

Oltre all'importanza dei PCA e degli ausili di
CAA per il tempo libero, i partecipanti allo studio
hanno messo in luce vari fattori intrinseci: avere la
fede, essere positivi, determinati, ed indipendenti. |
partecipanti hanno sottolineato anche I'importanza
di avere motivazioni, di cercare cose nuove, e di
assumersi dei rischi. E’ importante anche creare
contesti che supportino le persone che utilizzano la
CAA in modo da motivarli a partecipare alle
attivita del tempo libero.

Limiti e orientamenti futuri

Dato che i focus group di discussione erano basati
sull’utilizzo di Internet, era necessario che i
partecipanti fossero alfabetizzati ed avessero accesso
ad un computer. Studi simili, che utilizzano i
tradizionali focus group basati sulla comunicazione
faccia a faccia, potranno fornire ulteriori informazioni
rispetto a quanto emerso in questo studio.

Oltre alle abilita di literacy e di accesso al
computer, era richiesta ai partecipanti la
partecipazione ad attivita del tempo libero (p.e.
andare in chiesa, yoga, sport, far parte di
associazioni). Pertanto, i risultati di questo studio
non rappresentano le esperienze delle persone che
incontrano barriere tali da impedire loro di
prendere parte alle attivita del tempo libero.
Ricerche future finalizzate a conoscere le
esperienze di questa popolazione, potranno
ampliare ulteriormente la discussione.

I risultati sono basati su cio che i partecipanti hanno
personalmente riferito a proposito di eventi passati
piuttosto che su osservazioni fatte da terzi. Pertanto,
quanto riferito pud essere condizionato da personali
prospettive e ricordi (Koppenhaver, Evans, & Yoder, 1991).
L’implementazione di strumenti di osservazione ed
analisi che monitorino in modo piu diretto la
partecipazione alle attivita del tempo libero, potra
offrire spunti ulteriori.

Lo studio attuale non comprendeva i punti di
vista dei familiari, degli operatori o degli amici dei
partecipanti. Le ricerche future dovranno sollecitare
le riflessioni di queste persone, fornendo dati che
amplieranno la comprensione di questi problemi.

Come in qualsiasi focus group, sono stati
indagati solo i punti di vista di un particolare
gruppo, in un dato periodo di tempo. | risultati non
hanno fornito informazioni sui cambiamenti dei
partecipanti con il passare del tempo. Potrebbero
essere utili studi di follow up, focalizzati sui
partecipanti al presente studio o su altre persone.
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L'uso di un gruppo composto da piu di otto
partecipanti avrebbe potuto fornire un maggiore
numero di aneddoti da raccontare. Le ricerche
future potranno ampliare il pool campione,
coinvolgendo un numero maggiore di persone, con
esperienze piu varie da raccontare.

Sarebbero necessarie ulteriori ricerche che
possano approfondire i punti di vista sul tempo
libero. Un'intervista guidata, sequita da domande
sul follow up, sia di persona che via e-mail, potra
fornire un piu ricco e vario set di risposte rispetto
che ai dati riportati in questo articolo.

CONCLUSIONI

Questo studio pone I’esigenza di ulteriori attenzioni
nei confronti del tempo libero e del divertimento, area
estremamente importante per le persone che utilizzano
la CAA, e che ha molti potenziali benefici per loro e
per gli altri. Questo studio amplia la ricerca di
McNaughton et al. (2001, 2002) e di Rackensperger et
al. (2005), che hanno coinvolto adulti che utilizzavano
la CAA nel ruolo di moderatori in focus groups on-
line che sollecitavano le riflessioni di persone che
utilizzavano la CAA. | risultati evidenziano
I’importanza del tempo libero e la necessita di fornire
ambienti che supportino le persone che utilizzano la
CAA, a comunicare ed a fare cio che preferiscono.
Una volta che le persone potranno comunicare,
potranno meglio attuare cid che preferiscono e
sperimentare il divertimento associato al tempo libero.

Traduzione a cura di A. Rigamonti e G. Veruggio
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Cos 6 AC?S. A.

I.S.A.A.C., Societa Internazionale per la Comunicazione Aumentativa e Alternativa, € una
associazione senza fini di lucro impegnata nella promozione della qualita della vita e di migliori
opportunita per le persone impossibilitate a parlare. Finalita di I.S.A.A.C. sono la ricerca nel campo
interdisciplinare della Comunicazione Aumentativa e Alternativa, facilitare lo scambio di

i nformazioni e mantenere viva | 6attenzione su (Qqueé
mondo necessitano di interventi per migliorare la comunicazione.

I.S.A.A.C. nasce nel 1983 in Canada, dove ancora oggi ha sede, a Toronto. Le attivita della
Associazione sono imperniate sulla Conferenza Biennale e sulle pubblicazioni sponsorizzate o
affiliate. La Conferenza si tiene ogni due anni, alternativamente in Europa e in nordamerica. La
Conferenza rappresenta un insostituibile momento di incontro e confronto, poiché é il luogo ed il
momento in cui i professionisti piu esperti del campo rendono note le proprie esperienze e
riflessioni ed illustrano metodologie e strategie adottate. La pubblicazione ufficiale della
Associazione € AAC, Augmentative and Alternative Communication; pubblicazioni affiliate sono
Communication Matters, AGOSCI, in lingua inglese, Unterstutze Kommunikation,in tedesco e
ISAAC Israel Journal, in ebraico ed inglese.
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I.S.A.A.C. conta attualmente quasi quattromila iscritti provenienti da quarantasei nazioni nel
mondo. Sono stati costituiti Chapters (Sezioni) di ISAAC in Australia, Canada, Danimarca,
Finlandia, Paesi di Lingua Francese, Paesi di Lingua Tedesca, Irlanda, Israele, Olanda/Fiandre,
Norvegia, Spagna, Svezia, Inghilterra, Stati Uniti.

Dal Gennaio 2002 €& stato costituito anche il Chapter italiano, ISAAC Italy

| Chapters sono gruppi di membri che attuano la missione di ISAAC allinterno della loro nazione o regione.
| Chapters permettono di identificare ed affrontare nel modo pit mirato i bisogni di ogni
nazione/regione nel campo della CAA.

Per ulteriori informazioni rivolgiti a:
ISAAC ltaly
e-mail: info@isaacitaly.it

Per essere costantemente informato su eventi, pubblicazioni, iniziative, ecc riguardanti la CAA,
consulta il sito di ISAAC Italy
www.isaacitaly.it

Nel | 6 a wataai soci petrirscaricare i numeri precedenti di Argomenti di CAA ed altri materiali
La prossima Conferenza Biennale Internazionale di ISAAC si terra nel 2016, a Toronto, Canada
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