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1. Introduzione

Comunicare € un bisogno ed una priorita per ogaisgna; la comunicazione € un
fondamentale diritto umano. Nella comunicazionasie la relazione con l'altro e si crea la nostra
identita personale. In situazioni di normalita lamunicazione avviene attraverso le parole, la
scrittura e il linguaggio del corpo; in molti caBidisabilita cognitiva, sensoriale 0 motoria, okie
affetto non puo affidare la sua comunicazione abapall’espressione del viso, alla sua voce o alla
scrittura.

Le persone con grave disabilitd comunicativa vivana delle condizioni piu difficili quella
del silenzio forzato. Sono spesso emarginate @mhiprese e sono costrette ad uno sforzo notevole
non solo per farsi comprendere, ma anche solo geara I'attenzione su di sé ed essere
riconosciute nei loro tentativi di comunicare. Sggesengono considerate incapaci di comprendere e
di provare emozioni, vengono interpretate e andtemelle risposte. Chi parla domina lo spazio
della conversazione e se fa domande per lo pitshaspetta una risposta.

Le conseguenze del deficit comunicativo si inmestaquindi sul piano relazionale,
linguistico, cognitivo e sociale e comportano sesryoma situazione esistenziale drammatica.

Ruth Sienkewicz-Mercer, una ragazza americanggcawve disabilita motoria e comunicativa
descrive tale situazione nel suo libdioRaise My Eyes To Say Y.eduth ha vissuto per 12 anni in
un istituto per gravi insufficienti mentali prim&e un’ assistente che la accudiva notasse che il su
sguardo dimostrava partecipazione e comprensionajyelo che le succedeva intorno. Ruth ha
scritto il suo libro alzando gli occhi per risponeléSI” alla scansione dell’alfabeto che le veniva
proposta lettera per lettera. Ecco alcune afferamaziratte dal suo libro: Quando tu non puoi
parlare e la gente crede che la tua mente & hamgiata come il tuo corpo € veramente difficile
cambiare la loro opinione...” “Fino a che la gente Ipg@nsato che il mio cervello non servisse a
niente e che le espressioni del mio viso e i sabaiemetto fossero senza significato, io sono stata
condannata a rimanere senza voce...” “Coloro chenxg@o che chi non puo parlare non puo
pensare, dovranno per forza riconoscere la nosialiigenza e la nostra umanita una volta che
iniziamo a “parlare” con loro...” “Spesso la gent&a un parallelo tra la capacita di parlare e la
nostra intelligenza. La Comunicazione AumentativAliernativa rende piu difficile ignorarci e
permette a ciascuno di noi di far sentire la pr@psioce ...”e infine “La comunicazione € un
diritto, non un dono”.



2. Comunicazione Aumentativa e Alternativa (C.A.A.)

Comunicazione Aumentativa e Alternativae il termine usato per descrivere l'insieme di
conoscenze, tecniche, strategie e tecnologie dilédao e aumentano la comunicazione in persone
che hanno difficolta ad usare i piu comuni canalnanicativi, soprattutto il linguaggio orale e la
scrittura.

L’ aggettivo “Aumentativa” (traduzione dal termimeglese Augmentative indica come le
modalita di comunicazione utilizzate siano tese In@sostituire, ma ad accrescere la comunicazione
naturale: I'obiettivo dell’intervento deve esserdatiti I'espansione delle capacita comunicative
tramite tutte le modalita e tutti i canali a disame.

La C.A.A. non e quindi sostitutiva del linguaggicale e neppure ne inibisce lo sviluppo
guando questo € possibile; si traduce invece semmestegno alla relazione, alla comprensione e
al pensiero. L'aggettivo “Alternativa” viene usatempre meno perché presuppone di sostituire le
modalita comunicative esistenti.

La Comunicazione Aumentativa e Alternativa rappnta oggi un’area della pratica clinica
che cerca di ridurre, contenere, compensare laititaatemporanea e permanente di persone che
presentano un grave disturbo della comunicazioaessl versante espressivo, sia sul versante
ricettivo, attraverso il potenziamento delle abifiresenti, la valorizzazione delle modalita nditera
'uso di modalita speciali.

La C.A.A. é quindi tutto quello che aiuta chi nomo parlare a comunicare; € un approccio e
non una tecnica riabilitativa; riconoscendo e vialando la persona tiene insieme la dimensione del
corpo e della mente. Non si oppone, ma integraseaglaltro intervento riabilitativo ed educativo
che spesso, purtroppo, non si confronta con laovgaconfronta troppo poco con quelle che sono le
condizioni necessarie per migliorare la qualitdadeita.

E’ ormai esperienza di molte famiglie e di professti che lavorano nel campo della
C.A.A., come tecniche, strumenti e ausili anchetmsbfisticati non possono risolvere le difficolta
espressive ed i complessi bisogni comunicativialibo che sono per questo definiti copersone
con complessi bisogni comunicativiSe gli strumenti, le tecniche e gli ausili n@ngono inseriti
in un preciso progetto di C.A.A., non riescono duppare un’effettiva interazione comunicativa.
Spesso non riescono neppure a modificare I'attiidii dipendenza e passivita che frequentemente
si instaura nei bambini che sperimentano fin dalacita ripetute esperienze di impossibilita di
controllo sullambiente, esperienze negative, chegmo nel tempo ad una minore motivazione a
provocare cambiamenti.

Lo scopo della CAA é guello di costruire competenamunicative sia nella persona disabile
che nelle persone del suo ambiente di vita. Inigada C.A.A. si pone I'obiettivo di mettere ogni
persona con complessi bisogni comunicativi nelledeoni di poter attuare scelte, esprimere un
rifiuto, un assenso, raccontare, esprimere i pregii d’animo, influenzare il proprio ambiente e
quindi auto-determinarsi diventano protagonistdadaiopria vita.

In ltalia sopravvive ancora un approccio oralisiadisturbi della comunicazione e un
approccio funzionale, quale quello della C.A.A..es0 non viene adottato neppure guando
l'intervento logopedico tradizionale non puo re@@mente raggiungere risultati funzionali.

E’ ancora diffusa la convinzione che un intervedioC.A.A. possa inibire o ritardare
un’eventuale comparsa del linguaggio orale, aneéhemerge dalla letteratura e dalle esperienze
cliniche che la C.A.A. non interferisce con la mata abilita del bambino a sviluppare la
comunicazione vocale e verbale.
| bambini infatti, tendono ad usare per comunidarenodalita piu rapida, efficace ed accessibile
(Mirenda P. 1998). Anche i bambini con un repeatati suoni limitato, continuano ad usarli per
alcuni scopi come ottenere l'attenzione, e i loeoitpri sono in grado di discriminare tra i diffate
suoni vocalici. Ricerche indicano al contrario daeC.A.A. accelera lo sviluppo del linguaggio
orale, aumentando le occasioni di interazione eol@oscenza della lingua. Sopravvivono inoltre
diversi pregiudizi da parte degli operatori e faanildelle persone disabili: si pensa che linternge
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di C.A.A. debba essere messo in pratica come ulSpiaggia, che vada proposta a chi abbia
raggiunto un certo livello cognitivo, che servacspkr esprimersi, che non sia adatto se esistono
problemi di comportamento. In realta l'intervento @A.A. va iniziato il piu precocemente
possibile, e indicato per tutti coloro che hannmbfemi comunicativi, sostiene lo sviluppo
cognitivo, la comprensione e il pensiero e infinglrara e contiene i problemi di comportamento.

La C.A.A e indicata per ogni persona che presdmsagni comunicativi complessi a
componente linguistica ricettiva, linguistica egsiga, motoria, cognitiva e visiva. Le condizioni d
disabilitd che possono richiedere interventi di @.Acomprendono condizioni congenite, acquisite,
neurologiche evolutive e temporanee.

3. Storia e diffusione

Solo 60 anni fa limpossibilita ad esprimersi cibrlinguaggio orale era considerata un
sintomo naturale di una malattia e ne indicavarksenza, il peggioramento, la gravita. Non si
tentava di ridurre il sintomo e I'obiettivo di migtare la qualita della vita non era assolutamente
preso in considerazione.

Quando alcune persone, alcuni anni dopo, hannditsequesta esigenza, gli sforzi
riabilitativi sono andati nella direzione del rigtino del linguaggio orale con risultati spesso
frustranti.

I primi semi per il futuro della C.A.A. sono stgettati negli anni ‘50.  Pionieri in questo
campo sono state le persone con grave deficit cmativo e chi li assisteva. Sono stati loro ad
utilizzare per primi tabelle di comunicazione cattdre, simboli, immagini. Michael Williams,
persona con complessi bisogni comunicativi, racaehe nei suoi primi anni comunicava con suoni
comprensibili solo ai suoi genitori. In seguito,r garsi comprendere anche da persone esterne
allambiente familiare, tracciava dei gesti neligaicome per scrivere parole. Fino a quando un
collega stanco di vederlo gesticolare nell’arid, pgrtd una tabella alfabetica, tabella che diede
inizio per lui ad una nuova vita.

Tra gli anni ‘50 e ‘70 il progresso delle cure riob@ e riabilitative portd ad un aumento di
casi di bambini sopravvissuti a nascite prematude a&dulti sopravvissuti a ictus, traumi, malattie.
Per molti di loro residuavano come postumi, sitoaizdi grave disabilita motoria e impossibilita a
comunicare attraverso il linguaggio orale. Pochbititatori, andando contro corrente, iniziarono a
suggerire modi aumentativi per favorire la comunicae e iniziarono a diffondere i risultati di
gueste esperienze.

| primi casi documentati si riferivano a soggedfasici o affetti da Paralisi Cerebrale
Infantile. Bisogna considerare comunque che, mdtgrueste eccezioni, i riabilitatori continuavano
a privilegiare un approccio oralistico e continuawaa non consigliare il linguaggio dei segni ai
sordi, che pur lo usavano nelle loro comunita.

Tra il 1960 e il 1970 si inizio a non nascondei@ la disabilitd. John Kennedy e altri
personaggi famosi iniziarono a rendere noto cheawe parenti con deficit comunicativi, cio porto
ad una prima iniziale accettazione della disabditquindi, di modalita di comunicazione diversé da
linguaggio orale. Le comunita di sordi anticiparogaesto processo di legittimazione di un
linguaggio alternativo, esigendo il diritto di esseducati utilizzando il linguaggio dei segni.

Secondo alcuni, gli studi sul’apprendimento dnisoli grafici da parte di scimpanzé avrebbe
aperto la strada all'idea di proporre simboli grafa persone con gravi deficit comunicativo e
motorio.



Le maggiori capacita prognostiche rispetto ad tilizzo funzionale del linguaggio orale
hanno certamente contribuito a far cessare vearagenti terapeutici da parte di logopedisti e a
giustificare approcci diversi.

All'ospedale universitario di Jowa City dal 1964 3974 venne condotto un primo
programma di C.A.A. rivolto a bambini con Paral@rebrale Infantile. Nel frattempo si sviluppava
anche l'idea che la tecnologia potesse aggiramidabilita comunicativa e venivano usate per la
comunicazione macchine da scrivere adattate.

Il primo ausilio tecnologico specificatamente dedd alla comunicazione é stato |l
POSSUM (Patient Operated Selection Mechanism) filaém dal Polio Research Foundation, usato
poi fino alla fine degli anni ‘70.

Vennero sviluppati, soprattutto nel Nord Europaltimaltri ausili che erano pero accessibili
solo a chi aveva acquisito il codice alfabetico.ltMaoesavano fino a 7 kg. e certamente non erano di
facile uso nella vita quotidiana.

Nel 1971 Shirley Mac Naughton, con un gruppo dleghi, avvid a Toronto — Canada —
presso I' Ontario Crippled Children Center un ptbgedi ricerca, utilizzando i simboli grafici
(Blissymbolics) che Charles Bliss aveva inventain Lintenzione di farne un linguaggio universale
per eliminare le barriere e le guerre tra i pop®hli simboli, basati sul significato e non sulla
fonetica, venivano appresi con facilitd anche danolm riusciva ad acquisire il codice alfabetico e
permettevano I'espressione di concetti anche newfcsticati. | risultati furono entusiasmanti e i
simboli Bliss vennero diffusi rapidamente in tuttomondo.

Per molti anni Blissymbolics & stato il principadestema grafico utilizzato nel mondo.
Prendendo spunto dalle sue caratteristiche e dalslizzo, sono stati via via creati altri sistemi
simbolici per specifiche esigenze e categorie shlilita nella comunicazione.

La diffusione di questi sistemi simbolici ha cdp@ito ad accelerare il processo di
strutturazione di questo nuovo campo clinico, cheemgeva sempre di piu come un’area
specialistica; venivano pubblicati libri, articoltest, venivano tenute relazioni a convegni e
conferenze, organizzati corsi di formazione e atévpresso numerose sedi universitarie del Nord
America e del Nord Europa le prime ricerche in cardlnico e tecnologico.

Shirley Mac Naughton ha creato un’organizzazioieBlissymbolics Communication
Institute, successivamente rinominato Blissymboicanmunication International — BCI - (tuttora
impegnato nella creazione di nuovi simboli), che peodotto una grande quantita di
documentazione, libri, materiale d’'uso e anchempsoftware con simboli. Presso il BCI sono stati
organizzati corsi di formazione, frequentati datoena di persone provenienti da tutto il mondo. |
corsi non riguardavano solo il sistema grafico 8lima il suo utilizzo pragmatico: non veniva cioe
proposto solo un metodo, ma un approccio all'irdedel quale gli strumenti e i sistemi grafici
trovavano una loro indicazione.

Un approccio funzionale per facilitare la comurioae delle persone non parlanti attraverso
modalita non orali, fu considerato legittimo sokerso la fine degli anni ‘70. Una legge americana
del 1975 che riconosceva il diritto all'educazigres tutti i bambini con disabilita, e quindi ilrto
diritto a vivere nella comunita, diede ancora poizé a questa corrente di pensiero riabilitativo
anche se molti professionisti continuavano a seséeche 'uso di modalita diverse sarebbe andato a
detrimento di un possibile emergere del linguaggale. Tale pregiudizio € ancora presente, come
gia detto, non solo in molti genitori ma anche ialtimoperatori della riabilitazione.

Ricerche di questo periodo nel campo della lingas e dello sviluppo del linguaggio nel
bambino, aggiunsero nuovi stimoli a questo appma@ila comunicazione. Molti ricercatori si
concentrarono maggiormente sulla funzione anzicii@ $orma dell’atto comunicativo e quindi il
linguaggio incomincio ad essere visto come un mgeroraggiungere il fine della comunicazione.

Le terapie logopediche iniziarono quindi a virded solo obiettivo di instaurare o ristabilire
un linguaggio orale a quello di migliorare la cormazione con tutti i codici e le modalita possibili
Cio veniva sostenuto da F. Silverman nel lib@ommunication for the Speechlgssadotto in
italiano su iniziativa del Prof. O. Schindler, gm&mo in Italia affermava I'importanza di miglioer
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la comunicazione di chi presentava carenza o aas#riimguaggio orale attraverso tutte le modalita
possibili.

Dallinizio degli anni ‘80 iniziarono ad essere hfplicati casi di persone che attraverso
programmi di comunicazione, riuscivano a miglioréaequalita delle loro vite. Tali programmi
venivano comungue sempre implementati dopo ilrfedhto di forme tradizionali di terapie del
linguaggio.

Nel 1980 e nel 1982 a Toronto si tennero le prioomferenze internazionali sulla
“Comunicazione non orale” . Nel corso della confiegedel 1982 venne presa la decisione di creare
un’organizzazione esclusivamente dedicata a questgo clinico. Nel 1983 professionisti di 25
paesi del mondo fondarono a New Lansing (MichigatUSA) [I'International Society for
Augmentative and Alternative Communicat{d®AAC) e decisero di chiamare l'area di interesse
Augmentative and Alternative Communicatitm questa sede venne raccomandato di utilizaare i
termine derivato dal verbdd Augment”,cioé aumentare, in tutte le lingue dove cio fossssbile.

Il termine “Aumentativa” doveva chiarire come I'eltivo dell'intervento dovesse essere quello di
incrementare le capacita comunicative esistenti.

In quel periodo il Personal Computer divenne pgpdrsone con disabilitd comunicativa una
realta e cosi pure gli ausili con uscita in vogeetica o in stampa, perché diventavano sempre piu
piccoli e maneggevoli. Questi progressi tecnologarno stati favoriti dalla cooperazione di persone
di paesi differenti e provenienti da diverse diSng In quegli anni i progressi nell’area della
tecnologia erano quelli che piu sembravano conadtaampo della C.A.A.

Come spesso succede, il grande entusiasmo pecralbgia portdo a considerare gli ausili
soluzioni per tutti i problemi; ci volle molto terapper capire che erano mezzi preziosi solo se
utilizzati per precisi obiettivi, occasioni e costie

In quel periodo si svilupparono numerose ricerce fornivano conoscenze e teorie di base
e contribuirono al riconoscimento scientifico dafrgo della C.A.A.
| temi emergenti delle ricerche, che hanno moti\dibattiti e relazioni a congressi, hanno via via
seqguito diversi filoni. Sono state riportate ride¥csu quali caratteristiche dei simboli grafici
facilitassero I'apprendimento e la memorizzazioeglidstessi, ricerche e articoli sull’argomento
della “ selezione del vocabolario”, sulle modaiéerattive tra il partner parlante e non parlante,
ricerche sul ruolo dei simboli grafici nellacqusine della lingua e nell’apprendimento della letto
scrittura, ricerche sul controllo dei comportamgmtblema tramite la C.A.A., ricerche sulle
tecniche di accelerazione della comunicazione tepredizione lessicale.

Inoltre avvenivano dibattiti sulla terminologia D.A.A., venivano svolte indagini sul grado di
comprensione del linguaggio sintetico, venivano lpfighti articoli che riferivano l'applicazione
della C.A.A. in diverse condizioni di disabilitea@cora ricerche sui diversi modelli di valutaziene
intervento in C.A.A., fino alle piu recenti ricerelsulla quantificazione dei risultati e sulla posne
della C.A.A. rispetto alla pratica basata sull’@nda.

Sono tantissime le aree di sviluppo della C.A.Ae tvanno portato ad un’evoluzione del
pensiero, della metodologia di intervento clinicdeg percorsi di formazione; molte di esse sona all
base di quelli che oggi vengono consideratimcipi di base della C.A.A.

In Italia la diffusione e lo sviluppo della C.A.Aa registrato e continua a registrare un
ritardo rispetto al Nord America e al Nord Europgancora nel 2009 possiamo ripetere quanto
scrissero, riferendosi alla situazione negli USAlnanni ‘80, Zangari, Lloyd e Vicker nell’articolo
dal titolo “Augmentative and Alternative Communication: Anthiig Perspective”’pubblicato sul
giornale ufficiale dellISAAC: Augmentative and Alternative Communicationnel 1984:
“L'immobilita dei programmi universitari e delle aagizzazioni professionali nel campo della
comunicazione, tende a sminuire I'importanza deideove che non emergono a livello accademico
e che non hanno una solida base sperimentale. glioaccademici, che giocano un ruolo rilevante
nelle organizzazioni professionali non hanno riceriato I'importanza e l'influsso della C.A.A. fino
agli anni ‘70 e ‘80 e tardano ancor oggi a ricomaese i contributi di coloro che forniscono |l
servizio diretto.



Tappe significative nella diffusione della C.A.i. Italia possono essere considerate i primi
meeting internazionali del BCl a Catania e a Milamspettivamente nel 1983 e nel 1988.
Successivamente nel 1989 la formazione del Grupgd@mno per lo Studio della Comunicazione
Aumentativa e Alternativa (GISCAA) e nel 1996 laazione della prima e, tuttora, unseuola
annuale di formazione in C.A.A.a Milano presso iCentro Benedetta D'Intino onlus La scuola
di formazione é articolata in piu seminari e vilabbrano docenti italiani e stranieri. Sono previst
inoltre iniziative di 11° livello per approfondirargomenti e temi di particolare rilievo nella jcat
clinicain C.AA..

La tappa certamente piu significativa per il noddaese € stata la fondazione nel 2002 del
Chapter ISAAC lItaly . ISAAC ltaly raduna in Italia le persone interdssa coinvolte nella C.A.A.,
cioe le persone che utilizzano la Comunicazione &utativa e Alternativa, i loro familiari ed amici,
professionisti, tecnici ed aziende che distribumgcn Italia ausili e materiali per la C.A.A. Scapi
ISAAC Italy, oltre a quello di sviluppare gli obiei di ISAAC Internazionale, sono quelli di
divulgare e promuovere il campo interdisciplinastiad C.A.A., facilitare I'accesso alle conoscenze
specifiche e diffondere una corretta cultura di @.Anche attraverso le conferenze ISAAC in Italia
(nel 2005 a Genova, 2007 a Roma, 2009 a Torin@ #aduzione di alcuni articoli e testi di
rilevanza per la C.A.A..

4. Principi generali in C.A.A.

C.A.A. significa sistema multimodale

Tutte le modalita che una persona con disabibtf@aunicativa usa a livello intenzionale e
non intenzionale per mettersi in contatto con chdirconda, fanno parte del proprio personale
sistema di comunicaziongin quanto tali vanno valutate e considerate apcona di consigliare
ausili “poveri” o tecnologici.

In un progetto di C.A.A. bisogna quindi identifieainterpretare e valorizzare il sistema di
comunicazione esistente, dove per esso si inteéimdgeme delle risorse naturali della persona
quali gesti, vocalizzi, movimenti del corpo (motkliunaided). E’ importante, ad esempio,
comprendere il modo di esprimere accettazioneiotaif dare significato alla mimica del volto,
allo sguardo, alla pantomima, ai gesti usati ereapeé esiste un modo codificato per rispondere
“Si” e “No”. Le strategie di C.A.A. sono indispelsla per questi scopi: per esempio, codici 0
modalita speciali per il Si e No o strumenti coineocabolario dei gesti personali quando i gesti
usati non sono comprensibili a tutti.

L’identificazione del sistema di comunicazione sémmte permette di costruire nuove
competenze a partire dalle abilita presenti e disigiare strategie, strumenti e differenti tipi di
ausili di comunicazione speciali (aided) che reat@amigliorino le possibilita comunicative. Per
raggiungere questo obiettivo & prioritario conosddnisogni e le occasioni di comunicazione del
bambino in tutti gli ambienti di vita.

Ad esempio, un ausilio con uscita in voce (comugrete chiamato VOCA come acronimo
dell’'espressione Vocal Output Communication Aidsggi denominato anche Speech Generating
Device - SGD), anche di semplice uso, utilizzdtonterno di una classe con un ben preciso
obiettivo comunicativo, € in grado di supportaredinvolgimento di diversi partner comunicativi
e di favorire interazioni frequenti, motivanti eofungate anche per bambini con gravi difficolta
motorie e con abilita linguistiche e cognitive ltate. Lo stesso VOCA risulta inutile se viene
usato a casa con funzione di richiamo, da un bamnblre gia soddisfa questo bisogno con
modalita naturali come suoni vocalici.

Sarebbe inoltre un grave errore sottoporre un lr@rd un lungo training per imparare ad
“attivare” un VOCA sperando che, anche in mancadiamotivazione e di opportunita
comunicative reali, possa imparare abilita pragchaticome, ad esempio, iniziare o mantenere la
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conversazione. Gli ausili, le tabelle di comunicaz con simboli o i VOCAs non hanno infatti
mai trasformato un utente di C.A.A. in un competecbmunicatore, soprattutto quando il loro
utilizzo non é stato impostato in funzione dei gisice degli ambienti di vita.

E’ auspicabile che tutti abbandonino l'errata comiwne che sia sufficiente prescrivere al
bambino un ausilio perché questi automaticamestnea supporto lo adoperi per comunicare.

Gli interventi di C.A.A. riguardano tutte le variéorme di comunicazione: la
comunicazione faccia a faccia la comunicazione scritta (lettere, sms, e.mail) e la
comunicazione a distanza(telefono) e per questi bisogni serviranno solnizidiverse. Un
sistema di comunicazione globaldeve considerare in questi casi anche tecnologiglEsse o
“high-tech”, come ausili con uscita in voce dig#tal sintetica, software e hardware speciali. Tali
tecnologie nel caso di alcune patologie acquisiienb un ruolo assolutamente rilevante e spesso
vengono usati contemporaneamente ad ausili e giaolow-tech (ad es. i pannelli trasparenti
con lettere dell’alfabeto chiamati ETRAN, molto tis@n persone affette da malattie neurologiche
evolutive come la Sclerosi Laterale Amiotrofical-A.

Per i bambini i VOCASs con uscita in voce digitadpesso a tecnologia semplice, sono solo
uno dei componenti del sistema di comunicazionda e vengono generalmente associati a
componenti low-tech, come tabelle e libri con sithbo

Come gia detto i componenti piu importanti songopke strategie che il bambino e
l'interlocutore usano o devono acquisire per reageu funzionale la comunicazione.

Le opportunita di comunicazione

Il solo vero prerequisito per intraprendere ureiménto di C.A.A. € la presenza di reali
opportunita di comunicazione (Mirenda P. et alt990). In C.A.A. non sono necessari altri
prerequisiti e I'esistenza di alcune abilitd navel quindi essere considerata prerequisito per un
intervento di C.A.A.. Si parla in alcuni casi ditervento dicomunicazione iniziale;con cio si
intende tutta una serie di interventi rivolti a gm@re che, indipendentemente dalla loro disabilita e
dalla loro eta cronologica, necessitano di sugpgeer “apprendere” che attraverso la
comunicazione possono influenzare il loro ambieintéta.

Spesso si realizza solo tardivamente che alcunsope disabili avrebbero potuto
sviluppare delle abilita se solo avessero godutopgiortunita di comunicazione nei primi anni di
vita. Chi ha cercato di individuare prerequisitir p@ CAA ha solitamente considerato forme
simboliche di comunicazione, senza tenere contd’abguisizione delle abilita di base facilita il
graduale sviluppo di abilita piu complesse.

L’intervento iniziale non dipende dal controlloaimplessi sistemi o ausili, ma si focalizza
sulla capacita dei partner comunicativi di dareni$igato ai comportamenti, gesti, suoni, azioni
spesso non ancora intenzionali e sulla capacifartlievolvere. L'intervento di comunicazione
iniziale trova una sua giustificazione all’interdel campo della C.A.A. anche per la definizione
della ASHA (American Speech Language Hearing Asdimei): “ La C.A.A. si riferisce anche ai
soli aggiustamenti dei comportamenti degli intedtmri”.

Un intervento di comunicazione iniziale si fonddles indicazioni delle linee guida che il
National Joint Committee for Communication NeedsPefsons with Severe Disabilitidsa
espresso nel 1992 per affrontare i bisogni conativicdelle persone con gravi disabilita; tali lene
guida cosi definiscono la Comunicazionka‘comunicazione e un atto per mezzo del quale una
persona da o riceve informazioni sui bisogni, desidpercezioni, conoscenze e realta di altre
persone. La comunicazione pu0 essere intenzionatenointenzionale, puo implicare segnali
convenzionali o0 non convenzionali, puo assumerendofinguistica o non linguistica e puo
avvenire attraverso modalita orali o altri modi”.

Tuttavia, € ancora notevolmente diffusa la conaine che un intervento di C.A.A. non
possa essere iniziato fino a quando non vengargiurag determinati livelli di funzionamento
cognitivo, di abilita simboliche, di linguaggio ettivo e di abilita sociali. La convinzione della
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necessita di determinati prerequisiti € basataicrche relative allo sviluppo comunicativo

normale e non a quello di bambini disabili che wiweesperienze, occasioni e stimoli limitati. E’

certamente inutile concentrarsi sullinsegnamentalclne abilita di base, e ancor meno di forme
simboliche di comunicazione, se 'ambiente e pdvepportunita di interazione e non e quindi in

grado di stimolarne lo sviluppo.

La C.A.A. non si fonda sull’esercizio, ma su esgeze di reali comunicazioni offerte al
bambino. Una delle prime opportunita che dobbiamopg@rre ai bambini €, ad esempio, quella di
fare scelte in situazioni reali. L'abilita di scegk da infatti al bambino la possibilita di infhgare
'ambiente, di crearsi una identita, di migliordiemmagine e la stima di se€. Offrire scelte € molto
pit complicato di quanto possa sembrare: ma amgardifficile & offrire scelte senza obbligare a
farle.

L'utilizzo del termine opportunita suggerisce un’importante riflessione: poiché la
comunicazione emerge se si danno opportunita, dporesabilita della comunicazione si sposta
dalle persone che non parlano a chi le circondd. re&o, I'importanza delle opportunita di
interazione e riconosciuta nel normale sviluppdadebmunicazione: tutti noi abbiamo imparato
ad usare le parole attraverso stimoli, istruziotosrezioni e modellamento all'interno di
significative esperienze sociali, senza che ci sanirichiesta subito la prova del nostro
apprendimento.

Modalita di insegnamento pragmatica e concreta

La C.A.A. deve essere insegnata in modo intemtty pragmatico e richiede
necessariamente che qualsiasi abilita specificaecimparare i simboli grafici, apprendere una
tecnica di selezione dei simboli dalla tabella @anare a utilizzare un VOCA, venga appresa in
situazioni comunicative naturali e realistiche engee subito tradotta in obiettivi funzionali.

Pertanto, il training in C.A.A. non pu0 essere asfato con modalita simili a quelle
utilizzate all'interno di normali sedute riabilita¢. Non a caso, gli ausili di comunicazione usati
esclusivamente in tale contesto, per dimostrargagerli usare e per rispondere solo a domande,
vengono presto abbandonati.

Si puo quindi affermare che l'alleanza con i partoomunicativi e un training agli stessi
sia fondamentale per la buona riuscita di un @nogna di C.A.A. Infatti, i partner comunicativi
possono supportare la comunicazione offrendo ctirgsiolanti e vanno quindi aiutati affinché
imparino a interagire con successo con chi hacditfh comunicative. Per questo devono porre
attenzione al proprio linguaggio per favorire langrensione, devono acquisire diverse strategie:
ad esempio, usare lunghi tempi di pausa nel coegti dcambi comunicativi, rispondere ad ogni
tentativo di comunicazione, utilizzare domande tgeseguire gli interessi del bambino, rispettare
I suoi tempi e i suoi ritmi e aiutarlo ad esprimpreferenze e scelte, a raccontare e a commentare
utilizzando tabelle e ausili.

La modalita migliore di formazione per i partnemwnicativi dovrebbe prevedere corsi
specifici, partecipazione alle sedute di interveetdrequenti momenti di confronto con gli
operatori di riferimento per il progetto di C.A.Airca I'evoluzione del percorso comunicativo del
bambino nella vita quotidiana. Nel caso di bambomn grave disabilitd motoria e comunicativa, i
momenti di confronto sono particolarmente impoitapermettono infatti di monitorare i
comportamenti e le attitudini dinpotenza appresahe i bambini spesso acquisiscono in seguito
alla difficolta sperimentata nel controllare e ugfhzare i propri ambienti di vita. La
sottovalutazione di questa condizione ha spessibicato gli sforzi di genitori, professionisti ed
educatori.

E’ molto importante, nell’ambito di un progetto@iA.A., individuare uno o piu facilitatori
che si assumano la responsabilita di supportarefgizi comunicativi del bambino, diventando
promotori di relazioni con diversi partner comutiia(compagni di classe, amici, insegnanti,
vicini di casa), ed evitando di porsi come unicteilocutore. La scuola €, per esempio, uno degli
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ambienti che offre ai bambini disabili il maggioumero di occasioni di comunicazione e di
interazione. Gli insegnanti di sostegno e gli etlutasono spesso le figure che con maggior
successo assumono il ruolo di facilitatori.

| sistemi di C.A.A. sono efficaci se, oltre a egsaccompagnati da un training rivolto al
bambino, sono condivisi e supportati dalla maggipsadelle persone per lui significative, al fine
di evitare una “scissione” tra i vari ambienti diav

Modellamento

Durante lo sviluppo del linguaggio in bambini ccerenza/assenza del linguaggio orale,
importante far loro sperimentare i sistemi di C.AiA uso ricettivo. Questa tecnica, chiamata
modellamento, comporta che il partner comunicaingichi i simboli corrispondenti alle parole
chiave mentre parla al bambino. L'uso ricettivo sieiboli € cruciale perché il vocabolario iniziale
venga introdotto al bambino in modo ricettivo, paih chiedergli di usarlo in espressione. Oggi in
C.A.A. non si parla piu di insegnamento di simbotha di esposizione al linguaggio perché i
bambini che non parlano imparino ad usare la C.At&kaverso lo stesso processo con cui tutti i
bambini imparano ad usare la comunicazione vesalee il modellamento in contesti naturali.

I modellamento rinforza inoltre I'associaziodel simbolo al referente; permette al
bambino di condividere con un’altra persona la snmadalita di comunicazione, e, se la
comunicazione avviene con il supporto della tabeltansolida la memorizzazione e la
collocazione del simbolo. Altro aspetto importadét modellamento € I'esposizione del bambino
a una costruzione sintattica via via piu evoluta.

Valutazione e progetto di C.A.A

La valutazione e la realizzazione di un prograndn&.A.A. sono processi dinamici e in
progressione e vanno gestiti da operatori fornrmaiA.A. Nella valutazione bisogna fare proposte
che mettano in gioco da subito le competenze debb®; solo cosi si pud valutare I'effetto che le
strategie di C.A.A. hanno sulla comunicazione ¢éauéirtecipazione e si riesce a cogliere la capacit
del bambino stesso di modificarsi. E’opportuno tireokreare fin dal primo incontro di valutazione
occasioni comunicative, perché il bambino non gswponda, ma anche inizi I'interazione. Ad
esempio si pud raggiungere questo scopo, attuamadgepe piccole modificazioni ambientali
(tecniche dette “di sabotaggio”).

Avere a disposizione e proporre da subito strumeéniC.A.A. €& indispensabile perché
permettono al bambino di controllare 'ambientefade scelte e permettono a chi valuta di cogliere
la sua modificabilita gia nel corso di un primoantro.

In questo senso la valutazione € gia I'inizio 'dekrvento e non termina con esso. Devono
essere previste frequenti rivalutazioni perché g¢antble abilita cognitive, le condizioni fisiche e
bisogni del bambino e quindi occorre modificareatglgie, strumenti e ridefinire gli obiettivi
dell'intervento. Anche la scelta del sistema gmafidel formato della tabella, la selezione del
vocabolario e la tecnica di indicazione sono prsicesprogressione. Ad esempio, un ragazzo con
una grave forma di Paralisi Cerebrale Infantileigo distonico, non poteva piu usare la tabella
posta sul tavolo della carrozzina perché le suectaaresciute gli impedivano I'indicazione diretta
Il ragazzo non comunicava questo disagio per uaggimento di passivita tipico di queste
situazioni. Una volta compresa la barriera di asges bastato studiare una nuova tabella e un
sistema di indicazione misto di sguardo e di searesassistita, perché riprendesse ad usare ldaabel
che gli permetteva una comunicazione autonomaigza e non legata al solo contesto.

La valutazione in C.A.A. riguarda ancharfbiente di vita. In pratica si devono valutare gli
ambienti significativi per la persona con compldgsogni comunicativi e la loro influenza sul suo
funzionamento comunicativo, cognitivo e socialantégrazione tra casa , scuola e luoghi di vita &
cruciale per il buon esito dell'intervento di C.A.Al progetto deve essere condiviso da tutti e in
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primo luogo dai genitori. A volte questi sono irado di cogliere minimi segnali comunicativi da
parte del loro figlio e hanno sviluppato specifidimtegie comunicative. Non € sempre detto pero
che queste siano condivise negli altri contestiitdi in cui la persona passa molte ore della giarna

Il risultato e che le persone devono rinunciare alten potenziali occasioni comunicative
riservandosi di comunicare esclusivamente all’'imbedelle mura domestiche. Se, infatti, non esiste
condivisione tra i partner comunicativi, la persaman pud sperimentare coerenza, continuita e
integrazione tra le varie esperienze comunicative.

Il progetto di CAA si costruisce sulle abilitd pemti, ma non prescinde dalle difficolta e dai
punti critici. Entrambi vengono definite come bard: I'intervento consiste anche nel cercare il
modo di superarle.

Sono denominatearriere di accessibilita quelle che si riferiscono al bambino e riguardano
'aspetto comunicativo, cognitivo, apprenditivo, @io, sociale, sensoriale e motorio. La
valutazione dell’'aspetto motorio richiede una gfimne e una competenza specifica dal parte del
team di C.A.A.

Le barriere di opportunita riguardano I'ambiente e riflettono I'insieme dilpiche, leggi,
prassi, attitudini e l'assenza di conoscenza eitabilQueste barriere, limitando la piena
partecipazione alla vita sociale delle personebilisampediscono la reale implementazione di un
progetto di C.A.A. In un processo circolare unarsggartecipazione significa scarsa esperienza di
comunicazione, scarsa pratica di comunicazioneaesuarsa acquisizione di competenza sociale.

VALUTAZIONE == INTERVENTO

ABILITA’ PARTNER COMUNICATIVI
Comunicative OPPORTUNITA"/ PARTECIPAZIONE
Voglia di comunicare
Cognitive BARRIERE
Linguistiche it
Motorie BARR“_ER? Opportunita
Sensoriali Accessibilita di Prassi

L Politiche
QSpeﬁo g"m‘?{."ca“"" di Attitudine
Aspetto Eogr;l N?S iale/C t di Conoscenza
spetto Emotivo/Sociale/Comport. di Abilita

Aspetto sensoriale
Aspetto motorio/fisico

Intervento focalizzato sull’'interazione e sulla comanicazione

L'intervento deve essere focalizzato sull'inteca® e sulla comunicazione ren sulla
tecnologia Le persone sono le componenti piu importantiguduppare abilita comunicative; la
tecnologia (low e high-tech) che spesso evoca tatjet magiche e solo uno strumento per la
persona. L’acquisizione di strumenti tecnologicnrsd trasforma automaticamente in uno sviluppo
della competenza comunicativa e delle reti socimlaltre non permette mai ai bambini di
realizzare le proprie potenzialita senza un trgr@ppropriato e un ambiente che ne supporti I'uso.

E’ ormai opinione condivisa che l'intervento debdmsere svolto nellambiente di vita e
quindi con i diversi partner comunicativi. L'intemmto nella stanza di terapia non porta mai ad una
generalizzazione delle abilita comunicative acdeidiell'intervento di C.A.A. gli strumenti e gli
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ausili trovano una loro utilita solo in funzionei desogni comunicativi della persona disabile. |

bisogni comunicativi vanno valutati relativamente daversi partner e ai diversi contesti

comunicativi. L'intervento non € misurabile condapacita di usare strumenti di comunicazione,
ma con il miglioramento della comunicazione funalene della competenza comunicativa.

Uno strumento che, in questo senso, permetteldiara gli ambienti di vita, le occasioni
comunicative, i partner (familiari, amici, conostiepersone pagate e partner occasionali) e di
programmare e monitorare un intervento mirato%ottial Networks E’ stato pensato e proposto
da Sarah Blackstone e da Mary Hunt Berg nel 2008 looscopo di valutare, sviluppare e
sostenere in modo sistematico e facile, utilizzamderviste strutturate, le reti sociali perché e
proprio sostenendo le reti sociali che si deterntangualita della vita delle persone con complessi
bisogni comunicativi. Queste infatti, hanno bisogiiocomunicare in modo differente con i
diversi partners e quindi di modificare gli argortigie strategie e le modalita.

Il Social Networks aiuta anche ad individuare aspecifiche ed abilita da sostenere e ad
identificare barriere ed opportunita all'interndldeeti e dei rapporti sociali. Spesso emerge come
le persone che non parlano, hanno in generale giachier comunicativi e interagiscono per lo
piu solo con familiari e persone pagate e rarameateamici e conoscenti. Come strumento di
pianificazione centrato sulla persona, il Socialtvieks aiuta a stabilire obiettivi clinici, a
facilitare la pianificazione degli interventi e castruire un accordo all’interno di tutte le person
coinvolte nel progetto di C.A.A..

5. Conclusioni

Intraprendere un progetto di C.A.A. richiede urforz importante, sia da parte dei
professionisti, sia da parte della famiglia e dangpali partner comunicativi. Da un lato i
professionisti sono chiamati a valutare abilitdsegni, associarli alle caratteristiche del sisteina
comunicazione esistenti, a dare raccomandazionl’ipggrvento e a monitorare frequentemente
limplementazione del progetto. La complessita aesto processo richiede la competenza di piu
figure professionali che sappiano lavorare insienm@egrare le loro specifiche competenze.

Dallaltro lato, le famiglie e i partner comunisatsono chiamati a non delegare il compito
di portare avanti I'intervento ai soli professidnigal contrario la condivisione, il supporto e la
collaborazione di tutte le persone che appartengamyio ambienti di vita del bambino, sono
processi indispensabili per I'efficacia di qualsi®gramma di C.A.A.

La difficolta principale di un percorso di C.A.Asiede proprio in questa ottica sistemica,
che costringe tutti gli elementi ad attivarsi irecenza uno con l'altro. L’evidenza ha dimostrato
che quando il sistema funziona la qualita di vigh gbggetto migliora sensibilmente in termini di
partecipazione alla vita sociale e di gratificazqersonale.
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