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Prefazione

La presente raccolta, Argomenti di Comunicazione Aumentativa Alternativa, numero 11 - 2014,
contiene 16 i mportante articolo di Janice Light e David
competenza comunicativa proposto nel 1989 ed altri articoli relativi agli interventi di CAA a sostegno

delle abilita narrative ed a riflessioni sulla vita di giovani adulti con CBC dopo la scuola.

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

kkkkkkkkkkkkkkkkkkhkhkkkkkhkkkkkkkkkkhkhkhkkkkkkkhkkkkkhkhkkkk

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

Andrea Rigamonti
Gabriella Veruggio
Emanuela Maggioni

Invitiamo tutti i soci a partecipare alla pubblicazione dei prossimi numeri sia segnalando materiali da tradurre
sia mettendo a disposizione di tuttdi i soci I SAAC
Ringraziamo tutti fin d 6 or a .
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Competenza comunicativa dellepersone che si affidan
alla Comunicazione Aumentativa e Alternativa: una nuova
definizione per una nuova era della comunicazione?

Light Janice & McNaughton David
The Pennsylvania State University, University Park, PA, USA

Nel 1989, Lght ha definito la competenza comunicata delle personecon complessi bisogni comunicativi che si affidano alla
comunicazione aumentativa e alternativa (CAA) come un costrutto dinamico interpersonale basato sullanftionalita della
comunicazione;s u ldégbatezza della comunicazione; e su sigiente conoscenza, giudizio eapacita. Nello specifico, Lightha
affermato che, per dimostrarela loro competenza comunicativa, le persone che utilizzana CAA dovevano wiluppare e
integrare conoscenzegiudizio, e capacita in quatro domini tra loro correlati: linguistico, operazionale, sociale, e strategico.
Nel 2003, Light ha ampliato questa definizine e ha affermato che il raggiungimento della competenza comunicativa non &
condizionato solo ddla competenza linguistica, operazionale, sociale e stegica ma anche da varifattori psico-sociali (p.e.
motivazione, attitudine, sicurezza in sé stessiresilienza) oltre che ddle barriere e dai supporti presenti nell'ambiente. Nei 25
anni passati dalla proposta originale di qusta definizione di competema comunicativa per le persone che si affidano all@AA,

ci sono stati cambiamenti significativi nel camp della CAA. In questo articolo, vieneriesaminata la prima definizione di
competenza comunicativa, tenendo conto deambiamenti in questo campo, e Kista la definizione proposta per determinare
se siaancora attinente e valida per questa nuova era della comunicazione.

PAROLE CHIAVE: Comunicazione; Assistive TechnologyCompetenza

INTRODUZIONE
Il silenzio di chi non parla non & mai d'oro. Turti Ne l 1989, Light h a pr c
abbiamo bisogno di comunicare e di metterci in contatto  definizione di competenza comunicativa comeé
con gli altri- non in un solo modo, ma in tutti i modi  yn costrutto dinamico interpersonale basato sulla
possibili. E un fondamentale bisogno umano, un ¢ , nzi onal it " della comuni

fondamentale diritto umano. Di pil, € un potere

fondament al eWitiamb, ROOQ), p24&) & ( B . della comunicazione; e su sufficiente conoscenza,

giudizio e capacitdin quattro dominitra loro
correlati e cioé competenza ihguistica,
competenza opexmnale competenza sociale, e
competenza strategica" (p. 13If).questo articolo,
verra discussajuesta definizione di competenza
comunicativaproposta 25 anni fa, evidenziati
cambiamenti chiave nel campo della CAdrante
gli ultimi 25 anni, ed infinerivista questa

In questa citazione, Bob Williams, un comunicatore
esperto che utilizza la comunicazione aumentativa e
alternativa (CAA), argomenta in modo chiaro la
fondamentale importanza della comunicazione.
Senza un efficace accesso alla comunicazione, le
perone con complessi bisogni comunicativi sono
costrette a vivere la loro vita con mezzi limitati per

esprimere bisogni e desideri, sviluppare relazioni gefmlzpne di competenza _Icomunlcatlv?gr
sociali e scambiare informazioni cogli altri eterminare & e ancora rilevantee vallda

(Blackstone, Williams, & Wilkins, 2007). nell'attualeeradella comunicazione coslinamica

L'obiettivo finaledell'intervento rivolto alle persone ~ €d In costante cambiamento
con complessi bisogni comunicativi € quello di
supportare  lo sviluppo della competenza
comunicativa in modo che gueste persone possano La iniziale definizione 'dcompetenza comunicativa
accedere al potere della comunicazioneper proposta daLight (1989) si basa su tre costrutti
interagire con g|| a|tri’ influenzarsl proprio fondamentali: (a) funzionalita della Comunicazione;
ambiente e per partecipare pienamente alla societa (0) adeguatezza della comunicazione; e (c)
(Beukelman & Mirenda, 2013). La competenza Sufficiente conoscenza, giudizio, e capacita.
comunicativa € essenziale per la qualita della vita
delle persone con complessi bisogni comunicativi,

Iniziale definizione di competenza comunicativa

Funzionalita della Comunicazione

poiché fornisce loro i mezzi per raggiungeredm'r S.tOTiC.ame.nE, I'intervent_o _Comu_niqativo VO“:O. a
obiettivi, personali, educativi, occupazionali e  rimediareisolatamente i disturbi di parok/o di
sociali (Calculator, 2009, Lund & Light, 2007). linguaggio era un tentativo di "aggiustdeeparti
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rotte” (Lyon, 1998, [204). Questi intervent
raramente portavano al raggiungimento di una
comunicazione funzionale pele persone con
complessi bisogni comunicatigp.e.Estrella, 2000;
Fox & FriedOken, 1996). Per favorire il
raggiungimento dé& competenza comunicativa
l'intervento di CAA deve focalizzarsi non sulla
dimostrazione dicapacita isolate all'interno di
laboratori, contesti clinigio sessioni di terapia, ma
piuttosto su efficaci performance commicative
al | 0i nt contesto ntudlie di vita (Light,
1989; Williams, Krezman, cNaughton, 2008).

L6i mport an z a sullaicomurocaziohei z zia rostine,

funzionale esula partecipazione all'intao della
societa e stata riconosciuaa | | 6 1 CF
Classification of Functioning, Bability and
Health) propostadella Organizzazione Mondiale
della Sanita(Enderby, 2013; Simeonsson, Bj&
Akesson, & Lollar, 2012). W approccio
funzionale da particolare risaltcai risultati
funzionali nel mondo reale, e alliintervento per
costruirecgpacita cheabbiano ricadute importanti
perle persone con complessi bisogni comunicativi
per i loro partner di vita, fra cui la abilita di
esprimere  bisogni e desideri scambiare
informazioni, creare stretti rapporti social
ri spettando
(Light, 1988).

La funzionalita delle abilita comunicativeioe,

( I n tfaeniliami aed iin0 nuavi

padronanza ddlarte del comunicare; la
competenza comunicativa un oncetto di base
relativo
giudizio, ed abilita per raggiungere determinati
obiettivi comunicativi e pepartecipareaallinterno
degli ambienti/chiave. La competenza
comunicativa di una persopaid variare a seconda
dei contesti dei partner, degli ambienti, e gle
obiettivi comunicativi Per esempio, alcune
persone con complessi bisogni comunicativi
possamo avere sviluppato abilita che consentono
loro di interagire con partner familiari in contesti
ma possono avere difficoltd nel
comunicare in maniera efficace con partner meno
contesti che pongono
richieste piu complesse

Cio che viene definito adeguatezza della
comunicazione potra variaeschea second degli
obiettivi della persona che utilizza la CAA e delle
competenze  comunicative  necessarie  per
raggiungere tali obiettivi. Le persone che si
affidano #la CAA possono valutare il successo
degli interventiin maniera differente rispetto ai
professionisti a secondadei propri obiettivi
personali;questi modi di vedere le cose devono
essergispettati. Wertz (1998) ha riportato quanto

llea routine tsacialih e t ge@ué rispet® all'interventche aveva impostato

per Doug, persona c@iasia a seguito di un ictus:

| 6acqui si zi one )ditali abiltxc c e s slodi(Nd € me ¢ ptprma diquantorcredessialt o

dipende dalle esigenze comunicative presenti
allinterno degli ambienti di vita della persona:
casa, scuola, lavo, e/o comunita. Martin
Pistorius, un dulto con wuna patologia
neuralegenerativa che si affida alla CAA, ha
evideniato l'importanza cruciale delle abilita
comunicative funzionali per rispondere alle
esigenze comunicative quotidiaderante tutta la
giornata:

Abbiamo bisogno di occuparci digni aspets della
nostra vita, dal momenton cui ci alziamo la
mattina, fino a quaralci alziamo la mattina dopo.
Dobbiamo essere in gradio comunicare24 ore su7
giorni cosi come fanno le cosiddettpersone
"normali" che parlano (Pistorius, 2004, p. 3)

Adeguatezza fla Comunicazione

Di pari passo con il focus sulla funzionalita della
comuncazione, le riflessioni sulla competenza
comunicativa debbono riguardare anche il
raggiungimentodi un adeguato livello diabilita
comunicativa che consenta di rispondere alle
richieste ambientali e di raggiungere ghiettivi
comunicativi (ight, 1989). Lacquisizione della
competenza comunicativa non richiedéa
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progressi di Doug durante questi due mesi mi
suggerivano di  continuare ulteriormente

I 6i nt eroypia ectitatoo pér i progressi fatti

da Doug di quantolo fosse luie lui era piu
soddisfattodei suoi progressi di quanto fossiio.

Alla meta del secondo mese, Doug aveva dichiarato
di essere pronto per tornare a casaVa passato un
testdi guida, gli era stato riconosciutb diritto ad

un sussidio di disabilita, e aveva acquiditd a b i | it~

di comunicareper quelli che erano i suoi scopi
suo piano era di diventarena pesona e non un
paziente. Cid0 era un suo diritto, e lui lo aveva
esercitato (p. 30)

Come descritto qui Doug riteneva di avere
acquisito un livello adeguato di comunicazione per
fare fronte ai propri obtévi di vita quotidiana; dal
suo punto di visteaveva acquisitona competenza
comunicativasufficiente & affrontare le situazioni
pit importanti per Ui, e la sua priorita era di
ritornare a vivere laua vita invece di proseguire

|l 6i nt.ervento

Sufficienteconoscenzagiudizio e abilita

Seondo Light (1989), [ladeguatezza di

ifunzi onamend d®d®acgaéssaiio

competenza comunicativapednde @ sufficiente

2

all acquisi zione



conoscenza, giudizied abilita in quatro domini
tra lorocorrelati: linguistico, operazionalsociale,
e stratgico. Le competenze linguistiche e
operazionaliriguardanoconoscenzagiudizio, ed
abilita relative aglistrumenti della comunicazione
mentre le competenze @ali e strategiche sono
relative a conoscenza giudizio, e capacita
nell'utilizzo ditali strumenti duante le interazioni
guotidiane

Competenza LinguisticaSe le esigenze di
persone con complessi bisogni comunicasioho
guelle disvilupparela competenza comunicativa
esse dovranno raggiungere sufficieab@oscenza,
giudizio ed ailita rispetto al codice linguistico
della lingua (e) parlata e scritta nella famiglia della
persona e rile comunita sociale piu ampia, incluse
le abilita ricettive e le piu ampie abiligspressive
possibili utilizzando tale lingua (e). Inoltre,
dovrano anche apprendere il codice del
linguaggio dei sistendi CAA utilizzati, inclusigli
aspetti rappresentativi dei simbdii CAA (Mineo
Mollica, 2003) oltre agli aspetti semantici e
sintattici indispensabili per esprimersignificato
(Blockberger & Sutton 2003). Tutto cid é
complicato dal fatto che molti sistemii CAA non
sonoin realta un linguaggidLight, 1997). Essi
sono essenzialmente sistemi semantici
comprendonoun set di simboli per @municare
concetti, senza una vera sintassi o morfologia
Sviluppare competenzatteaverso il codice del
linguaggio dei sistemi di CAA é& complicato
ulteriormente dal fatto che vi @asimmetia (Smith

& Grove, 2003) fra il codicedel linguagio
attraverso cui le persone che si affidano alla CAA
ricevono i loroinput (ciog, la lingua parlata nelle
proprie famiglie e alla comunitd sociale piu
ampia) e il codice del linguaggio catui essi
devono esprimersi (cioe, la forma e ilntenuto
della comunicazione espressiva multimodale che
pud comprendere l'utilizo di alcue parole o
approsimazioni di paroledi gesti o segnie I'uso

dei simboliaideddi CAA). Inoltre, lepersone con
complessi bisogni comunicatiihanno di solito
accesso limitato a modelli di comunicazione
efficacebasat a
Balandin, Stancliffe, & Togher, 2011). Gus
Estrella, un comuicatore esperto e sofisticato
tramite l 6utilizzo
limportanza  dell'interento relativo alla
costruzione delle abilita linguistiche che sono alla
base della competenzamonicativa

che

Non mollate, procurate il supporto sia della scuola che
dei servizi sociali, procurateci gli ausili e (poi)
lasciateci esercitare fino a padroneggiare un linguaggio
sufficiente a diventare comunicatori competenti.
(Estrella, 2000, p. 45)
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Competenza Operazionalee abilita operazionali
riguardano |l e abilit?
delle strategie e tecnologidi CAA, fra cui: (a)
abilit?” nel p o0 s iodentar@ed r s i
effettuaremovimenti della mano o del corpper
realizzare gesti, segni, o altre forme di
comunicazioe unaided (p.e. codici attraverso la
chiusura delle palpebreannuire/saotere il capo);

( b) a b adoperarda/lerteenche di selezine

peri sistemiaideddi CAA (p.e.selezione detta

con un dito o con il pugno, indicazione tramite
sguardo, sansione tramite un sensore); e, (c)
abilita di navigare e utilizzare in maniera precisa
ed efficacei sistemiaideddi CAA (p.e.havigare

fra le pagine, iserire codici per ritrovare item di
vocabolario prémmagazzina)i Queste abita
operazionali devono estendersi a tutte le modalita
comunicativeutilizzatedalla personaon complessi
bisogni comunicativiincluse le modalitainaided

ed aided di comunicazioned i sistemilow ed high

tech (Beukelman, Fager, Bal & Dietz, 2007;
Hodge, 2007)Randy Horton ha destto quanto
sarebbe necessario fare per favorire
I'apprendimento delle abilitd operazionali di un
sistema di CAA (approssimativamen®6 ore nel
caso di Randy denunciando la carenza del
training che sarebbe di soliodispenshile per
supportare lo sviluppdi queste capacita:

Le persone non disabili hanno a disposizicirea

12 anni per imparare a leggere e scrivere durante il
peiodo della scuola. 1o nonne ho avuto quasi

n e s s Wnsolieo ad un cliente vengondate da 2

a 6 age di insegnamento su come adoperare un
nuovo strumento tecnologictyn ampio, intensivo
training durante
chiave del socesso.(Horton, Horton, & Meyers,
2001, p. 49)

Competenza Socialde persone che si affidano
dla CAA devono svilupparéa competenza social
per utilizzarein modo funzionaleed appropriato
gli strumenti diCAA e raggiungere i propri scopi
comunicativj devono imparare quandohe cosa,
dove, con chi, e in che maniera comunicare
(Hymes, 1972)La competenza sociale richiede sia

s ul | @AAt(Ballin, z z oapilith &dcio/fguistiche che socielazionali.Le

capacita socitihguistiche fanno riferimento agli
aspetti pragmatici dell comunicaione, in altre

d el I parole,Gaffe/abilita di @onvebsdzibrie opedndeea t 0

la parola, avviare e concluderle interazioni,
mantenere la conversaziom e sviluppare gli
argomenti) ealla capacita di esprimere uneasta

gamma di funzioni comunicatie (p.e. attirare
l'attenzione, richiedere informazioni, ate
informazioni, confermare). Le abilita

sociofelazionali fanno riferimento agli aspetti
interpersonali della  comunicaibne che

3
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costtuiscono la base per lo sviluppo dere
relazioni Light, Arnold, e Clark (2003)hanno
identificato una serie di capacita socio/relazionali
che possono migliorare la competenza
comunicativa delle persone che si affidano alla
CAA (p.e. partecipare in maniera atd alle
interazioni, dimostraréenteresse neconfronti dei
partner, dareun'immagine positiva di sé). Le
abilitd sociofelazionali hanno importanza speciale
per le persone con complessi bisogni comunicativi
che possononcontrare barriere significative nelle
relazioni interpersonali (Anderson, Balandi&
Clendon, 2011; Light et al2003). Jim Prentice,
un comunicatore esperto atterso la CAA, che ha

| avorato nel | 6uluraigcande
socida, ha illustrab in maniera efficace
l'importanza di giluppare la competenza sociale:

Quando ho iniziato a lavorareto certo che tuttjli
impiegati presenti nella mia area di lavoro
pensassero che ioceuno che arrivava da Marte. Mi
muovew sulla mia carrozzina dteonicaed avevo
uno strano oggetto installato sulla mia carrozzina.
Passavo davanti a loral@ssi non sapevano davvero

se ero capace di parlare. Se mi parlavano, non erano
r i dipeomaidneentrg | i é

certichepot es si

complessi bisogni comunicatigiossono affidarsi a
varie strategie per superare: (ajestrizioni
linguistiche (p.echiedere al partner comunicativo
di scrivere o digitare mana mano che parla, per
superarele difficolta di comprensione; guidari
partner nel proporre altre opzioni in presenza di
limiti di vocabolario; (b) restrinni operazionali
(p.e. utilizzaremessagi telegrafici per aumentare
la velocita della comunicazione; chiedere ai
partner di indovinaremano amano cheviene
composto il messaggio in mododa ridurre
l'affaticamento); e (c restrizioni sociali (p.e.
adoperare una strategia introduttiva per spiegare |l
proprio sistemadi CAA e come adoperarlo o

s utilzzare $humocrpee mettere a proprio agio i

pariner non familiari) (Mirenda & Bopp, 2003).
Randy Kitch, un comunicatore esperto che adopera
il proprio piede quale accessalla CAA, ha
illustrato l'importanza della competenza strategica
per superarele difficolta incontrate conun
commesso del negozabe ignoravai suoi tentativi

di comunicare:

Decisi di scrivere una frase che spiegava come
comunicavo attngerso la mia tabella alfabetioa
ke€i ritorno al negozio la gioata seguente per

erano in procinto di prender | 61 neé mima& t i vV a gargliela. M awvicinai a Iui, mi sedetti sul

che fossero a disagio, dissiBuon giorno, io mi
chiamoJim. Come state tutti voi oggi?". Mi fecero
dei grandi sorrisi, e quaall'unisono risposeréNoi
stiamo bene, e ci fa piacere che tu lavaom noi".
Certamente cio servi aompere il ghiaccio. Da
allora mi sentii fare parte della squadra. Ogni tanto
programmavoalcune barzellette sul mio ausilio di
comunicazionein modo che la mia conversazione
fosse piu amichevole e li facesse sentire a proprio
agio. Ha funzionato(Prentie, 2000, p. 209)

Competenza StrategicaA causa delle severe
disabilitg delle barriere ambientali presenti nella
societa, e dei limitde sistemi di CAA,le persone
con complessi bisogni comunicati8i devono
inevitabilmente confrontare con limiti che
riguardano la propria ampetenza linguistica,
operazionalee/o sociale. In questi casigevono
sviluppare strategiehe consentano lordi fiby-
passaré questi limiti e di fare al meglio cio che
sanno epossono fare (McNaughton et,aP008;
Todman, Alm, Higginbotham, & File, 2008;
Williams, 2004).Queste strategie compensatorie
pos®nNo essere temporanee, utilizzate cioé per il
periodo di tempo in cui la persona ricupera od
impara nuove abilita linguistiche, operazionali, e/o
sociali, o utilizzate nel luyp periodo in situazioni
in cui sono presenti difficolta, in campo
linguistico, operazionalee/o socialea cuinon si
puo porre rimedio (Light, 1989Rer migliorare la
propria competenza comunicatj@ persone con

Argomenti di Comunicazione Auntativa ed Alternativan.11, 2014

pavimento e gli indiai la frase con il piede. Diceva,
"Comunico compitando le padesu di una tabella
alfabetica, con il mio alluce; avrei piacere ctue
avessi la cortesia di comuaie con me." Diceva
anche, "Vorreiacqustare un prodotto per pulire il
mio lettore CD. Lui ando a prenderlo. lo gli diedi il
denaro, e dopo egli mi diede il prodotto. lo compitai
"Grazie" sulla tabella alfabetica lui disse, "Di
niente."(Kitch, 2005, p. 49)

Fattori psicosociali che condizionano
la competenza comunicativa

Nel 2003, Light & ampl i ato | 0i ni
competenza  comunicativa, affermando  che
| 6acqui si zione del | a
parte delle persone con complessi bisogni
comunicativi € influenzata non solo dalla loro

competenza linguistica, operazionale, sociate,

strategica ma anche da vari fattori psicosociali fra cui
motivazione, attitudine, sicurezza di sé, e resilienza.

Motivazione. La motivazione a comunicare
influenza il desiderio o i tentatidella persona
comunicare con gli altri durante kituaziondella
vita quotidiana(Light, 2003). La comuicazione
attraverso la CAA & umprocesso complessche
impone significative richiestemotorie, cognitive,
sensoriali, perceite, e linguistiche (p.e. Thistle &
Wilkinson, 2013). Quando la motivazione a
comunicare € alta, & piu probabdbe lepersone
con complessibisogni comunicativi affrontino le
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richieste poste datomunicareattraverso la CAA;
quando la motivazione € bassa, le perspassono
essere @vraccaricati da tutte queste richieste e
possono decidere di rinunciarenalte @portunita
comunicative (Clarke, McConachie, Price, &
Wood, 2001; Fox & Sohlberg, 2000). Jan &&lg
(2000), che adopera la CA& supporto della sua
comunicazioneha descritto la sfida di conservare
la motivazione quando non si hanstrumenti
efficaci per comunicare:

lo mi erotanto abituata a non essere in grado di
comunicarea d un 6 al tquakos pnemodoo n a
approfondito,che ho cominciato a credere esere

una persona che&on aveva molto da direalla
gent eé | o
convintoche non avevo niente da dire. (p. 9)

Le persone con complessi bisogni comunicativi
hanno bisogno di fare numerosee positive
esperienzecoronate da successper costruire la
loro motivazione ad acquisire la competenza
comunicativa

Atteggiamenti Anche di atteggiamenti delle
persone con complessi bisogni comunicativilelle
loro famiglie, soprdtutto se si affidano alla CAA,
hannoimpatto sullacquisizione della competenza
comunicativa Gli atteggiamenti nei confréindella
CAA possono facilitarne (o0 meno) l'uso quando
situazione sociale lo richiede. Lasker e Bedrosian
(2000) hanno propsto un modello relativo alla
accettazione dela CAA <che
di tre set di fattori: (a)fattori ambientali (p.e.
partner, setting, tempo della giornata); (b)dut
personali (p.edisabilita, personalita, eta, capacita,
bisogni, storia,aspettative); e (c) fattori relativi
alla CAA (per esempio, facilita di apprendimento,
aspetto, funzionalita). Gliteeggiamenti possono
cambiare in relazione alle diverse persone,
ambienti, e/o caratteristich@el sistema.Rob
Rumnel-Hudson, padre dsctuyler,ragazza che si
affida dla CAA, ha descritto I'effetto dediversi
sistemidi CAA sull'atteggiamento di sua figlia nei
confronti della CAAstessadi conseguenza, la sua
disponibilita o indisponibilita é utilizzarela CAA

a supporto della sua conioazione:

Il suo entusiasmo (nei confronti del so@ovo SGD)
era forse la modalitpiu significativa, forse la piu
importante di capireintuitivamente se lei "avesse
non avesse capito”. Lei avewapito, ma ha fatto
addirittura meglio, € rimasta aff@eata dall'ausilio.
Lei I o
| adsilio avrebbe potuto andare bene per lei, solo se
lei avesse preso liniziativa di fare in modo che cid
fossepossibile, allo stesso modm cui lei aveva
iniziato ad adoperare ildguaggio dei segni, ed al
contrario, a rifiutare completamental sistemadi
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mi a peasarein nodoo v a tSigurezza di seha a te fare con

indicazione di immagini che tutti a scuola, avevano
cercato di convincerl a a
compas®ne per la persona che cercava di far fare a
Schuyler qualche cosa che non aveva voglia di fare, o

per chi cercava di convincerla a non fare qualcosa che

lei desiderava fare (Rummkludson, 2008, p. 223)

Sicurezza in sé stessiLa motivazione ha un
impatto sul desiderio della persoaacomunicare, e
l'atteggiamento nei confronti dell€AA ha un
impatto slla disponibilita della persona ad
utilizzare la CAA per comunicare, ma la
sicurezza di s&he determina effettivamen la
propensione della persoed agire- in altre parole,

a tentare di comunicare in ogni situazione. La
l'auto
convincimento della personain questo caso
specifco  l'auto  convincimento di  potere
comunicare con sgesso in una data situazione (i).
Utilizzare la CAA per rispondere ai propri bisogni
comunicativi richiede allgpersone con complessi
bisogni comunicatividi affidarsi a tecniche che
possono essere all'#d nuove e non familiari, sia
per loro che per i partner comunicatigiyendodi
solito a disposizione pochi esempi di altre persone
che comunicano con successo utilizzando la CAA
(Ballin et al., 2011; Light et al20071 articolo a
pag. 49 di questo numero di Argoment).1¥edere o
interagire con altri che adoperano la CAAlec

hanno acgsito una certa competenza
comunicativa pud servire come  supporto
fondamentale per costruire la competenza

consi dgom@nitadiva. Riek dPeént (1995), un pionier

nell 6utilizzo de lambéent CAA
universitari che sul luogo di lavoro ha spiegato:

Fino a &e non avremo visto un comunicatore
aumentativo fluente ed interattivo che ha i nostri stessi
problemi fisici, ci sard poco nelle nostre esperienze
persmali che potra aiutarci a pensafee noi, da soli,
potremmo un giorno verament

Resilenza. Sebbene la sicurezza di sé possa
determinae la propensione della persom@ercare

di comunicare & la resilienza che influenza la
perseveranza o meno della persona a comunicare
malgrado le molte sfide e fallimenti incontrati. La
resilienza fa rife i me nt o capdcita ache " é
consente @ una personaédi
minimizzare, superare gli effettdannosi delle
avversita " (Grotberg, 1995, p. 7). E inevitabile ch
le persone con complessi bisogni comunica$ivi
confrontino con fallimenti soprattutt@urante i

a d o p e r Nbivsapevpneor chet u t priigentativi di comunicare con successo. Questi

fallimenti possono dipendere dai limitelte loro
capacita linguistiche, operazionali, sociali, e
strategiche e/o dla barriere ambientali (Balandin,
Hemsley, Sigafoos, & Green, 2007;Snell Chen
Allaire, & Park, 2008). | fallimenti rlla
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comunicazioneforniscono opportunitamportanti

di apprendimet® e possono anche facilitare il
successivosuccesso, ma solge la personae
abbastanzaresiliente da continuare daandare
avanti e tentare di nuovo. La resilienza & un fattore
dinamico che é condizionato dalle avversita
incontrate (p.ela natura, la gravita, la tergica
delle avversita), e ddattori protettivi (sia risorse
individuali sia supporti ambientali) cheogsom
supportare il recupero dopo taversita (Luthar
Cicchetti, & Becker, 2000; M#sn, 2001).Ad
esempio, fattori protettivi individuali che
supportano laresilienza possono comprendere
abilita di problem solvingl'ottimismo, o la fede;
fattori protettvi ambientali possono comprendere
lincoraggiamento @ il supporto dato dalla
famiglia, dagli assistenti/mentorilagli insegnanti,
dai datori di lavoro, odai pari. Le persone con
complessi bisogni comunicativiche possono
beneficiare dfattori protettiv potranno presentare
maggiore resilienza di fronte ad eventual
fallimenti comuniativi ed essere pertanto piu
disponibili a costruirg ricreare, o conservare la
competenza comunicativa davanti aleversita
(Dickerson, Stone, Panchura, & Usiak, 2002;
Smith & Murray, 2011). Al contario, coloro che
non accedono fattori protettivi avrannanaggiori
difficolta nel reagire alleavversita,n e impatare
da questi fallimenti, e come ultimzosa a
sviluppare la competenza comunicatividorrie
Schwartz, un uomo con sclerosi laterale
amiotrofica (SLA), ha scritto a proposito
dellimportanza dellaresilienza di fronte alle
avversita che egli sperimentam@no a mano che
la sua malattia progrediva:

Odio divenire via via piu dipendente mano a mano
chela mia malaia va avanti. Sono portato in giro
dappertutto sulla mia carrozzina,sono nutrito,

l avat o, éUn
mio e che ho dato per scontassere parte del mio
essere fisice cheadesso sono fatte al posto mio da
altre persone. ®bene io sialipendente, io ho una
mente indipendente, emozioni mature, e io utilizzo
la mia indipendenza per aiutarmi a stare bene in cio
che é essenziale per me. (Schwartz, 1996, p. 73)

Barriere ambientalie supporti

La competera comunicativa € cormibnata non
solo dai fattori intrinseci della personacon
complessi bisogni comunicativi (p.e. abilita
linguistiche, operazionali sociali, e strategiche
oltre a fattori psico/sociali qualimotivazione,
atteggiamemtt, sicurezza di sé e resilienza)a
ancte da fattori estrinseci, quali barriere presedn
nelllambiente che ostacolanda competenza
comunicativa, e dai supporti ambientali che
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possono invece favorire la  competenza
comunicativa (Light, 2003). Infine la
comunicazione & un processo interpersonale in cui
il significato €& creato mediante partnership
(Blackstone et al.2007; Teachman & Gibson,
2014). Di conseguenza, lintervento finalizzato a
costrure la competenza comunicativa deve essere
rivolto non solo alla persona caomplessbisogni
comunicativi ma anche ai partner presenti
nel'ambiente, al fine diridurre le barriere
assicurare necessari ed adeguatipporti (Ball &
Lasker, 2013; KentValsh & McNaughton, 2005;
Soto,2012). Jan Staehely, che si affidtaaCAA

per comunicare, ha enfatizzato la natura
interpersonale della competenza comunicativa
come segue:

Proprio come un ballo non pud essere un ballo
finché la gente non va a ballareessin linguaggio
diviene comunicazione finché le persone non
arrivano a capirlo ed a utilizzarlo. Deve essere uno
scambio adue direzioni. Eccgerché comunicare €
una parola di azionéStaehely, 2000, p. 3)

Tutti le persone che utilizzano la CAA sono
condizionate dafattori ambientali, ma l'entita di
tale impatto potra variare a seconda delle persone
ed in particolare in relazione alle risorse
intrinseche della persona stessa. Coloro che hanno
abilita linguistiche, operazionali sociali, e
strategiche efattori psicesociali ben sviluppati
saranno meno vulnerabili nei confronti delle
barriere e delle restrizioni ambientali rdfp a
coloro che sona@omunicabri iniziali o a coloro
che hanno significative difficolta
cognitivo/linguistiche (McNaughton & light,
2013; Williams, Beukelman, & Uliman, 2012).
Secondo Beukelman e Mirenda (2013), le barriere
e i supporti ambidnali possono essere presenti in

i n shodatroeperctont ¢ o sVarie Aeg quali: politicheprassi, atteggiamenti,

conoscenze ed abilita

Barriere nelle politiche/passi e wpporti. Le
persone con complessi bisogni comunicativi
possono incontrarbarrierenelle politiche e nelle
prassiche sono sistemiche all'interdella societa

e che possono limitare le loro opportunita
comunicative e quindi lo sviluppo della
competena comunicativa(Cooper, Balandin, &
Trembath, 2009; Stancliffe et al., 2010). Le
barriere nelle politichelerivano da leggi ufficiali,
standard,0 regolamenti, mentre le barriere nelle
prassi derivano da procedure convenzionali
allinterno di scuole, ambmi di lavoro, onella
societa che non si possono documentare
ufficialmente ma che sonan pratica accettate
(Beukelman & Mirenda, 2013). John Draper, un
comunicatoe competente che si affidéeaCAA,
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aiutare le personea cormpsceree a entrarein

contatto con i propri vicini e con i negozianti

|l ocali éL6appartenenza di
vivere nella porta accanto

ha discusso alme delle barriere causate Idal
politiche/prassche ha dovuto affrontareudante il
suo percorso formativin un ambiente sdastico
inclusivo.

I mio successo nell'affrontare le rigidita del
curriculum scolastico dipendevanigran parte da
guanto la mia équipe scolastica lavoramamodo
collaborativo Non era cosa comune che piu di 30
professionisti fossero coinvolti neltaia vita tutti in

una volta Era una battaglia costante averli tutti a
lavorare assieme in maniera efficiente e senza che
fossero distratti dai loro mandati, lfiiche, e sfere di
competenza individuali. Ci volle tempo affinché
tutti si rendessero conto che la collaborazione vera si
poteva raggiungere soltanto quando I'équipe aveva
chiaro il ruolo di ognuno, quandole aspettative
venivano concordate scrivendolege quando
venivano stabilire le linee guidarispetto alla
comunicaziongCarter &Draper, 2010, p. 73)

A volte alcune prassi che sembrano, ai
professionisti, irrilevanti, possono  avere
conseguenze negative sulla vita delle persone con
bisogni di CAA. JohnDraper ha descritto alcune
prassiin voga al suo liceo che ostacolavale sue
interazioni con pari:

Era diimportanza fondamentale per me che avesse
sensd e8sere parte della comunita detiéa scuola.

A causa delle difficolta legatalla mia condiione
fisica e comunicativanon potevo fare davvero parte
dei circoli sociali deliceo. Questa realta, associata
alla carenza di conoscenze di gran parte dello staff
della scuch su come favorire la conoscenza della
mia disabilita o su come favorite relazioni con i
pari, dava come conseguenza la perdita di
opportunita. Un esempioal liceo gli armadietti
degli studenti disabili erano raggruppati in un luogo
separato invece di esseren s er i t i
alfabetico con quellidegli altri studenti. Unaltro
esempd era dato dalla prassi di confinare gli

fare tutte queste cose per conto vostro. Ma non avete
raggi unt oenzd &daynpgauppb dimché il
gruppo non dice che voi ne fate parte; € un
atteggiamento reciproco, & consensuale. E quello che
voi desiderate essere membro della comunita. (p. 6)

Barriere negli atteggiamenti eupporti. Come
Mirenda (0©93) ha descrittoentrare a fare parte
davvero della comunita non dipendelosalai
supporti dati dalle politiche e prassi; € necessario
anche eliminare le barriere causate dagli
atteggiamenti. Le barriere negli atteggiamenti si
creano quando le persone hannsentimet
negaivi che li portanoad agire in modiche
restringono le opportunitd comunicative delle
personeche hanno bisogno dell@AA (Hodge,
2007; McCarthy & Light, 2005). Bob Williams
(2000) hacosi descritto gli aspetti pervasivi delle
barriere negli atteggiamentei confronti delle
persone che si affidano alAA:

Perché ci sono tante persone obbligate a condurre
vite di dipendenza inutile @i silenzio? Non a causa
della mancanzadi finanziamenti,e neppure per
mancanzadi regolamenti attuativi dellgolitiche
federali indispensabili per accedere a questi
finanziamenti. Rittosto, molte persone vivono nel
silenzio perché molti altri trovanancora difficile
credere che persone con disabilita comunicative
proprio come me, abbiano doasa da direo
contributi ca dare(p. 250)

Come Williams ha descrittotroppo spesso le
barriere negli atteggiamenti si traducono in

s e c o nd§Rettativg limitgte pei confronti delp@rsonecon

comunicative in limitate
partecipazi one.

complessi bisogni
opportunita di

studenti disabili a lavorar&i n 6 aul a cane p a difendere i diritti di tali personee concordare

paraprofes$onisti duranteil tempo liberg invece di
consentirci di interagire con i nostri pari nella
biblioteca della scuolaQueste prasgiestringevano

le mie possibilita di avere relazioni con i miei pari.
(Carter & Draper, 2010, p. 82)

Ultimamente come Carter e Draper (2010
riportano, l'obiettivo éeliminarele barrierenelle
politiche e nelle prassi e fare in modde ci siano
supporti sufficenti alla partecipazione e ad una
significativa inclusione, in tutte le situazioni

interventi per affrontare le barriere di
atteggiamento e fare in moade le personecon
complessi bisogni comunicatighe si affidano &
CAA abbiano opportunitd significative per
comunicare e p#cipare ascuola, al lavoro, nella
propria famiglia, e nella comunita piu ampia

Barriere di conoscenze/abilita eugporti. Anche
in presenza di adeguate politicherassi, d
atteggiamentitutto cio pud non essere sufficiente
a_favorire lo sviluppo dela competenza

al l 6inter n dellepeisdn@he baom i e tcopynicativa da parte delle persone che hanno

bisogno della CAA Mirenda (1993) hacosi
riassunto questo obiettivo

lo sto parlando di situazioni, nella vita della
comunita che aiutano le persomedivenirne parte
non soload essereesidentiin tale comunitalo sto
parlando di programmi ircui si da molta enfasiad
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bisogni di CAA. Imparare a comunicare,
utilizzando la CAA & un processo complesso
(Bailey, Parette, Stoner, Angell, & Carroll, 2006;
Rackensperger, Krezan, McNaughton, Williams,
& D'Silva, 2005). Molte personeche hanno
bisogno della CAA presentano significative
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difficolta linguistiche, operazionali e sociali ed
hanno bisogno del supporto fornito dpropri
partner percomunicarecon successo (Blackstone
et al., 2007). Per forrérun supporto appropriagtd
partner (cioeé, familiari, personale scolastico,
impiegati, collaboratori sul posto di lavoro, amici)
debbono conoscere i sistemi @AA, le modalita
di intervento ed acquisire competenze relative alle
strategie di interazioneple. KentWalsh, Binger,
& Hasman, 2010; Soriffeters, McGilton, &
Rochon, 2010). Jean Dunique Bauby (1997)
sottolinea cosi'importanza delle conoscenze ed
abilita dei partner nedleterminardl buon esito (o
menqg dei suoi tatativi di comunicare utiizando
la CAA, dopo un ictugerebrale:

E un sistemadi CAA) abbastanza semplic&/oi
scansionaté ' al f a b e t eni@batfoiglhoochi a
evifermo alla | ettera che
teoria. In realta, non é che tuttada bene con alcuni
interlocutori. A causa di nervosismo, impazienza, e
ottusita, le performance variano a seconda se si ha
famili ar i t ~ con tal e
nervosi sono sempre i primi a fallire. Ripetono
lalfabeto a pappagallo, al top della velocita,
elencando lelettere quasi a caso, e quando poi
vedono il risultato che non ha senso, esclamano, "lo
sono un idiota".

€ C oenpersone reticené molb piu complicato.

Se io chiedoloro, "Come stai?" essi rispondono,
"Bene", rimandando immediatamente la patiella
mia met " campoé Le
sbagliamo mai; annotano scrupolosamente ciascuna
lettera e non cercanoaindi svelare il segretdi una
frase prima che siaocmp | et aé Tal e
rende il processo laboriosma almeno si evitanb
malintesi in cui gli interlocutori impulsivi si
arenano, quandtrascurano di verificare le proprie
intuizioni. (pp. 2022).

Come suggerito da Bauby (1997), i partner hanno
bisogno di formazione per migliorare le proprie

conoscenze ed abilita indispensabili pgeragire

in maniera efficace con le persone che si affidano
alla CAA e per supportarne la competenza
comunicativa

Cambiamenti/chiave nel campo della
Comunicazione Aumentativa e Alternativa

Durante i 25 annirascorsi da quando Lighger
prima propose quest modello di competenza
comunicativa, sono avvenuti importanti
cambiamenti nel campo ddh CAA: (a)
cambiamenti demografici della popolazione che
utilizzala CAA; (b) cambiamenti negli obbiettivi e
negli scopi comunicativche devono essere presi
in consicerazione; (c) cambiamentinei sistemi

di CAA a disposizime; e (d) cambiamenti nelle
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codic

poar s o

aspettative di partecipazione delle persone che
utilizzanola CAA (Light & McNaughtm, 2012).
Eo necess arvedere la qdafiniziod i
originale di competenza comunicativa per
valutarne la attuale attinenza e validita. In
particolare, affronteremo ciascuno dei
cambiamentichiave in questo campo e le loro
potenziali implicazioni rispetto & modello
proposto di competenza comunicativa e agli
interventi finalizzati alla costruzione di tale
competenza

Cambiamenti demografici della popolazione che
utilizzala CAA

Durante gli ultimi 25 anni, il campdella CAA ha
registrato un aumentaignifi cativo nel numero

CIgﬁlle persone&on complessi bisogni comunicativi

e riceygngntegvend dicCAA o ¢hg patrebpgyo
trarne beneficip pertanto, la popolazione che
usufruisce degli interventi dCAA € sempre piu
diversa in termini di eta, disabilita, lingugig,
eufiura, @l razza/etma (Beukednman,t2012; Light &
McNaughton, 2012a; Mueller, Singer, & Carranza,
2006; Soto & Yu, 2014). @ allaumento
del | 6i delleipdreomepracomplessi bisogni
comunicativi ci sono stati, negli ultimi 25 anni
anche miglioamenti signiicativi nella formazione
a livello universitario e professionale nehmpo
della CAA (p.e.Costigan & Light, 2010; Ratcliff,
Keul, &nldayd, 2008)o ghe hanno portato ad una
maggiore conoscenza della CAA da parte dei
professionisti e ad una ngigre accettaziondn
generdedegh flerventidi CAA. Gli interventidi
CAA non sono piu visti solocome un'ultima
risorsa da utilizzare con persocige non parlano
che hanno una produzione orat®lto limitata,
una volta che tradizionali intervernit logopedici
falliscono; oggi, al contrariayn crescente numero
di professionisti ha capitd potenziali benefici
degli interventidi CAA per le persone a rischio
rispetto allo sviluppo della parol@peech)e del
linguaggio (language)(p.e. Romski et lg 2010),
per le persone che utilizzano il linguaggio onale
hanno bisogno della comunicazione aumengativ
per chiarire o migliorarnel'intellegibilita (p.e.
Hanson, Beukelman, & Yorkston, 2013)er le
persone che sono in fase di recupero dopo un ictus
0 un trauma cranico (p.e. @t Koul, & Corwin,
2014), per le persone che stanperdendo abilita
di parola e/o di linguaggio a seguito di patologie
degenerative (p.€&ried-Oken, Beukelman, & Hux,
2012), e per le persone che possono avere
temporanedifficolta comunicative (p.eCostello,
Patak, & Princhard, 2010%li interventidi CAA -
quindi - sono ora rivolti aduna popolazione piu
ampia e diversa, in tutte le fasi della vita; a persone
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piu giovani e piu vecchi e con bisogned abilita
molto diverse (a seconda delle diverse disabilita)
rispetto a quanto accadeva precedentemente.
Oltre ad una maggiore diversita relativa ai
profili di eta e disabilitd delle persone con bisogni
di CAA, vi &€ anche una sempre maggiore diversita
di lingue, culturee dnie dicoloro che ricevono gl
interventi di CAA (Soto & Yu, 2014). Questa
diversita linguistica, culturale, e di razzaletnia
deriva da due sviluppi/chiave. Primo: Ia
conoscenzalegli interventidi CAA si € estesa a
tutto il mondo, specialmente ai paesi in via di

s |l uppo,
professionisti (Alant, 2007; Bornman, Bryen,
Kershaw, & Lebwaba, PehzZal )

dell'impatto crescente della CAA intta il mondo
emerge dal riconoscimento dato alla International
Society of Augmentative and Alternative
Communication (ISAAC) comeOrganizzazine
Non-Governativa constatus consulto presso il
Consiglio Economio e Sociale delle Nazioni
Unite. Secando: come Soto e Yu hanno riportato
il movimento, senzaprecedenti, dellgpopolaziom
negli ultimi 20/25 anni (p.edai paesi in via di
sviluppo a quelli sviluppati, dalle aree rurali alle
aree urbane) ha portato ad spstanzialeaumento
nel numero di bambini edalti con complessi
bisogni comunicativiche usufruiscono dei servizi
di CAA, provenienti da diversi background
culturali e linguistici.

Conseguenze dei cambiamenti demografici sulla
competenza comunicativa Quali sono le
conseguenzali questi cambiamenti demografici
sulla definizione di competenzeomunicativa e
suwli interventi per costruire tale competenza? La
vasta gammali eta e di disabilita trattatéa reso
necessariana maggiore diversificaziondegli
interventi di CAA, quali gli interventi progettati
per: (a) costruirg@er la prima voltda competenza
comunicativacon le persone con disabilita di
sviluppo attraverso interventi rivolti
all dacquisizione di
operazionalisocali, e strategiche (p.e. Snell et al.,
2010); (b) ricostruire l@ompetema comunicativa
delle persone condisabilita acquisite o con
temporaneelisabilita comunicativecapitalizzando

i punti di forza linguistici e sociajpre-esistenti d
insegnando loro el abilita strategiche ed
operazionali per bypassare i limiti in queste aree ed
ottimizzare le perfomance comunicative (p.e.
Costello et al. 2010; Light & Gulens, 2000);
Perroi et al. 2014; Simmondlackie, King &
Beukelman, 2013); e, (c) sostenere lanpetenza
comunicativa il piu a lungo possibile con le
persone che hanno disabita degenerative
attraverso l'implementaziongi supporti CAA
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(p-e. FriedOken et al2012).

Quetdi interventi dovranno essere adeguati non
solo alle abilitd motorie, sensorigé@rcetive, e
cognitive delle persone che hanno bisognC4iA
ma anche ai loro background culturali e linguistici
(Binger, KentWalsh, Berens, Del Campo&
Rivera 2008). Le personeon complessi bisogni
comunicativi che vivono in ambienti bilingue o
multiingue debbono affrontare significative
richieste linguistiche @ operazionali durante lo
sviluppo della competenza comunicativa, dato che
le diverse lingue e cture di cui essi fanno parte

attr aviamgieedi 6 i mavrarmm quadi edrtdmente bisogno di modalita

comunicative differenti, vocabolari differenti,
rappresergzioni differenti, layoutdifferenti, e
organizzazioni  differenti  (p.e. Nakamura,
Iwabuchi, Alm, 2006; Soto & Yu, 2014)Le
persone con bisogni di CAA che vivono in
ambienti bilingue o multilingue devono sviluppare
competenzefa) nella lingua scritta e parlata nelle
proprie famiglie ed in quella scritta e parlatdlane
comunita socia piu ampia,comprese leapacita
di comprensione e le pit ampie abilitd espressive
possibili, inclusi gliaspetti fonologici, semantici,
sintattici, morfologici e pragmatici di queste
lingue, che possono differire in modo significativo
a seconda delle singole lingaeinvolte; (b)ne
codici el linguaggio delle differenti strategie e
tecniche di CAA utilizzate per comunicare in
questi ambienti culturali e linguistici differenti (c)
nelle abilita operazionaliper creare e/o per
adoperare tecnicamente questiversi sistemi
aidedo unaideddi CAA; e (d)nelle abilita sociali,
imparandoquando e come passare ai differenti
codici linguistici ed alle differenti strategiee
tecnichedi CAA a seconda dei diversi contesti.
Chiaramente, le richieste linguistiche, operazionali
e sociali per acquisira competenza comunicativa
si moltiplicano quandole personecon complessi
bisogni comunicativi provengono da ambienti
bilingue o multilingue Estrella (2000) hacosi
descrittotali sfide:
abili )
Prima di
famiglia e i mieiamici parlavano tutti in spagnolo
con me. Era tutto cid che io sapevo. Dunque potete
immaginare la nia reazione quando iniziai ad andare
a scuola. &avo entrando in territorinesplorati. lo
erolasciato in balia dpersone totalmente estranee
stranieré Era fuai di dubbio che tutti conoscessero
qualche parola di spagnolo, per cio probabilmente
cbera qualcuno che
qguando avevo bisogno di qualche cosame ad
esempio mangiateMa cosa dire quandavevo
bisogno di andare indgno e tuttipensavano che io
stessi per avere una crisi! Queatano i problemi
che un piccolo bambino dovette affrontare, cercando
di capire come risolverli, con tutto cid che di nuovo

|l i ngui stiche,
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aveva attornoélo mi s e nt sociali aftravers@ vapshetwoekr (Sum@quivsio N&

potevo dire a nessuno ci0 che pensavo O\&e(p. Rosnnberg2010; Williams et al.2012).
33) Venticinque annfa, il focus era in primo luogo
sul | 6 otla cominizazianaiepersone con

Soto e Yu (2014) hanno evidenziato i benefici
degli inteventi bilingue per le persone con
disabilitacomunicative. Tuttavia, hanno notato che
per compiere efficaci interventi bilingug i
professionisti di CAA devono sviluppare le
competenze indpensabili per impostare interventi
culturalmenteadeguati, e specificatamente abilita
nel (a) valutare inmanera accurata le abilita
comunicativedelle personeon complessi bisogni
comunicativi on background culturali e linguistici
diversi; @) supportare lo sviluppdel linguaggio

complessibisogni comunicativi nelle interazioni
faccia a faccia. Attualmente si & riconosciuto che i
bisogni comunicativi vanno al di la delle
interazionifaccia a faccia eamprendono anché
comunicamne scritta per rispondere alle esigenze
accademiche o lavorativemedia sociali come ad
esempio Facebook e Istagram pereare reti
sociali condividere esgrienze, e stabilire rapporti
nella comunita dei pari; cellulamper rimanere
connessi con gli amici; creazione llbg per fare
e/o il suo recupero sia nellingua parlata in Pomme’?“,,e pecreare comunita di cono_livisione di
famiglia che in quelladella canunita sociale piu Interess Twittero  p e r.aggrornare
ampia; (c) selezionare personalizzare ed prqp_no_. status e per esprimere brevemente
implementare strategie e tecniche a supporto della opinioni, e-commerce per esaucyre_ unﬁasta
comunicazione nei diversi ambiend (d)lavorare ganma di bisogni edesideri, e cosi vial{ght &
con le famiglie con background diversiLa McNaughton, 2012a).

crescente diversitdella popolazione che potrebbe  conseguenze del cambiamento degli  scopi
trarre benefici déa CAA, ha messo in evidenza  comynicativi sulla competenza comunicati@on

l'durgente necessit” di  dfpvolilchbihedtingh Sopitdmunftated | 1

universitaria e professionale, per fare in motie l'esplosione degli strument attraverso  cui

i professionisti provenienti dla diverse discipline rispordereai bisogni comunicativi, le persone con
abbiano le competenze indispensabili per  complessi bisogni comunicativihanno ora
implementae interventi di CAA efficaci, potenzialmentaccess@d una pill ampia e diversa
competenti culiralmente, basati su evidexe per audience come mai prima d'ora. Sono ora a

sviluppare la competenza comunicativa delle  gisposizioni strumentoer farefronte a cid che &~
persone con undampi a ga MpredéhizoshtbivaiidoRilke pidland?Badridrd t ~
e lungo tutt ACodtigan & Light, d e lg | c@e: Yirhitht® reti sociali e limitati partne

2010; Soto & Yu, 2014). (Blackstone & Hunt Berg, 2003). Glendaa#on

_ ] _ _ o Hyatt (2011), che utilizza diversgecnologie di
Cambamenti negli scopi comunicativi CAA (compresoiPad™) per comunicareha cosi
Assieme ai cambiamenti demografici della  descritto la maggiore profondita comeativa
popolazione con bisogni dCAA, sono come risultato del maggior numero di media
avveruti notevoli cambiamenti negli obiettivi sociali:
comunicativi di cui ci si deve occupare La cosa forte eraé Avevo
Venticinque anni  fa, ci sI focallz_zava Quando michiedevano che cosa stavontbinando,
prevalentemete neldare strumenti gr esprimere io rispondevo "sto facendo unlog e sto scrivendo”,
bisogni e desideri; via via & stato sempre piu e potevo fare vdere cid che avevo scrittondltre
riconosciutoche la comunicazione va molad di condividevo il video in cui zizzagavofra Robson
la del desiderio di esprimere bisogni e desideri, e Square nella Downtown di Vancouver duearle
serve a supportare lo sviluppo dei rapporti sociali, Olimpiadi Invernali. LiPad mi ha permesso di

comunicaread un livello piu profondarispetto a cio
che era possibile attraverso un ausilio con una
singolafunzione(p. 25)

a scambiare inforarioni, ed apartecipare l&
routine sociali rispettandorié ' et i (Denled, t a 0
Lubas, & Mitchell, 2012; Wallerteal., 2013).La

mamma di Brian, un bambino di 8 anni con L'accesso ad un crescente numéirpotenziali
disabilita multiple, ha riassuntmosila situazione: partner, hadttop e r |, aumentdiuma | Oe
"Nella vita ¢ sono caee piu importanti delle comunicazione autonoma de intellegibile.
merendingé (Light, Par®ns & Drager, 2012; p. Utilizzando media differenti, le persone con
187). Infatti, con I'avvento dei social mediali un complessibisogni comunicativi nhon possono -co

nuovo insiemedi strumentiche consentono alle costuire i messaggi con partner familiaricome
persone di collegarsi tra loro, vi € attualmente nella avviene nelle interaziorfaccia a facciagovranno

societa una sempre maggioreenfasi nello invecesviluppare la capata di adoperare in modo

stabilire, mantenere, e sviluppare collegamenti autonomaouestinuovi strumentiaderirealle loro
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convenzioni, e coomicare con un‘audience piu Dat a | 6 den Mmédia eatialianella societa
ampiachepuo comprendee persone con limitata o odierna e loro potenzialibeneficiper le persone
nessuna esperienza di CAMK termini generali, con complessi bisogni comunicativi, sono
determinare maggiore autonomia e intelligibilita di  necessarie future ricerchuer espbrare l'uso dei
comunicazione per raggiungere un‘audience piu social mediae di altri piu diffusi stumenti di
ampig richiede capacita linguistichgiu avanzate comunicazione da parte delle persone con bisogni
e specificatamet e bilith 6 & trasmettere di CAA.

efficacemente significato attraverso l'ortografia _ o o

tradizionale, attraverso forma e contenuto ~Cambiamenti nei stemi d CAA

appropriati comerichiesto da specifici media ed  |mplicita  nella  riflessione  sui  notevoli
audience (Fager, Barbach, Russelll &  cambiamenti degli scopiconunicativi, & la
Higginbotham, 2012). constatazionehele persone conomplessbisogni
E6 i nt er eshe mattdequestiudvia comunicativi non possano piu  affidarsi per
media sociali non si basano unicamersd rispondere alle loro esigenze comunicatiag,un
contenuto linguisco per comunicarej contenuto singolo ausilo con uscita in voce per partecipare

linguistico puo essere infatti arricchito attraverso  pienamente nei vari contesti educativi, lavorativi e
un ampio uso di immagini visive (cioé foto, video)  sociali (Williams et al., 2008). Per aumentare e
come canli di espressione. @@sta tendenza verso  supportare la loro comunicazione dovranno quindi

un maggioreusodi foto e video ha alcuni vantaggi avere accesso ad undampi ¢
potenziali perle persone corcomplessibisogni _quali modalitaunaideddi CAA (p.e. gesti, segni,
comunicativi dato che | OpHréld dabptosstnazibhi di patorsRténfiaidéd Vi S i
ad esempio le foto per amplideecomunicazione di CAA low tech (p.e. tabelle o libri di

ha una storia lunga nel campdldeCAA (Hanson comunicaziong sistemihigh tech diCAA (p.e.

et al., 2013)Con l'avventodei vari social media, SGD tradizional, tecnologie mobili con "appdi

foto e video sono divenuti canali dipesssione CAA), e altrepiu diffuse app per la comicazione
universalmente accettatialla societa light & e social media (p.d=acebook, Twitter, Instagram,

McNaughton, 2012a), ed utilizzai supporto della ShapChat).
comunicazione per scopi didattici, occajmnali, _ _ o o
sanitari, e sociali (Raghavendra, Newman, Grace, Conseguenze dei cambiamenti nei sistemi di CAA

& Wood, 2013). sulla competenza comunicativaGli enormi
Tuttavia, per potere adoperare quediversi cambiamenti nei sistemi/app dCAA, nelle
media in maniera efficace e rafforzare la tecnologie della comunicazione, e nei media
comunicazione sulle piattaforme dei social media sociali portanosia benefici eche nuove sfide per
(p.e.Facebook, Twitter, Instagran@ pesone con costruire, ricostruire, e supportal® competaza
complessibisogni comunicativi devono possedere  comunicativa delle persone che si affidaria a
abilita di literacy funzionale oltre all'abilita di CAA. La rivoliBadiedaliee por
scattarefotografie efare video diavvenimenti d tecnologie mobilied il crescente utilizzdei media
esperienze interessantiPercio, questi media sociali ha avuto un impdb positivo sulla
impongono maggioriesigenze linguistiche (cioe conoscenza slll'accettazione sociale dalCAA,
abiita di literacy funzionale; abilita semantiche, riducendo le barrieredi atteggiamento nei
sintattiche e morfologiche) e maggiori richieste  confrontidella CAA stessgMcNaughton & Light,
operazionali (p.efare e postare foto e video). 2013). Di conseguenzie persone colcomplessi
Inoltre, per ciascun medjale persone con bisogni comunicativi sono piu dispnibili ad

complessibisogni comunicativi devono impararne  utilizzare questi strumenti, quali supporti GAA,
le regole diutilizzo sociale (cioe, con chi, che per migliorare la loro competenza comunicativa.

cosa, quando, dove, in che forma, e qeali scopi Rob RummelHudson,geritore di un teenager che
comunicare). Queste regokariano a seconda dei utilizza la CAA, ha spiegato gli effettpositivi
media. Per esempio, documentiiicper scuola o delle tecnologie mobili sugli atteggiamenti ldel
relazioni di lavoro richiedonwocabolarig sintassi, persone concomplessi bisogni comunicativie

e morfologiaformade, mentre Twitter & limitato a sulle loro famiglie:

140 ca_rat_teri_, con IIUS.(.) di frammenti_di frase . € | ' i Pa dinafsauzione @uttesto gante ai
a_bbrev_la2|on|a_ccettablll per dar? agglor_na_lme_ntl problemi di integrazionesociale | ragazzini che
circa il proprio status @ esprimere opinioni. utilizzano anche i piti avanzati ausili dedicati, vanno
Inoltre, le persone che utilianola CAA devono in giro con un oggetto cheice al mondo "Sno
apprendere le regole socimduistiche di utilizzo disbi |l e" . | ragazzini che
di ciascunadi questi media senzdeneficiaredel un dispositivo che dice, "Sono alla mdad essere
feedback immediato, visibil@a partedel partner. alla moda, essere g® chiunque altro, significper
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loro piu di quanto cio significhper ciascuno di noi.
(RummelHudson,2011 p. 22)

Sebbend'aunento della gamma dei sistemi/app
di CAA, dei media somli, e degli strumenti di
comunicazione a larga diffusione a disposizione
delle persone che si affidano al@AA, apporti
loro sostanziali benefici, pone anchsfide
significative. Lacrescentealiversitadegli strumenti
per la comunicazione si traduceper le persone
con complessi bisogni comunicativi- in un
aumento sostanziale delle richieste operazionali.
Ogni strumento presenta differenti
rappresentazioni organizzaioni e layout delle
informazioni oltre adifferenti tecniche di accesso
(trascinare, liccare, cliccare due volte). E
ciascuno di questi differenti design porealle
persone concomplessi bisogni comunicativii
differenti richiestemotorie, ©gnitive, sesoriali
percettivee linguistiche Di solito, questi strumenti
non si integrano bertea loro, aumentando cosi le
richieste operazionali alle persone caromplessi
bisogni comunicativi che devono apprendere, non
solo come gestirgiascuno strumenfana ante
come navigare fraapp o dispositivi,a seconda
delle esigenze.

Lo sviluppo della competenza operazionsile
basasull'interfacciamentdra le richiestemposte
dalle tecnologie comunicative e le caitac
intrinseche della persona che si affid@ &CAA.
Tradizionalmente il focus dellintervento e stato
insegnare alle persone concomplessi bisogni
comunicativi le abitda motorie necessariead
accedere ai sistemi di CAAuttavia, la rierca
dimostra che anche la processazione Vvisiva,
cognitiva e lingiistica ha un ruolo critico nel
determinare la aopetenza operazionaldp.e.
Costigan et al., 2012; Wilkinson, Light, & Drager, 2012).

Fino ad oraci si € maggiormente concentrati
sull'interventorivolto alla persona corcomplessi
bisogni comunicati. Si € posta meno attenzioae
migliorare il design dei sistemii CAA (ed in
generale anche il desigrdei dispositivi di
comunicazione a piu larga diffusione) e nello
specificoper limitare le richieste operazionali, per
rendere piu semplicel'apprendnento, e per
facilitarne l'uso. Come Light e McNaughton
(2012b) hanno notato, "La mancardiaattenzione
al design delle tecnologie/agpy CAA € un dato
abbastanza ironico dato questa componente
del | 6i nt econdizonae sosapzialmente
la performage ed & anche la sola piu facilmente
suscettibile di cambiamenti.” (p. 36). Chiaramente,
sono necessarie future ricerger approfondire le
richieste di basé visive, cognitive, linguistiche e
motorie - poste da sistemi di CAA e per
distinguere gli etti di specifiche componenti del
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sistema allo scopo dittimizzare il design dei
sistemidi CAA e dei dispositivi di comunicazione

a piu larga diffusione esuwpportare quindi la
competema operazionale di persone con diverse
disabilita.

Vi é una urgente necessita di definire le
caratteristiche di baselel designche possano
facilitare l utilizzo
comunicazione a piu larga diffusione da parte delle
persone disalj e supportarne una rapida
personalizzazi one ameest
strumentianche gersone cospecifichedisabilita
e specifici punti di forzgEmiliani, Steplantidis, &
Vanderhé&en, 2011; Vanderheiden et al., 2012).
In caso contraride persone cogomplessbisogni
comunicativifaticherannasempre a tenere il passo,
cercando di impararé ¢ o n
tecnologie - nuove modalitd operative; oppure
saranno escluseall'accesso Ie app ed ai vari
dispositivi di comunicazionguando | designdi
tali strumenti imporra richieste superiori alle loro
abilita motorie, senspércettive, linguistiche,e
cognitive. A causa della maggiodéversficazione
degli scopi comunicativi e dell'accresciuta
disponibilita di diversisistemidi CAA e di diversi
dispositivi di comunicazione a piu larga diffusione
che possono rispondere a questi bisogni, €
necessari a, C 0 me ma i
multidisciplinare con competenze in vasampi
chenon comprendono solo le tradizionali abilita di
parda e linguaggio ma anche abilita di letto
scrittura, le modalita di interfacciamento
persona/computer la  processazione  visuo/
cognitiva,le performance motorie, e le strategie di
insegnamento, per nominarne solo alcu@li
interventi di CAA non possonopiu limitarsi
al |l 6ut i | idwantele imterazioBi @Gbcia a
faccia; gli interventi dovranno invece andare ben al
di lIa di questo ed essere rivolti ad ottimizzare la
comunicazione attraverso una piu ampia gamma di
media (Shane, Blackstone, Vanderheid#/illiams,

& DeRuyter, 2012). Sono necessarie azioni
concertate di advocacy per fare in modo che le
politiche pubbliche e le agenzie di finanziamento
accettino tale evoluzione; dovranno riconoscere e

supportare l'accesso ai vari dispositivi di
comunicazne, indispensabili per una piena
partecipazione nei contesti accademici,

occupazionali, e sociali (Vanderheiden et al., 2013).

Cambiamenti nelle aspettative dinpecipazione

Venticinqgue anni fa, molte persone con
complessi bisogni comunicativi abitavano in
grandi struttureesidenziali, segregati dalle proprie
famiglie e comunita, e con limitate possibilita
educative e occupazioné@Wirenda, 2014).
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Adesso € invece in aumento il numero delle
persone corcomplessibisogni comunicativiche
vivono nelle proprie comunita (Lakin & Stancliffe,
2007); frequentano la scuola assieme agli altri
bambini del vicinato e sono inserite in classi
normali (p.e.Calculator, 2009); hanno un lavoro a
tempo pieno o paitime allinternodi enti della
comunita, telel@oro, o microimprese (p.sakson,
Burgstahler, & Arnold, 2006; McNaughton,
Rackensperger, Dorn, & Ndgon, in stampa); e

partecipano a diverse ed interessantattivita
allinterno  della comunita (Thirumanikam,
Raghavendra, & Olsson, 2011; Trembath,

Balandn, Stancliffe, & Togher, 2010).

Conseguenze dei cambiameniei pattern di
partecipazione sulla competenza comunicativa
Dati questi cambiamenti nel vivergndare a
scuola,lavorare, e partecipare nefamunita vi &
stato - per le persone concomplessibisogni
comunicativi - un aunento sostanziale delle
esigenzecomunicativein questi diversi ambienti
(Johnson, Douglas, Bigby, & lacono, 2009;
Raghavendra, Virgo, Olsson, Connell, & Lane,
2011). Venticinque anni fa, molt@ersone con
complessi bisogni  conunicativi  avevano
opportunita di interagire solo con il personale delle
strutture e esidenze in cui abitavano; erano
escluseda molte opportunita di comunicaziore
avevano opportunita di scelta moltimitate.
Adesso, le persone con complessi bisogni
comunicativihanno bisognoidistemidi CAA che
supportino la loro comunicazione e piena
partecipazionea caa, a scuola, al lavoro, nei
contesti sanitari, e allinternodella comunita
(Collier, Blackstone, & Taylor, 2012; Collier &
Self, 2010). Non & piu §ficiente perle persone
con complessibisogni comunicativavere accesso
a strumenti per richiedere semplicemente un cibo o
un‘attivita preferita; devono oravere accesso alla
comunicazione per fare amicizia con i pari, per
imparare a scuola, per condiere le proprie
competenze al lavoro, per gestire le loro esigenze
nelle strutture sanitarie, e per partecipare con
successp come cittadini nel vero senso della
parolg dla societa (Bryen, Chung, & Lever, 2011;
Kennedy, 2011)Le persone coromplessbisogni
comunicativi si trovano di fronte ad un aumento
delle richiestdinguistiche, operazionali, sociali, e
strategiche per affrontare le aumentatggenze
comunicativelegate allapartecipazione imuesti
diversi ambienti (p.e.casa, scuola, lavoro,
corrunita). Gli interventidi CAA devono aiutare a
costruire conoscenze, giudizd abiita necessarie
allo sviluppo della competenza comunicatibata

| 6aument at a @iena partdcipazione a
nella societa, le persone csieaffidano alla CAA
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interagisconp c ome mai com diversia
partner in contesti fra i piu diversi e, di
conseguenza, devono affrontare queste aumentate
esigenze comunicativePer fare fronte a quies
sfide, & molto importante che Ipersone con
complessbisogni comunicativeviluppinoi fattori
protettivi necessari a fortificare la propria
motivazione atteggiamento, sicurezza di se, e
resilienza di fronte alle avversita che senza dubbio

dovranno dffrontare. Inoltre, sono necessari
ulteriori interventi per spezzare le barriere
ambientalia | | 06 idella societaoche limitano la

patecipazione, sostituendole con supporti positivi
utili a rafforzare la competenza comunicativa delle
persone cobisogn di CAA (Johnson et al2009).

Ricerca per una maggiore comprensione della
competenza omunicativa

Negli ultimi 25 anni, € aumentata
significativamente la ricerca per migliorare le
conoscenze e per rafforzarela competenza
comunicativa dé¢ persone an complessibisogni
comunicativi Queste ricerchehanno fornito
evidenze empiriche sul positivo impattdella
CAA (Beukelman et al.2007; Bopp, Brown, &
Mirenda, 2004; Bramson & Demchak2009;
FriedOken et al., 2012; Ganz et al., 2011;
Machalicek et al. 2010; Roche et al.2014;
Schlosser, Sigafoos, & Koul, 2009; Walker &
Snell, 2013; Wendt, 2009) ce hanno dimostrado
che l 6utilizzo del | a
| 6emer ger e 0 il
(Millar, Light, & Schlosser, 2006; Romski al,
2010). Come professionisti in questo campo,
dobbi amo essere
ricercadi base che ha portato miglioramenti negli
interventi di CAA, basati su evidenzBurante gli
ultimi 25 anni,siamo stati anche testimoni di un
aumrrentato coinvolgimento in queste ricerche delle
persone concomplessibisogni comunicativie
delleloro famiglie, chdavorano per fare sche le
loro voci siano sentite e che le loro esigenzie e
loro priorita vengano rispettatfD' Keefe, Kozak,
& Schuler, 2007; Rackensperger et &005).
Malgrado questi progressi significativi, restano
molte domande senza rispostalsinterventi piu
efficaci per costruire, ricostruire, o supportdae
competenza gaunicativa di persone diverse, nelle
diverse fasdella vita, con disabilita di sviluppo
acquisite, degenerative, o temporanee e che
presentano complessi bisogni comunicativi. Sono
necessarie ricerche future per approfondire la
efficacia degli interventi per (a) favorire
conoscenza, giudizjced abilita delle persone con
dbrhplessBigogni comunicativin tutti i campi -
linguistico, operazionalesociak, e strategico; (b)
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rafforzarei supporti psicologici per massimizzare
la motivazione, gli atteggiamenti positiyi la
sicurezza di sée la resilienza; e (c) abbattere le
barriere ambientali (nelle politiche, prassi,
atteggiamenti, conoscenze ed abilitd) e garantire
supporti adatti d parte dei partner comunicatii
casa, a scuola, e negli ambiettella comunita per
sviluppare la compeéenza comunicativa delle
persone coromplessbisogni comunicativi

Conclusioni

In conclusione, riteniamo ch& definizione di
competenzacomunicativa per le persone che si
affidano alla CAA, propostaa Light 25 anni fa
(1989), possa ritenersi ancokalida in questa
nuova era della comunicazione. Malgrado i
notevoli cambiamenti nelcampo della CAA,
l'obiettivo principale degli interventi non é
cambiato. Tali interventi devono favorire o
sviluppo di abita comunicatie funzionali adatte a
sostenere le persone concomplessi bisogni
comunicativinel costruire, ricostruire, 0 supportare
la competenza comunicativa pepgmere bisogni
e desideri, costruire reti socialiscambiare
informazioni, e peecipare alla vita sociale

Cio che é cambiato dmmaticamente durante
gli ultimi 25 anni, tuttavia, € comesengono
affrontati questi obieivi comunicativi Mentre 25
anni fa, gli interventi di CAA erano rivolti
soprattutto alle interazionfaccia a faccia, oggi
debbono riguardare scopi comunicatimolto piu
ampi che comprendono non s@dnterazioni
faccia a faccia, ma anche la comunicazione scritta,
l'accesso a Internefi media sociali,ai cellulari,
testi, blog, ecommerce, ecc. Le aspettative di
partecipazionelelle persone cocomplessbisogni
comunicativi all'interno della societd sono
cambiate notevolmente. Venticinque anni fa molte
persone con bisogni dCAA vivevano ingrandi
strutture residenzialcon opportunita educative e
occupazionali limitate; queste persone adesso
vivono, vannoa scuola, lavorano, e partecipano
alle attivita delle proprie comunita (Mirenda,
2014. Questi cambiamenti hanno portato @l
aumento delle esigenze comunicatigecui gli
interventi CAA dovranno rispondere, per faie
modo che le persone concomplessi bisogni
comunicativi possano sviluppare conoscenza
giudizio, ed abilitd necessarie alla acquisizione
della competenza comunicativa

Conoscenza, giudizio, ed abilita a supporto della
competenza comunicativa

Come Lght (1989) ha propostda competenza
comunicativa si basa sull'integrazionedi
conoscenza, giudizio e abilita in quattro domini tra
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loro correlati: linguistico, operazionalsociale, e
strategico. Questi quattro domimndametali non
sono cambiati durante gli ultimi 25 anni. Cio che e

cambiato, tttavia, &€ l'ampiezzadelle abilita,
linguistiche, operazionali, sociali e strategiche,

indispensabili per acquisire la competenza
comunica i v a (vedi Tabell a
esempi)

Dominio Inguistico. Come notato in precedenza,
l'acquisizione della copetenza comunicativa é
condizionata, almeno in parte, dalle abilita
linguistiche, incluse le abilita ricettive ed
espressive fla lingua (e) parlata e scritta nella
famiglia della personae all'interno deéh comunita
sociale pit ampia, e nel codice linguistickei
sistemidi CAA utilizzati per comunicare in questi
ambienti. Le richieste relative alle abilita
linguistiche sono significativamente aumentate
negli ultimi 25 anni. Dato be oggile persone con
complessibisogni comunicativhanno ampliato le
proprie reti sociali e interagiscomon un'audience
piu ampia ed in diversi ambienti, vi & una
maggiore esigenza di esprimere messaggi in modo
autonomo edntelligibile, utilizzando wcabolario,
sintassie morfologiaappropriati come richiesto
dagli strumenti edai contestidella comunicazione.
E6 aumentata anche | 0esi
di letto-scrittura che consentafiaccesso alliapia

gamma ditecnologied e | | 6 i n feairsoc@lz i 0 n ¢

media (Williams et al, 2012). Inoltre, con lo
aumentodella globalizzazione, un numero sempre
maggiore di persone concomplessi bisogni
comunicativi devono vivere, andare a scuola, e
lavorare dlinterno di comunita bilingue e
multilingue (p.e. Soto & Yu, 2014); debbono
quindi possedere ali ricettive @& espressive in
pitu di una lingua, @ avere a disposiziongstemi

di CAA che supportino i loro bisogni comunicativi
nei diversi ambienti e tutto cid incrementa le
richiestelinguistiche.

Dominio  operazionale Oltre alle abiita
linguistiche, le persone concomplessi bisogni
comunicativi devono anche acquisire abilita
operazionali a supporto della competenza
comunicativa fra cuabilita nel realizzare modalita

unaided di comunicazione e nell'aedere ed
utilizzare tecnicamenté sistemi aided di CAA.
Léesigenza di abilit

negli ultimi 25 anni; tuttavia, con I'esosione delle
tecnologie mobili e degli strumenti di
comunicazione e social medidisponibili, e
mancando i nelle attuali tecnologiei le

caratteristiche di universal desige persone con
complessibisogni comunicatividevono affrontare
nuove richieste operazionalper accedere e
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Tabella 1. Conoscenza, giudizio, e abilita necessarie alfmmpe che utilizzano la CAA per acquisire la competenza comunicativa
(Adattato da Light & Gulens, 2002).

Dominio Esempi di conoscenza, giudizio, e abilita necessarie

Linguistico  Sviluppare abilita nella lingua (e) nativa parlata e scritta in fasnighella comunita sociale pit ampia, per esemp

1 Capire la forma, contenuto e uso del linguaggio (i) parlato dagli altiiy faanigliache nella comunita sociale
pit ampia

1 Sviluppare in maniera appropriata diverse abilita espressive (contesrata, £ uso) del linguaggio (i) parlato
famigliae nella comunita sociale pit ampia

1 Essere in grado di passare tra differenti linguaggi e culture, quando necessario

1 Sviluppare abilita di literacy per capire e adoperare il linguaggio (i) sarifeonigliae nella comunita sociale
pit ampia; Essere in grado di muoversi fra questo linguaggi, quando necessario

Sviluppare abilita nel codice linguistico dei sistemi di CAA in famiglia e nella comunita sociale piu ampia, per es

1 Sviluppare conosmnza lessicale dei simboli utilizzati per esprimere concetti attrave@adAa

1 Sviluppare abilita semantica, sintattica, e morfologica per esprimere significati piu complessi attra®éiso la

1 Scegliere appropriati sistemii CAA per rispondere ai bigmi dei differenti ambienti culturali e linguistici

1 Imparare le appropriate convenzioni linguistiche per i differenti strumenti di comunicazione e media socia

Operazionale Produrre simbolunaided per esempio:

1 Pianificare e realizzare la cessaria forma, posizione, orientamento e movimento della mano per produrre
manuali o gesti convenzionali

1 Pianificare e realizzare i movimenti del corpo necessari per trasmettere messaggi attraverso la pantomim

1 Pianificare e realizzare i movimgel corpo necessari per produrre altri coditdided(p.e., codici tramite la
chiusura delle palpebre, guardaresuper dire si)

Adoperare i sisteraided/app di CAA in maniera accurata ed efficace, ad esempio:

1 Aprire la tabella di comunicaziongirare le pagine, ed indicare il simbabCAA desiderato

1 Prendere il simbolo target e darlo al partner, quando si adopera il PECS

1 Adoperare carta e matita per esprimere un concetto

9 Utilizzare una tecnica di selezione per accedere ai sirdbGIAA necessari (p.e. selezione diretta con un dito,
pugno, alluce o con gli occhi; scansione riga/colonna tramite un sensore; scansione diretta con un joystic

1 Navigare all'interno dei sistemi/app di CAA

Saper utilizzare media sociali e altri strumetittomunicazione ad ampia diffusione, per esempio:

1 Seer utilizzare i social mediagdi strumenti di comunicazione

i Scattare e caricare foto e video per supportare la comunicazione attraverso i media sociali

1 Navigare/spostarsi tra i vari strumeapip per rispondere alle varie esigenze

Sociale Sviluppare appropriate abilita socio/linguistiche, per esempio:
fPrendere il turno (turni obbligatori e non obbli
1 Awviare e concludere appropriatamente le interazioni
1 Mantenere e sviluppare gli argomenti della conversazione
1 Esprimere un‘ampia gamma di funzioni comunicative (p.e. richiedere informazioni, protestare, richiedere
oggetti/azioni, fornire informazioni, dare chiarimenti, confermare/negare, ottenere I'at&nzion
1 Scegliere appropriati sistemi/app di CAA e/o media sociali, per rispondere ai propri bisogni comunicativi
1 Utilizzare forma, contenuto, e convenzioni appropriate ad una determinata audience e/o media
Sviluppare appropriate abilitd socio/relazionpér esempio:
1 Partecipare attivamente alle interazioni
1 Essere reattivi nei confronti dei partner
1 Dimostrare interesse nei confronti dei partner (p.e. fare domande centrate sul partner)
1 Mettere i partner a proprio agio
1 Dare un'immagine positiva dé stessi
1 Mantenere un rapporto positivo con i partner

Strategico  Adoperare strategie compensatorie per bypassare limiti in campo linguistico, per esempio:

1 Chiedere al partner di scrivere/digitare o indicare i simboli per aumentare gli inftixti riicleypassare difficolta di
comprensione

1 Adoperare promemoria pbypassare limiti del vocabolario e stabilire un argomento

9 Chiedere al partner di fornire scelte per superare i limiti del vocabolario

9 Chiedere al partner di indovinare e dare stiggenti perbypassare limiti del vocabolario

Adoperare strategie compensatorie per bypassare limiti in campo operazionale, per esempio:

1 Adoperare messaggi telegrafici per aumentare la velocita della comunicazione

1 Chiedere al partner di concludere@ssaggi mano a mano che vengono prodotti, per ridurre l'affaticamento e
aumentare la velocita della comunicazione

fRichiedere | 6aiuto del partner per individuare |

Adoperare strategieompensatorie per bypassare i limiti in campo sociale, per esempio

1 Adoperare una strategia introduttiva per mettere il partner a proprio agio

1 Adoperare l'umorismo per mantenere un rapporto positivo e mettere il partner a proprio agio

1 Adoperare i medigociali per aumentare le proprie reti sociali
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Tabella Il

Fattori psicesociali e loro potenziale impatto sulla competenza comunicativa (Adattato da Light, 2003).

Fattori psicosociali Definizione

Impatto potenziale

Motivazione a
comunicare

Atteggiamento

verso la CAA che predi s pizzo(gmena) debalCANIN t
una determinata situazione
Sicurezza Sicurezza di sé basata sul pensiero della pedigrater

nel comunicare
situazione

Resilienza

reagire ai fallimenti

avere una comunicazione di successo in una data

Capacita di prevenire, minimizzare o superare gli effetti
dannosi dellewersita; capacita di superare i problemi

Spinta a comunicare, influenzata dal pensiero che lo scc Definisce il desiderio della persona di
(cioe la comunicazione) sia importante e fattibile

comunicare con gli altri in determinate
situazioni

Idee sulla CAA cariche di emozioni (positive o negative) Condiziona la disponibilita della persona ad

adoperare (0 meno) la CAA per comunice
con gli altri in determinate situazioni

Condiziona la propensione della persona ad
agire davvero (cioé comunicare) in
determinate situazioni

Condiziona la perseveranza della persona a
comunicare, malgrado barriere, avversita
fallimenti

controllare in maniera efficacel efficiente queste
diverse tecnologie (Eitiani et al, 2011).

Dominio ®ciale. Mentre le abilita linguistiche ed
operazionali consentono @ll persone con
complessibisogni comunicatividi accedere agli
strumenti necessari pecomunicare, le abilita
sociali consentono loro di utilizzare questi
strumenti in maniera efficacger raggiungere
propri obiettivi comunicativi. Con i notevoli
cambiamenti negli scopi della comunicazione e nei
media attraverso i quali tali scopi possono essere
raggiunti, kB persone concomplessi bisogni
comunicativi si trovano ad affrontarecrescenti
richieste anche in campo sociaflevono imparare
con chi, che cosa dove, quando, perchée
attraverso quali mediacomuncare (0 non
comunicare). Bvonoimparare a valutare cio che
le diverse audienceichiedono. Con l'accessa
un‘audience pitt ampia, possono trovarsi ad
affrontare barriere diatteggiamento all'interno
della societae nei diversi ambientieducativi,
occupamnali, sociali) e dovranno sviluppare
maggiori abilita socio/relazionali per mettere i
partnera proprd agio e costruireapporti positivi
(Light et al, 2007; Semner, 2011).

Dominio drategico. Malgrado gli interventi per
acquisire, riacquisire e/o conservare le abilita
linguistiche, operazionali e sociale persone con
complessibisogni comunicativisperimenteranno
inevitabilmente limitazioni  significative che
potranno avereun impatto regativo sulla loro
competenza comunicativa; queste situazioni
richiedonounacompet@za strategiceDato che gli
scopi comunicativi e le aspettative di peipezione
sono aumentate (dando come risultato un aumento
generale delle esigenze comunicative), € inevitabile
un incremento delle richieste circa l'acquisizione di
efficaci strategie compensatorie che permettano una
comunicazione di successoanche di fronte a
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significative | i mdcdssitzdi on i
ricerche sulla competenza strategica (Mirenda &
Bopp, 2003); il campo ha molto da imparare dalle
persone che si affidano alla CAA che hanno acquisito

la competenza comunicativa e raggiunto in maniera
efficace i propri obiettivi comunicativiin diversi
ambienti ed attraverso vari media (Rackemsperger et
al., 2005; Smith & Connolly, 2001).

Fattori  psico/sociali che
competenza comunicativa

supportano la

La competenza linguistica, operazionadeciale, e
strategca € influenzata da vari fatigrsico/sociali,
fra cui motivazione, atteggiamento, sicurezza di sé
e resilimza (Light, 2003). La Tabella Il propone
un elencaed alcuniesempi @i fattori psicogociali
che possono avere un impatto sull'acquisieio
della competenza comunicativao l'aumento
delle esigenze di comunicazione e delle aspettative
di partecipazione, lepersone concomplessi
bisogni comunicativi dovranno inevitabilmente
affrontare nuove ed aumentate sfaenunicative

Di conseguenza, i fattori psico/sociali quali
motivazone, atteggiamento, sicurezza di sé, e
resilienza avrannooggi un ruolo addirittura
maggiore sull'acquisizione della competa
comunicativa  rispetto al passato.Sono
indispensabili interventi che rafforzino questi
fattori protettivi perfar si chele perone con
complessi bisogni comunicativi abbiano |l
desiderio di comunicare, accettino di utilizzédae
CAA e siano sempre disponibili a farlo,
continuando a persevare nel comunicare
malgrado le molte sfidedei possibili fallimenti
(Hodge, 2007;Smith & Connolly, 2008).Finora,
nel campo della CAA, questi aspedtino stati in
grande parte trascuratsono necessarie ricerche
future per migliorare la comgnsione di questi
fattori psico/sociali ée attuali pratiche

16



Supporti ambientali alla@mpet&za comunicativa affrontare. La Tabella Il elena&da alcuniesempi
R dei supporti ambientali che possonfacilitare lo

Dato che la comunicazione € un processo  gyjluppo della competenza comunicativa
reciproco, la competenza comunicativa si basa non

solosu aspetti relativi alla personehe si affida Sfide fiture

ala CAA ma anche su fattori estrinseci che

riguardano l'ambientedei partner comunicativi Non c'é alcun dubbio che l'astilzeti sia alzata. Le
(Blackstone et al.2007). Barriere nelle politiche, personeche hanno bisogno dell@AA portano,
pratiche, atteggiamenti, abilita, e conoscenze nel | e i nterazioni comuni c
possono impedire la realizzazione della  di bisognie di abilitd, con punti di forza e/o limiti
competenza coumicativa delle personehehanno nelle proprie abita motorie, sensoriali percettive,
bisogno della CAA, mentre supporti da parte cognitive,e/o linguistiche. La sfida & implementare

del | 6 ambi atner posseno migliorarepla interventi di CAA efficaci, basati su evidenzge
costruzione, la ricodizione, o laconservazione culturalmente competentper supportarequeste

della competenza comunicava da parte delle persone nelealizzare lacompetenza comunicativa
persone condisabilitd di sviluppo, acquisite o e poter cosi esprimere i loro bisogni e desideri,

degenerative (Beukelman & Mirenda, 2013). sviluppare vicinanza  socigle scambiare
supporti ambientali assumono un ruolo aitlira informazioni, e peecipare alla vita sociale casa,
maggiore di fronte alle aumentatesfide a scuola, al lavoro e/o nella comunita
comunicative che le persone che utilizzalao

CAA, soprattutto le piu vulnerabili,  devono

Tabella 1II. Supporti ambientali che possono facilitare la coemza comunicativa delle persone che si affidano alla CAA

(Adattato da Light, 2013)

Fattori ambientali Esempi di supporti ambientali

Politiche fLegislazione che supporti | 6accessibilit”™ e
1 Politiche che assicurano il finanziamento dei sistemi di CAA e delle tecnologie assistive

1 Legislazione che proibisca la discriminazione nei confronti delle persone con disabilita
il
1

Politiche a supporto dell 6Universal Design ¢

Pratiche Erogazionedi interventi- basati su evidenze, rispondenti alle esigenze dei consumatori e cultura
competenti da parte di team multidisciplinari con esperienza di CAA
Supporti economici per i sistemi di CAA/le tecnologie assistive e per gli interventi

Disponbilita di tecnologie accessibili alle persone con disabilita

= =9

Atteggiamenti

=

Iniziative di advocacy & educazione pubblica per promuovere la conoscenza dei diritti e delle ce
delle persone con disabilita

Opportunita significative di comunicazionengédrazione con i pari

Aspettative appropriate a casa, scuola, lavoro e nella comunita

Conoscenze Conoscenza delle fonti di finanziamento e delle risorse di CAA

Conoscenza dei simboli di CAA e delle tecniche di trasmissione

Conoscenza dei posizionamergicessari

Conoscenza delle strategie di selezione del vocabolario, di layout, di organizzazione e loro
aggiornamenti

Conoscenza dell 6azionamento e della programr
Conoscenza della cura quotidiamdelle routine di maehimento(degli ausili)

Strategie per la soluzione dei problemi tecnici

Strategie per integrare la CAA nella vita quotidiana

= =4 -8 = = =

E N E X

Abilita 1 Partner che utilizzano strategie interattive atte a favdriveon esito della comunicazione (p.e. aspet
che la pesona comunichi, riconoscere e rispondere ai tentativi di comunicare, fornire appropriati i
linguaggi o, aumentare | 6dinput se necessari o,
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Venticinque anni fa, il campdella CAA si era
focalizzatosu dimostrare checosaera possibile
ottenere, accedendo agiinterventi di CAA
(Mirenda, 2014). Ora talpossibiltd sono chiare e
la sfida sara che tutto cido diventi possibdleche

ogni persona con complessi bisogni comunicativi

abbia accessodaefficaci interverti di CAA e
raggiunga la  migliore
comunicazione paibile (Beukelman et gl2007;
Rispoli, Franco, van der Meerahg, & Camargo,
2010). Vi sono ancora moltepersone con
complessi  bisogni
usufruiscono d servizi di CAA efficaci,

competenti cultialmente, basati su evidenze che

sono oo necessari per realizzare dcampeénza

comunicativa ed esprimere pienamente le loro

potenzialita (Baxter, Enderby, Evans, & Judge,

?012 Hodge, 2007). La competenza comunicativa
e essenziale per il miglioramento della qualita

della vita delle persone o complessi bisogni
comunicativii €  fondamentale  per |l
soddisfacimento dei bisogni umani di bager la
conquista de fondamentali diritti umani e del
poteredella comunicazione. Come Bob Williams
ha affermato in maniera cosi eloquente:

Avere il poteredi dire cido che hai netuore enela

mente cambia drammaticamente l'equazione della

disabilita. hfatti, & la sola cosache io sappia che

pud dare mazzatei anuri antichi dei miti e degli

stereotipi e frantumari silenzio cheregna nella vita
di molte persone (B. Williams, 2000, p. 249)

Traduzione a cura di A. Rigamonti e G. Veruggio
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Intervento sulle narrazioni personali.
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| bambini che utilizzano la comunicazione aumentdva e alternativa spesso presentandlifficolta significative nella
produzione di narrazi oni opgaazadeiennartaizioni ersdnali nél eontibaire Blla definiziané i mp
dell'identita personale e sociale haricevuto importanti attenzioni da parte della psicologia dello sviluppama poca attenzione

nel campo dei disturb della comunicazione. lipresentestudio analizza I'effetto di un programma di intervento focalizzato sul
miglioramento delle abilitd narrative di tre bambine con severi disordini comunicativi che utilizzano la CAA. Lo studio
comprendeva dueattivita narrative personali, la descrizione di una fotogafi a significativa ed un racconto di una esperienza
personale. | risultati indicano che la partecipazioneal programma di intervento ha avuto un effetto positivo sull'abilita delle
partecipanti nel produrre narrazioni personali.

1. Introduzione memoria dei bambini. Essi riportanche i
bambini tendevano a ricordagdi eventi di cui
avevano parlato fra mamma e bambino. Ancora,
non era sufficiente che la mamma parlagsen
evento; piuttosto era necessario che ci fosse stato
uno scanbio fra mamma e dmbino affinché
I'argomento fosse ricordato. Questi dati sembrano
indicare che parlare di unvento ha eitacia
nel | 6ai ut aa eostruireunabneemdria n o
narrativa relativa gbassato (Nelson, 1993).

Studi sui discorsi mammabambing
relativamente al passato epesentgforniscono
forti evidenze circa il fatto che i bambini
imparano a parlare dellproprie esperienze e a
ricordarlein modi specifici. Imparano a "narrare”
la propria esperienza (Nelson, 1996). La propria
espeienza diviene ricordo e i ricdi hanno una

narrazoni in contesti differenti, ma anche funzione sociale- noi li condividiamo con gli

socializzan opratichel nrative e r n 81Itr|. QLIJesta funzioe sociale dei ricordi sottende

attraverso pratiche narrative (Ochs & Capps, gzghzoléaggostr”e rraéclzgo.r(;tsb:el:'eaﬂ(rqs(tjraetos'z:(?]r;e éna
2001; Rogoff, 1990). La capacita narrativa € attraverso a condivizéione %:alle Inostre st’orie
petanto basilare per comprendere lo sviluppo

L . personali che noi sviluppiamo relazioni positive
Sl(zllnest(r)enlagl_(r)ﬁ(l)smo;:;:gn(Iggggidmd_opez, 2001L; (Nelson, 1993; Ochs & Capps, 2001). Di solito, i

Ma la narrazione € piu di un geneliediscorso; bam_bini imparano aep_rteci_pr?l_rq a conv_ersazi(_)ni
€ un modo di pensare. La riceresistente indica relative al passato, guidatallinizio 'dagll adulti
che parlare deventipassati ed attuali fornisce a ghel_creancu_n ffllo_QOSQttgre B‘.ar.r at_lvolpgrtegdol
bambini un modello su come organizzare e agli spunti forniti dai- bambini, includendo e

ricordare specificre esperienze(Nelson, 1993, ?L%%':revagjfg::ésu r?fc(;rrﬁ]a? eer'r?ggrrézrr];e
1996). Tessler e Nelson (1994) riportano i risultati IN I ’1996' Och &UC sOOle P ' t
di due studi che esaminano gli effadegli stili (Nelson, , DCNS app ). Per questo,

comunicativi degli adulti sulla successiva le narrazioni personall_ sw_lup_pate n
collaborazione con gli adulti contribuiscon@a

Il discorso narrativo pud assumere molte forme
(Ochs & Capps, 2001Ruo trattare di eventi che
una persona ha sentito o ha letto. O pu0 trattare di
eventi che la persorfaa vissuto direttamente o ha
immaginato. la narrazione pud avvenire
attraverso  un monobgo o0 durante una
conversazione (Waller, 2006). Senza tercenato
della forma, le narrazionhanno molte funzioni
nella societa umana e nella vita dei bambini
(Nelson, 1996). Bmer afferma che la narrazione
ha una funzione sociale eulturale piu ampia,
poiché é nell'ambito dei contesti delccotare e
del condividere narraziorihe ibambini imparano
a conoscere sgtessi d il mondo che li circonda
(McCabe, 1997; Nelson, 1993). | bambini non
solo imparano a capirel@ creardifferentitipi di
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strutturare la mema del bambino rispetto ad
importanti esperienzepersonali La menoria dei
bambini piccoli deglieventi personalitende a
essere ampliata allorché l'evento evoca una
reazione emotia e piu specificamente, quando gli
aduli discutono e ricordan@venti emozionanti
assieme al bambino (vng & Steig, 1995).
Infatti, alcune ricerchendicano che le mamme
addestratead utilizzare tecniche di stimolazione
del linguaggio durante le conveazioni con i
propri bambinj sono in grado dsupportare una
piu elaborata rappresentazione degli eventi da
parte dei loro bambir{Boland, Haden, & Orstein, 2003).

Per molti bambini che utilizno la
comunicazione aumentativa e alternativa (CAA),
il racconto distorie personali pud essere limitato
sia da limiti imposti dai lorosistemidi CAA, che

dalla loro carente esperienza nel ruolo di
Ainarratoreo (Wall er
documentato legame fra le atdl narrative

personalie lo sviluppo di n 6 i d esociale & -
delle relazbni sociali, vi sono poche ricerckdle
strategie di intervento t® a supportare lo
sviluppo delle abilita narrativén bambin che
hanno bisogno del CAA. In uno studio
dettaglido su di un caso, Waller et al2001)
hanno descritto I'uso di un sisteiaCAA dotato

di un software (Talk: About™ - Don Johnson
Inc.) che consentiva diecuperarenarrazionipre-
immagazzinateper migliorare le abilita narrative
di conversazionali una bambina di nove anni e
mezzo. Hannecqpert o che | duti
Talk: About ™, associato ad un intervento
specifico, aveva portato ad un aumento
considerevole di iniziative di avvio della
conversazone@ad undaument Hat a
struttura del acconto.Sebbene tali risultaiano
sugpestivi, si deveancora definirda correlazione
tra intervento sistematico e risultati positiv.o
scopo di questo studio € quelldi esaminare
l'effetto diun programma di intervento sulle abilita
narrative di bambini che utiliano la CAA. Piu
specificamente, lintervento si proponeva di
migliorare  l'organizzazione complessiva, la
complessita linguistica e la comméa delle
narrazioni personatiei partecipanti.

2. Metodi
2. 1. Partecipanti

2. 1. 1.Studentioggetto dello studio

Quesb studio é statoandotto in una scuola
primaria con tre studenti che utilizano laCAA.
| tre bambini erano stati selezionatiper
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partecipare allo studio perché corpspevano ai
criteri seguenti(1) avevano udito e vista nei limiti
della norma, con oesmza correzioni; (2) avevano
severe difficolta di parola che condizionavano |l
loro linguaggio (speech)funzionale; (3) erano
competenti utilizzatordi CAA; e (4) erandi eta
compresafrai6eil2anni.

2.1. 1. 1. YA. YA aveva 8 annalliinizio dello
studio. Ea mata conidrocefalo epresentava una
tetraparesispastica causata da paralisi ceatdar
La sua paralisi cerebrale emaratterizzea da
aumentatotono flessorio agli arti superioried
inferiori e da diminuzionedel tono muscolare del
tronco e del capo YA non deambulava, si
muoveva conuna carrozzina elettronicaed
utilizzava molteplici modalita per comunicare
Secondo il sudnsegnante di sostegril suo
ista, lapggmugiGaziogenaided;dij YA
consisteva nella produzione di alcune parole
disartrichee in approssimaziondi frasi, risposte
siho, alcuni gesti, indicazioneed in alcuni gesti
modificati della lingua dei segni. Il linguaggio
orake di YA era lento, faticoso e prodotto con un
volume molto basso. La maggior parte del suo
parlatonon eraintelleggibile. Creavafrasi con un
massimo di 5 parolequando non antratta e
guando riusciva a manteneo@a posturaseduta
appropriata. Indicaval emettendo un vocalizzo
"yeah" e sorridendo, e indicave abbassando lo
sguardoe facendoun cenno leggerali no col
gapa Agoperayas la gunang degtea per fare un
movimento in direzime di un oggetto
associandol o all 6indi
Utilizzava anche parecchi segni modificati per
Hchiederg ne, gomypeye informazioni  (p.e.
mamma, papa, dormire, mangiare, mio, ragazzo,
ragazza, dmbino, lo stesso, ancord, 2, 5, e
averg. La sua comunicazioreded consisteva in
una tabella di comunicazionert simboli, un libro
degli argomenti, e un Vantage™ a 45 messaggi.
Il sistema simbolicali YA era composto da un set
di 40 griglie di 12cm x 17cm,con simboli di
vocabolario core con codicea colori e pagine
multiple di vocabolariofringe associato avarie
categorie. Qués sistema a bassa tecnologia
rispecchiava l'organizazione del vocabolario
Vantage M ed era utilizzato quando il Vantage
1™ non era a disposizione. Il libro degli
argomenti di YA era un album di foto di eventi
importanti della ia di YA a casa e a scugla
costituiva uno strumento per awviare la
conversazione e la scrittura apgomenti di alto
interesse. Il Vantage IM era la modalita
principale di comunicazionedi YA a scuolain
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combinazime con il suo limitato péato. sistema di organizzazione Ideocabolario del

Lédaccesso all o6ausili o awinspaak Waity™ i Questd t sisterean thassac o n i
dito indice.ll suo logopedsta riferiva che YA era tecnologia cosisteva in circa 50 pagine di icone

in grado di creare frasi accurate dal punto di vista che VA adoperava facilmente, in modo efficiente,
grammaticale comn massimo di sette paroleech e con suggeriment@d aiuto minimo da prte
comprendevano soggettaempi verbali ("ing", degli adulti. Il libro degliargomenti era ualbum
"ed"/inglesg, frasi con preposizioni, l'articolo "il", di foto di ca. cm 13dk c¢cml7
e le congiunzioi "e" e "perché". Con aiuto eventi, argomentie foto di personeimportanti

utilizzava sequenze di icone per rispondeae della sua vitaVA avevainiziato ad adoperard

domande (in inglese Whuestion = chi? che Vantage 1T negli ultimi 2 annj a casa e a scuola.

cosa?, ecc), introducevaggettivi, avverbi, e VA sapeva creare spontaneamerdeofe singole
costruzioni negati. e frasi a due parole sul Vantage™ anche se la

YA erainseita in una classe di 2° grado della  maggiore parte della sua comunicazione restava
scuola pubblica per scienze, studi sociali, uscite a telegrafica VA non coniugava i verbi e non

scopo didattico, aegtazione fisica, e musica. utilizzava tempi verbali nomi  plurali,
Frequentavancheuna classe diidattica speciale interrogative articoli, preposizioni avverbi di
in cui riceveva interventsistematic relativi ala luogoo aggettivi possessivi.
CAA e didatt i c adeliinguaggio s i v avA rera inseibtainruraaclasse di 2° grado alla
(language), della lettura, ke matematica. scuola pubblica per scienze, studi sociali, uscite
o didatticke, educazione fisica, e musica.
2.1.1.2. VA. VA aveva 9 anni allirzio dello Frequentavancheuna classe diidattica speciale
studio. Presentavaaprassia verbale grave, iy cyi riceveva interventsistematic relativi alla
deambulava e adoperavan'ampia gamma di CAAedidattia i nt en s idellnguaggio | 6 ar «
modalita comunicate: _ , (language), della lettura, ke matematica.
Secondo il suo segnante di sostegno e il suo
logopedista la comunicazioneunaided di VA 2. 1. 1. 3. VI. All'inizio dello studio, VI areva 7
consisteva in vocalizzi, indicare e mostrare per anni. Era nata con ungaralsi cerebrale.
richiedereoggetti @ azioni, ed utilizzadei segni Utilizzava una carrozzina elettroni@ scuola e
SEE (Gustason & Zawollow, 1993). | sistedii stava imparandoa adoperareuna carrozzina
comunicazbne di VA - a bassa tecnologia manude &l un girello. Era capace di spostapsr
comprendevano @ntabella di comunicazione con la classemuovendossulle mani esulle ginocchia.
simboli ed un libro degliargomenti mentre il suo Comunicava utilizzando una comunicazione
sistema d alta tecnologia era un VantageMla multimodale
84 messaggiVA comunicava a scuola utilizzando Secondo il suansegnante di sostegreil suo
di un approccio gerarchico cheiniziava logopedista la comunicazioneunaided di VI
dal I 6 utgingole parote e di ifrasi a due consisteva nella produzionk parole disartriche e
parole che variavano in intellegilita, a causa di brevi frasi, risposte si, edi gesti per indicare.
degli errori articolatori Quando noweniva capita Il linguaggio orale di VI era lento, faticoso e
successivamenténdicava o faceva vedere agli prodotto con un volume molto basso.
altri cio che desiderava, poi adoperavaegni L'intelligibilita complessiva era scarsa. VI
SEE (Gustason & Zawollow, 1993 poi emett@a vocalizzi di saluto per dire "ciao" e
adoperava il suo SGD, e da ultimo ricorreva “arrivederci’; indicava faceva gesti e tentava di
al éindicazione di s i mbfard friasi brevipéritheederef ulibzavizdnm@i con d i
comunicazioneVA era in grado di segnare circa il capo e vocalizzi per direno e si (yeah) per
150 segni SEE (Gustason & Zawollow, 1993) rispondere a domande rgdf e produceva singole
nella clase in cui veniva supportatéa sua parole ebrevif r a s i per richiamar
comunicazione La tabella di comunicazione dare informazioni, eispondere alle domande. La
consisteva iun raccoglitore ad anelli da. 12 cm sua comunicazionaidedconsisteva in una tabella
x 17 cm che conteneva un vocabolario @8 di comunicazione con simboli e in un Vantage
icone, a codice colore, per costruire frasper II™ a 84messaggi a scansioniea sua tabella di

collegarsi dlle pagine contenenti uno specifico comunicazione era compostacirca 30 pagine di
vocabolario Il set di icone era composto da ca.cm 12x cm 17contenenti ca. 3@cone PCS
simboli PCSM e segni SEE (Gustason & organizzate per tema o categoria. Qigiscicona
Zawollow, 1993) | simboli PCS grosso modo era codificata, tramitecolore come soggtto,
costituivano una versione a basgacnologiadel verbo, oggetto, ecc. per incoraggiare la
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costruzioneaccurata di undrase in inglese. VI partecipante lavorava con Y da 4 annicon VA

toccava le icone PCSat tempo stsso produceva da 2 anniconVlidad4anni . Al l i ntern
approssimazioni di frasi con -8 parole per laureain Didattica Specie, il partecipante3 si
richiederedaree ricevera@nformazioni. Inoltrevi eraforma o nel | 61 mp o sittzéozeg o n e,
stava diventandwia via piu esperta nell'uso del valutazione di programimdi intervento sulla

suo Vantage M. Lei uilizzava con failita il narrazione per studenti che utilirmo la CAA. La

tutorial p e r | 6i ndi v icahel quanidm n e suadpartetipazione a egto studio costituiva una

non era certa di dove si trovasse una parola e parte fondamentalper i completamento del suo
adoperava l'ailio per riparare alle cadute della Master in Didattica Speciale.

comunicazione, per laomunicazionedi base, e

comestrumentoa supporto della sua espressione 2. 2. Design

orake. Per esempio, lei spesso iaiza a esprimere

un pensiero verbalmentppi adoperava l'ausilio
per alcune parole, e concludeva il pensiero
verbalmente o attraverso un gesto.

VI erainserita pienamente in una classe tli 1
grac di scuola pubblicalFrequentavancheuna
classe di didattica speciale in cui riceveva
interventi sistematic relativi ala CAA,
educazione fisica adattata, logopedia, fisoterapia e
terapia occupazionalée sue prestazioni erano a | dati erano statraccolti nella fase iniziale
livello di 1° gralo nelle variearee accadeithe. d u r a imtereentd, éella fase di mantenimento

(Horner et al.2005).

L'efficacia degli interventi sulla narrazione
personale di stienti in eta scolare che utilizza

la CAA, era stata approfondita adoperando un
designsu singlo soggetto adue fasied a proe
multiple, rivolto ai 3 partecipanti (Horner et al.
2005; Kennedy, 20Q5chlosser, 2003a).

2. 3. Procedure di raccoltasildati

2. 1. 2. Adulti

| tre autorihanno partecipato allo studio. 2.3.1. Procedure iniziali

Il partecipante3 ha completto le procedur

2. 1. 2.1. Adulto partecipanté. Il partecipante 1 iniziali con ciagcuno dei tre studenti oggetto dello
aveva urMaster in logpedia, abilitazionestatale studig una volta alla settimana per un periodo di
e laurea nazionaldi logopedista. Aveva lavorato 3-4 settmane. Durante la fase inziale, |l
in una scuola pubblica come logafista itnerante partecipante3 faceva vedere ad ogsfudenteuna
per oltre 20 anni e si occupadh bambini che foto personale di un evento familiare e chiedeva
utilizzano sistemi diCAA da 15 anni. Aveva allo stwlente se ricordava l'evento i@ caso
lavorato con ciascundegli studenti partecipanti a affermativo di descriverloA ciascuno studente
guesto studiq da quando avevano iidto a era presentata una mapyaiva della storia (vedi
andare a scuola. Soto, Yu, & Kelso,2008) ma non venivalata
alcunaguida sli'uso della mappa stessa in questa
2. 1. 2.2. Adulto martecipante2. Il partecipante? fase inziale. Aglistudet i era consent.i
aveva unMaster inlogopedia,abilitazionestatale di qualsiasi modalitadi comunicazione a loro
e laurea nazionaldi logopedistaera specialista in disposizong per descrivere I'evento della foto. |l
Assistive  Technology (AT) e aveva partecipante 3 scrivevéutto cio che ciascuno
un'autorizzazione statale per insegnare didattica Studente aveva prodotto sun grande foglio di
speciale Aveva lavorato comeinsegnante di carta che era visie allo stuénte. Durante
didattica speiale con bambini con bisogni di questa fase inizialeon offriva alcua guidaal di
CAA e AT per oltre 15 ani. Il partecipante 2 la della lettura di che lo studente stava

aveva lavorato con ciascuno degli studenti comunicandp se lo studente lo chiedeva,
partecipanti a queststudiq da quando avevano utilizzanopromptneuti come ad esempiaimmi

iniziato ad andare a scuola. qgualche cosa di piu circa questa figura®

chiedendo Ko studente"hai finito?" quando lo
2. 1. 2.3. Adulto partecipant8. Il partecignte 3 studente smetteva di comunicare. aggiuna
aveva un diploma statale comasegnante di sessione inizialsi concludeva quamdio studente
didattica spciale ed era anche diplomata come comunicava che la descrizione della fotografia
specialista in Assistive Technology Lavorava conclusa.

comeinsegnante di didattica speciale con bambini

con bisogni di CAA e AT dab5annill
25
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2. 3. 2. Intervente variabili indipendenti

Durantel'intervento, i tre studenti oggetto dello
studio avevanolavorato individualmente con uno
degli adulti partecipanti, insessioni di 560
minuti, due volte a settimana e pam periodo di
circa 6 mesi La lungheza del perido di
intervento era stata tat coincidere con l'anno
scolastico dato che linterventcera iniziato a
Novembre e termi&to a Maggio.L'intervento
consisteva in 2 attivitA compiute due voltéaa
settimana.

2. 3. 2. 1. Aivita 1. descrizione di undoto
personale Ad ogni student&eniva mostratana

foto personale che descriveva un evento recente,
come ad esempio una festa di compleanno,
unduscita a
Léadul t o phedevaall istpdeme se
ricordava l'evento deritto nella fotografia. Poi
chiedeva allo studente come si sentiva guardando
la fotogrdia. Veniva poi chiestallo studente di
descrivere cid cheera accadutoquel giorno
dicendo, Raccontami cosa €& successquel
giorno". Mano a mano che lo studentecantava,

il ricercatore utilizava strategie validate di
siimolazione dellinguaggio come ad esempio
domande aperte, riempimento filasi con parti
lasciate in @nco, scelte binarie, modellamento
strategico del vocabolario inserendolgksicoe
strutture morfo-sintattiche oltre al una mappa
visiva della storia per sollecitare lo studente a
creare una storia personale piu completa e
coerente.

Mano a mano che lo studentsrrava, il
ricercatoremodellava anche l'uso dirategie per
indicare la mancanza di wimbolo desideratohe
non era a disposizione e poi programmava il
vocabolario desiderato sullo SGD dello studente
(vedi Soto et al2008). Inotre, mano a mano che
lo studente narrava, il ricercatore scriveva tutto
cio che diceva su un gran foglib carta visibile
allo studere. A conclusione dellasessione, il
ricercatore syportava lo studente nella revisione
dela storianarrata da programmavasull'ausiio
dello studente per un successivo utilizzo

2. 3. 2. 2. Attivitd 2: descriziongi stati emotivi.
Ad ogni studentera fatta vedere una fotografi
un bambino che mostrava un preciso stato
emotivocome ad esempio felice, triste, arrabbiato,
o impaurito. Il ricercatorechiedeva allo tsidente
di descrivere come si sentiva il bambino nella foto
e di raccontareperché aveva pensatoche il
bambino si sentisse in quemodo. Poi |l
ricercatore chiedeva allo studente di decrivere
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un'occasione in cui erasentito in quel modo. Da
gquesto momentoin poi le procedure erano
identichea quelle delAttivita 1.

2. 3. 3. Prove di generalizzazione

Dopo la quarta sessione ditner vent o,
partecipante 3 completava una prova di
generalizazione. Queste prove riproponevano
precisamentde candizioni iniziali e consistevano
nella propostali nuove foto personalnon erano
state adoperate in precedenza durante le sessioni
di intervento.

2. 3. 4. Procedure di mantenimento

Una prova di mantenimento era stptapostaa
ciascun studente oggetto delkiudig circa un
nese dco%o il tern&inele ‘irﬁtea{vento. La prova di
mantenimento riproduceva esattamente le
condizioni delle prove dgeneralizzazioneNon
era stato possibile effettuareauseconda prova di
mantenimentalato che gli studenérano andaiin
vacarza estiva

2. 4. Misurazioni codicelipendenti

Le rispostedate dai tre studenti oggetto dello
studio dirante le prove inizigli di
generalizzazione, e di mantenimergano state
registrate in modo digitale e trascritte parola per
parola adoperando nu processore Word e
Microsoft Media Player. Soro state utilizzate
dal |l 6ini zio al |l a fine

trascrizione(vedi Soto et al.2008).Ne |l | 6anal i

sono state inserite sia vocalizzaziméllegikli che
frasi prodotte con il SGD, relaé alla narrazionel
contributi degli adulti erano stati trascritti ma non
analizzati per i fini di questo studio.

2. 4. 1. Caodificazione dell'organizzamm
complessiva delle narrazioni personali

EO6 st aatwl Nartatived Assegsment Profile
(NAP) (Bliss, McCabe, & Miranda, 1998) per
analizzare [l'organizzame complessiva delle
narrazioni persondl degli studenti. II NAP é
applicabile particolarente agli studenti che
utilizzano la CAA (Soto & Hartmann, 2006)
perché [ clinici  pos®no valutare
cortemporaneamente numerosi  aspetti delle
abilita narrative. Irisultai del NAP rivelano i
punti di forza e quelli di debolezza presenti,
rispetto adaspetticonsiderati critici per le abilita
narrative (Bliss et gl1998).

I NAP valuta sei aspettidd discorsg
considerati critici per la creazione di una
narrazione strutturalmente appropriata: (a)
mantenere I'argomento, (b) metterein sequenza
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gli eventi, (c) chiarezza (d) fare riferimenti, rapporto Typeloken che si basa sul rapporto di

(e) coesioneomplessivae (f) fluenzaMantenere parole differenti (type) rigetto alnumero totale di
l'argomento si riferisce lacorretto riferimento- parole (token), dato che questamisurazione
dele frasiut i | i zzate all 6i-nt edpewe dallh | gpandezaadet aamipione e di
a lalgdnento centrale. Mettere in sequenza gli linguaggio, di sato composto da piu di 50 frasi
eventi vuol dire sapepresentare una serie di per campionegrandezzache non era costante
eventi in ordine cronologico. La chiarezzasi nello studio (Malvern & Richards, 1997)n

riferisce al grado di completezza, elaborazione, e questostudio, un aumento nell&lDW e nelle
descrizione presente nella narrazione. Fare NTW era considerato un indicatore di
riferimenti implica l'identficazione adeguata di miglioramento @lla diversita del lessico.
persone localita, & eventi. La coesione
complessivaimplica collegare frasied eventi,
utilizzando nello spafico coordinate
collegamenti temporali, causatiisgiuntive ecc.e
link pragmatici Infine, fluenzasi riferisce alla
fluidita del discorso e all'assenth interruzioni
lessicali o frasali (vedi Bliss et al1998 per
un'‘ampia dscrizione di questi lementi del
discorso).Ogni aspetto del NAP viene valutato
secondo tre possibilita. Ogni aspetto pud essere
classificato o comeappropriato (performance
costante rispetto ad urmdeterminato aspefto
variabile (alcunefluttuazioni nella performange

0 inappropriato (prestazione scargaPer ciascun
campiore di linguaggio, e rispetto ai sei aspetti
indicati, ogni aspetto adeguato mEevuto un
valore numerico di 1, quelli variabi0,5 e quelli
inappropriati zero. Una crescita numerica nel
tempo éstata comiderata comeun indicatore di
miglioramento complessivo de@rganizzazione
delle narrazioni personali del singolo studente
oggetto dellcstudio.

2. 4. 2. 1. Numero giroposizioniEra stato anche
calcolato | numeo di proposizioniper ciasun
campione. Ungroposizionee definita #&a come
un enunciatali base che contiene un soggetto, un
verbo @ un predicato, ed é in grado di stare sola
(cioe, indipendente), o anchaa frase che non
puo stare da sola ma inseritain una frase in
qualita di modificatore nominale, aggettivale, o
awerbialedella proposizionéndipendentg(cioe,
subordinataHughes, McGillivray, & Schmidek,
1997). Scott e Stokes (1995) affermano cheanan
a mano che il linguaggio del bambimewolve, il
numero difrasi create durante una narrazione
aumenta, inparticdare il numero di subordinate
individuate dl'interno di una frase. Hughes et al.
(1997) ritengono chda segmentazione in frasi
costitui sc aianalsiogpartmisureel uni t -
grammatica da coesione del racconto. In questo
studio, unaumento nel mmero di frasi viene
considerato un indicatore di miglioramentelld
complessita linguistica.

2. 4. 2. 2. Strutture morfsintattiche prodotte

2. 4. 2. Codificazione delleomplessita linguistica Infine, & stata utilizzataina checklist modificata
La complessita linguistica fa riferimento al delle caratteristiche sintattiche tratta dal subtest
grado in cui sia gli accorgimenti lessicali che sullo sviluppo sintattco del | 6 Assess menr

quelli sintattici sono adoperati per costruire le Comprehension and Expression (ACE11)
narrazioni La complessita linguistica si puo  (Adams, Cooke, Crutchley, Hesket& Reeves,
misurare attraverso il numero di parole differenti  2001), per individuare i cambiamentiel tempo,

(NDW in inglese),il numero di parole totali nella produzionedi struture morfesintattiche
(NTW in inglese), ilnumero di frasi, e la varieta utilizzate da ognistudente oggedt dello studio.
di stutture morfesintattiche individuatein un Hesketh (2004) affermehe I'utilizzo di checklist
campione di linguaggio. relative alle caratteristiche morRintatticheé un
Per ciascun campione & stato calcolato il metodo accettato per rilevardo sviluppo
numero di parole differenti @ numerodi parole grammaticale (vedManhardt & Rescorla, 2002;
totali: NDW e NTW Le misurazioni NDW e Thordardotir, Chapman, & Wagner, 2002). Le
NTW sono considate strumenti dimali per cardteristiche morfologiche e sintattiche tratte

valutare la ricchezza lessicale. La ricchezza d a AQE®-11 comprendonoil passatoremoto
lessicale aumenta sistematicamente con l'eta e (p.e. la mia mamma fece una fotografiail

pertanto € considerata un buon naetoper passato cowverbo ausiliario f.e. il mio cane ha
valutare,nel tempg i cambiamenti del linguaggio avuto i cucciol), proposizioni postmodificanti
Bliss (2002) evidenzia il fatto che la ccéia del (p.e. la ragazza che ta sorridendo e unamia
discorso narrativo si riflette parzialmente nella amicg, subordinate (p.@o sono deluso perché
ricchezza del vocabolario. Non é stato utilizzato il  ho sbagliatoil tes), coordinate (p.enoi abbiamo
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mangiato il gelato @io ho comperate popcorr),
frasi postmodificanti (p.e. io sono andato al
cinema con la ragazza con gli occhid)i discorso
indiretto (p.e.lei ha detto che non le piage
condizionali (p.e. io andrei se lei me lo
chiedessg soggetto verbo oggetto (SVD), e
domande. In questo sfio, un aumento nella
varieta  delle stutture morfesintattiche
individuate in un campiong € considerato un
indicatore del miglioramentoetla complessita di
linguaggio.

2. 4. 3. Codificare la complessita dell@sa

La complessita della storia si riferiseenumero
di elementdifferenti della storia preserdllinterno
di una narrazione. McGregor Q@0) descrie gli
elementi strutturali e quelli coesivi di una storia
Gli elementi strutturali compreondo: (a)
personaggi principalii partecipanti principal (b)
gli stati emotivi dei personaggi prineid (c)
l'ambiente- il tempo eb il luogo delazione della
storia, (d) kvento iniziale- il problema o l'evento
che coinvolge i personaggi ipcipali, e (e) la
risoluzionei il fatto che risolve I'azione della storia
e/o la fine della narrazioa Gli elementi di
coesione comprendono gli elementi di connessione
come ad esempida) la congiunzioni che tengono
unite le frasi (p.ee), (b) le congiunzioni temporali
che tengono unite temporalmente le pasizioni
(p.e. poi, dopg, e (c) le congiunziti causaliche
collegano causalmente le pasizioni (p.e.
perché) Hayward e Schneider (2000) hanno
riportato che i bambini con competenti abilita
narrative, organizzano le informazioni e
chiariscono le relazioni utilizndo vari elementi
della storia. Hanno poi suggeriche insegne la
grammatica della storia aveva migliorato alcune
delle abiitd narrative pesonali degli studenti
oggetto del lorostudio. In questo studio, un
aumento nel numero totale di elemti della storia
viene considerato un indicatore del migigmnento
della complessita della storia.

Dato che le narrazioni personalispesso
includong se paragonate ad altri tipi di
narrazionepn punto culminantgiuttosto cheuna
risoluzione, abbiamo codificato anchd punto
culminante. Il punto culminaetdi una narrazione
si riferisce @ un evento descritto nella storia che é
molto importante a livello personale per il
narraore ed € collegato ad unstato emotio
(Labov, 1972). Le narrazioni personali si
costruiscondli solito fino ad un punto culminaat
e comprendonde valutazioni di gell'evento da
parte del narratore(Hughes et al.1997). Le
sequenze cronologiche di due o piu eventi che non
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conducono a un punto culminanseno tipiche
della prime narrazioni. Al contrarig le
narrazioni personali che comprendono punti
culminanti uniti ad analisi e valutazigsiono tipiche
delle storie sviluppate in maniera pit completa
(Hughes et al1997).

2. 5. Affidalilita

Sorp stati utilizzati vari stepper migliorare
| affidabilita delletrascrizoni e codificazioni. Una
seconda persona formata nella trascrizione della
comunicazione tramitel udilizzo della CAA
multimodale ha trascritto autonomamente,
codificato, e analizzat dmeno il 25% dei dati
video. L 6 nfedrated ada i $timata’”
calcolando il numero di punti d'accordo diviso per
il numero totale di punti d'accordodei punti di
disaccordo per ciascuna delle variabili dipendenti,
fra aui: (a) NDW, (b) numero dproposizionj (c)
numero totale di elementi della storia, e (d)
dimensioni del NAPLa media dei coefficienti era
la seguente: 0,97 pdrNDW; 1.00 peril numero
delle proposzioni0,96 peil numero degli elementi
della storia, e D0 pere dimensionidel NAP.

2. 6. Fedelta delrattamento

Era stata attuata una
del trattamento pe rafforzare la coerenza
nell'attuazione delle procedure di intervento
(Schlosser, 2003b). Al terminadi ciascuna

sessione di imrvento, il riercatoreha @mpilato
una checklistper valutare seriteneva di aver
rispettato in  modo costante le procedure
dell'intervento La checklist fornivaun riesame
esaustivo  delle  procede  dellintervento
comprendendola sequenza dellintervento, le

strategieper sollecitarel 6 ut i |lappopriati d i

elementi della storia | 6ut i |la a2Znappa d e |

grafica della storia per fornire spunti@aktudente,

il modellamento del vocabolario strategico, la
stesura della narrazione su un grande pannallo

il salvataggiodella storia creatss u d&usilio di
comunicazione dello studenteLa coerenza
dellintervento erastata mantenuta da tutti i
ricercatori e la stabilita dell'intervento erstata
conservata per tuttal periodo dell'intervento
rivolto a ciascunstudente. Iricercatori avevano
impostato le attivita in una maeira simile e
utilizzatole stessestrategie di intervento cartre
studenti. Erano state individuate specifiche
strategie di interveto consideratecome le piu
efficaci perun determinato studente, suthase dei
comportamento e del livello di abilita
comunicativa dello  studente. Ad esempio,

l utilizzo
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che aveva d i avaiec olh t
comunicazione, mentrd 6 ut i | domande
aperte era pi efficacecon VI, che dimostrava di
avere capacitd comunicative piu avanzate.
ricercatori hanno poi implementato uapte
preferitestrategie di itervento

Oltre d completanento della checklistsulla
fedelta, quasi il 40% delle sessioni di intEto
eranostatevideoregistrate. Un secondo osservatore
analizzava queste videoregistrazioni e corapketa
stessa checklist. La validita inteter era stimata
calcolando il humero di punti di accordo diviso il
numero totale di punti di accordo e dlelli di
disaccordo per ciascuna delle voci elencate
nell'elenco di controllo. @ra il 94%di accordo
inter-rater fra il ricercatore principale ed il secondo
osservatore addestrato.

2. 7. Validita ecologica

Era stata valutata al validita ecologica
dellintervento-c i o guanto ilé
proposteed i materiali fossero validi rispetto lel
pratiche esiginti relle classdegli studenti (Schloss,
2003b)-t r ami t e
autori Le
rilevare le loro considerazioni su quanto le attivita
proposte nell dintervento
facilmente implementabili nellambito dellormali
routine scolastichedegli studenti Tutti e tre i
ricercatorihannoespresso la propria soddisfazione nei
confronti delle procedure di intemto e confermato
che queste potevano esserelifante integrate nelle
abituali routine scolastiche

2. 8.Validita sociale

Era stata valutata al validita sociale
ddlintervento - cioe quantole procedure e i
risultati dello studio fossero ritenutimportanti e
utili per gli studenti oggetto dello studio e per le
persone chiave presenti neltao vita (Kennedy,
2005) - attraverso un gquestionario post intervento
preentato ai riercatori (dato cle essi erano gli
insegnanti di sostegno o ibdopedisti dei tre
studentj, agli insegnanti di classed ai genitori
degli studenti stessi. Tutti hanno riportatie le
migliorate  abilitd narrative @@ studenti
partecipanti avevan@vuto un impatto positivo
sulla lorovita quotidiana sulla bro partecipazione
in classe e rile altre dtivita scolasticheg su i loro
rapporti con gli altri in classeda casa.

3. Risultati

3. 1. Qganizazione
narrazionepersonale
L'organizzazione complessiva delle narrazioni

complessiva della
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d o0 ma n sta@rand finblizzétd an t e rFig. L. Numero di elementi della storiaspettidel NAP

persamadidraktdta esaminata attraverso l'analisi
NAP. Le Figl-3 illustrano ciascuna
prestazione NARJlei bambini,durantele diverse
fasidello studio. Tutti e tre i parteciparstvevano
fatto progressi nell'organizzazione cormegsiva
delle proprie narrazioni personali conralicato
dall'aumento del numero degli aspetti del NAP
che erano state giudicati appropriati o variabili nel
temm. L'abiltd di mantenere la propria
narrazionesu un argomento era emersa come

chiaro punto di forza dei partecipanti.
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Quandoi messaggi andavanaodri argomento, di
solito era a causa dell'incapacita dei bambini di
trovare il vocabolario desiderato e di utilizzales
strategie di riparazione quando i loroessaggi
non erano chiari o erano fraintesi. Tutti i bambini
erano miglioratd.i nel |
ewventi e nella chiareza. Questo era dovuto al fatto
che da quando era iniziatntervento avevano
iniziato ad inserire maggiori dettagli descrittivi

oltre mettere in sequenza i vari eventi secondo un

ordine cronologico. Benchéutti i partecipanti
avessay dimostrato alcuni miglioramenti nella
proria capacita di fare riferimenti a persone
localita, @l eventi, e nellduidita del discorso, VI
aveva raggiunto ulteriori miglioramenti nel
presentare i vargventi in ordine cronologi nel

f or ni r e azione domplet ke occhiara, e nel
collegare le frasattraverso l'uso di connessioni. Per
esenpio, mentre nella fase inziale VI raccontava
"lo vado Mammae "Mia mamma ha un quadtp
durante una prav di generalizzazione, VI
raccontavd'e poi mia mammani ha portato fuori
con il mio deambulatore dopo miha portato a
giocare corAllen"”.

3. 2. Complessita linguistica

La complessita linguistica eratata valutaa
attraverso l'analisi del numero piarole differenti
(NDW), del numero totale di parole (TWN), del
numero di frasi, @ella varieta dstrutture morfe
sintattiche realizzate. Una  approfondita
osservazione delle Fig.-8 e delle Fig. 7-9
suggerisce che laomplessita linguistica delle
narrazioni personalii tutti e tre i partecipantra
migliora t a , come indicato
NDW, NTW, e dé numero di frasi quando si

paragonano le prove iniziali con quelldi
generalizzazione.
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. avevo camminato con il mio girello"), una
18 . & - g .
6 , proposzione  postmodificante, subordinata
144 . (p.e’A me piace gioge nell'acqua, perché
£ 124 o Venerdi vado a nuotare)' e una frase post
8 101 P £ P modificante (p.e. "E poi lei mi ha portato a
° . ¢ giocare con Aled )
4 N s ,
2] o7 g 3. 3. Complessita della storia
.
T s 4 s 6 7 s e 0 2 La c_omp[essité delle storieprodotte dq '
Baseline Intervention Maint partecipanti ersstatavalutata attraverso l|'analisi
del numero delementidella storia inclusi nelle

loro narrazioni personali, prima, durante, e dopo
Fig. 9. Numero di frasi utilizzatéa VI durante le fasi dellstudo lintervento. Le fig. 13 indicano che la
complesita della storia narrata era migliorata in
tutti e tre gli studenti come indicato

Durante lesessioni iniziali il NDW utilizzato per dal | 6i ndet sumerm tomle di elementi
la costruzione narrativa andava da 17 a 22 per della doria creati inizialmente e durante
YA, da2 a 7 per VA eda7 a 19 per V, mentre l'intervento; questi miglioramenti erananoltre

d u r a imtereentd, i NDW era fra 21 e 46 per conservati un mese dopo il completamento
YA, fra 23 e 33 per VA dra 23 e 72 per VI. Il dellinterventos t e s s 0 . L GallesFSgelkr vazi c
range deTNW per YA era aumentatdd 17-37 3 indica che, swin totale di 7 elementi, il numero
durante la fase inizialea 51-65 durante di elementi dia soria durante la fase iniziale
l'intervento. Per VA, il range era passato dh02 andava da 2 a 4 per YAa2 a 3 VA, eda2 a 3
durante la fase inzialeal 2945 durante per VI. Durante l'intervento il numero di elementi
l'intervento. Per VI, irange del TNW era passato della goria aumentava sino ad un rardje3-6 per

da 1033 a 4883 durante l'intervato. Gli aumenti YA, 4-6 per VA, e 47 per M. Un mese dopo la
nel NDW e NTW erancstati conservati déutti e fine dell'intervento, ilnumeo di elementi della
tre i partecipanti pit nmm un mese dopo la fine storia creati era conserva®per YA, 7 per VA, e
dellintervento. 7 per VL.

Riguardo & numero di frasi, durante la fase o
iniziale il numero di frasi andava da 4 a 6 per YA, 3. 4. Efficacia del Trattamento

da0 a 2 per VA eda 1l a 4 per VI. Durante Per tutti gli studenti oggetto dello studio era stata
lintervento, il numero di frasi andava da 7 a 13 completata la quantificaziorgella percentuale di
per YA, dal a 4 per VA eda 8 a 19 per VI. | dati non sovrapponibilPND) ancte per ciascuna
risultati indicavanoun aumeto nel numero di variabile dipendente dell'interventallo scopo di

frasi, che veniveconservato pil meno un mese  vyalutare lefficacia del trattamento. PND & un
dopo il completamento dellintervento. L'uso di  metodo non parametrico statistico che valuta i
struttie morfos i nt atti che al | gsultatt dRlrtrBt@mentdirestubli 8usingoli casi.

narrazioni era aumentat@er tutti e tre i PND costtuisce un indicatore facilmente
partecipanti quando si confrontavano i campioni interpretabile deglieffetti dell'intervento non
dele diverse fasi dello studio. Persempio, condizionato dééa non linearitd ed eterogeneita
durante la fase inizialesolo YA dimostrava della variana che possono presentarsi nelle
' uti | i zz3/0 eldellphsdatrselviplitee  tecniche di regressiondND implica il calcolo
(p.e lo sono andato a casa dell'uot)@ durante della percentuale diati non sovrapponibilira la
I'interventoaveva aggiunto la coordinazione (p.e.  paseline e durante il trattamento. IIl PND &
lo ero stufo e andai a letto e poii sveglia), il calcoldo come il numero idpunteggidei dati
passato con verbo ausiliarie| uso di domade. durante la fase idtrattamento che supera il
VA aveva util Ozuwante & fased o rpghiedyi®piu Al durante lebaseline, diviso per
iniziale e, durante l'interventcaveva inseritoil il numero totale dei punteggi dei dati nella fase
passato sempule nelle sue strutture SVanfine, trattamentoll risultato & mdtiplicato per 100 per
durante la fase iniziale/I aveva utilizzato il ottenereuna percentuale. | punteggi PND di oltre
passato semplice, | 6 or dSV@e e la il 90% sono considerati come molto efficaci, i
coordinazione, e durante lintervento aveva punteggi fra 70% e 90% sono considerati come
introdotb il passato con verbausiliario (p.e’'lo efficaci, i punteggi fra 50%
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Tabella 1- Percentuale di non sovrapposiziomedhti fra le variabili di intervento dipelenti e gli studenti oggetto deltudio

Variabili di intervento YA VA \i

Elementi della storia 50% 100% 100%
Profilo valutazione narrativa (NAP) 50% 100% 100%
Numero di parole differenti (NDW) 100% 40% 100%
Numerototale di parole(TNW) 75% 100% 100%
Numero di frasi 100% 75% 100%

Efficaciadel rattamento: rolto efficace >90%; efficace 700%; efficacia incerta: 500%; inefficace:50% (Scruggs & Mastropieri,

1993,1998,2001; Scruggs et,dl987)

e 70% sono caiderati comenon moltoefficaci,

ed i punteggi sotto 50% sono considerati come
trattamenti inefficaci (Scruggs & Mastropieri,

1994, 1998, 2001; Scruggs, Mastropieri, &
Castro, 1987).

La Tabella 1 elenca la percentuale dinn
sovrgposizione di dti (PND) per ciascun
studente. | dati PND indicano che le procedure di
intervento erancstate efficaci nelmigliorare la
capacita narrativa personale degli studenti oggetto
dello studig come indicato dalla percentuale di
non sovraposizione di dati rispetto alumero di
elementi della storia creatl, numero dgli aspetti
del NAP, d numep di parole differenti create] a
numero totale di parole create, ed al numero di
frasi create. Il trattamento con YA estatomolto
efficace intre aree (M\P, TNW, e numero di
frasi), efficace in uarea (NDW) e pocefficace
in un‘area (elementi della storia). Il trattamento
con VA era stato molto efficace in tre aree
(elementi della storia, NDW, e TNW), efficace in
un‘area (numero di frasi), ieefficace in un‘area
(NAP). Il trattamento con VI erastato molto
efficace in tutte e cinque le aree (elementi della
storia, NAP, NDW, TNW, eaumero di frasi). Nel
suo complessdinterventorivolto a tre studenti
era stato molto efficace o efficace nellaree di
NDW, TNW, e il numero di frasi create.
L'intervento erastatomolto efficace per dueed
tre studenti nellarea degtlementi della storia e
nel numero degli aspetti d®IAP. Riassumendo,
tutti i partecipantiavevanodimostravano di fare
progresi nella propria capacita narrativa
personale durante l'intervien | bambini avevano
creato narrazioni meglio organizzate e piu
complesseda un punto di vista linguistico. E,
aspettopiu importante, tutti glistudentiavevano
mantenuto questi progressin mese dopo |l
completamento dell'intervento.

4. Discussione
| risulati dimostrano che, durantd'intervento, i
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nostri partecipanti hanno evidenziato un
miglioramento marcato nell loro narrazioni
personal i, cC 0ome i ndi
diversitalessiale, dalla formulazionedelle frasi,
dd | 6 u Wiielementidlevanti della storiae dd
miglioramentonell'organizzazione della struttura
della trama. La differenza frée performance
iniziali e le prove di generalizzazione sembrano
indicare che la partecipazione al programma di
intervento aveva portatprogressinotevoli nelle
narrazioni personali

Tali risultati sono congruenti con le ricerche
precedenti che ripon@ come l'esposizione
sistematica a pacchetti di interveng multi
componenti, porti a miglioramenti nella qualita
delle narrazionipersonali dei partecipanti (vedi
Davies, Shanks, & Davies, 2004, Peterson, Jesso,
& McCabe, 1999). Il nostro programma di
intervento comrendeva quattro aspettitenuti
determinant.i nel | 6ai
narrazioni personali piu elaboragepiu corrette
grammaticalmente. In primo luogad) nostro
intervento era basato su un processo interattivo
nel quale i clinici gpportavanola creazione di
storie personali da parte dei bambiniattraverso
|l utilizzo di d o merbdid e
scelte binarie, suggerimenti strutturali verbali, e
modellamento Un'altra caratteristica del nostro
intervento € l'uso di promptvisivi come ad
esempio l'uso di unaappavisiva della storiae di
un ampio pannello su cui il clinicecrivevatutto
cio che ogni bambino aveva detf®r supportare
la rievocazionedella storia che stava creando.
Terzo, tutte e due le attivitd propostarante il
nostro interventp sollecitavano il bambino a
riflettere sulle emozioni collegate all'evento che il
bambino stava raccontando. Si & scapette cio
contribuisce al ricordd da parte dei bambini di
eventi per loro importanti(vedi Liwag & Steig,
1995). Infing il nostro interventoaveva data
ciascun bambino opportunita ripetute  di
narrazione, che potevanavere contribuito la
miglioramento de# loro competenza narrativa.
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Un altro importante risultato era che i bambini che utilizzano diversi tipi di sistemi di
miglioramentifatti da partecipanti non eranstati CAA. Secondo, dato che abbiamo utifita un
transitori. Circa un mese dopo la fine pacchetto di intervent@a multi componenti, non
del'intervento, essi erano ancora in grado di siamo in grado di capire qualelemento del
utilizzare pi % par ol e, pragrammaalbtaenmraggiormedté inflienazata a z i o n
strutturalmente piu complesse. Nel complesso produzione narrativa. Come indicatoin
nostri risultati suppor t asiochell® i p gteedenza, il programma compreraesmeno

partecipazioned un programma di interveéo in quattro fattori influenzanti: strategidi risposta
Cui i partecipanti sono coinvolti nelldescrizime dei clinici, prompt visivi, eventi personali
di eventi personalgssociati d un‘emoziongporti emozionalmente rilevané ripetute opportunita di
al miglioramento delle narrazioni personali di  narrazione Non conosciamo quanto, ciascun
bambini che utilizano la CAA. aspetto, abbia contribuito ai risultati

| risultai di questo studio forniscono un Bencheél'attenzione posta sulle narrazioni nel
orientamento per ulteriori ricercheiqurogrammi campo dek CAA appaian aumento, c'€ ancora
di intervento per bambini che utilizno la CAA. molto lavoro da fare relativamentbesstrategie di
Tuttavia, i numerosi liniti del nostro lavoro intervento per supportarela narrazione di
richiedono un ulteriore discussione. Primo, esperienze personabata la relazione fra akia
abbiamo utilizzatoun campione pigolissimo di narative personali e lo sviluppdella memoria,
bambhi che utilizzavano lo stesso sistenda dell'identta personalee dei rapportisociali, & di
CAA. E 6 necessarioquindi un approfondimento importanza fondamentala ricerca di strategia

su interventi rivolti ad un pit amnpio campione di supporto della crescita delle abilita narrative

Traduzione a cura di GVeruggio, A. Rigamontj E.Maggioni

Appendice A. Valutazione degli apprendimenti

1. | bambini cle utilizzano la CAA posono essere a rischio nel racconto delle loro storie personali a causa di
a. Limiti impostidai loro ausilidi CAA chepotrebbero condizionare la loro capacita di raccorsttmée personali.
b. Poca esperienza nel raccontare stori
c. Poche storie personali da raccontare.
d. Tutto quantsopra

2. Lo studio di un caso da padeWallere collaborator{2001) ha scoperto che
a. Gli interventi sulle narrazioni hanno portato ad un aumento nella iniziativa conversagi@chlena raggiore
coerenza ella struttura della storia.
b. Gli interventi sulle narrazioni hanno portatoath diminuzione delle iniziative conversaziorahd una minore
coerenza ella struttura della storia.
c. Gli interventi sulle narrazioni hanno portatowadmiglioramento all'uso dei sistemi di CAA.
d. Gli interventi sulle narrazioni hanno portato ad un migliorameelia napacita di esprimersi verbalmente.

3. Leattivita realizzate in quest&erca erano:
a. Ladescrizionali una fotopersonale.
b. La descrizione deglstati emotivi.
c. Sia"a" che "b".
d. Ne "a" né'b".
4. Le strategie di stimolazione del linguaggio utilizzate per supportare le narrdaranite le attivita consistevana in
a.Domande aperte completamento di frasi capazi bianchi.
b. Scelte binarie modellamento.
c. Mappa visiva della storia.
d. Tutto quantsopra.

5. I risultati dell'intervento hanno indicato miglioramenti:nel
a. Organizzazione delle narrazigarsonali
b. Numero di parole differenti create, numero di frasate, e numero di strutture momtattiche create.
c. Numero di elementi della storia creati.
d. Tutto quantsopra.
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La qualita della vita dopo la scuola delle persone con
disabilita di sviluppo che utilizzano la CAA

Hamm Bruce & Mirenda Pat
University of British Columbia

Anche quando gli interventi di Comunicazione Aumentativa e Alternativa(CAA) migliorano le capacita comunicative e le
acquisizioni accademiche degli studenti con complessi bisogni comunicativi (CBC) durante il periodo della scuola, non vi sono
garanzie che queste acquisizioni siano mantenute dopo il passaggio dalla vita tiaenti a quella di adulti. Sfortunatamente, le
informazioni sulla qualita di vita dopo la scuola e sui risultati ottenuti dalle persone con complessi bisogni comunicatian®

scarse. Questo studio affronta questo aspetto, analizzando il periodo post sstico di otto canadesi con disabilita di sviluppo

che utilizzavano sistemi di CAA mentre erano a scuola. Sono stati utilizzati due strumenti di rilevazione dei dati:Quality of

Life Profile: People with Physical and Sensory DisabilifRenwick, Rudman, Raphael, & Brown, 1998) e unaCommunication
Survey(Indagine Sulla Comunicazione) realizzata specificatamente per questo studio. Quattro dei partecipanti e le persone che

li conoscevano meglio, hanno preso parte anche a brevi interviste in cui essi padawe degli aspetti positivi e negativi delle loro
esperienze scolastiche e post scolastiche. | dati indicano che i risultati raggiunti dai partecipanti in campi importanti ebita

erano general mente scoraggi ant i . anmérie pssitiva traala qualith di eita ela gualiideai na c o
punteggi relativi alla comunicazione; si € osservato infatti che i partecipanti che avevano ottenuto risultati relativamente
migliori, presentavano una maggiore competenza comunicativa. La maggioranziei partecipanti ed i loro caregiver erano

molto insoddisfatti per la carenza di servizi di CAA e di servizi di diverso genere, a loro disposizione come giovani adulti.
Vengono discussi i risultati relativi a giovani adulti con disabilita di sviluppo cheutilizzano la CAA e le implicazioni per la
ricerca futura, |l a pratica, e | dadvocacy rispetto alla piani

PAROLE CHIAVE : Disabilita di sviluppo; Qualita di vita; Pianificazione della transizione; ComunicazioneAumentativa e
Alternativa

Lasciare |l a scuol aé r est amaite persbed toa disabitita sripartano rappart
rappresentano un punto di svolta della vita. Il soddisfacenti con familiari e amici, partecipano a
genere di futuro a cui noi possiamo pensare ed il numerose attivita interessanti e piacevoli, e sono
tipo di persona che possiamo diventare, molto ottimiste circa il futuro, sia che abbiano o meno
;ggslso s;g)etermmano in questomento. (May, un'occupazione o siano "produttive” nel senso
P tradizionale della parola (Halpern, 1993, 1994;
Eo i mportante document aqve & Malian, 1997% galkevert 2000). glinisi €
scolastici affinché la scuola prepari giovani, sia ficercatori nel campo dell@AA hanno suggerito
normodotati che disabili, a vivere una vita di considerare entrambi gli approcci e punti di
produttiva e soddisfacente. Sono stati utilizzati due  Vista, quando si valutano i risultati pestolastici

approcci per esaminare empiricarteenquesto delle persone con CBC (Blackstone, 1995;
aspetto. Un approccio riguarda la documentazione Beukelman & Mirenda, 2005

di risultati obbiettivi e socialmente validi come ad Sfortunatamente, le informazioni sui risultati
esempio | 6impiego, il rRostssolagtigi delle persene g£ang @BCehe z i o n

accademiche post scolastiche (p.e. Blackorby & Utilizzano la CAA e/o su come raggiungere
Wagner, 1996; Turner, 2000; Wehman, 2001, risultati ottimali, sono scarse. Esistono molti
2002; Wittenburg & Maag, 2002). In generale, rapporti aneddotici sugl:i
molte ricerche in quest'area riportano che i giovani CAA sul miglioramento della qualita di vita (p.e.

adulti disabili interrompono gli studi molto piu  FriedOken & Bersani, 2000) e qualche ricerca
spesso dei loro pari non disabili, ricevono qualitativa che dimostra che le persone che
rarament e unodi struzi on atlizzagopla GAArpessang faggigngere rigulgati
affrontano  spesso  situazioni croniche  di posi tivi rispetto alloist
disoccupazione e povertad (Blackorby & Wagner, Huer, 1991; Light, Stoltz, & M~aughton, 1996;

1996; Wehman, 2001; Wittenburg & Maag, 2002). McNaughton & Bryen, 2002; McNaughton, Light,

Il secondo approccio si focalizza sulla valutazione & Groszyk, 2001; McNaughton, Light, & Arnold,

di una serie di risultati soggettivi, valutati ~ 2002; Odom & Upthegrove, 1997). C'e inoltre un
personalmente secondo i parametri di misurazione filone emergente di ricerche che dimostrano gli
della qualita di vita (QOL- Hughes & Hwang, effetti positivi del supporto e della formazione
1996’ Schalock et a|_, 2002) Alcune ricerche, al mpﬁ)wserement, sui risultati lavorativi delle

basate su questo approccio, suggeriscono che Persone che utilizzano la CAA (p.e. Bryen, Carey,
& Cohen, 2004; Cohen, Bryen, & Carey, 2003).
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Solo alcuni studi sugli outcomes G@AA hanno
utilizzato misurazioni specifiche de€DOL (vedi
Schlosser, 20 per una rassegna). Per esempio,

e supporti migliori. Percio, lo scopo di questo
studio € quello di esaminare i risultati post
scolastici di un piccolo gruppo di persone con

SlesaranslyPoe (1997) ha esaminato il QOL di 45
adulti di mezza etda con CBC che utilizzavano
ausili con uscita in voce (SGD) e di 20 persone
con CBC che non li utlizzavano. | dati dei
partecipanti dei due gruppi sono tstparagonati
tenendo conto di diverse variabili demografiche e
misurazioni  riferite  sia all'efficacia della
comunicazione sia al QOL (Quality of Life
Questionnaire; Schalock & Keith, 1993). Oltre

CBC che abitam nella British Columbia (BC) in
Canada, per rispondere alle domande seguenti: (a)
Quali sono i risultati obiettivi raggiunti da queste
persone in campi importanti della vita come
istruzione, lavoro, situazione di vita, e attivita di
tempo libero? (b) Quiakono i risultati soggettivi
individuali, emersi dalle misurazionQOL? (c)
Quali modalita comunicative sono utilizzate da
queste persone dopo avere lasciato la scuola e

I'85% del gruppo che utilizzava gli SGD hanno quanto sono soddisfatti delle loro abilita
riferito di essere soddisfatti o molto soddisfatti comunicative? e (d) Esistono rapporti fjaesti
della loro complessiva efficacia comunicativa, diversi dati?

rispetto al 35% del gruppo dei n@GD. Tuttavia,

non vi erano differenze significative fra i punteggi  METODO

QOL del gruppo SGD e quelli del gruppo ron
SGD. Cio e alquanto diffente dai risultati di uno Reclutamento _ _
studio su 504 adulti con disabilita di sviluppo  Potevano partecipare allo studio le persone che (a)
condotto in tutte | e pr @wevancfigito g @termote @lhstugifnjuga squela o w
Raphael, & Renwick, 1997). In questo studio, i  superiore della British Columbia (BC) in Canada
ricercatori hanno evidenziato che i punteggi fra il 1998 e il 2003; e (b) avevano ricevuto ausili
complessivi dei partecipanti con QOlitenuti di CAA dal programma provinciale di supporto
"adeguati, ma non buoni" (p.126) e i risultati del ~ tecnologico della BC, mentre andavano alla scuola
QOL erano costantemente pil scarsi per i superiore. 79 persone erano conformi a tali criteri.
partecipanti fnon ver bal fraquest 44 npmegno state rinfagcigte amiie d i o
recente, Lund (2001) ha documentato i vari loro ultimo indirizzo o numero telefonico conosciuto
risultati di sette giovani adulti con paralisi @i tenpi della scuola, due erano decedute, e tre
cerebrale (& 1923) che avevano utilizzato la avevano declinato l'invito a partecipare quando erano
CAA unaideded aidedf i no dal | 6et = staj foptaftatea| tejeforo.
Oltre ad altre misurazioniera stata condottéa Distribuzi dei materiali i daqai
valutazionedella qualita della vita con @uality of ISt u?lo.ne elma e”_a' ber ' .son agglo o
Life Profile: People with Physical and Sensory | materiali erano stati spediti a 30 potenziali
partecipanti. Nel pacco era contém una lettera

Disability (Renwick ¢ al., 1998). Sebbene Lund . ; ) .
introduttiva che spiegava la natura dello studio, un

non abbia identificato esplicitamente delle _ AN :
correlazioni fra i risultati dello studio, i dati da lei ~ modulo di consenso, un biglietto della lotterl,

forniti hanno dimostrato relazioni chiare fra i =~ Communication Survey, e iQuality of Life

punteggi QOL dei partecipanti, i risultati Profile: People with PhySical and Sensory
accademici ed occupazionali e le #ail di Disability (QOLP-PD; Renwick et al., 1998). La
comunicazione ricettiva ed espressiva, misurata lettera introduttiva chiedeva ai partecipanti
secondo vari test standardizzati (p.e. Dunn & Potenziali di restituire i questionari entro 3

settimane, utilizzando una busta che gia conteneva
i dati del destinatario e il francobollo. Erano state
spedite cartoline promemoria 21 giorni dopo la
spedizione irgiale.

Il questionario conteneva le istruzioni seguenti,
che sottolineavano l'importanza di  dare
informazioni dalla prospettiva dei partecipanti
stessi, anche se fosse stata necessaria assistenza da
parte di altri:

Dunn, 1991; FrattaliThompson, Holland, Wohl,
& Ferketic, 1995).

Fatta eccezione per questi pochi studi, si sa
molto poco circa le esperienze e dequisizioni
delle persone con CBC, una volta conclusa la
scuola. Si sa poco anche della loro "vita
comunicativa" post scolastica rispetto a quesiti
quali: "Continuano ad adoperare i sistemi/audiili
CAA che erano stati dati loro a scuola?" e "Se no,
come comunicano e quali sono gli sviluppi
ulteriori della loro vita?" Senza rispondere a queste
domande, ci mancano le basi empiriche su cui
valutare I'impatto a lungo termine degli interventi e
dei supporti di cui lepersone con CBGanno
bisogno come studere/o per richiedere interventi

1. Leggete le domande con attenzoo trovate
qualcuno che le legga per voi. Poi, scrivete la
vostra risposta o fate un segno nella casella che
corrisponde alla vostra risposta o trovate
qualcuno che scriva le vostre risposte o che
spunti la casella per voi
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2. E molto importante chde risposte date a compl et amento di tutti e
guesto sondaggio siano le risposte della seconda opzione era controllata sulla base dei

persona che ha utilizzato gli ausili di moduli che gli otto partecipanti avevano restituito;
comunicazioneé quando quest aopzene aeraspeesumibilemente Hefjata alla
consentito aiutare la persona a completare il  natura della disabilita che impedial partecipante
guestionario. di dare autonomamente il consenso informato. Il

3. Se la persona disabile non puo rispondere modulo di consenso chiedeva anche ai partecipanti
direttanmente ad alcune od a tutte le domande, e/o ai loro tutori se, oltre a completare il materiale
chi aiuta deve fare tutto cio che é possibile per del sondaggio, sarebbero stati disposti a

rispondere alle domanddalla prospettiva partecipare ad una intervista relativa eall
della persona esperienze comunicative dei partecipanti, a scuola
e dopo la scuola. Di nuovo, erano state date due
Otto partecipanti o i loro genitori/caregiver hanno opzi oni : (a) il o sono in
inviato plichi completi; altri 3 avevano inviato autonomamente e sono disposto a partecipare
plichi incompleti. La media complessiva delle al | 6i ntervistao; e (b) il
restituzioni era del 37% e la media dei pacchetti (nome @llo studente) ed autorizzo Ila
completi (cioé, utilizzabili) era del 27%. | nomi partecipazione all dinteryv
degli otto partecipanti che avevano restituito i  partecipanti hanno autorizzato le interviste per
pacchetti completi erano stati inseriti in una  conto dei loro figli.
lotteria con un premida $ 100 da spendere in un Le caratteristiche demografiche dei partecipanti
ristorante del posto o in un negozio di libri. Il sono riassunte nella Tabella 1. Tutti i norohe
nome del vincitore era stato estratto dopo la data di pseudonimi.
scadenza per la restituzione dei sondaggi. Come la Tabella 1 fa vedere, i partecipanti
_ . avevano un'eta compresa fra 19:9 e 24:9. La loro
Partecipanti etd media era di 22:8. Il gruppo era formato da sei
Il modulo di consenso aplgnnepe/dye upming ghe Vivevanpipiineinalgientey 6 s
Behavioural Ethis Rewiew Board e inserito nel ~ in comunita urbane. Solo la lingua principdkla
pacchetto del sondaggio conteneva due opzioni: (a) famiglia di Jason non era linglese (e cioe il
il o sono in grado d i canjogesey. Quaitro paregipand npsegentavano
autonomamente e sono disposto a completare tutti paralisi cerebrale, quattro presentavano disabilita
e due i questionari o; e inteheftivesdug erane nagtistici,| ung guevarla |
di (nome dello studenteled autorizzo il sindrome di Rett, e una era sortleca.

TABELLA 1 Caratteristiche demografiche dei partecipanti

Partecipanti Eta Sesso Lingua(e) parlatg Tipo di comunita Programma didattico | Disabilita
(anni:mesi) acasa scuola
Amy 24:9 F Inglese Urbana Parzialmente in clas: Autismo, DP
regolari
Cindy 217 F Inglese Urbana Parzialmente in clas: Paralisi cerebrali
regolari DI
Dianne 22:10 F Inglese Urbana Per la maggior parte i Sindrome di Rett
classi speciali
Jason 19:9 M Cantonese, Urbana Parzialmente in clas: Autismo, DI
Inglese regolari
Jereny 22:10 M Inglese Urbana Per la maggior parte i Paralisi
classi speciali cerebrale, DI
Kerry 24:1 F Inglese Rurale Parzialmente in clas: Paralisi cerebrale
regolari
Naomi 23:11 F Inglese Urbana Per la maggior parte i DI
classi speciali
Ursula 22:9 F Inglese Rurale Per la maggior parte i Paralisi cerebrale
classi speciali sordo/cecita, DI

2DI: Disabilita intellettiva
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Meta dei partecipanti aveva piu di una diagnosi.
Quando andavano a scuola, quattro partecipanti
frequentavano principalmente classi speciali e gli
altri quattro erano inseriti parzialmente in classi
regolari. Tutti i parecipanti avevano completato la
scuola superiore quando avevano fra i 18 e i 20
anni, ma nessuno aveva ricevuto un diploma di
maturita che indicasse il raggiungimento degli
obbiettivi del curriculum standard.

Ai partecipanti era stato chiesto di ripame
informazioni, da un elenco di alternative, circa la
quantita di assistenza ricevuta per completare |l
QOLP-PD e la Communication Survey. Per sei
partecipanti su otto, era stata selezionata I'opzione
"La persona che mi ha aiutato ha risposto per me a
tutte le domande, pensando a cid che avrei detto se
avessi potuto rispondere per conto mio". Due
partecipanti (Kerry e Cindy) avevano selezionato
"La persona che mi ha aiutato ed io abbiamo
parlato di alcune o di tutte le domande prima che
io dessi la rispda finale". Percio, la maggioranza
delle risposte al QOLPD e alla Communication
Survey erano state date da genitori o caregiver che
davano informazioni al posto dei partecipanti.

Misurazione

Per raccogliere le informazioni sono stati utilizzati
due stumenti di misurazione: (a) Quality of Life
Profile: People with Physical and Sensory
Disability (QOLP-PD; Renwick et al., 1998) e (b)
una Communication Survey ideata
specificatamente per lo studio.

QOLP-PD

Era stato scelto il QOLPD per poter confrtare

i risultati con quelli delle esistenti ricerche sulle
disabilita di sviluppo (p.e. Brown et al,, 1997,
Lund, 2001). Contiene 102 item divisi in tre aree:
"Essere”, "Appartenere”, e "Diventare”. Ciascuna
area € divisa in nove sottwee destinate a
raccogliere le valutazioni soggettive della persona
circa la sua condizione di benessere mentale e
fisico, la sua partecipazione sociale all'interno
della comunita, e l'accesso alle risorse e alle
opportunita di miglioramento della vita. |
partecipanti (o lgpersone che li conoscevano bene)
davano un voto sul QOLPD utilizzando una
scala Likert di cinque punti, prima per indicare
I'importanzache essi assegnavano a ciascun item,
da 1 (per nulla importante) a 5 (estremamente
importante), e poi per indicare ibro grado di
soddisfazionerispetto a ciascun item, da 1 (per
nulla soddisfatto) a 5 (estremamente soddisfatto).
Questi punteggi venivano poi trasformati in
punteggi base per riflettere sia il grado di
importanza sia il grado di soddisfazioper
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ciascun item. | punteggi base venivano riportati su
una scala di 21 punti che andava da un valore alto
di + 10 a un punteggio basso dil0. Punteggi
sopra i 5 indicavano un QOL "moltbuono" da
mantenere ed ampliare; punteggi fra 0 e + 5
indicavano un QOL "adeguato”, da migliorare ed
ampliare; e punteggi sotto lo 0 indicavano un
"bisogno forte di migliorare la qualita di vita"
(Brown et al., 1997; Renwick et al., 1998).

Gli item del QOLRPD erano stati sviluppati e
affinati in concertazione con persone con diverse
disabilita fisiche, che avevano contribuito alla
configurazione dello strumento e alla validita dei
contenut.i Vi era stata u
validita da partedi uno studio che riguardava
adulti con disabilitd fisiche che vivevano in
Ontario (n=27) e Saskatchewan (n=40; Renwick,
Nourhaghighi, Manns, & Laliberte Rudman,
2003). La valutazione di Cronbach circa la
consistenza interna é stata calcolata per ciascun
campione ed andava fra 0.97 (Ontario) e 0.98
(Saskatchewan) per il QOLPD nel suo
complesso. La validita della struttura dello
strumento era valutata calcolando le correlazioni
Pearson fra la media dei punteggi di tutte e due le
sotto aree e i punteggitadi QOL. Per tutte le sotto
aree tranne uno (Appartenenza Fisica) erano state
scoperte correlazioni da moderate ad alte (r=0.58
0.88), che indicavano che, "gli item in ciascuna
sotto area riflettono la visione complessiva di
qualita di vita ma nessun peggio singolo delle
sotto aree ne cattura completamente la struttura
complessiva" (p. 177). Gli autori hanno concluso
che le proprieta psicometriche del QGEP erano

generalmente valide ma raccomandavano
undul teriore convalida de
pit grandi. Essi hanno discusso delle varie

caretteristiche positive dello strumento, fra cui il
fatto che si pud autsomministrare (come in
Saskatchewan) e che & "utilizzabile" con persone
che presentano diverse disabilita, fra cui le
disabilita multiple"(p. 179).

Communication Survey

La Communication Survewwtilizzata per questo
studio era stata progettata tenendo conto sia del
QOLD-PD che della Consumer Survey on the
Communication  Effectiveness (CSCE) di
Slesaranskpoe (1996) . LO6EGE .
originale era stata valutata da Slesarar3@g con
nove persone, sette dei quali adoperavano gli SGD
per comunicare. Tutte e nove le persone avevano
completato la CSCE in due momenti diversi, con
uno stacco di 4 mesi. La validita Testtest della
scda era dir= 0.90 e la validita interna servendosi
del I 6 Al fa di Cronbach er a

da
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Nella prima sezione dellaCommunication
Survey venivano fatte ai partecipanti una serie di
domande si/no ed a scelta multipla, relative che
alle loro caratteriiche personali (p.e. eta, sesso,
disabilita); situazioni di vita; necessita di supporto;
e sulle attivita lavorative, educative, e ricreative a
cui partecipavano all'epoca del sondaggio.
Venivano richieste anche informazioni sulle loro
passate ed attuatiodalitd comunicative; infine era
stato chiesto se continuavano ad utilizzare gl
ausili di comunicazione che avevano ricevuto
guando andavano a scuola.

Nella seconda sezione relativa alla Qualita della
Comunicazione (QOC), ai partecipanti era stato
chiesto di rispondere a 27 item corrispondenti a 3
aree: comunicare con le persone (p.e. amici e
familiari, operatori), comunicare in luoghi specifici
(p.e., al lavoro, a casa), e funzioni comunicative
(p.e. bisogni e desideri, vicinanza sociale, ecc; vedi
Appendice A). Come nel QOLD-PD, ai
partecipanti era chiesto in primo luogo di
classificare limportanza di ciascun item su di una
scala Likert 5 punti, da 1 (per nulla importante) a 5
(estremamente importante), e poi di classificare il
grado di soddisfazianper ciascun item, di nuovo
su di una scala Likert 5 punti da 1 (per nulla
soddisfatto) a 5 (estremamente soddisfatto). |
punteggi erano poi trasformati in punteggi base
servendosi della stessa rubrica del QGRD, che
dava come risultato una scala simdie21 punti ¢
10 a + 10) che rispecchiava una combinazione di
importanza comunicativa e soddisfazione per
ciascun item. | punteggi sopra 5 indicavano un
QOC "molto buono" da mantenere ed ampliare;
punteggi fra 0 e + 5 indicavano un QOC
"adeguato" da miglirare ed ampliare; e punteggi
sotto 0 che indicano un forte bisogno di migliorare
il QOC.

Interviste supplementari

Per integrare il QOLPPD e la Communication
Survey il primo autore ha condotto interviste di
circa 60 minuti a casa dei quattro partectpahe
avavano dato il loro consenso. Seguendo un format
semi strutturato (Merriam, 1998), in tutti i colloqui
era stata utilizzata una traccia di intervista (vedi
Appendice B). Erano state poste anche ulteriori
domande ai partecipanti e ai loro caregigerando
necessario, per chiarire o elaborare gli item dei
guestionari. Per esempio, all'occasione,
| 6intervistatore faceva
aspetti delle modalita di comunicazione passate ed
attuali dei partecipanti, che non erano stati colti
dala Communication Survey
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Communication Survey

A causa della natura della loro disabilita e del loro
status comunicativo attuale, i partecipanti erano
stati in grado di rispondere alle mande del
colloquio, a vari livelli. Dei quattro partecipanti
(Amy, Dianne, Jason, e Ursula) che erano stati
coinvolti nelle interviste faccia a faccia, solo
Dianne era stata in grado di rispondere
costantemente alle domande fatte
dall'intervistatore. Tu#tvia, erano state adoperate
varie procedure per tentare di cogliere il piu
possibile i punti di vista e le opinioni dei
partecipanti. Per prima cosa, allinizio tutte le
domande erano poste direttamente a ciascun
partecipante piuttosto che alla persona dbe
aiutava. Se un partecipante rispondeva in maniera
ambigua ad una domanda, l'intervistatore decideva
se (a) verificare la risposta della persona disabile
con la persona che la aiutava, o (b) chiedere a
questo assistente di elaborare la risposta (p.e.
fornire maggiori dettagli)Se un partecipante non
rispondeva ad una domanda, lintervistatore
sollecitava l'assistente a riformulare la domanda per
facilitare la comprensione e/o la risposta del
partecipante. Per esempio, la domanda "Che cosa
ritieni positvo del periodo passato nella scuola?"
era a volte riformulata tramite una serie di domande
s3/ no: "Cblbera qualcosa
"Ti piaceva andare alle lezioni?", "Ti piaceva stare
con gli altri?", "Ti piacevano gli insegnanti?", ecc.
Se un partecipante rispondeva in modo ambiguo
alle domande cosi riformulate, [lintervistatore
decideva di nuovo se chiedere un chiarimento e/o
l'elaborazione. Solo se un partecipante non
rispondeva alla domanda riformulata, veniva
ri chiesto aispbndemesaliai derhandat e
originale, riportando il pit possibile il punto di vista
del partecipante stesso.

Tutti i colloqui erano stati video e audio
registrati. Sia le risposte verbali che non verbali
date dai partecipanti e dai loro assistenti erano
state trascritte, seguendo le convenzioni
notazionali per la CAA sviluppate da von
Tetzchner e Jensen (1996). Dopo le trascrizioni, il
primo autore e un secondo autore addestrato,
riesaminavano le registrazioni per accertarsi che
cio che era stato trastta riflettesse accuratamente
i commenti e/o i comportamenti comunicativi di
chi aveva risposto.
calcolata adoperando la formula: frasi su cui si era

déczorod digisy fraseih aul si era d'acbrdoa+ c u-
Léaff

disaccordo, moltiplicatep e r 100.
complessiva per cid che era stato trascritto era
97.8% (range= 95:88.8%). | punti di disaccordo
erano stati risolti grazie a discussioni.
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Analisi dei dati

Punteggi e medie ricavate dal@ommunication
Survey e dal QOLPPD eano state calcolate
utilizzando lo Statistical Package for Social
Sciences $PSS,Inc.,2000). La Communication
Surveye il QOLRPPD di due partecipanti (25%)
erano stati selezionati a caso e fatti rientrare nel
SPSS per calcolare la validita di immissioohei
dat i Léaffidabilit er
formula seguente: il numero totale di punti
d'accordo diviso per il numero di punti d'accordo
pit punti di disaccordo, moltiplicato per 100. La
media dell 6affidabil it
98.2%). Tuti gli errori erano stati corretti prima
dell'analisi dei dati.

Il testo ricavato dalle quattro interviste era
stato utilizzato per integrare i dati del sondaggio.
Utilizzando le interviste trascritte, il primo autore
aveva codificato tutte le rispte per riflettere la
domanda (le domande) dello studio principale
(cioé, risultati complessivi, QOL, QOC, modalita
di comunicazione, ecc.). Il testo delle interviste era
poi utilizzato per chiarire i dati del sondaggio e/o
per illustrare aspetti importang temi emersi dai
sondaggi. Le citazioni ricavate dai colloqui che
arricchivano o] che
sondaggio venivano riportati in corsivo nella
sezione Risultati e Discussioni.

TABELLA 2

RISULTATI

Risultati post-scolastici ed attuale comunicazione

La Tabella 2 riassume aspetti importanti della vita
e della comunicazione pestolastica dei
partecipanti.

Comunicazione

Secondo le informazioni dell&Communication
8urve§ futti £ Rreidardti utifzzhPaRoeniolfepiél ©
modalitd comunicative, sebbenenfgaggiore parte

di loro comunicasse con gesti, vocalizzi, ed altre
modalita unaidedcome ad esempio battito delle
p&pette & begn® man®aff® Cihdue Padiekipaditi/
adoperavano alcune forme di comunicaziaited
come ad esempio libri di comunicazione o
computer Kerry di tanto in tanto scriveva lettere
servendosi di un personal computer adattato.

Uno degli item dellaCommunication Survey
chiedeva ai partecipanti se continuavano a
adoperare gli ausili di comunicazione che erano
stati dati loro a scuola e seo, perché non i
usavano. Kerry era stata l'unica partecipante che
aveva risposto in modo affermativo a questo item.
Né i genitori di Amy né quelli di Ursula ritenevano
che gli ausili di CAA adoperati a scuola dalle loro

" d a vfigiiB, fosseYoUtRi.&P8r eséipii glnitdri bi Anf € |

Attuali modalita comunicative e risultati pestolastici dei partecipanti

Partecipante  Attuali modalita comunicative

Situazioni di vita  Attivita lavorative giornaliere

Numero di attivita
ricreative/settimna

Amy G, V, SM, libro di Casa famiglia Volontariato; 6
comunicazione, opuscoli, rivis centro diurno
con immagini

Cindy G, V, libro di comunicazione A casa, in famiglia Volontariato; 5

centro diurno

Dianne G, V, battito delle palpebre Appartamento Volontariato 6
indicazione di sguardo su ogge proprio
e persone, cartoncini si/no

Jason G,V A casa, in famiglia Centro diurno

Jeremy G, V, qualche parola (<10 parol: A casa, in famiglia Nessuno

Kerry Indicazione di sguardo p¢ A casa, in famiglia Nessuno 6
speling su un libro di
comunicazione, Pc per scrivere

Naomi G, V, qualche parola (<10 parol Casa famiglia Laboratorio protetto 4
libro di comunicazione

Ursula G,V A casa, in famiglia Centro diurno 4

G = Gesti; V=Vocalizzi SM = Segni manuali; PC= Personal Computer
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parlavano dell'ausilio di comunicazione WOLF frustrat a, rinunci a e a

come di un "giocattol o e"raghizé impossithile avere & chenfisenconov@!”. ¢ o n
un sacco di simboli astratti di cuindy non sapeva Allo stesso modo, la mamma di Jason lamentava il
bene il significato". D ufatta ahe seio figlidé mon fosser capiace ti asprimere ig e r

di Ursula descrivevano il modo in cui Ursula  suoi sentimenti e di conseguenza spesso faceva
giocava piuttosto che comunicare con il BIGMack resistenza o evitava di interagire. Anche se i
™ che le era stato dato. Non costituisce una genitori di Urslla avevano la sensazione che la
sorpresa che nessuna delle due famiglie avesse propria figlia fosse soddisfatta della sua vita sotto

tentato di acqui st ar e | Onelti saspetii, ocredevamo chee la fsuag limita&a, L
volta completato il ciclo di studi. | genitori di capacita di comunicarefiuto per qualche cosa o
Cindy avevano riferito di aver voluto acquistare il  di protestare fosse la causa dei suoi frequenti

personal computer adattato che la figlia usava a problemi di comportament(p.e. battere sui vetri
scuola ma di aver poi deciso di non acquistarlo della macchina con il pugno, andare in collera,
perchétroppo costoso. Alla famiglia di Dianne era  gridare ecc.). Inoltre, i genitori sia di Amy sia di
stato detto che non era necessario acquistare Ursula avevano riferito che i problemi di
l'ausilio adoperato dalla figlia. La famiglia di comportamento causavano ad entrambe le donne
Jeremy aveva acquistato il suo IntroTalKér, una "reputazione" negativa nella comuniacui
tuttavia, egli non lo aveva usato per molto tempo vivevano.

dopo il diploma, pathé si era rotto ed essi non

sapevano come fare aripararlo. | genitoridiNaomi Ri sul t at i rel ati vi all a v
e quelli di Jason riferivano di non avere portato gli e alle attivita di tempo libero

ausili di CAA dei loro figli a casa, dopo il

diploma, ma non avevano saputo dare una Dalle risposte ricavate tramite faommunication
spiegazione a questa decisione. &attcezione per Survey emergeva che tutti gli otto partecipanti
Kerry, che aveva espresso soddisfazione per le sue avevano bisogno di supporto per tutte le attivita
attuali modalita comunicative, i caregiver delle  déla vita quotidiana. Forse il loro forte bisogno di
altre persone avevano fatto presente, per conto dei SUpporto poteva aver contribuito ai loro risultati
partecipanti che assistevano, che erano necessari Negativi nella maggiore parte delle aree. Solo una
supporti per migliorare la comunican® e partecipante viveva da sola nel suo appartamento

| 6accesso a maggiori ri s@®ange chejera@asigtita 24 ore al giorno da
persomle retribuito). Nessuno aveva un lavoro o

Problemi di comportamento faceva parte di programmi educativi formali, e solo

i genitori di Amy avevano riferito che lei cercava
lavoro. Tre partecipanti erano volontari a part time.

La mamma di Jeremy ha riferito che era stato in
listadatt esa per un centro di
tempo. Nota piu positiva, la maggioranza dei

Tre su quattro partecipanti che avevano partecipato
alle interviste avevano presentato frequenti
problemi di comportamento. Per esempio, i
genitori di Amy avevano descritto la propria
situazione come segue: "Lei sa cio che vuole, e i ) . )
suoi bisogni non sono complessi. Percid lei non partecipanti prendeva parte regolarmente a varie

capisce proprio perché le persone ci mettano cosi attivita di tempo libero in C‘ii’ come avevano
tanto t empo a c a p i "fPytato, sidivertivano gange =8Iy setmagay s

TABELLA 3 Comunicazione e Qualita di vita dei partecipanlunteggi totali e delle sotto scale

Punteggi Cindy Kerry Dianne Jeremy Naomi Amy Ursula Jason MEDIA
Qualita totale della -0.08 3.57 -5.0 -1.91 -2.73 -5.93 -3.58 -8.0 -2.96
comunicazione (QOC)

Persone -1.25 25 -5.0 -1.80 -2.28 -6.0 -4.28 -8.0 -3.26
Luoghi 1.66 0 -5.0 -0.75 -2.0 -4.33 0 -8.0 -2.30
Funzioni comunicative -0.66 8.21 -5.0 -2.07 -3.93 -7.46  -5.93 -8.0 -3.10
Qualita totale di vita (QOL) 7.47 7.05 2.36 2.31 0.89 0.36 0.24 -3.30 2.17
Essere (Totale) 5.55 8.25 4.58 2.59 0.61 294 -0.36 -6.58 2.21
Appartenere (Totale) 7.58 6.45 4.16 3.01 2.35 -1.11 2.00 0.31 3.09
Divenire (Totale) 8.88 6.37 -1.66 1.33 -0.35 -0.74  -0.30 -3.64 1.24
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Durante i colloqui, tutti eccetto i genitori di
Ursula, avevano riportato la necessita di maggiori
risorse ed interventi rispetto al lavoro e ad altre
aree. La maggiore parte dei genitoténeva che i
servizi esistenti fossero inadeguati perché non

erano  sufficientemente  personalizzati  per
rispondere  alle particolari  esigenze  dei
partecipanti. Cosi la mamma di Jason ha

dichiarato: "da cio che posso vedere, la maggiore
parte delle personehe lavorano con Jason fanno

solo da babysitter e lo portano fuori al centro
commerciale e a prendere parte a varie attivita. lo
non penso che possano insegnargli niente ".

Punteggi relativi alla qualita della comunicazione

La Tabella 3 riporta i puntgg relativi alla Qualita
della Comunicazione (QOC) ricavati dalla
Communication Survepel suo complesso e dalle
tre sotto sezioni (Persone, Luoghi e Funzioni
comunicative).

Come indicato in precedenza, i punteggi sotto lo
0 indicano un bisogno fortd migliorare il QOC,
e i punteggi fra 0 e + 5 indicano un QOC
adeguat oo da
riportato daRenwick et al. (1998). Tutti, tranne
due partecipanti (Kerry e Cindy) avevano ottenuto
punteggi di 0 o inferiori, per tutte tre leot®o
sezioni della Survey e per il QOC totale. Cindy
aveva ottenuto un punteggio positivo (1.66)
solamente per i Luoghi; e Kerry aveva ottenuto
punteggi positivi per tutte le sotto sezioni con il
punteggio piu alto (8.21) per le Funzioni. Nel
complesso, risultati indicano che il QOC per tutti
i partecipanti, eccetto Kerry, era scarso e avrebbe
richiesto considerevoli interventi.

Punteggi relativi alla qualita di vita

La Tabella 3 riporta anche i punteggi totali e delle
varie aree del QOL ricavati dal Q®-PD. |

punteggi totali di QOL si situavano in un range
adeguato o0 molto buono per tuttii partecipanti

mi gl i or ar e ergodegtamg

eccetto uno (Jason). | punteggi che riguardavano le
varie aree erano i migliori pekppartenere(M =
3.09 con un solo partecipante che aaefatto
registrare un punteggio inferiore a 0), seguito
d a Eskede(M = 2. 21, con due partecipanti che
avevano fatto registrare punteggio inferiore a 0).
Per qguanto
punteggio era di 1.24 e cinque partecipanti
avevano fatto registrare meno di 0. Benché i
punteggi QOL fossero migliori di quelli del QOC,
solo perKerry e Cindy andavano al diladi+5.0e
indicavano un QOL Amol
ed ampliare.

Rapporto tra QOL, QOC e sotto aree

Era stato calcolat il grado di correlazione
(Spearman) per analizzare le relazioni fra i vari
punteggi. La Tabella 4 presenta i risultati.

Da notare che vi & un'alta correlaziome %
0.786) fra punteggi del QOC totale e del QOL
totale. Inoltre, i punteggi desseree Appartenere
del QOLRPD erano correlati altamente tra loro e
con il QOL totale; tuttavia, il punteggiiventare

punteggi. Tutti i punteggi delle sotto sezioni della
Communication Surveyrano altamente corgdl
tra loro e con il QOC totale.

DISCUSSIONE

Complessivamente, i dati indicano che gli outcome
dopo la scuola, di questi partecipanti ed in ambiti
importanti della vita, non erano incoraggianti.
Nessuno aveva un'istruzione universitaria 0 un
lavoro nela comunita. Solo uno viveva da solo e
gli altri vivevano con le loro famiglie o in case
famiglia. Sebbene la maggiore parte dei
partecipanti partecipasse regolarmente aievar
attivita ricreative o lavasse partime come
volontario, la maggioranza eraswddisfatta dei
servizi e supporti a loro disposizione. Rispetto alla
comunicazione, cinque partecipanti utilizzavano
supporti formali di CAA (la maggiore parte sotto

TABELLA 4 Grado di correlazione (Spearman) tra QOL totale, QOC totale eggielle sotto sezioni
Essere Appartenere  Diventare QOC totale  Persone Luoghi Funzioni

QOL totale 0.905* 0.929* 0.690 0.786* 0.786* 0.563 0.881*
Essere 0.738* 0.571 0.643 0.643 0.455 0.738*
Appartenere 0.690 0.810* 0.810* 0.599 0.881*
Diventare 0.929* 0.929* 0.958* 0.857*
QOC totale 1.00* 0.838* 0.976*
Persone 0.838* 0.976*
Luoghi 0.731*
*P < 0. 05.
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forma di ausili semplici, non elettronici) e gli altri
tre si affidavano totalmente a modalithaideddi
comunicazione, quali gesti, vocalizzi, e segni
manuali. Solo una partecipante (Kerry) continuava
ad wutil i zz amumicakidnachs avéva o
ricevuto a scuola. Questo sfortunato risultato pud
essere attribuito in gran parte alle barriere nelle
politiche e pratiche, frequenti al campo della CAA
(Beukelman & Mirenda, 2005): mancanza di
risorse (p.e. l'ausilio di Jeremy namgionava piu;

i genitori di Cindy non avevano le risorse
finanziarie per comperarglielo), insoddisfazione
nei confronti degli ausili per la comunicazione
(p.e. come nel caso dei genitori di Amy e Ursula),
e politiche di uso limitato (p.e. alla famiglia di
Di anne non er a stato
dell'ausilio, una volta preso il diploma).

Confronto con gli studi precedenti

Gli studi di Slesaramskifoe (1997) e Lund
(2001) , oltre ai
(Brown et al., 1997), hanno molti pti in comune

con lo studio attuale nonostante differenze nei
gruppi di partecipanti coinvolti. Sei degli otto
partecipanti al presente studio avevano disabilita
intellettive e/o autismo, associate ad altre diagnosi.
Al contrario, la maggioranza dei parigaenti di
SlesaramskyPoe presentavano paralisi cerebrale,
trauma cranico, o afasia causata da ictus; solo tre
su 65 presentavano disabilita intellettive o autismo.
Nonostante tutto, come nel presente studio,
SlesaramskyPoe (1997) ha individuato una
corrdazione positiva fra punteggi QOC e QOL,
sebbene misurasseQOC in modo differente dal
nostro. Cio suggerisce che questa correlazione (che
ha un'elevata validita) riguarda persone che hanno
diverse diagnosi.

Tutti i partecipanti di Lund (2001) preg@vano
paralisi cerebrale senza diagnosi secondarie ed
erano stati in grado di completare QGOLP-PD
senza assistenza. Sebbene Lund non identificasse
in modo esplicito relazioni fra punteggi QOL dei
suoi partecipanti e la qualita complessiva della loro
comunicazione, queste relazioni possono essere
dedotte dai dati forniti. Per esempio, due dei
partecipanti che avevano ricevuto i punteggi QOL
nel range "molto buono” (rispettivamente 8.0 e
7.1) erano anche tra i tre partecipanti che si erano
distinti sia pe le loro abilita comunicative (cioe,
avevano ottenuto punteggi piu alti per quanto
riguarda la capacita espressiva e ricettiva rispetto
agli altri partecipanti) e sia per quanto raggiunto
nella vita (cioe, avevano conseguito il diploma di
scuola superioree stavano frequentando un
college). Il terzo partecipante di questo gruppo,
che lavorava in banca ed era un interlocutore
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motivazionale, aveva raggiunto un punteggio QOL
appem sotto il range "molto buono” (4.5). D'altra
parte, i tre partecipanti che avevano punteggi piu
bassi per quanto riguarda la valutazione della
cdnmiunicazione, avevano anche punteggi QOL piu
bassi (range = 1.8 3.5); due erano inseriti in
centri diurni peradulti e uno era ancora al liceo.
Loul ti mo partecipante
relazione positiva fra punteggi QOL, abilita
comunicative e conquiste di vita. Sebbene avesse
un punteggio QOL nel range "molto buono” (5.1) e
punteggi relativamente alti in alunaree della
valutazione della comunicazione (in particolare nel
linguaggio ricettivo), egli aveva interrotto gli studi
superior.i nell 6ul ti ma cl
padetipare@d alcant attivitalnélla corgunifa.s t o
Al contrario di Lund (2001), nonabbiamo
misurato le abilita comunicative dei partecipanti di
per sé; abbiamo invece adoperato la
Communication Survey e le interviste per acquisire

comunicare relativamente a persone, luoghi, e
funzioni. Abbiamo trovato correlazioni altamente
positive fra QOL e QOC, che richiamavano le
associazioni fra QOL e abilita comunicative a cui
Lund fa riferimento. Tuttavia, &€ importante notare
che le persone coinvolte negli studi di Lund
partecipavano maggiormentad attivita post
scolastiche ed erano piu soddisfatti sia dei risultati
acquisiti complessivamente nella loro vita sia delle
loro abilita comunicative rispetto ai partecipanti
allo studio attuale. In parte, cid pud essere a causa
del fatto che tutti i paecipanti avevano avuto la
fortuna di essere stati seguiti con interventi di
CAA ed avevano avuto accesso a servizi di CAA
per la maggiore parte della loro vita, il che non era
successo ai hostri partecipanti.

I nfine, T i nt e OrkagoNOIn t e
Project (Brown et al., 1997) ha riportato una
relazione significativa
"non presenta rilevanti problemi di
comportamento” (p. 192). Inoltre, gli autori hanno
notato che "c'erano poche persone nello studio che
erano verbali e die presentavano problemi di
comportamento" (p. 80). Al contrario, i tre
partecipanti al presente studio che avevano sia i
QOL piu bassi sia tre dei quattro punteggi QOC
piu bassi (cioé, Amy, Ursula, e Jason)
presentavano significativi problemi di
comportanento, come riferito dai loro caregiver.
Naturalmente ci0 non sorprende, se il problema
comportamentale viene considerato come "uno dei
tentativi migliori fatti da una persona per
trasmettere un messaggio o rispondere ad un
bisogno" (Bopp, Brown, & Mirenda2004, p. 6).
Sembrerebbe quindi che la carenza di supporti
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comunicativi, comune a tutti i partecipanti,

studio. Abbiamo cercato di compensare questi

portasse a questo risultato o esacerbasse i problemi limiti nelle misurazioni, ricercando dati da fonti

comportamentali di Amy, Ursula, e Jason.

Punteggi nelle aree del QOL

Quattro parteganti
QOLPPD pi %
simile ai risultati dello studi @ OL d el |
cui Diventare aveva punteggi costantemente piu
bassi (Brown et al., 1997). Inoltre, sei partecipanti
Su otto avevano ricewaitpunteggi di meno di 1.0
nelle sotto aree Crescere e Diventare
relativament e all éitem
migliorarmi”. A questo riguardo, tutti e quattro i
partecipanti che erano stati intervistati ed i loro
caregiver aveva riportato in numerose occasioni
fatto che essi erano "bloccati" nella loro vita
attuale e non avevano né risorse né opportunita per
crescere a livello personale. Per esempio, la
mamma di Jason faceva notare che "egli non fa
niente; ha rinunciato. Ha bisogno di essere
stimolato a farequal cosaé" Di
partecipanti, solo i genitori di Amy avevano
riferito che lei cercava lavoro, e nessuno aveva in
programma di
fosse chiaro perché i partecipanti ed i loro
caregiver non fossero interessatiriaercare un
possibile impiego od a proseguire un'istruzione, €
possibile che la disponibilita limitata di questi
servizi avesse influenzato la mancanza di interessi
o di ottimismo. Comunque, i limitati risultati
positivi rispetto al lavoro o allistruzi®, emersi
dallo studio attuale, indicano la necessita di
continuare a impegnarsi per dimostrare che é
possibile per le persone con complessi bisogni
comunicativi conseguire un diploma, lavorare, e
ricevere un'istruzione universitaria, soprattutto nel
conesto Canadese (p.e. Huer, 1991; Light et
al.,1996;McNaughton et al, 2002).

su otto hanno punteggi

Limiti

I risultati del presente studio presentano limiti
relativamente a quattro aspetti. Primo, i
partecipanti rappresentano un piccolo campione di
volontari rispetto alle perse@ con complessi
bisogni comunicativi che avevano ricevuto ausili
di comunicazione in una provincia Canadese fra il
1998 e il 2003. Per cio, il campione pud non essere
rappresentativo della popolazione piu ampia di
persone con complessi bisogni comunidatiei
primi anni della loro vita posdcolastica. Secondo,
le proprietd psicometriche (cioe, affidabilitd e
validita) del QOLPPD sono state valutate in uno
studio su piccola scala&Rénwick et al., 2003), e
sono a disposizion@mitati dati psicometrici jer la
Communication Survey sviluppata per questo
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multiple, incluse le interviste.€fFzo, la validita dei
sondaggi e delle interviste puo essere condizionata
dal fatto che, a causa delle loro limitate abilita
comunicative e della natura della loro disabilita, la
agg'g)rgr]za'l dei partecipanti_si era affidata ai
R[oprj caregiver per comp_lertal 'sondaggl' e per
farsi rappresentare nelle interviste. Le istruzioni
del sondaggio avevano enfatizzato l'importanza di
coinvolgere i partecipanti il piu possibile e di
rispondere (quando necessario) ai vari item del
sondaggg)ga puntof gjll vi§t:11 gei pais:i%apti
Come descritto in prece&enza, erano stafe inserite
varie procedure per i
dati delle interviste. Malgrado tutto, & impossibile
val ut are qguanto | e
rispecchiassero veramente i punti di vista dei
patecipanti, i loro pensieri e sentimenti. Infine,
benché fossero state raccolte le informazioni sulle
attuali modalita comunicative dei partecipanti, non

r?g?okto irgotrn}azdoni su: (a) quali
modalita erano utilizzate piu spesso, (b) le
modalita con i i partecipanti si sentivano piu a
lorg agif3 § g eranq pidiefficac, g (€) canychi ed,
in ‘quali contesti venivano utilizzate 'le varie
modalita. Tali informazioni avrebbero potuto dare
un quadro piu ampio dei punti di forza e dei punti
di debolezza dellaattuale comunicazione dei
partecipanti, oltre ad informazioni sui supporti e
sulle barriere alle loro interazioni comunicative. La
ricerca futura dovrebbe comprendere queste
informazioni, che potranno essere acquisite
utilizzando ad esempi8ocial Networksviluppato
daBlackstone e HuABerg (2003a, b).

CONCLUSIONE

Le prime implicazioni di questo studio possono
essere descritte come piu politiche che empiriche,
nel senso che suggeriscono un bisogno forte di
diffondere servizi e supporti pestolastici er le
persone con disabilita di sviluppo. Le difficolta
affrontate da questi partecipanti e dalle loro
famiglie per ottenere servizi di CAA dopo |l
diploma, indicano che questo bisogno €
particolarmente rilevante nel contesto Canadese
(vedi anche Schlossé&r Rothschild, 1999). Come
ha notato la mamma di Dianne, "Non si insegha a
qualcuno qualcosa e poi glielo si porta via"
riferendosi al fatto che sua figlia aveva ricevuto un
ausilio a scuola ma non le erano stati dati supporti
di CAA dopo il diploma. | geitori avevano
insistito sul fatto che avere gli ausili € solo la meta
della battaglia- ricevere consulenze ed interventi
in modo che la tecnologia possa essere usata ogni
giorno in contesti funzionali, costituisce l'altra
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meta. Come ha notatuno dei partecipanti allo
studio di Lund: "La tecnologia & meravigliosa, ma
non risolve tutto" (p. 108).

| risultati dello studio attestano anche la necessita
di iniziare a pianificare il passaggio dalla scuola alla
vita, molto tempo prima che gli wtenti che
utilizzano la CAA lascino la scuola. Questa
pianificazione della transizione € stata considerata
una best practiceper studenti con altri tipi di
disabilita Wehman, 2001; Wittenburg & Maag,
2002), e certamente non € meno importante per
studenti con difficolta di comunicazione
(Blackstone, 2005MacNaughton, 2005). In anni
recenti, sono stati sviluppati alcuni approcci per
supportare con successo il passaggio scuola/post
scuola utilizzando la figura del mentore (Cohen &
Light, 2000) ed interventi formativi sulla
autodeterminazione specificatamente progettati per i
giovani che si affidano alla CAA (p.e. Bersani,
Anctil, & Fried-Oken, 2001). Anche il processo di
pianificazione proposto daSocial Network
(Blackstone & HunBerg, 2003a, bpud eseretile
a questo riguardsebbene siano necessarie ricerche

per esaminarne | 6efficac
EPILOGO
Come notato da Schlosser (2003), "lI

miglioramento deQOL é forse € il risultato finale
auspicato dai servizi e dagli intervemti CAA;

€ t ttavia, €& stata fatta relativamente poca
attenzione alla valutazione d@IOL delle persone
con assente o limitato linguaggio orale funzionale"
(p. 499). Nonostante le limitazioni, questo studio &

APPENDICE A 1 Communication Survely sezione 2

uno dei pochi a prendere in esame questo aspetto, e
puo costituire come un modello di inizio. Infatti, i
risultati  hanno contribuito  sostanzialmente
all'impostazione della relazione di ISAAC/Canada
del Dicembre 2004 dal titolo, "Supportare gli
abitanti della British Columbia con severe
disabilita comunicativeGuida alla Pianificazione

e alla Discussione"”. Questo documento ha fatto
emergere il caso che "linvestimento di 12 anni
relativo all déistruzione
persone che si affidano all@AA & gravemente
compromesso se vengono loro itajti ausili di
comunicazione all'uscita dal sistema scolastico" (p.
2) ed ha prodotto la ricerca di finanziamenti per
rimediare a questo diffuso problema. Come
risultato di questo ampio impegno di advocay, nel
Marzo 2005, il governo della BC ha annunziato
finanziamento di $1,3 milioni all'anno per le
valutazioni di CAA, per ausili, training, ed altri
supporti per giovani adulti con complessi bisogni
comunicativi - fra cui quasi tutti i nostri
partecipanti. Era chiaro, dalle risposte date dagli
uffici  governativi alla relazione, che Ia
presentazidne dee Haki qui enregerntati,i anahe se
limitati, era stéa una delle componenti chiache
aveva condotto a un risultato positivo. Non vi &
dubbio sul fatto che ricerche come queste siano
davvero necessarie per mire ai politici, ai
funzionari governativi, ed ai servizi, dati che
evidenzino la necessita di servizi di CAA per
persone con disabilitd di sviluppo nel periodo
scolastico ed anche dopo la scuola.

Istruzoni: Quantificare quanto sorimportanti per voi le aree seguenti di comunicazione. Utilizzate la scala

di valutazione in fondo alla pagina.

Quanto ~ i mportante per voi
1. Durante le attivita del tempo libero
2. Quando sono al lavoro (o sto facendo volontariato)
3. Quando sono al centro diurno
4. Quando partepo ad attivita accademiche
5. Con la mia famiglia o con gli amici
6. Con il mio coniuge, partner, o persona speciale
7. Con chi lavora nei supermercati, ristoranti, cinema, ecc.
8. Con conoscenti e vicini di casa
9. Con personehe vivono lontano

Con assistenti personali e/o facilitatori

Con dottori, infermieri, terapisti, dentisti, ecc.
Con assistenti sociali, istruttori al lavoro, ecc
Dove desidero vivere
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14. Privacy e sicurezza

15. Cibo che desidero mangiare

16. Igiene e cura personale

17. Salute fisica

18. Sentimenti ed umore

19. Prendere decisioni per conto mio

20. Per chiedere aiuto

21. Dire agli altri dove deside andare o cio che desidero fare
22. Dire agli altri cio che desidero o se ho bisogno di qualche cosa
23. Fare domande

24. Cose divertenti (es. barzellette)

25. 1l mio amore a qualcuno

26. Opinioni e pensiér

27. Parlare al telefono

SCALA DEI PUNTEGGI

1 2 3 4 5
Per niente importante  Non molto importante Importante Molto importante Estremamente
importante

DK= Don6ét known ( NA=NonApplicabile

Ora quantificate quanto sieseddisfattidelle vostre abilita comunicative in queste aree. Utilizzate la scala di
valutazione in fondo alla pagina.

1. Durante le attivita del tempo libero

2. Quando sono al lavoro (o sto facendo volontariato)
3. Quando sono al centro diurno

4. Quando partecipo ad attivita accademiche

5. Con la mia famiglia o con gli amici
6
7
8
9

. Con il mio coniuge, partner, o persona speciale
. Con chi lavora nei supermercati, ristoranti, cinema, ecc.
. Con conoscenti e vicini di casa
. Con persone che vivono lontano
10. Con assistenti personali e/o facilitatori
11. Con dottori, infermieri, terapisti, dentisti, ecc.
12. Con assistenti sociali, istruttori al lavoro, ecc
13. Dove desidero vivere
14. Privacy e gurezza
15. Cibo che desidero mangiare
16. Igiene e cura personale
17. Salute fisica
18. Sentimenti ed umore
19. Prendere decisioni per conto mio
20. Per chiedere aiuto
21. Dire agli altri dove desidero andare o cio che desidero fare
22. Dire agli altri cio che desidero o se ho bisogno di qualche cosa
23. Fare domande
24. Cose divertenti (es. barzellette)
25. 1 mio amore a qualcuno
26. Opinioni e pensieri
27. Parlare al telefono

SCALA DEI PUNTEGGI

1 2 3 4 5
Per niente soddisfacent Non molto soddisfacente Soddisfacente Molto soddisfacente Estremamente
soddisfacente
DK= Dondt known ( NA=NonApplicabie
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APPENDICE B  Domande per le interviste

. Quali ambiti desierereste vedere cambiare?

O~NO U WNPE

Traduzione a cua di A. Rigamonti e G. Veruggio
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Il progetto mentore di CAA: formazione tramite web
rivolta alle capacita socierelazionali ed al problem
solving collaborativo per adulti che utilizzano Ila
Comunicazione Aumentativa Alternativa

Light2 Janice, McNaughton David? Krezman Carole®, Williams Michael ®, Gulens Maija 2, Galskoy

Alix 2, e UmplebyMarleah @
3The Pensylvania State University, University Park, PA 16802, U&igmentative Communication Inc., 1 Surf Way Monterey, CA 93940, USA

In questo studio, abbiamo analizzato I'effetto di un programma di formazione autogestita che pud esserelgvdramite un
sito web accessibile, per insegnare abilitd socio/relazionali e di problem solving collaborativo a persone adulte che present
paralisi cerebrale e che utilizzano la comunicazione aumentativa e alternativa (CAA). Il programma di formazionera
finalizzato a preparare i partecipanti ad agire da mentori, nell'ambito di un programma su Internet rivolto ai mentori, nei
confronti di adolescenti e giovani adulti che si affidavano alla CAA (Light & McNaugthon, 2002). L'effetto del programma di
formazione é stato valutato in due studi separati che utilizzano un design di ricerca basato su soggetti singoli e prove maltipl
Lo Studio 1 prende in esame gli effetti della Lezione 1 del programma basato sul web, rivolta alla acquisizione di abilita
socidrelazionali da parte di sei persone adulte che utilizzavano la CAA; lo Studio 2 analizza gli effetti della Lezione 2 rivolta
all dacquisi zione di abilit”™ di problem solving collaborati v
partecipanti allo Studio 1 hanno acquisito le abilitd socio/relazionali indispensabili per stabilire rapporti positivi, in qualitedi
mentori, con i loro protégé e tutti i partecipanti allo Studio 2 hanno acquisito le abilita di problem solving necessarie ad
aiutare i protégé a superare le sfide della loro vita ed a raggiungere i loro obiettivi. Vengono discussi i risultati, le loro
implicazioni rispetto alle pratiche e gli orientamenti della ricerca futura.

PAROLE CHIAVE : Comunicazione aumentativa e alternativa Internet; Formazione; Intervento; Adulto; Mentore;
Problem solving; Socio relazionale; Strategia

INTRODUZIONE (1980) descriveva un mentore come persona che
fimette a disposi zioneé un
una spalla su cui piangere e qualche volta da un
calcio nel sedere" (p. 99). Gli adulti che utilizzano
la CAA, e che hanno sugo con successo molte
barriere e raggiunto i loro obiettivi nel campo
dell'istruzione, del lavoro, sociali, e personali, sono
una potenziale e ricca fonte di efficaci strategie di
problem solving e possono essere di
incoraggiamento ad altre persone casadilita
simili alle loro, che devono affrontare sfide simili

) i : alle loro. Questi adulti hanno molto da insegnare
Lund & Light, 2001; McNaughton, Light, & su come sia possibile ottimizzare determinati

Arnold, 2002). Queste barriere interessano ogni  yiqitati e su come questi possano essere raggiunti
campo- educativo, occupazionale e socialelel (Kraat, 1985; Light1988). Come dichiarato da
vivere quotldlan(_). R Bowe, Fay, e Finch (1980), "persone disabili che

I suprorto d! un mentore € stato usato con jyong questa situazione di disabilita da parecchi
successo in altri campi (p.e. affari, istruzione) per  5nni  gpesso sono maggiormente consapevoli dei
facilitare le fasi di transizione e supportare i i ¢ g gni del | e persone (
protegesl_ nell ragglungelrﬁ | propri doﬁ'?tt'v' professionisti ~ normodotati che lavorano nei
personall, nel campo dellistruzione e del 1avoro  gayi7j g riabiltazione (p.285). Sfortunatamente,

(p.e. Galvez- Hjornevk, 1986; Gaskill, 1993, |3 maggiore parte degli adolescenti e giovani adulti
Pannbacker & Middleton, 1994). Un mentore € .o iilizzano la CAA non hanno  spesso

una persona piu anziana, piu esperta che insegna, |qnnortunita di avere contatti con persone adulte

sponsorizza, '”Cofagg'g lghe S fgggcansul:care_, € che vivono esperienze simili e che  possono
puo essere un amico (Goldstein, ). Josefowitz  fngere da modelli enentori. Il contatto con

Adolescenti e giovani adulti che si affidano alla
comunicazione aumentativa e alternativa (CAA)
incontrano significative barriere nel corstella
loro vita, nel fare rendere al massimo cio che
hanno imparato durante il loro percorso scolastico
e occupazionale e nel poter prendere parte in modo
completo alla vita della societa in cui vivono,
acquisire autodeterminazione, e raggiungere
u n 0 aualitséadi vita (p.e. Estrella, 1996; Kent
Walsh & Light, 2003; Lowe & Hollman, 1994;
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potenzial. ment or i
geografico, da restrizioni economiche, barriere
architettoniche, difficolta di trasportdarriere di
comunicazione (Williams, 1996). Per fortuna
contattare dei mentori non @n ostacolo
insormontabile. Oggi Internet costituisce uno
strumento molto importante per superare queste
barriere. Alle persone che utilizzano la CAA,
I nternet d” | 6opportuni
situazione di singol o wu
una personacon una capacita illimitata di
interagire con gli altri " (Marlett, 1988; p. 261).
Nonostante i potenziali e significativi vantaggi
dati dal rapporto con un mentore, sino ad ora c'e
stato solo uno studio che ha trattato del rapporto
mentore/prtégé, e si tratta di una ricerca pilota
condotta da Cohen e Light (2000) che hanno creato
guattro coppie costituite da un adolescente o da un
giovane adulto che adoperava la CAA con mentori
che adoperavano la CAA, seguendo le loro
interazioni per un periaddi 46 mesi. | protégé
utilizzavano le email per sviluppare una relazione
di aiuto con i mentori che utilizzavano la CAA e
per discutere vari argomenti, tra cui istruzione,
lavoro, vita indipendente, assistenti per la cura
personale, assistive technojog@roblemi familiari,
difficolta di comunicazione, finanze, e risorse
legate alla disabilita. | protégé che hanno
partecipato allo studio pilota si sono espressi
positivamente rispetto a questa esperienza con i
loro mentori; il loro voto di gradimento eria
media di 3,25 sulla base di una scala di
valutazione, che va da 4darsg a 5 eccellentg
Sebbene i risultati di questa ricerca preliminare
fossero promettenti, i mentori coinvolti non
avevano ricevuto alcuna formazione specifica
prima di partecipare al programma; sia i mentori
che i protégé ritenevano che sarebbe stata utile una
formazione specifica. Non tutte le persone adulte
sono preparate a svolgere il ruolo di mentore in
modo efficace; essere in grado di svolgere il ruolo
di mentore ichiede un insieme di capacita
fondamentali per supportare nel modo migliore il
protégé nelle fasi di transizione della sua vita. |
risultati dello studio pilota di Cohen e Light (2000)
sottolineano | 6i mportan
mentori rispetto alle eguenti abilita: (a) abilita
socio relazionali necessarie per creare relazioni
interpersonali positive con i protégé; e (b) abilta di
problemi solving collaborativo, necessarie per
supportare i l oro
sfide e nel raggiungeigoropri obiettivi.

QUESITI DELLA RICERCA

Dati i potenziali e significativi vantaggi del
programma mentorger le persone che utilizzano
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patenziali mentori che si affidano alla CAA
svolgano un periodo di formazione, e la mancanza,

sino ad oggi, di ricerca in questo campo, questo
documento riporta un progetto di ricerca pensato

per sviluppare ed implementareanalizzandone
sistematicamente laalidita - un programma di
formazione alla leadership basato sul web, che
inségni efficaci ghiktss di enentre adl aadultiuchea
ttikzrpahoe la €CAAs &dld pragettd € ophrie tdd € a d
undampia ricerca finanzi a
CAAL Specificatamente, questo dawento riporta

i risultati di due ricerche che hanno affrontato i
seguenti quesiti: (a) Che effetto ha sui partecipanti

la Lezione 1 del programma di formazione su web
che ha come o0ggetto | dac
socio relazionali per creare rapportigrersonali

positivi (Studio 1)?e (b) Che effetto ha sui
partecipanti la Lezione 2 del programma di
formazione su web che ha come oggetto

| acqui si zione di strate.
collaborativo (Studio 2)?

Metodo

Design sperimentale
Ciascuno dei de studi era basato su un design di
ricerca basato su singoli soggetti e su molteplici
prove (McReynolds & Kearns, 1983; Tawney &
Gast, 1984). La variabile indipendente di interesse
era il programma di leadership svolto via Internet:
lo Studio 1 prendevani esame gli effetti della
Lezione 1 relativa alla acquisizione di strategie
socio/relazionali, mentre lo Studio 2 analizzava gli
ef fetti dell a Lezione
strategie di problem solving collaborativo. Le
variabili dipendenti compredevano la valutazione
dell'utilizzo - da parte dei partecipanti delle
strategie socio/relazionali oggetto di studio (Studio
1) e di quelle di problem solving collaborativo
(Studio 2) in situazioni di role play create per
simulare le potenziali interaziomentore/protégé.
Ciascuno studio implementava un design a
molteplici prove rivolto ai primi tre partecipanti
come segue: venivano raccolti dati di base delle
variabili diple denti per _ciascun_mentore prir(rj\a .
plrt%cipa iché M& uha® @eféemain €l
lezione del programma di formazione alla
leadership. Una volta raggiunta stabilita dei dati di
base per una determinata variabile dipendente, la
lezione veniva implementata
rehtéte, meftre
gli altri partecipanti ninanevano nella situazione
iniziale. Una volta dimostrati gli effetti con il
primo mentore, il programma veniva implementato
con il mentore successivo e cosi via fino a quando
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i primi tre mentori hon avevano completato la
lezione target del programmai formazione.
Venivano  introdotti  controlli  sperimentali
proponendo il programma di formazione (la
variabile indipendente) in sequenza di volta in
volta in modo sfalsato tra i vari partecipanti
(Bloom, Fischer, & Orme, 1995). Erano stati
ridotti i limiti alla validita dell'iter, dovute alla
storia, alla maturazione, o agli effetti dei test
dall'avere introdotto in maniera discontinua il
programma di formazione.

L'intervento era poi ripetuto per gli altri
partecipanti che si erano aggiunti (tre peiganti
in piu per lo Studio 1 e 12 partecipanti per lo
Studio 2). Erano stati raccolti sistematicamente i
dati iniziali per ciascuno di questi partecipanti.
Una volta raggiunto un profilo iniziale, si
procedeva all'intervento implementando la lezione
target. L'intervento con ciascun partecipante era
iniziato in momenti differenti, non appena cioé
erano stati raccolti i dati di base per quel
partecipante, ma lintervento non era stato
sistematicamente sfalsato nei confronti dei
rimanenti partecipanti per pre ridurre al minimo
il tempo in cui essi rimanevano nelle condizioni
iniziali.

Partecipanti

Gli adulti che utlizzavano la CAA vennero
reclutati, in qualita potenziali mentori, attraverso i
meccanismi seguenti: (a) annunci su newsletter di
CAA, (b) awnunci in gruppi di persone con
disabilita o sui loro fogli informativi elettronici (p.e.
The Augmentative Communication On Line Users
Group, ACOLUG, rete di consumatori che
utilizzano la CAA e delle loro famiglie); (c)
contatto diretto con persone che eyano essere
potenziali mentori dopo averle individuate tramite

| 6analisi dei |l oro contr
mensili periodiche, negli atti di conferenze, e negli
elenchi dei partecipanti a conferenze a livello
regionale e nazionale; e (d) ¢atti diretti via emalil

con professionisti della riabilitazione presenti
nell el enco dei SsocCi
Augmentative and Alternative Communication
(USSAAC = Chapter americano di ISAAC)
richiedendo le nomination di potenziali mentori.

Tutti i partecipanti rispondevano ai seguenti
criteri: (a) presentavano paralisi cerebrale; (b)
avevano significative difficolta di parola che non
consentivano loro di fare affidamento  sul
linguaggio orale per rispondere a tutte twol
esigenze comunicative; (c) utilizzavano la CAA;
(d) dimostravano di avere una buona competenza
comunicativa nelle interazioni 1 a 1 e in  piccoli
gruppi, secondo quanto dichiarato da loro stessi e
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da professionisti e familiari; (e) dimostravano
funzionali abilita di literacy; (f) avevano piu di 20
anni; (g) avevano raggiunto nella loro Vvita,
importanti traguardi in campo scolastico,
lavorativo, sociale, e personale; e (h) avevano
dimostrato di avere potenziali capacita di
leadership, come riferito dai pari, familiari, e/o dai
professionisti della riabilitazione. Tutte le persone
selezionate, identificate come potenziali mentori,
avevano dovuto scrivere un testo sul ruolo del
mentore d erano conformi ai criteri di selezione.
Erano state richieste referenze ad ogni candidato
che ne documentassero le potenzialita come
mentore. Erano stati selezionati random sedici
adulti dalla lista finale dei candidati, per
partecipare alla prima fasedel Progetto di
formazione alla leadership rivolto ai mentori di
CAA. Tutti i partecipanti avevano dato il loro
consenso informato prima di entrare a fare parte
del progetto. Ciascun partecipante riceveva un
onorario per la partecipazione al progetto/mento
della durata di 2 anni, che consisteva nel
programma di formazione descritto in questo
documento e nell 6effettiyv
programma nel ruolo di mentore.

La Tabella | riporta le informazioni
demografiche relative ai 16 partecipariDei 16
partecipanti sette erano donne (44%) e nove erano
uomini (56%) di eta compresa tra i 20 e i 48 anni
(media 32 anni). Tutti presentavano paralisi
cerebrale e difficolta significative di parola
(speech) che rendevano necessario l'uso della
CAA. Utilizzavano molteplici modalita di
comunicazione, tra cui ausili con uscita in voce
(100%), qualche parola (56%), gesti e segni
manuali (19%), tabelle o libri di comunicazione
low tech (p.e. tabelle alfabetiche) (19%), e carta e
penna (6%). Tutti i parteganti avevano terminato
IR pSGUOIR supgriorg. ¢ LA MAggiqranza aveva |,
unlstru2|one universitaria (81%), che andava
dal |l éaver partecipato ad
conseguito una laurea. Molti dei partecipanti erano
disoccupati (69%).

| 4leup) ppartegingrit avevano odimosyrgyq, dig ¢
avere una precedente fami |ar|tmn le iniziali
strategie in questione, gia prima dell'intervento.
Vengono riportati soltanto i dati dei partecipanti
che non avevano una precedente dimestichezza
con le iniziali strategie in qgdone: sei
partecipanti allo Studio 1 e 15 allo Studio 2 (vedi
la Tabella | per i partecipanti a ciascun studio).

Il Programma di formazione alla leadership per
mentore di CAA

Lo sviluppo del programma di formazione prendeva
in considerazione tre aspettontenuto, metodi di
inseghamento ed implementazione su Web.
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Contenuto quadro del Penn State AAC Mentor Leadership
Il programma di formazione su web era composto Training, e descri_vendo gli obiettivi_ complessivi
da un totale di cinque sessioni, completate in d€l programma di formaziong2) Lezione 1, che
sequenza una dopo laltra: (1) un‘introduzione che Nsegnava l'uso di strategie socio/relazionali; (3)
dava il benvenuto ai parteciparfornendo loro un Lezione 2, che insegnava l'utdiz di strategie di

TABELLA 1: Informazioni demografiche sugli adulti che usano la CAA che hanno partecipato al programma di formazione alla
leadership per mentori

Nome Eta Sesso Istruzione Occupazione CAA Accesso

Linda * 20 F Scuola speriore Nessuna Qualche parola, comput Selezione diretta con L
portatile, EZ Key8" e dito
tastiera standard multi voc

con scudo
Gail* 25 F Qualche corsc Tutor  volontario  pel Liberato™™ con Unity Codice morse attivate
universitario studenti di grado 1 Morse Code con sensore al piede
Ron* 47 M Diploma Manager di settore c/ Liberator™, tabella con Selezione diretta co
quadriennale ir Centro per la vit lettere e parole, tastierl 6 al | uce
comunicazione . indipendente standard
Rick* 32 M Diploma biennale ir Nessuna Gesti, segni, Dynavd¥, Caschetto con puntator
programmazione ¢ tabella con lettere e parol uso di trackball con i
computer tastiera standard piede sinistro
Jil* 32 F Secondo anno ¢ Formatore in tecrlogia Qualche parola Selezione diretta con L
college ausiliaria all'universita Liberator™, con Word dito
Strategy, tastiera standarc
Kelly* 41 F Scuola superiore Nessuna Qualche parola Caschetto con puntator
Liberator™ con MIKE
Phil 34 M Qualche corso & Addetto alla manutenziond Qualche parola, Liberaft, Selezione diretta con
college tabella con lettere e parol dito

computer con tastier
standard, carta e penna

Mike* 31 M Due diplomi Insegnante di didattic Qualche parola, ausili Caschetto con puntator
guadriennali ur speciale Words PlusM
diploma di laurea ir
didattica speciale

Don* 29 M Diploma Tecnico di software Segni, gesti, Liberatd¥ Puntatore luminoso
quadriennale con MIKE
(informatica),
qualche corso d

laurea
Teresa 22 F Studente degli ultimi Nessuna Qualche parola Selezione diretta con L
anni del college DynavoX™ Intellikeys™ dito
con scudo
Johd* 48 M Diploma Libero professionista Liberator™ con Word Selezione diretta con L
quadriennale. lavora nel campc Strategy e ricatore/ dito
del | 6edi t or i trasmettitore senza fili
MIKE
Jeff-+ 21 M Qualche corso & Programmatore d Gesti, segni, Liberatd¥, Selezione diretta con L
college computer, lavori vari tastiera con scudo dito
Peter 29 M Qualche corso & Assistente tecnico in un Qualche parola Caschetto con puntator
college azienda  di assistiv Liberator™ con Word
technology Strategy, tastiera standarc
Sheild* 29 F Scuola superiore Assistente e mentore | Liberator ™, tastiera Selezione diretta con L
seminari di formazione standard dito
rappresentante di anditta
di assistive technology
Gerry * 36 M Diploma Analista politico Qualche parola, Liberafdt, Selezione diretta con |
quadriennale. tastiera standard tastiera
Ivy* * 38 F Qualche corso al Libero professionista, cre Qualche parola, Dynavo Caschetto con puntator
college e vende articoli di grafica ™, tastiera standard

* Partecipante allo Studio 1 sulle abilita socio relazionali.
*Partecipante allo Studio 2 sulle strategi@miblem solving collaborativo ed impostazione degli obiettivi.
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problem solving collaborativo; (4) Lezione 3, che
insggnava ai partecipanti come avere accesso ad
informazioni e a risorse sulla disabilita; e (5) una
lezione finale che dava la possibilita di rivedere le
strategie imparate Questo documento si focalizza
sugli effetti della Lezione 1 e della Lezione 2,
descitti dettagliatamente nelle sezioni seguenti. E
al di la dello scopo di questo documento discutere
le altre parti del programma di formazione per i
mentori; i lettori potranno fare riferimento a Light
e McNaughhton (2002) per ulteriori informazioni.

Acqusire abilita socio/relazionali La strategia LAF

La Lezione 1 del programma di formazione su web
serviva da variabile indipendente all'interno dello
Studio 1. La lezione si focalizzava
sull'acquisizione di positive ed efficaci abilita
interpersonali dcomunicazione (cioé, abilita socio
relazionali) per preparare i mentori a creare un
legame di fiducia, di aiuto ed un rapporto positivo
con i loro protégé.ll punto centrale della
formazione era insegnare ai mentori ad essere
orientati verso gli altri gther-oriented e cioé, a
dimostrare rispetto ed interesse nei confronti del
loro partner comunicativo, in questo caso |l
protégé. La ricerca suggerisce che le persone
otheroriented sono percepite come comunicatori
pil competenti e sono preferite come partne
comunicativi (Light, Binger, Agate, & Ramsay,
1999) Le persone che utilizzano la CAA e che
hanno acquisito adeguate abilita socio relazionali,
sono in grado di creare relazioni sociali positive
con altre persone (Light, Arnold, & Clark, 2003).
La Lezione 1 in particolare si focalizzava
sull'insegnare un utilizzo coordinato di positive
abilita comunicative interpersonali secondo la
strategia LAF. L'acronimo LAF era usato per
riassumere la sequenza delle abilitd/chiave socio
relazionali in questione: (a) £ ListerfAscoltare il
protégée comunicargli rispetto; (b) A AskFare
domande aprotégéper sapere qualcosa di piu sui
suoi interessi e sui suoi problemi; e, (c) Feecus/
Concentrare la propria attenzione su cio che |l
protégésta dicendo. Inoltre, Hla Lezione 2, si
descrivevano ai mentori i comportamenti che
potrebbero influire negativamente sulla relazione
con il protégé L'acronimo CRY riassume i
comportamenti da evitare: (a) C = Noriticare il
protégé (b) R = Nonreagirein modo ostile e, (c)

Y = Nonparlare troppo di sé.

Acquisire  abilitd di  problem solving
collaborativo - La strategia DO IT!
La seconda lezione insegnhava ai mentori ad

utilizzare una serie di abilita di problem solving e di
impostazione di obbiettivi in modo collaborativo.

Argomenti di Comunicazione Aumentativa ed Alternatival, 2014

In questa lezione, i mentori venivano formati a fare
domande per aiut ar e [
risolvere problemi ed a darsi degli obiettivi per
conto proprio; in altre parolearo formati a
trasmettere/strutturare il processo di problem
solving e di definizione degli obiettivi ai loro
protégé, e non semplicemente a risolvere un
problema o a dire al protégé che cosa fare. La
formazione relativa al problem  solving
collaborativo & basava sulla strategia di problem
solving sviluppata da Wehmeyer e colleghi (Agran
& Wehmeyer, 1999; Wehmeyer & Lawrence,
1995) e sul lavoro sulle strategie cognitive di
supporto di Ylvisaker e da Feeney (1996). Nello
specifico la formazione si basava sdi una
strategia in cinque fasi, sintetizzata dall'acronimo,
DO IT!L Ogni lettera presente in DO IT! indicava
una fase o una strategia. In ciascuna fase, si
insegnava ai mentori a fare domande per aiutare i
protégé a completare uno step nel processo di
problem solving e di definizione degli obbiettivi:
DescribeDescrivere il problema o ['obiettivo
specifico e spiegare perché questo € un problema o
un obiettivo; (b) O =OutlineEvidenziare i molti
modi diversi per risolvere un problema o
raggiungere  un aéttivo; (c)
IdentifyAndividuare le conseguenze di ciascun
piano e scegliere il piano migliore; (d) T =
TakédFarequalche cosa per risolvere i problemi o
per raggiungere gli obiettivi; e, (c) ! Eelebrate/
celebrare il successo quando il probleme@to o
l'obiettivo e stato raggiunto. La Lezione 2 era la
variabile indipendente all'interno dello Studio 2.

Metodi di insegnamento

| metodi di insegnamento usati nei programmi di
formazione al ruolo di leadership per mentori di
CAA, sono stati adgati dai metodi per efficaci
strategie di insegnamento utilizzati dall'University
of Kansas Institute for Research in Learning
Disabilities (p.e. Ellis, Deshler, Lenz, Schumaker,
& Clark, 1991; Schumaker & Deshler 1992).
Insegnare ad usare le strategie nsste
nell 6i nsegnare ad util:i
varie abilita e/o varie procedure (Kameenui &
Simmons, 1990), in questo caso, l'uso coordinato
delle abilita socio relazionali per costruire relazioni
positive(la strategia LAF insegnata nella Lezoh),

e lapplicazione coordinata di una serie di
procedure di problem solving collaborativo (la
strategia DO IT! insegnata nella Lezione 2).

Ogni lezione del programma di formazione su
web seguiva lo stesso format: (a) Definire
I'obiettivo della lgione (p.e. imparare la strategia
LAF nella Lezione 1, imparare la strategia DO IT!
nella Lezione 2); (b) Dimostrare i benefici della
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strategia/target mostrandone gli effetti quando
veniva utilizzata e quando non era utilizzata; (c)
Descivere ciascuna fase della strategia/target (p.e.
la fase L, A, e F nella strategia LAF); (d)
Modellare l'utilizzo della strategia mediante un
esempio; (e) Verificare che il mentore conosca le
varie fasi della strategia (cioe, chiedere al mentore
di scrivee le varie fasi della strategia); (f)
Verificare che il mentore sappia riconoscere
guando e come usare la strategia in modo
appropriato, utilizzando vari esempi e domande a
scelta multipla; (g) Fornire al mentore ripetute
opportunita di fare pratica nelfo della
strategia/target in situazioni di role play; e (h) Dare
un feedback sulle prestazioni del mentore in ogni
situazione di role play.

In ciascuna lezione su web, i mentori hanno
partecipato a varie attivita di role play, progettate
per simularepotenziali interazioni di vita reale tra
mentore e protégé. | temi dei role play erano stati
tratti da scritti autobiografici di persone che
utilizzavano la CAA e da una precedente ricerca di
Cohen e Light (2000); nomi e -caratteristiche
specifiche eranotate modificate per tutelare la
riservatezza. Nei role play i mentori dovevano
rispondere per iscritto a messaggi inviati via e mail
da un ipotetico protégé. Dopo avere completato
ogni role play, ai mentori era inviata unamail
contenente un feedback ul loro risposte,
offrendo loro, se necessario, ulteriori opportunita
di pratica con la strategia/target. In particolare, il
feedback evidenziava le fasi della strategia/target
che erano stati affrontati dai partecipanti in modo
appropriato, e forniva caeeioni (cioé, modellando
il corretto utilizzo della strategia/target) ogni
gualvolta che erano state omesse 0 usate in
maniera non corretta, alcune fasi della strategia

Implementazione su un sito web accessibile

La formazione era stata gestita via Inerusando
un sito conforme alle linee guida sull'accessibilita
del web per le persone disabili(vedi
http://www.w3.org/MWAI/ per ulteriori informazioni
sullaccessibilith su WWW)La lezione veniva
implementata su webper potere arrivare a
contattare in modo economico i potenziali mentori
che abitavano in diverse localita geografiche degli
Stati Uniti. Le lezioni su web permettevano di
seguire la formazione da casa. Il sito forniva dati
che consentivano di seguirectmpletamento delle
lezioni da parte di ciascun partecipante.

Misurazioni dipendenti

La variabile dipendente nello Studio 1 era l'uso da
parte dei partecipanti di positive abilitd socio
relazionali misurate attraverso il loro uso accurato
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delle componenti della strategia LAF. La variabile
dipendente nello Studio 2 era l'uso accurato da
parte dei partecipanti della strategia di problem
solving  collaborativo e di definizione degli
obiettivi (cioe, la strategia DO IT!). | dati sull'uso da
parte dei partecipanti delle strategie/target erano
raccolti tramite molteplici provenella fase iniziale
prima di completare ciascuna lezione, e dopo
lintervento, una volta che il mentore aveva cletato

la lezioneftarget sul web. | dati erano raccolti via e
mail utilizzando prove che consistevano in esempi di
role play, basati su tipiche esperienze fatte da
adolescenti e da giovani adulti che utilizzavano la
CAA individuate in una precedente ricer@Cohen e
Light, 2000) e negli scritti autobiografici di persone
che utilizzavano la CAA (p.e. Sienkiewiddercer &
Kaplan, 1996; Williams, 1993). (vedi I'Appendice per
alcuni esempi).

Le risposte ai quesiti date per iscritto dai
mentori venivao analizzate per determinare |l
numero delle componenti della strategia/target
presenti e corrette (vedi le Tabelle 2 e 3 per le
definizioni operative e per la codifica delle
strategie LAF e DO IT!). Il punteggio massimo era
stato assegnato all'utilizzompleto ed appropriato
della strategia/target; punteggi diversi erano
assegnati ad un utilizzo parziale della strategia. |
partecipanti completavano un esercizio di role play
in ciascuna prova relativa alla strategia LAF. A
ciascun LAF/role play era assedo un punteggio
massimo di otto punti. | partecipanti completavano
due esercizi di role play per prova, relativa alla
strategia DO IT!. A ciascun DO ITYrole play
erano assegnati quattro punti; i due esercizi di role
play potevano totalizzare un massimatio punti.

Le persone che dovevano assegnare i punteggi
(codificatori) erano state addestrate a codificare
tali procedure fino al raggiungimento degli
standard stabiliti, con un grado di precisione di
almeno il 90%. Durante la durata di tutib
progetto venivano effettuati controlli periodici sui
punteggi dei codificatori, rispetto agli standard, a
tutela degli effetti del "punto di vista di chi
osserva". Punto per punto veniva fatta
separatament e una ver.i
codificatoriper ciascuna fase della strategia LAF e
della strategia DO IT!, approssimativamente per il
15% dei dati di ciascun partecipante. Tutti i
codificatori erano in situazioni cieche rispetto alle
condizioni (cioe, intervento iniziale) delle
interazioni che doweano codificare per ridurre al
minimo le influenze personali. L'accordo era
definito a livello operativo come un match esatto
tra punteggi relativi alle fasi specifiche della
strategia LAF o della strategia DO IT! (p.e. tutti e
duei codificatoridavanoppnt eggi o A 10
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TABELLA 2. Definizione operativa della strategia LAF relativa ad efficaci abilita comunicative interpersonali

Abilita Punteggio Definizione operativa

Ascoltare 0 Il mentore critica o giudica il protégé
1 Il mentore non dimostra empatia, ma non critica il protégé
2 Il mentore comunica empatia nei confronti del protégé

Fare domande 0

Il mentore non fa domande e non da consigli

1 Il mentore non fa domande e da consigli allo stesso tempo
2 Il mentore fauna domanda (domande) ma che non riguardano gli aspetti chiave
3 Il mentore fa una domanda (domande) appropriate per saperne di piu sulla situazione
Focalizzare il 0 Il mentore parla di altri argomenti o di altri problemi senza merazi® 'oggetto o il problema ct
problema interessa il protégé
1 Il mentore parla del problema, ma discute anche di altri problemi che non riguardano i pi
centrali sollevati dal protégé.
2 Il mentore si focalizza su uno degli aspetti del problema sollevajratgigé (emozioni o contenuti)
3 I mentor)e affronta tutti gli aspetti del problema (dei problemi) sollevato dal protégé (emo:z
contenuti

Nota: Punteggio massimo per role play = 8.

"LO della LAF).
come numeralegli accordi diviso per i punti di
accordo, piu i punti di disaccordo, piu le omissioni,
era del 94% per quanto riguarda il punteggio della
strategia LAF e per il 94% per quanto riguarda il
punteggio della strategia DO IT!.

Analisi dei dati

| dat sono stati tradotti in grafici ed analizzati
servendosi di tecniche sistematiche di analisi
visiva (Tawney & Guast, 1984) per determinare (a)
la tendenza, il livello, e la pendenza dei dati nelle
condizioni iniziali e in quelle dopo lintervento e
(b) i cambiamenti relativi al trend, il livello, e la
pendenza dei dati tra le due condiziohidati
relativi all'intervento erano confrontati con i dati
iniziali per stabilire la percentuale di non
sovrapposizionalei dati (PND) quale misura per
det er midffieaci@ dellinfervento come
proposto da Scruggs e Mastropieri (1998). Il PND
si otteneva dividendo il numero totale di dati sui
punteggi ottenuti durante la fase di intervento che
non si sovrapponevano ai dati dei punteggi iniziali
per il numero total@i dati sui punteggi durante la
fase di intervento, moltiplicati per 100. Secondo
Scruggs e Mastropieri (1998), i punteggi PND
maggiori del 90% indicavano che l'intervento era
stato molto efficace; i punteggi tra -B0%
indicavano che lintervento era staefficace; i
punteggi tra 5€/0% suggerivano che l'intervento
presentava aspetti discutibili, e i punteggi PND
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L 6 acc or dminor delsb0% stadand ai indliaareacheilintervengof i

si era dimostratmiefficace.

Validita sociale

| risultati dell'intervento sono stati validati
socialmente per verificare la funzionalita e la
validita della formazione su web per i partecipanti
e per gli altri stakeholder. Sono state usate tre
valutazioni di validazionecgiale. Pemprima cosa
sono stati svolti via -mail colloqui - che
seguivano un determinato schemecon tutti i
partecipanti immediatamente dopo la fine del
programma di formazione per stabilire: (a) se
erano soddisfatti del programma di formazione per
mentori; (b) se sentivano di essere meglio preparati
per potere svolgere il ruolo di mentore dopo avere
completato tale formazione; (c) se avrebbero
consigliato ad altre persone di seguire il
programma di formazione. Ai partecipanti si
chiedeva inoltre cheosa era piaciuto di piu del
programma di formazione.

Secondo: i partecipanti erano stati nuovamente
intervistati via email un anno dopo Il
completamento del programma di formazione, anno
in cui avevano anche svolto il ruolo di mentore con
adolescemt o giovani adulti che utilizzavano la
CAA, nelllambito del Penn State AAC Mentor
Project. Lo scopo di questa seconda valutazione
della validita sociale era quello di determinare se
l'intervento fosse riuscito a preparare adeguatamente
i partecipanti a ricoprire il ruolo di mentore,
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Tabella 3. Definizione operativa della strategia DO IT! per acquisire buone abilita di problem solving

Punteggio Definizione operativa
0 Mentore direttivo e che da consigli inappropriati

1 Il mentore non da consigli inappropriati ma non incoraggiprdtégéad utilizzare in modo appropriato le varie f.
della strategia DO IT! (facendo domande); il mentore stesso non adopera la strategia DO IT!

2 Il mentore usa egli stesso in modo appropriatawdrie fasi della strategia DO IT! per risolvere i problemi, ma
incoraggiall protégé ad usare le fasi della strategia DO IT!

3 Il mentore incoraggia iprotégéad usare in modo appropriato le fasi della strategia DO IT! facendo domande, e
dice anche aprotégéqual ¢ la soluzione del problema o I'obiettivo (consiglio inadatto; se invece si tratta di cc

non appropriato dare come punteggio "0")

4 Il mentore incoraggia iprotégéad usare in modo appropriato le fasi della strategidJacendo domande, etc.
Il mentore non dice gbrotégéla soluzione del problema o Il'obiettivo; il mentore incoraggm@adkégéa seguire le fas
della strategia DO IT! per risolvere il problema o per stabilire gli obiettivi.

Nota: Vengono propsti due role play per ciascuna prova. Punteggio massimo per role play = 4

ascoltando il loro punto di vistén particolare, si
chiedeva ai mentori di dire se ritenevano di aver
impiegato bene il proprio tempo prendendo parte
al programma di formazi@enalla leadership e se
guesto  programma li aveva  preparati
adeguatamente a ricoprire il ruolo di mentore.

Terzo, ai protégé che avevano partecipato al
programma per mentori era stato chiesto di
valutare il proprio grado di soddisfazione nei
confronti del loro mentore (che era stato formato
tramite il programma di formazione su web) dopo
aver partecipato al programma per mentori della
durata di un anno. In particolare, ai protégé venne
chiesto di rispondere ad alcune domande via e
mail per stabilire: 4) se erano soddisfatti del
programma per mentori; (b) se erano soddisfatti
del loro mentore; e (c) se volevano continuare a
mandare gnail al proprio mentore, al termine del
programma di formazione per mentori. Si chiedeva
anche che cosa era loro piaciuth piu del
programma di formazione per mentori.

RISULTATI

Questa sezione presenta i risultati rispetto a: (a)
| 6acqui si zione di posit
(cioé, la strategia LAF) (Studio 1); (b)

| acqui si zi one di abil

collaborativo (cioé, la strategia DO IT!) (Studio 2);
(c) il tempo necessario ai partecipanti per
completare il programma di formazione; e (d) la
validita sociale.

Studio 1: Acquisizione di positive abilita
socio/relazionali- La strategia LAF

In fase inizide, prima di seguire il programma di
formazione, 10 dei 16 partecipanti al Programma
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Mentore di CAA avevano dimostrato di essere
capaci di implementare con precisione almeno
I'80% delle componenti della strategia LAF.
Queste 10 persone avevano anche completato la
Lezione 1, del programma di formazione su web
sulla strategia LAF, per consolidare le loro abilita
socio/relazionali, ma le loro performance non sono
qui riportate dato che esavevano gia raggiunto i
criteri necessari prima di partecipare al programma
di formazione. Tutti e 10 i partecipanti (100%)
continuarono a dimostrare di sapere utilizzare la
strategia in modo accurato nei role play completati
dopo la fine del programmagprinendo evidenze
che il programma di formazione non aveva avuto
effetto negativo sulle loro performance.

| sei partecipanti rimanenti non avevano
raggiunto, a livello iniziale, i criteri di utilizzo
(cioé, > del 80% per quanto riguarda l'accuratezza)
della strategia LAF prima di partecipare al
programma di formazione. La Figura 1 descrive
l utilizzo dell a
partecipanti, prima e dopo avere completato la
Lezione 1 su web. A livello iniziale, questi

partecipanti facevano registrare livelli di
.accuratezz ?avano dal 38% er Jeff al 71%.
b0t Gorrdt Bt batrecipart tevals oSk
.servirsi de Ia strategla LAF con successo, Igra2|e al
Ip ogram anngAe A wén® QualttrB

partecipanti su 6 (cioé, John, Linda, Gere Jeff)

dimostravano di avere acquisito tale strategia
immediatamente dopo avere completato la lezione
sul web; avevano un PND di 100%. | due
partecipanti rimanenti (cioé Sheila e Ivy) avevano
acquisito la strategia LAF ma avevano avuto
bisogno di ultdore pratica nei role play e di

feedback durante tali prove. Questi due
partecipanti avevano mostrato sovrapposizione tra

56

strategi



l e condi zi oni I nizial'i
pari a 60% per Sheila e PND pari a 80% per Ivy.

Studio 2: Acquisizione dele abilita di problem
solving collaborativo - La strategia DO IT!

A livello iniziale, prima dell'intervento, solo uno
dei 16 mentori (Phil) dimostrava abilita di problem
solving collaborativo e di individuazione degli
obiettivi. Questa persona aveva angneso parte
al programma di formazione sul web per la
strategia DO IT! (Lezione 2) per consolidare
guanto appreso, ma tale performance non € qui
riportata avendo egli raggiunto i criteri necessari in
fase iniziale. Questo partecipante continud a
dimostrae un utilizzo appropriato della strategia
DO IT! durante i role play effettuati a conclusione
del programma; la formazione non aveva avuto un
effetto negativo sulla sua performance.

| 15 partecipanti rimanenti non avevano

raggiunto i parametri richget i nel | duti
strategia DO IT! prima del programma di
formazi one. La Figura 2

strategia DO IT! da parte di questi partecipanti
prima e dopo avere portato a termine la Lezione 2.
Tutti i partecipanti avevano acquisito sérategia
DO I'T! e | 6avevano util
play effettuati al temine della formazione. Tredici
dei 15 partecipanti presentavano dati di non
sovrapposi zi one, tra | a
nel 100% dei casi; i due partecipanti rimasti
avevano dimostrato una modesta sovrapposizione
(cioé, PND del 71% per Sheila e PND del 75% per
Teresa).

Tempo richiesto per completare il programma
di formazione per mentori

Non sono disponibili i dati relativi al tempo
necessario ai singoli partecipaper completare la
Lezione 1 e 2; sono disponibili solo i dati sul
tempo complessivo necessario per completare
l'intero programma di formazione basato su web,
compresa | 6i
finale. La maggiore parte dei mentori (678beva
avuto bisogno di un po' meno di 20 ore per
completare tutte le lezioni; il 27% dei mentori
aveva avuto bisogno di ZID ore; e soltanto un
partecipante aveva avuto bisogno di piu di 40 ore.

Validita Sociale

Erano state effettuate valutazioni deNalidita
sociale per stabilire se i cambiamenti osservati
dopo il programma di formazione su web erano
cambiamenti significativi, validi anche per i
stakeholder coinvolti.
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i Sogdigfazipne c geir mentort aein €anfroati

nt r 8dlaledionen e ,

eSodpisfaziorie e éi dreehtdrid subito e dopoe lt o :

completamento del programma di formazione

Nel complesso, il 93% dei partecipanti si & detto
molto soddisfatto del programma di formazione
alla leadership per i mentori; inoltre, il 93% ha
dichiarato di essere meglio preparatacaprire il
ruolo di mentore dopo aver completato il
programma. Uno dei partecipanti aveva dichiarato
di non avere tratto benefici, personalmente, dal
programma di formazione dato che aveva gia
acquisito le abilita/target al college. Infine, il 100%
dei patecipanti avevano dichiarato di volere
raccomandare il programma di formazione alla
leadership per i mentori, ad altre persone che non
avevano ancora acquisito le abilita in questione. |
mentori avevano individuato i seguenti punti di
forza del programma(a) Era facile da capire, era
facile accedervi, e da usare; (b) Le differenti
strategie (la strategia LAF e la strategia DO IT!)
drana motio utilie(¢) IErano molto utili anche gl
esempi tramite role play; (d) | feedback relativi

alld lers risposternei fe Ipl@yertario Istatidlizganded e | |

aiuto; e (d) Il programma era autogestibile e la
formazione era stata efficace.

feh
programma di formazione dopo avere ricoperto il
ruolo di mentore per 1 anno

| hehtdrLeraro bt ydm@nte SnterliRati fopd " Vv €

aver ricoperto per 1 anno il ruolo di mentore con
un adolescente o con un giovane adulto che
utilizzava la CAA. | risultati indicavano un grado
elevato di soddisfazione da parte dei mentori:
I'86% dei partecipanti aveva dichiavatche il
programma aveva rappresentato un modo valido di
utilizzo del proprio tempo ed era servito a
prepararli bene a ricoprire il ruolo di mentori con i
loro protégé. Soltanto due dei partecipanti avevano
dichiarato che il programma non era stato loro
utile: uno aveva dichiarato di essere gia in
possesso delle abilitd oggetto del programma di
forina&ionk €dZ'dltro aveva dichiarato di non avere
avuto bisogno di adoperare quel tipo di strategie
durante il programma di formazione per i mentori
perché il suoprotégé non era interessato ad
imparare a risolvere problemi ed a darsi degli
obiettivi.

Soddisfazione dei protégé rispetto alla qualita dei
loro mentori

Sebbene sia importante valutdr@ei mentori- la

soddisfazione e la percezione della propria
efficacia, & importante anche che il programma di
formazione sia validato socialmente, determinando
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il grado di soddisfazione dei protégé nei confronti  mentori della durata di un anno. Quando venne
dei mentori. Il 100% dei protégé aveva dichiarato loro chiesto che cosa era piaciuto di piu del
di essere soddisfatto del programma di formazione programma di formazione, il 73% dei protégé
e della qualita del lavoro dei loro mentori. Inoltre, aveva dichiarato che la cosa che avevano

il 100% dichiarava di volere continuare a apprezzato di pi % era I
interagire con i loro mentori, una volta terminato s oci ali zzare e ad interag
ufficialmente il programma di formazione per i adoperava la CAA, e il 45% chedasa che aveva
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Figura 1. Utilizzo della strategia LAF da parte dei partecipanti in fase iniziale e dopo il programma di formazione
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Figura 1. Continug.

apprezzato di piu era potere fare affidamento su DISCUSSIONE

gualcuno che potesse aiutarli a risolvere problemi

ed a stabilire degli obiettivi. Queste duegicmi | risultati di questi studi dimostrano che il
sottolineavano direttamente l'importanza delle Programma di formazione basato su web era stato
Strategie, oggetto principa|e del programma di valido e efficiente. In base al sistema di
formazione basato su web portato a termine dai classificazione PND suggerito da Scruggs e

mentori . Léacqui si zi on eVastropierio(1998) iy programgng di| fernpazione
socio/relazionali e di abiltd di problem solving all'uso della strategia LAF era considerato efficace
collaborativo. o molto efficace da cinque partecipanti su sei
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(83%) e il programma di formazione all'uso della Il grado di soddisfazione dei mentori e dei
strategia DO IT! era stato considerato effeax protégé nell'ambito del presente studio ergren
molto efficace da tutti e 15 i partecipanti (100%). lunga superiore a ci0 che era stato riportato da
Inoltre, il programma di addestramento era stato Cohen e da Light (2000) nel loro studio pilota.
giudicato socialmente valido da stakeholder Data la presenza di numerose differenze tra i due
chiave. studi, & impossibile stabilire gli effetti specifici
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Figura 2. Utilizzo della strategia@IT da parte dei partecipanti in fase iniziale e dopo il programma di formazione
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Figura 2. (Continua)

delle singole variabili sul grado di soddisfazione
dei consumatori. Tuttavia, una differenza
fondamentale era che il programma di formazione
ricevuto dai mentori nel corso del presente studio,
sembrava aver eserdibaun impatto significativo e
positivo sul loro grado di efficienza ed aveva
ottenuto il gradimento dei loro protégé.

Efficacia della formazione su Web

Vi sono vari fattori che possono influire sulla
efficacia del programma di formazione su web tra
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cui quelli relativi a (a) contenuto; (b) metodi di
insegnamento; (c) contesti formativi (role play); e
(d) format basato su web.

Contenuto del programma di formazione su Web

L'efficacia dela formazione dipende, per prima
cosa e soprattutto, dalla rilevanza delle
abilita/target (Light, 1999). McNaughton (2000)
afferma che i discenti sono piu disponibili ad
essere motivati se ritengono che le abilita/target
siano importanti da imparate.programma di
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Figura 2. (Continua)

formazione su web implementato nello Studio 1 e L'importanza di queste capacita era stata validata,
nello Studio 2 aveva per oggetto abilita che, sulla come raccomandano Light e Schlosser (1999),
base delle ricerche a disposizione (p.e. Cohen & attraverso la revisione di un gruppo di stakeholder
Light, 2000; Goldstein, 1993), si ritenevano chiave, tra cui persone che utilizzavano la CAA,
impor t ant i per | 6ef fi caci dcercdtaiinel carepo detlar GAA, e prafesdionistiv e
abilita comunicative interpersonali ed abilita di  con esperienze significative nel ruolo di mentori.
problem solving collaborativo.
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Figura 2. (Continua)
Metodi di insegnamento formazione ideata dalla University of Kansas

_ _ L Institute for Research in Learning Disabilities
Oltre ad assicurarsi che le abilita, oggetto del (he Eliis et al., 1991; Schumaker & Deshler,
programma di formazione basato su web, fossero 1992). L'efficacia di tale modello relativo alle
altamente rilevanti per i partecipanti, il programma  strategie di insegnamento era stata validata in
evidenze, per insegnare tali abilita. Gli difficolta di apprendirento (vedi Deshler et al.,

insegnamenti introdotti in ciascuna lezione si  2001). Tale modello & stato inoltre adottato con
basavano sulle componenti della strategia di
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Figura 2. (Continua)

successo negli interventi di CAA a supportodella model | ament o relativo
acquisizione della competenza comunicativa abilita/target; offriva una pratica guidata in
(Light & Binger, 1998) e per insegnare liag situazioni  controllate  per  supportare un
assistenti le strategie interattive per promuovere la apprendimento senza rreri da parte dei

partecipazione dei bambini che utilizzano la CAA
(KentWalsh, Light, McNaughton, Hustad, &
Miller, 2005). Il modello di formazione era
composto da componenti fondamentali per un
insegnamento effice; forniva ai discenti
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partecipanti, e infine offriva diverse opportunita ai
partecipanti per fare pratica in modo indipendente
ed acquisire maggiori abilita (Kameenui &
Simmons, 1990; Ellis et al., 1991).
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Contesto di insegnamento

I programma di insegmaento era stato
implementato in contesti significativi che
rispecchiavano le esperienze fatte da persone che
utilizzano la CAA. La ricerca suggerisce che i
discenti sono maggiormente portati a generalizzare
le abilith quando tali abilita sono apprese in
contesti che rispecchiano da vicino situazioni di
vita reale in cui tali abilita devono essere utilizzate
(Cognition and Technology Group at Vanderbilt,
1990; Jonassen, Davidson, Collins, Campbell, &
Haag, 1995). Gli esempi dei role play, per
garantirne lavaliditd ecologica, erano tratti da
scritti autobiografici di persone che utilizzavano la
CAA. Questi esempi comprendevano un'ampia
gamma di situazioni utili a promuovere la
generalizzazione. Facendo pratica delluso delle
strategie, attraverso i numerosesempi, i
partecipanti erano incoraggiati a identificare le
analogie esistenti nei diversi esempi ed a
comprendere le strutture sottostanti e le
implicazioni della strategia analizzata (Pressley &
Mc Cormick, 1995).

Format basato su Web

L'implementazionadel programma di formazione
su Web puo avere contribuito ai risultati positivi
dello studio. Numerosi partecipanti avevano
affermato di gradire in modo particolare il format
basato su web, perché permetteva loro di
apprendere secondo i propri ritmi e prE@YmMI
guotidiani e nel propr.i
computer era ottimal e.
Su web permetteva inoltre ai partecipanti di
riesaminare autonomamente le informazioni, se
necessario. Riassumendo, il contenuto del
programma di fanazione (ciog, le strategie in
oggetto), i metodi di insegnamento, il contesto
dell i nsegnamento (cio
il format basato su web erano stati tutti progettati
per favorire | 0acquisiz
parte dei partecgmti ad entrambi gli studi.

Efficacia della formazione su Web

Il programma di formazione alla leadership per i
mentori non solo era risultato efficace, ma era stato
giudicato anche efficiente; la maggior parte dei
partecipanti aveva avuto bisogno di peueno di

30 ore per completare le cinque lezioni e per
imparare le due strategie. Inoltre, il programma di
formazione basato su web era disponibile per i
partecipanti in qualunque luogo fossero dove
potevano avere accesso al web, eliminando di
conseguenzka necessita di spostarsi in un luogo
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specifico per partecipare ad una formazione
specifica e riducendo cosi tempo e costi della
formazione stessa.

Il programma basato su webesa dimostrato
efficiente non solo per coloro che utilizzavano la
CAA, ma anche per gli istruttori. Una volta
completato lo sviluppo iniziale del sito web, agli
istruttori era servito poco tempo per fornire un
feedback individuale ai partecipanti dopo il
completamento dei singoli esempi di role play.
Dato che questi feedback seguivano lo schema
delle fasi delle strategie/target, per listruttore era
veloce e facile completare il tutto. Il programma di
formazione, quindi, non solo era stato efficiente
peri mentori, ma era stato efficientén termini di
tempo e di costii anche per i servizi che lo
avevano organizzato.

Implicazioni per la pratica

| risultati degli studi riportati in questo documento
suggeriscono che il programma di formazione alla
leadeship per i mentori, sarebbe una risorsa utile
per persone adulte che utilizzano la CAA,
alfabetizzate e che desiderano acquisire abilita
socio relazionali e di problem solving
collaborativo per assumere un ruolo di leadership
nella comunita di CAA come meore. I
programma € disponibile per il pubblico su
http://mcn.ed.psu.edu/~mentor/training/intro.html;
e stato modificato leggermente rispetto al
programma adoperato nello studio.
Specificatamente, tutti i dati interattivi_raccolti e le
proetite dPdelin®k sdhPstafe elimifaletdsl Sitd S ©
e gtsbiRS Do chel o verlivd pidda® iuP N €
feedback personale, sono state inserite nel
programma modificato, alcune autalutazioni
per aiutare i discenti a monitorare le proprie
prestazioni. Sono state anche introdett al
programma su web alcune modifiche sulla base
» del@ | derfofnarReMR | deid feeddadk! iRforrRali @ Y )
_riguardanti i partecipanti allo studio. Nello
| SPediffico, Siedrd rfotats tHe dalcuhidpartedigarti’ 9 ©
tendevano a risolvere i problemi dei protégé
piuttosto che supportiari nel | &i
autonomamente come risolvere i problemi e come
raggiungere gli obiettivi. Pertanto, la Lezione 2 era
stata rivista per enfatizzare I'uso delle strategie di
problem solving collaborativo. | mentori erano
stati sollecitati a non dire sempdimente ai protégé
che cosa fare, ma piuttosto a fare domande che
permettessero di guidarli nel risolvere i problemi e
nel |l 6i ndividuare gl obi
contenuto della Lezione 2 non era cambiato; le
istruzioni erano semplicemente fornitemodo piu
esplicito.
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e
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Con qualche adattamento, il programma
potrebbe servire non solo a preparare persone
adulte che utilizzano la CAA a diventare mentori,
ma anche ad insegnare ad adolescenti e adulti che
utilizzano la CAA (alfabetizzati) abi&
socio/relazionali e di  problem  solving
collaborativo per potere fare fronte alle loro
esigenze di vita. Per esempio, si potrebbero
facilmente modificare i role play per ricostruire gli
scenari tipici della vita della persona, piuttosto che
basarsi supotetici messaggi inviati da ipotetici
protégé (vedi in McCarthy, Light, & McNaughton,
in stampa, i risultati di una ricerca che valuta la
possibilita di un adattamento del programma di
formazione su web per insegnare efficaci abilita di
problem solving adhdolescenti e a giovani adulti
che utilizzano la CAA).

Inoltre, il programma di formazione su web
potrebbe essere usato da educatori e da
professionisti della riabilitazione come una risorsa
per aiutarli a creare un proprio programma di
formazione che possa essere svolto interagendo
faccia a faccia con persone che utilizzano la CAA,
non alfabetizzate e che pertanto non possono
accedere al sito web autonomamente. Infine, con
qualche adattamento al contenuto degli esempi e
dei role playi per garantne la rilevanza- |l
programma su web potrebbe utile a persone con
altri tipi di disabilita, che desiderano migliorare le
proprie abilitd socio/relazionali e di problem
solving.

Ulteriori applicazioni della formazione su Web

| due studi riportati in gesto documento sono tra i
primi ad analizzare gli effetti di un programma di
formazione basato su web per persone che
utilizzano laCAA. | risultati complessivi indicano

le potenzialita di Internet come meccanismo per
poter: (a) arricchire e ampliare i tlizionali servizi
educativi e riabilitativi per persone che utilizzano
la CAA e che sono funzionalmente alfabetizzate, e
(b) svolgere validamente programmi specializzati
di insegnamento per persone che utilizzano la
CAA ma che vivono in luoghi geograficante
diversi. La ricerca futura dovrebbe analizzare
l'utilita di Internet come mezzo per potere
effettuare altri tipi di intervento per persone che
utilizzano la CAA (p.e. insegnare a leggere e a
scrivere, ad utilizzare il computer, a trovarsi
un'occupazioe, a difendere i propri diritti, ecc.).

LIMITI DELLO STUDIO

Questi studi presentano alcuni limiti da tenere in
considerazione per interpretarne i risultati. Per prima
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cosa lo studio imressa solo persone adulte con
paralisi cerebrale, che utilizzano [€CAA,
alfabetizzate, e a cui si era pensato come mentori
potenziali. | risultati dello studio non possono
essere generalizzati ad altri gruppi di persone che
utilizzano la CAA.

Perridurre al minimo il tempo che la maggior
parte dei partecipanti passava nella fase iniziale,
guesti studi erano stati progettati con un design a
prove multiple, poste ai primi tre partecipanti a
ciascuno studio; l'intervento era stato ripetuto nei
confrorti di altri tre partecipanti allo Studio 1 e dei
12 altri partecipanti allo Studio 2. Si era stabilito
un controllo sperimentale tramite il design a prove
multiple per i primi tre partecipanti a ciascuno
studio; tuttavia, le successive ripetizioni
dell'intervento con i successivi partecipanti non
aveva seguito rigidamente il design a prove
multiple con introduzione sfalsata degli interventi,

e di conseguenza non si era introdotto un adeguato
controllo sperimentale per queste ripetizioni. Sono
stato utilizzéi gli approcci seguenti per
minimizzare limpatto di potenziali variabili
confusive come ad esempio storia o maturita: (a) |
partecipanti erano tutti adulti con paralisi cerebrale
che avevano raggiunto uno stabile sviluppo; (b)
Per ogni partecipante sisedefinita la situazione
iniziale prima di dare inizio all'intervento; (c) Il
sito web utilizzato per la formazione era protetto
da password per evitare disseminazione (delle
informazioni) pri ma del |
stesso; (d) Gli interventi venivaneffettuati in
periodi di tempo diversi a seconda di ciascun
partecipante; e (e) | partecipanti vivevano sparsi in
localita geografiche diverse degli Stati Uniti.

Sulla base del design dello studio, non €& stato
possibile determinare inequivocabilmente i
partecipant. avessero
strategie/target nella vita di tutti i giorni. |
partecipanti avevano utilizzato la strategia LAF e
la strategia DO IT! in una vasta gamma di role
play, che rappresentavano diverse situazionitdi vi
reale vissute da persone che utilizzano la CAA.
Osservazioni informali sulle interazioni tra i
partecipanti e protégé avevano evidenziato che i
partecipanti avevano usato queste strategie nel
corso del programma di formazione per i mentori
della duratad i un anno. Tuttavi
sistematico delle strategie non venivano raccolti
sistematicamente nel corso del programma, per
questo motivo la generalizzazione delle
abilita/target non poteva essere documentata con
certezza.

Infine, & mportante sottolineare i benefici ed i
limiti nel condurre indagini, come ad esempio

gen
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guesti studi, tramite Internet. L'uso di Internet ha CONCLUSIONI

permesso a numerose persone che utilizzavano la

CAA e che si trovavano in localita del paese Il programma di formazione su web descritto in

diverse geo@ﬁcamente’ di partecipare_ Tempo e questo documento utilizzava le attuali tecnologie
costi della partecipazione al programma di Per raggiungere persone con complessi bisogni
formazione sono stati ridotti al minimo e la  comunicativi dislocati in un'area geografica

comodita era sfruttata al massimo. Tuttavia, Pi utt ost o ampi ao. effidackienit er v

emergevano possibili problemi per quanto riguarda facile accesso, oltre che vantaggioso in termini di
la veri fica ded) pechmenoir s ht¢mpo e pdh caosty Gragie al programma  di
era nessun modo di controllare se i partecipanti formazione alla leadership pemientori, basato sul
seguivano effettivamente il programma di ~ Web, i partecipanti che utilizzavano la CAA hanno
formazione e completavano autonomamente le imparato come sviluppare positive relazion
prove. Per assicurarsi che i partecipanti lavorassero interpersonali con gli altri e come aiutare gli altri a
autonomamente si erano utilizzati parecchi fisolvere problemi ed a definire obiettivi. |
accorgimati. Primo, erano stati selezionati prima  partecipanti  hanno  riferito  di  sentirsi
della loro partecipazione al programma per Maggiormente preparati a ricoprire il ruolo di

assicurarsi che sapessero leggere e scrivere in mentore ed a dare una mano ad altre persone con

modo sufficiente a portare a termine la formazione disabilita. Erano pronti ad accettare la sfida

ontline; secondo, allinizio dello studio i lanciata da Michael Williams (1996):

partecipanti si impegnavare completare prove e

lezioni per conto proprio; terzo, venivano effettuati "Quando padroneggi amo
controlli periodici per verificarne la compliance; e, nostra vita, e importante tornare indietro e
quarto, tutte le risposte ricevute dai partecipanti trovare qualcun altro che vorrebbe
erano analizzate per v e Padrenpggiare nee stessg uycesef Suapo t
rispetto al vocabolario e allstruttura linguistica. insegnate a qualcuno cio che sapeti sono

adesso due di voi che aprono una nuova via
piuttosto che voi da soli".

PROSPETTIVE PER LA RICERCA

FUTURA

Dati i risultati promettenti di questi studi, sono  Note

necessarie future ricerche per individuare altre ;| || penn State AAC Mentor Project & stato ideato per

valide modalita di insegnamento finalizzate alla raggiungere due obiettivi: (a) Sviluppare, implementare, e
acquisizione di abilita socio/relazionali ei d valutare sistematicamende
problem solving e per esplorare un utilizzo formazione alla I_eagersh_ip (svolto via Internet) progettato
maggiore e diversificato di programmi di per insegnare abilita socio/relazionali g_dl problem solving
. . . collaborativo a persone adulte che utilizzavano la CAA e

formazione orine per persone che utilizzano la per prepararli a ricoprire il ruolo di mentori; e (2)
CAA. Nello specifico gli studi futuri dovrebbero Sviluppare, implemeatr e, e val utare
affrontare le problematiche seguenti: (a) replicare programma per mentori che metta in contattwamite
questo studio con It gruppi di persone che Internet - adolesqentl e giovani adulti che utilizzano Ia_

- . . . CAA con mentori che utilizzano la CAA che sono stati
Ut"_'z?ano If"‘ CAA per _Stab'“re I‘_”‘ .g\enerall'zzaz'lone.: formati come indicato nell'Obiettivo 1. Questo documento
dei risultati; (b) esaminare validita e efficacia di riporta i risultati della ricerca condotta in riferimento
altri approcci per la formazione al ruolo di al'Obiettivo 1, gli effetti cioé del programma di
mentore, specialmente approcci che vadano formazione su web per preparare persone adulte che
incontro alle esigenze delle persm non sanno utilizzano la CAA a ricoprire il ruolo di mentori; i lettori

P . . s s devono fare riferimento a Light e dlaughton (2002) per
né leggere né scrivere; (c) paragonare validita e un rapporto completo sulla ricerca.
efficacia di programmi di formazione svolti via
Internet con altri approcci formativi (p_e_ 2. Il Penn State AAC Mentor Project & formato da due fasi, e
formazione tradizionale faccia a faccia. uso di di ciascuna fanno parte un programma di formazione alla

. . . - s leadership per i mentori e un programma condotto dai
video S|rr2ula2|o_n|), e (d) anallzza_lre la fat_tlblllta mentori, per adolescenti e pegiovani aduli che
dell outilizzo di p r-lioeg r a mmiilizzadhro la AR LalPrnZ ths® RNefa coidvéito 16
come format per insegnare altre abilitd o strategie mentori in totale. Dopo avere valutato il programma di
alle persone che hanno bisogno della CAA (p.e. flormazione?il prfogt;tramTa attuatodqfeihmentori ngllcl':} Fase
; : TTET , erano state fatte alcune modifiche per migliorare
imparare a leggere e a scrivere, abilita di advocacy, ulteriormente il pogramma di formazione alla leadership
ecc.). e il programma condotto dai mentori; i programmi rivisti

erano stati implementati nel corso della Fase 2 con un
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nuovo gruppo di mentori e di protégé. Questo documento  APPENDICE
riporta i risultati del programma dformazione alla

leadership per i mentori, svolto nella Fase 1. . -
PP Esempi di prove usate per valutare l'utilizzo della

3. | lettori possono avere accesso a una versione modificata strategia LAF e della strategia DO IT! da parte dei

del Penn State AAC Mentor Leadership Training su: partecipant
http://mcn.ed.psedu/~mentor/training/intro.html

Esempio di prova usata per valutare l'utilizzo della
Questo programma su web inizia con un'introduzione  strategia LAF da parte dei partecipanti (Strategia
(http://mcn.ed.psu.edu/~mentor/training/intro.html) a cui socio/relazionale positiva)
sono poi collegate quattro lezioni progettate per essere

completate in sequenza: o Mary ha 16 anni. Vive in casa con la madre e con un
Lezione 1/insegnamento di &ta socio/relazionali (cioe, fratello e una salla. Va al liceo. Voi siete il suo

la strategia LAF): oo .
(http://mcn.ed.psu.edu/~mentor/training/comm1.html) mentore. Lei vi manda questo messaggio:

Lezione 2/insegnamento di abilita di problem solving ilndovina che cosa c¢c' ? 0Oggi
collaborativo (ciog, la strategia DO IT!) A scuola c'era la torta e altra roba.
(http://mcn.ed.psu.edu/~mentor/training/prob1.html) E stato davvero forte"

Lezione 3/ insegnare abilita di accesso ad informazioni e

risorse relative alla disabilita (cioe, la strategia ASK): Che cosa rispondereste a Mary?
(http://mcn.ed.psu.edu/~mentor/training/infol.html) per

e una lezione finale per rivedere tutte le strategie. Scrivete la vostra risposta qui:

(http://mcn.ed.psu.edu/~mwr/training/alltogl1.html)

. _ _ . _ Esempio di prova usata per valutare l'utilizzo della
Traduzione a cura di A. Rigamonti e G. Veruggio strategia DO IT! (Strategia di problem solving
collaborativo e di individuazione degli obiettivi)

Carl ha 19 anni. Sta frequentando il liceo. Siete il suo
mentore. Lui vi manda questo messaggio.

" A scuola hanno assunto per me una nuova assistente e
io non la sopporto. Mi sta facendo impazzire ".

Che cosa rispondereste a Carl?

Scrivete la vostra risposta qui:
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