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Incontri

Ho incontrato Giulia nel 1980, quando
frequentava la prima classe di quella che
ai tempi si chiamava scuola elementare.
Giulia era in carrozzina, presentava un
quadro grave di tetraparesi spastico-di-
stonica, non parlava, emetteva solo qual-
che suono di difficile comprensione, e
non riusciva a compiere autonomamen-
te nessun movimento volontario. Portava
gli occhiali e quando riusciva a controlla-
reimovimentidel capoisuoi occhioniin-
granditi dalle lenti scrutavanoavidamen-
te 'ambiente e si fissavano sulle persone
chela circondavano.

Da pochi anni bambini come Giulia
frequentavano le scuole normali; molti di
loro venivano tenuti in classe raramente
durante le lezioni e difficilmente parte-
cipavano ai momenti di socializzazione.
Molti insegnanti si interrogavano sul
senso del loro lavoro. Erano impreparati
a gestire unadisabilita cosi complessa che
rendeva difficile non solo la partecipazio-
neagliapprendimenti curricolari,maan-
che qualsiasi scambio diretto tra bambini
come Giulia e i compagni.

Ma l'insegnante di Giulia non si rasse-
gnava, voleva capirla, non tollerava che
venisse a scuola solo per “respirare la
stessa aria” dei compagni senza nessuna
partecipazioneallalorovita.Voleva chela
conoscessero e la considerassero.

Nei rari momenti in cui Giulia riusciva
a stare in classe, guardava i compagni, li
osservava con curiosita, ma frequente-
mente, quando succedeva qualcosa che
non capiva, iniziava a rabbuiarsi e spes-
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so alla fine scoppiava a piangere. L'inse-
gnante provava a farle delle domande:
“Hai male?”, “Vuoi uscire dalla classe?”,
“Vuoi che chiami la mamma?”. Giulia ri-
spondeva aumentando le distonie. Il suo
corpo sbatteva contro la carrozzina fino
a farsi male. L'insegnante aveva capito
di dover fare una domanda per volta che
prevedesse una risposta “SI/NO”, ma i
movimenti di Giulia rendevano incom-
prensibile la risposta.

In quegli anniiservizi di neuropsichia-
tria infantile territoriale a Milano erano
gestiti dal Comune e si occupavano della
diagnosi,della terapia e della riabilitazio-
ne dei bambini disabili. Dovevano anche
supportarne I'inserimento nella scuola e
collaborare con gli insegnanti nelle cui
classi i bambini venivano inseriti.

To lavoravo in uno di questi servizi e
durante un incontro a scuola 'angoscia
e il senso di impotenza dell'insegnante
di Giulia mi avevano riportato alla men-
te una soluzione che avevo visto usare al
Centro Bobath di Londra.In quell'occasio-
ne ho mostrato e proposto all'insegnante
di usare una strategia che € ormai entra-
ta nella prassi abituale e che é scontato
utilizzare quando bambini con disabilita
non hanno un modo chiaro e condiviso
per rispondere “S1” 0 “NO”. Ho presen-
tato a Giulia un cartellino rosso, concor-
dando con lei che se lo avesse guardato
larisposta alle domande delle insegnanti
avrebbe significato “SI”, e uno blu per il
“NO”.Come promemoria,soprattutto per
gliadulti,hoanche scritto “S1” e “NO” sui
cartellini . Poi li ho consegnati all'inse-

“Limmagine di mia figlia che a un certo punto si e concretizzata

nella mia testa e quella di un uccellino pieno di vita chiuso in una gabbia.

La gabbia e il suo corpo che le impedisce di fare quello che vuole e di parlare;
I'uccellino e lei, la sua anima, il suo cuore, la sua mente.

La CAA ha dato voce all'uccellino nella gabbia. Ora mia figlia non e piti una scatola
vuota, ha una sua precisa personalita, ha delle emozioni che non sono

le nostre emozioni, ha dei desideri che non sono la proiezione dei nostri desideri”




Il Centro Benedetta
D’Intino a Milano

gnante, chiedendole di mostrarli a Giulia
ognivolta chele faceva unadomanda che
prevedeva quelle risposte. Dopo meno di
un'oral'insegnante mi ha telefonato com-
mossa e ha iniziato a raccontare dialcune
domande che le aveva fatto dopo aver col-
todei segnali che non riuscivaa interpre-
tare. Giulia aveva compreso benissimo,
aveva dato le risposte e si era rasserenata
perché si era sentita capita. L'insegnante
aveva concluso: “Perché non ci ho pensa-
to prima? Questa ¢ la scoperta dell'acqua
calda!”.Non e stato un miracolo e neppu-
re una magia: Giulia provava tante emo-
zioni e aveva bisogno di esprimerle, ma
nonostante la disponibilita e la grande
empatia verso la sua allieva,'insegnante
non riusciva a capirla. Giulia aveva tante
abilita, comprendeva le domande che le
venivano fatte, le era chiaro il concetto di
“SI” e di “NO”, ma non sapeva come fare
per dare la risposta. Aveva solo il pianto
per dimostrare di voler dire qualcosa, di
voler essere compresa,divoler partecipa-
reallavita della classe.

Probabilmente Giulia ha accettato la
strategia suggerita perché era stata pro-
posta da una persona (la sua insegnante)
che voleva fortemente stare con lei in un
contesto emotivamente ricco,all'interno

di un’autentica situazione interattiva.
Una persona che ha dato una svolta alla
vita dellabambina, perché ha saputo “in-
segnare” modalita comunicative mentre
comunicava realmente con lei.

Il successivo percorso di Giulia, facili-
tatodall'entusiasmo della suainsegnante
edalla piena adesione al progetto da parte
della famiglia, e stato quello di sostenere
il suo vivo desiderio di comunicare con-
cordando e rendendo convenzionali le sue
modalita di espressione. Con tecniche e
strumenti diversi,semplici e tecnologici,
Giulia ha usato prima simboli e poi parole
e lettere per convogliare significati. Tutto
questo le e costato una grande fatica ma,
come ha detto la madre dopo molti anni,
le ha dato la possibilita di “esistere”.

Questavicenda e stata per me,che pure
mioccupavodiriabilitazione, un’'occasio-
ne per riflettere sul tremendo isolamen-
to sociale in cui si trova chi non riesce a
esprimersi a parole e non puo neppure
fare affidamento su gesti, mimica e movi-
menti del corpo. Ho capito che favorire la
comunicazione e permettere di esprime-
re bisogni, desideri, idee significa dare a
questi bambini un modo per esistere, au-
todeterminarsi e vivere unavita migliore.
In mente avevo le parole di Anna Gidoni,
allieva dell'indimenticabile professor Mi-
lani Comparetti, che nel 1980 scriveva:

“Per molti anni il problema
motorio e stato il punto di
partenza della riabilitazione
delle paralisi cerebrali (...). La
consapevolezza via via raggiunta
in base alla clinica della consistenza
di altri disturbi delle funzioni nervose
superiori (linguaggio, prassie, percezioni)
non ha spostato 'angolo di osservazione
degli operatori e, quindi, i vari problemi
sono sempre stati affrontati nell’ottica
terapeutica: terapia del linguaggio, della
psicomotricita, che si sono aggiunte alle
pitiantiche fisioterapia e chirurgia orto-
pedica. La conseguenza é stata di mol-
tiplicare gli interventi settoriali di vari
specialisti sullo stesso bambino in una
moltiplicazione di deleghe terapeutiche
oin una frammentazione esasperata del
bambino nelle sue parti malate. Inoltre,
si € aggiunto piu recentemente un in-
quinamento terapeutico di quelle che
dovrebbero essere normali attivita della
vita trasformando l'occupazione in tera-
pia occupazionale,ilnuotoinidroterapia,
l'equitazione in ippoterapia. Il bambino
¢ divenuto un piccolo Mida: tutto quel-
lo che fa si trasforma in terapia e questo
tragico privilegio lo priva, proprio come
Mida, della fonte della vita”.

Ho capito che, se volevamo evitare di
focalizzarci solo sulle parti malate del

bambino disabile, non pote-
vamo continuare a proporre
terapie logopediche anche
quandonon c’erano possibilita
realistiche per lui di acquisire un
linguaggio funzionale. Piuttosto, do-
vevamo suggerire proposte che lo aiutas-
sero a farsi conoscere.

Allaricerca di modi diversi per approc-
ciarsi alla disabilita sono approdata nel
1981 a Toronto, in Canada. Li é iniziato
il mio percorso in quella che allora non
aveva nemmeo un nome che la definis-
se e che solamente nel 1983 sarebbe stata
chiamata “area della Comunicazione Au-
mentativa e Alternativa”.

L'incontro con Giulia mi ha stimolata
a ricercare e introdurre nella mia prati-
ca clinico-riabilitativa soluzioni nuove
che permettessero di comunicare e par-
tecipare alla vita sociale non diventando
un’ulteriore terapia, ma fornendo un ap-
proccio integrato con tutti gli altri inter-
venti necessari.

Laltro incontro fondamentale per con-
tinuare a operare in questo campo e stato
quello con Cristina Mondadori, medico e
psicoterapeuta che, per ricordare la sua
prima nipotina morta a soli 17 mesi per
una cardiopatia congenita, aveva creato
la Fondazione Benedetta D’Intino, a so-
stegno dei bambini in difficolta e delle
loro famiglie. Cristina aveva in mente in
particolare quelli che, citando le sue pa-
role, erano stati “maltrattati dalla vita e
dalla sorte”. A farci conoscere € stata una
collega. Non dimentichero mai quell’in-
contro. E bastato raccontare storie come
quella di Giulia perché Cristina si imme-
desimasse in tuttii bambini impossibili-
tatia parlare,intuisse il rischio che corre-
vano di vivere una vita di silenzio forzato
e di emarginazione, e decidesse, nel giro
diun’ora,di dedicare mente,energie, spa-

Cristina Mondadori,
fondatrice della
Fondazione e del Centro
Benedetta D’Intino Onlus.

Due bambini che, come
Giulia, rispondono alle
domande con “SI/NO”



“E poiché oggi desidero parlare dell'importanza

della comunicazione diro anche di come la mia vita

e cambiata da quando ho iniziato ad emergere come
persona pensante e capace dunque di esprimere
emozioni o bisogni dopo gli anni bui di un silenzio
assoluto. Un silenzio che mi obbligava a dovere
scegliere il bianco, mentre invece avrei preferito

il nero oppure qualche altro colore magari un po’ pit
vivace. Invece nonicazione, diro anche di come la mia
vita é cambiata da quandon si poteva in quanto erano
sempre gli altri che si appropriavano, certamente in
maniera involontaria, delle mie idee, dei miei desideri,
dei miei sentimenti, cioé della mia stessa identita”

Angelo Signorello (forse sarebbe meglio dire chi e)

zi e mezzi economici a migliorare, con
un aiuto individuale mirato, la qualita di
vita di questi bambini. Mi coinvolse subi-
tonell'iniziativa,creando pressoil Centro
chestavaallestendoa Milanoil primoser-
vizio in Italia interamente dedicato alla
Comunicazione Aumentativa e Alterna-
tiva (CAA). Una realta con spazi, attrez-
zature, disponibilita di ausili semplici e
tecnologici in cui un’équipe multidisci-
plinare ha iniziato a fornire, e continua
a farlo, interventi clinici di valutazione
e intervento in CAA, secondo le eviden-
ze scientifiche e i principi che, nel corso
degli anni, la ricerca e la pratica clinica
hanno indicato e raccomandato.

Era il 1994 e due anni dopo nasceva la
prima scuola di formazione in CAA, rivol-
ta ai professionisti che operano nel cam-
po della rieducazione e dell'educazione.
Graziealla scuola, ai convegni e diverseal-
tre iniziative di formazione e informazio-
ne, il Centro Benedetta D’'Intino continua
adiffondereil dirittoallacomunicazione.

Finalmente esisteva una sede da cui
diffondere e promuovere interventi clini-
ci e formazione in modo pitt organizzato
e meno faticoso rispetto ai periodi pione-
ristici, quando, grazie al coinvolgimento
dei colleghi che si erano appassionati a
questo campo e dei miei familiari, tra-
sportavo i materiali che mi servivano ad
allestire sedi provvisorie in cui incontrare
bambini e tenere iniziative di formazione.

Il diritto alla comunicazione

“Il silenzio di chi non parla non é mai
d’oro. Tutti abbiamo bisogno di comunica-
reedientrarein contatto tra dinoi, nonin
un solo modo, ma in tuttii modi possibili.
Eunbisognoumano fondamentale, un di-
ritto umano fondamentale e, soprattutto,
un potere umano fondamentale” (Wil-
liams, 2000).

Michael wWilliams ha sperimenta-
to per tutta la vita che cosa voglia dire
essere impossibilitato a parlare. Per co-
municare ha utilizzato, integrandoli tra
loro, differenti modalita e strategie, au-
sili semplici e ad alta tecnologia. Spesso
racconta che nei suoi primi anni comu-
nicava con i genitori emettendo suoni e
vocalizzi che solo loro riuscivano a inter-
pretare. In seguito, per farsi comprende-
reanche da persone esterne all'ambiente
familiare, tracciava gesti come per scri-
vere parole nell’aria. Un giorno un amico
che lavorava in una radio, stanco di ve-
derlo gesticolare in quel modo, gli regalo
una tabella alfabetica, che diede inizio
alla sua nuova vita.

Williams continua a diffondere il di-
rittoallacomunicazione raccontando la
propria esperienza in apparizioni pub-
bliche e numerosi scritti. Eanche editore
diuna pubblicazione trimestrale, “Alter-
natively Speaking”.

Comunicare e un diritto di tutti,eppu-
re, incomprensibilmente, questo diritto
nonviene ritenuto prioritario (o addirit-
tura non viene considerato affatto) per
tutti quei bambini e quegli adulti che, a
causa di gravi patologie congenite o ac-
quisite, non sono in grado di comunica-
re con la voce, la scrittura, 'espressione
del viso. Probabilmente chi non ha mai
vissuto sulla propria pelle un’esperienza
di questo tipo fa fatica a comprenderla.

Per chiarirla, ci vengono in aiuto le pa-

role di un ragazzo con paralisi cerebrale,
Rick Creech: “Se vuoi sapere che cosa vuol
dire non parlare, c’e un modo per farlo. Vaia
una festa e non dire una parola. Gioca a fare
il muto. Usa le mani, se vioi, ma non usare
cartaepenna. Cartae pennaspesso nomn pos-
sono essere tenute in mano e utilizzate da
una persona “non parlante”. Ecco che cosa
potrai trovare: persone che parlano dietro
di te, davanti a te, intorno a te, sopra di te,
sottodite,attraversoditeeancheperte. Ma
mai con te. Tu sarai ignorato, a tal punto da
sentirtiun pezzo dell'arredamento”.

Nel 1992, il National Joint Committee
for the Communication Needs of Per-
sons with Severe Disability ha elaborato
la Carta dei Diritti alla Comunicazione
(riportata a pag.10),aggiornata nel 2016.
E importante conoscerla e soffermarsi
a riflettere su ognuno dei suoi 15 pun-
ti: puo aiutare a comprendere da quali
diritti viene escluso chi, in presenza di
una grave disabilita comunicativa,non e
sostenuto con un intervento che lo aiuti
ad attuare scelte ed esprimere pensieri,
idee, consenso o rifiuto in modo accet-
tabile; un intervento che gli permetta
di raccontare, di esprimere i propri stati
d’animo e di influenzare in modo signi-
ficativo 'ambiente in cui vive.

Che cos’e¢ la Comunicazione
Aumentative e Alternativa (CAA)

Comunicazione Aumentativa e Alter-
nativa e I'espressione usata per descri-
vere 'insieme di conoscenze, tecniche,
strategie e tecnologie che facilitano e au-
mentano la comunicazione in persone
che hannodifficolta a usare i pitt comuni
canali comunicativi, come il linguaggio
orale elascrittura, e spesso anche le mo-
dalita nonverbali,comei gesti, lo sguar-
do, e la mimica.

La Comunicazione Aumentativa e Al-
ternativa rappresenta un’area di pratica
clinica e di ricerca che cerca di ridurre,
contenere e compensare la disabilita co-
municativa temporanea e permanente,
le limitazioni nelle attivita e le restri-
zioni alla partecipazione di persone che
presentano un grave disturbo della co-
municazione, sia sul versante espressi-
vo che su quello ricettivo, attraverso il
potenziamento delle abilita presenti, la
valorizzazione delle modalita naturali e
I'uso di modalita speciali.

L'aggettivo “aumentativa” indica
come le modalita di comunicazione uti-
lizzate siano tese non a sostituire ma ad
accrescere la comunicazione naturale:
l'obiettivo dell'intervento deve essere I'e-
spansione delle capacita comunicative
tramite tutte le modalita e tutti i canali
disponibili. La CAA, quindi, non sostitu-
isce il linguaggio orale né ne inibisce lo
sviluppo quando questo ¢ possibile, ma si
traduce sempre in sostegno alla relazio-
ne, alla comprensione, al pensiero.

L'aggettivo “alternativa” viene utiliz-
zato sempre meno, perché presuppone
il ricorso alla CAA solo in assenza di ogni
possibilita comunicativa.

Si e molto dibattuto su come l'espres-
sione “Comunicazione Aumentativa e
Alternativa” non descriva compiuta-

Michael B. Williams,
editore e portavoce

delle persone con bisogni
comunicativi complessi



CARTA DEI DIRITTI
ALLA COMUNICAZIONE

Ogni persona, indipendentemente dal grado di disabilita,
ha il diritto fondamentale di influenzare
mediante la comunicazione, le condizione della sua vita.

interventi che coin

1 Il diritto di a

zioni sociali, mantenere vi- |
cinanza sociale e costruire
relazioni

2 1l diritto di chiedere og-
getti, azioni, eventi € perso-
ne desiderate

3 1l diritto di rifiutare og-
getti, azioni, situazioni e
scelte non desiderate

4 11 diritto di esprimere
preferenze e sentimenti
personali

5 Il diritto di scegliere tra
alternative significative

6 Il diritto di fare commenti
e scambiare opinioni

7 11 diritto di chiedere e
dare informazioni, inclu-
se le informazioni riguar-
danti i cambi di routine e
dell’ambiente

81l diritto di essere informa-
to riguardo a persone e even-
ti relativi alla propria vita

intera-

Il diritto di avere accesso
a qualunque intervento e
supporto che possa miglio-
rare la comunicazione

101l diritto divedere rico-
nosciuto ogni atto comuni-
cativo e di ottenere una ri-
sposta anche nel caso in cui
non sia possibile soddisfare
la richiesta

11 Il diritto di avere ac-
cesso in qualunque mo-
mento ad ogni ausilio di
comunicazione aumenta-
tiva e alternativa neces-
sario e il diritto di averlo
sempre aggiornato e in
buone condizioni di fun-
zionamento

12 1] diritto di accedere a
contesti, interazioni e op-
portunita che promuovano
ed incoraggino la parteci-
pazione come partner co-
municativo negli scambi
relazionali con altre perso-
ne, compresi 1 propri pari.

di base, nelle interazioni quotidiane e negli
Igono persone con gravi disabilita.

Oltre a questo diritto
devono essere garantiti u'erie di diritti

13 Il diritto di essere trat-
tato con dignita e diessere
interpellato con rispetto e
cortesia.

14 1l diritto di essere inter-
pellato direttamente senza
che si parli della persona
disabile in terza persona
quando & presente

15 Il diritto di ricevere co-
municazioni chiare, signi-
ficative e appropriate dal
punto di vista linguistico e
culturale

1 trice
Cristina
Mondadori

Benedetta D’Intino
Fondazione | Centro Onlus
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with Severe Disabilities 2016. Traduzione a cura del Centro Benedetta D’Intino Onlus

mente la complessita del campo. Qual-
siasi strumento, tecnica o ausilio,anche
sofisticato, e infatti inutile se la perso-
na con disabilita comunicativa non ha
occasioni per partecipare alla vita della
comunita e non incontra partner che,
in uno scambio di influenzamento reci-
prico, interagiscono realmente con loro
facilitandone la comunicazione.

La CAA,quindi, e tuttoquello cheaiuta
a comunicare chi non puo parlare; e un
approccio, non una tecnica riabilitativa;
riconoscendo e valorizzando la persona,
tiene insieme la dimensione del corpo
e quella della mente. Non si oppone ma
integra qualsiasi altro intervento edu-
cativo,che spesso (purtroppo) non tiene
conto che per le persone disabili la vita
non € una prova.

Molte famiglie e professionisti che la-
vorano nel campo della CAA hanno spe-
rimentato che tecniche e ausili, anche
sofisticati, non possono risolvere le dif-
ficolta espressive e di comprensione di
quelle che, proprio per questo, sono state
definite “persone con complessi bisogni
comunicativi”. Se strumenti, tecniche e
ausili non vengono inseriti in un preciso
progetto di CAA non riescono a sviluppa-
re uneffettiva interazione comunicativa.
Spesso non riescono neppure a modifica-
re 'attitudine di dipendenza e passivita
che frequentemente si instaura nei bam-
bini che, fin dalla nascita, sperimentano
ripetute esperienze di impossibilita a
controllare 'ambiente: esperienze nega-
tive che, nel tempo, portanoauna minore
motivazione a provocare cambiamenti.

Loscopodella CAA e quellodi costruire
competenze comunicative sia nella per-
sona disabile che in quanti condividono
il suo ambiente di vita, per favorirne la
partecipazione. La dottoressa Pat Miren-
da, tra i maggiori specialisti in questo
campo,afferma che “la partecipazioneéil
solo prerequisito per la comunicazione/(....).
Senza partecipazione non c'¢ nessuno con
cui parlare, niente di cui parlare e nessuna
ragione per comunicare”.

Lintervento di CAA, quindi, non vie-

ne rivolto solo alla persona con disabili-
ta comunicativa, ma a tutti i principali
partner. La comunicazione, infatti, € un
processo dinamico e interattivo,durante
il quale i partner si influenzano recipro-
camente. L'interazione comunicativa di-
pende dall’abilita di ciascun soggetto che
vi partecipa e, nel casodi una persona con
complessi bisogni comunicativi che usa
la CAA, il successo dello scambio dipende
principalmente dall’abilita di interazio-
ne del partner parlante. I partner devo-
no quindi acquisire strategie adattive,
riuscire a non anticipare i bisogni senza
una richiesta, attuare pause durante la
conversazione per dare la possibilita alla
persona disabile di intervenire. Non de-
vono solo fare domande, che comunque
vanno poste in modo che l'altro possa
rispondere, ma devono aspettare una ri-
sposta, imparare a non parlare sopra la
persona disabile e darle 'opportunita di
fare delle scelte, senza che questo diven-
ti un obbligo. Non devono chiedere cose
che gia conoscono e soprattutto devono
dare tempo. Oltre a questo, naturalmente,
devono sapere come inserire nella con-
versazione un eventuale strumento
di comunicazione. I partner co-
municativi possono essere figure
presenti nella vita di ogni giorno
(genitori, fratelli, baby-sitter, ba- (s
danti), amici , vicini e conoscen-
ti, persone che si occupano della
persona disabile nello svolgimento
del suo lavoro oppure partner occa-
sionali (Blackstone, 2003). Disegnando
una mappa dei diversi partner si possono
individuare i pitt importanti e quelli pit
motivatiasupportare un progettodi CAA,
perché capaci di intuire I'impatto che la
disabilita ha sulla persona che non parla.
Eimportante collaborare con partner di-
spostiad analizzare il loro modo di intera-
gire con persone disabili e di modificarlo.
In Italia sopravvive ancora un approc-
cio prevalentemente oralista ai disturbi
della comunicazione, quindi un metodo
funzionale,come quello della CAA, spesso
non viene adottato neppure quando I'in-
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Vittoria con la madre
(sarebbe utile spiegare
cosa sta facendo)



PRENDITI IL TEMPO

Prenditi il tempo per guardarmi
Prenditi il tempo per ascoltarmi
Prenditi il tempo per conoscermi
Prenditi il tempo per occuparti di me
Prenditi il tempo per farmi domande
Prenditi il tempo per le mie risposte
Prenditi il tempo per comprendermi
Prenditi il tempo per essermi amico.

Kari Harrington (1980),
una delle prime a utilizzare i simboli Bliss

tervento logopedico tradizionale non puo
raggiungere risultati realistici. E ancora
diffusa la convinzione che un intervento
di CAA possa inibire oritardare l'eventuale
comparsa del linguaggio orale, anche se
la letteratura scientifica e le esperienze
cliniche hanno dimostrato che essa non
interferisce con la naturaleabilita del bam-
binoasviluppare lacomunicazione vocale
everbale. I bambini, infatti, tendono a co-
municare usando la modalita pit rapida,
efficace e accessibile (Mirenda, 1993). An-
che quelli che possiedono un repertorio
di suoni limitato continuano a usarli per
scopi come ottenere l'attenzione, e i loro
genitori sono in grado di discriminare tra
i diversi suoni vocalici. Ricerche indicano
chelaCAAacceleralosviluppodel linguag-
gioorale,aumentando le occasioni di inte-
razione e la conoscenza della lingua. Eppu-
resopravvivonodiversi pregiudizi da parte
degli operatori e dei familiari delle persone
disabili: si pensa che l'intervento di CAA
debba essere messo in pratica come ultima
spiaggia,che vada propostoa chiabbiarag-
giuntoun certolivello cognitivo,che serva
solo per esprimersi e che non sia adatto se
esistono problemi di comportamento.
Inrealta,essovainiziatoil prima possi-
bile, per evitare conseguenze sul piano re-
lazionale, linguistico, cognitivo e sociale,
e lostabilirsi di una condizione di “impo-
tenza appresa” difficile da affrontare una
volta instaurata. Le condizioni di disabili-
ta che richiedono interventi di CAA sono
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di origine congenita, 0 acquisita; possono
essere forme evolutive, situazioni tem-
poranee o permanenti. Tra le condizioni
congenite, le pitu frequenti sono gli esiti
di paralisi cerebrali infantili, disabilita
intellettive per lo piu attribuibili a ma-
lattie genetiche e metaboliche, disturbi
dello spettro autistico, encefalopatie de-
generative, gravi disprassie del linguag-
gio, atrofie muscolari spinali, miopatie.
Ledisabilita acquisite che richiedono piu
spesso un intervento di CAA sono la scle-
rosi laterale amiotrofica (SLA), la sclerosi
multipla, traumi cranici e ictus cerebrali.
Quindi, le persone che richiedono un in-
tervento di CAA non appartengono a una
categoria definita, ma possono essere di
eta diversa e presentare differenti quadri
clinici. Ogni condizione presenta aspetti
particolari e diverse barriere di accesso e
di opportunita, che vanno affrontate con
competenze professionali specifiche.

La caratteristica comune a queste per-
sone ¢ la richiesta di un supporto e di un
aiuto particolare per esprimersi e spesso
anche per comprendere cio che viene
dettoloro. L'intervento di CAA, infatti, so-
stiene lo sviluppo cognitivo, la compren-
sione e il pensiero, migliora e contiene i
problemi di comportamento ed ¢ indicato
per tutti coloro che presentino bisogni co-
municativi complessi acomponente lin-
guistica ricettiva, linguistica, espressiva,
motoria, cognitiva e visiva.

La CAA non fa miracoli, non risolve le
enormi difficolta che la persona disabile
e la sua famiglia incontrano quotidiana-
mente nella vita, non elimina i problemi
clinici e le difficolta psicologiche, non
cambia la personalita di chi la richiede.
Permette pero di esprimerla, offrendo
strumenti espressivi e strategie adegua-
teesostenendoi partner, perché rendano
possibile lo scambio comunicativo e for-
niscano occasioni di reale partecipazione.
Lobiettivoultimodella CAA e infatti quel-
lodimigliorare la partecipazioneallavita
di chi non puo parlare, cercando anche
di eliminare le barriere che riguardano la
persona disabile e 'ambiente.

Nel riguadro, la sintesi
dei principi fondamentali
della CAA
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Storia della CAA :riflettere
sul passato per migliorare il futuro
Poiché molte persone, pur interessate
alla CAA, non sono a conoscenza dei con-
testi sociali, culturali, normativi e clini-
ci che hanno portato alla sua nascita ed
evoluzione, penso sia utile dare qualche
informazione facendone una breve storia,
nella convinzione cheriflettere sul passa-
toaiuti a migliorare il futuro.
Ho raccolto bibliografia sull'argomento
e ho cercato di rispolverare documenti e
ricordi, pur sapendo che dovro limitarmi
a poche considerazioni e valutazioni sulla
storia della CAA maturate anche attraver-
sole esperienze personali che sonorimaste
maggiormente impresse nella mia mente.
Solo settanta anni fa, I'impossibilita di
esprimersi con il linguaggio orale era con-
siderata un sintomo naturale di malattiae
neindicava la presenza, il peggioramento,
lagravita.Nonssi tentava di ridurre il sinto-
mo:l'obiettivodi migliorare la qualita della
vitanon era assolutamente presoin consi-
derazione. Quando qualcuno ha iniziato a
sentire l'esigenza di affrontare questa me-
nomazione, gli sforzi riabilitativi andava-
no nella direzione di tentare, a tuttiicosti,
l'acquisizione ol ripristino del linguaggio
orale. In moltissimi casi i risultati erano
frustranti e qualcuno, soprattutto in Nord
America, ha iniziato a considerare forme
alternative di comunicazione. Negli anni
’50 sono stati gettati i primi semi per il fu-
turo della CAA. Pionieri in questo campo
sono state le persone con grave deficit co-
municativo e chi le assisteva: sono stati
loro a utilizzare per primi tabelle di comu-
nicazione con lettere,simboli,immagini.
Coloro che avevano subito interventi
di laringectomia e glossectomia possono
essere considerati i primi pazienti ai quali
venivano suggeriti, per lacomunicazione,
ausili come elettrolaringi, ma anche mo-



Un incontro di
persone che utilizzano
la CAA presieduto

da Paul Marshall

dalita alternative come la scrittura. Chi
non aveva subito operazioni di questo ge-
nere non veniva preso in considerazione
per un intervento riabilitativo di supporto
alla comunicazione. Tra gli anni ’50 e '70,
grazie al progresso delle cure mediche e
riabilitative, aumentavano i casi di bam-
bini sopravvissutianascite premature e di
adulti sopravvissuti a ictus, traumi, malat-
tie neurologiche, ma con grave disabilita
motoria e comunicativa; aumentava cosi
il numero di persone impossibilitate a co-
municare attraverso il linguaggio orale.
Pochi riabilitatori, andando controcor-
rente, iniziarono a suggerire metodi au-
mentativi per favorire la comunicazione
funzionale e a diffondere i risultati di que-
steesperienze. Citiamoin propositoalcuni
interventi di CAA con reduci del Vietnam,
tenuti inizialmente nascosti per non am-
mettere i limiti della riabilitazione nel ri-
pristinare il linguaggio orale e quindi nel
compensare i danni della guerra.

I primi casi documentati, che pero ri-
manevano eccezioni, si riferivano a sog-
getti con afasia per traumi o ictus oppure
affetti da paralisi cerebrale infantile. I ria-
bilitatori privilegiavano un approccio ora-
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listicoe, per esempio, continuavanoa non
consigliare il linguaggio dei segni ai sordi,
che pure lo usavano nelle loro comunita.
Questo atteggiamento,ancora presente ai
giorni nostri, fa riflettere sulla tendenza
degli “specialisti” a decidere quello che ri-
tengono sia meglio per la persona disabile,
benché spesso I'evidenza mostri quale sia
la scelta della persona interessata.

Trail 1960 eil11970 si comincio a rendere
pubbliche le situazioni di disabilita. John
Kennedy ealtri personaggi famosi rammi-
sero di avere parenti con deficit cognitivi.
Ci0 porto a una prima accettazione della
disabilita e,quindi,alla necessitadi moda-
lita di comunicazione diverse dal linguag-
gio orale. Le comunita di sordi anticiparo-
noquesto processodi legittimizzazione del
linguaggio dei segni, esigendo il diritto a
essere educati usando la loro lingua.

Secondo alcuni, gli studi sull'appren-
dimento di simboli grafici da parte degli
scimpanzé avrebbero aperto la strada alla
proposta di utilizzare simboli grafici per le
persone con grave deficit comunicativo e
motorio. Le maggiori capacita prognosti-
che rispetto a un utilizzo funzionale del
linguaggio orale hanno certamente contri-
buito a far cessa-
re gli accanimen-
ti terapeutici da
parte di logopedi-
sti e a giustificare
approcci diversi.
All'Ospedale Uni-
versitario di Jowa
City, dal 1964 al
1974, fu condotto
un primo pro-
gramma di CAA
rivolto a bambini
con paralisi ce-
rebrale infantile
(PCI). Intanto si
sviluppava l'idea
che la tecnologia
potesse aggirare la
disabilitacomuni-
cativa e venivano
usate macchine

dascrivere adattate per lacomunicazione.

Il primoausilio tecnologico specificata-
mente dedicato alla comunicazione ¢ sta-
to il Possum (Patient Operated Selection
Mechanism), finanziatodal Polio Research
Foundation e utilizzatp fino alla fine degli
anni 70.Soprattutto nel Nord Europa, ven-
nero sviluppati molti altri ausili accessibili
a chi aveva acquisito il codice alfabetico e
quindi poteva usarli non solo per scrivere
ma anche per la comunicazione faccia a
faccia. Molti pesavano fino a sette chilo-
grammi e certamente non erano di facile
utilizzo nella vita quotidiana.

Nel 1971 a Toronto, in Canada, Shirley
McNaughton avvio un progetto di ricerca
insieme a un gruppo di colleghi utilizzan-
doisimboli grafici che Charles Bliss aveva
creato con l'intento di farne un linguaggio
universale che eliminasse le incompren-
sioni tra i popoli e, quindi, le guerre. Tali
simboli, basati sul significato e non sulla
fonetica, mache permettevanol'espressio-
nediconcetti anche molto sofisticati, ven-
nero appresi con facilita da 15 ragazzi con

PCI, che presentavano problemi preva-
lentemente espressivi e non erano ancora
riusciti ad apprendere il codice alfabetico.
Irisultati furono entusiasmantieisimboli
Bliss vennero diffusi rapidamente in tutto
ilmondo. Per alcuni diloroil codice Bliss e
rimastoil modo principale di comunicare,
ma molti altri, facilitati da questp sistema
simbolico, hanno imparato a utilizzare il
codice alfabetico,anche grazie allo svilup-
podi sofisticati ausili tecnologici.

Il sistema grafico Blissymbolics € stato
il primo a essere diffuso in tutto il mondo.
Shirley McNaughton ha fondato un’or-
ganizzazione, il BCI (Blissymbolics Com-
munication Institute, successivamente
rinominato Blissymbolics Communica-
tion International),ancoraattivo e attual-
mente con sede in Svezia, che ha prodotto
una grande quantita di documenti, libri
e materiale d"uso, oltre ai primi software
conisimboli. Presso il BCI sono stati orga-
nizzati corsi di formazione frequentati da
centinaia di persone provenienti da tutto
il mondo. Per me, proprio la partecipazio-
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Paul Marshall, uno dei
pionieri nell’utilizzo e
nella diffusione della CAA



ne a un internato
presso il BCI é stata
la prima occasio-
ne di conoscen-

za, formazione e

illuminazione

sulla necessita di
affrontare in modo nuovo i
problemi dei bambini con difficolta co-
municative. I corsi non riguardavano solo
il sistema grafico Bliss, ma anche il suo
utilizzo pragmatico: non veniva proposto
soloun metodo, ma unapproccioall'inter-
nodel quale gli strumenti eisistemi grafici
trovavano una loro indicazione.

Per molti anni Blissymbolics ¢ stato il
principale sistema grafico utilizzato nel
mondo. Tuttavia, solo verso la fine degli
anni 70 un approccio funzionale per faci-
litare la comunicazione delle persone non
parlanti attraverso modalita non orali fu
finalmente considerato legittimo. Una
legge americana del 1975, che riconosceva
il dirittoall'educazione per tuttiibambini
con disabilita, e quindi il loro diritto a vi-
vere nella comunita, diede ulteriore forza
a questa corrente di pensiero riabilitativo.
Naturalmente continuavanoa esistere co-
loro che sostenevano che l'usodi modalita
diverse sarebbe andatoadetrimentodiun
possibile emergere del linguaggio orale.
Come gia detto, tale pregiudizio e ancora
presente non solo in molti
genitori ma anche in molti

zione anziché sulla forma dell’atto comu-
nicativo, e quindi il linguaggio comincio
aessere visto come un mezzo per raggiun-
gereil finedellacomunicazione.Le terapie
logopediche virarono quindi, soprattutto
all’estero, dall’obiettivo esclusivo di in-
staurare o ristabilire il linguaggio orale,
a quello di migliorare la comunicazione
con tutti i codici e le modalita possibili.
Fondamentale in proposito fu il contri-
buto di Franklin H. Silverman con il suo
libro La comunicazione per il privo di parola,
tradotto in italiano su iniziativa del prof.
Oskar Schindler che, primo in Italia, sot-
tolineava I'importanza di migliorare la
comunicazione di chi presentava carenza
o assenza di linguaggio orale attraverso
tutte le modalita possibili.

All'inizio degli anni 80 divennero sem-
pre piti frequenti i casi di persone che mi-
glioravano la qualita della loro vita grazie
a programmi di comunicazione. Questi,
pero, venivano ancora implementati
come ultima spiaggia, dopo il fallimento
delle tradizionali terapie del linguaggio.

Un altro fattore che ha contribuitoa far
si che questo approccio si strutturasse in
un campo clinico riconosciuto € stato la
creazione di numerosi sistemi di simbo-
li grafici che hanno seguito I'esempio del
Blissymbolics. Prendendo spunto dalle
sue caratteristiche, sono stati creati altri
sistemi simbolici, carat-
terizzati da diversi gradi

professionisti. diiconicita, per specifiche
Ricerche dello stesso esigenze e categorie di disa-
periodo nel campo della LA bilita della comunicazione.

linguistica e dello sviluppo
dellinguaggio nel bambino
aggiunsero nuovi stimoli a
questo approccio alla co-
municazione. I ricercatori
iniziarono a concentrarsi
maggiormente sulla fun-
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Questo campo di inter-
ventoemergeva sempre pitt
come un‘area specialistica;
inoltre, si pubblicavano li-
bri,articoli e testi,venivano
tenute relazioni a convegni
e conferenze, organizzati

corsi di formazione e attivate le prime ri-
cerche in campo clinico e tecnologico.

Nel 1980 e nel 1982, a Toronto, si tenne-
1o le prime due conferenze internazionali
sulla “comunicazione non orale”. Duran-
te quella del 1982 fu presa la decisione di
creare un'organizzazione espressamente
dedicata a questo campo clinico. Nel 1983,
25 professionisti provenienti da pochi Pa-
esidel mondo((tracuil’Ttalia,che hoavuto
l'onoredi rappresentare) fondaronoa New
Lansing,in Michigan, I'International So-
ciety for Augmentative and Alternative
Communication (ISAAC) e decisero di de-
finire I'area di interesse Augmentative and
Alternative Communication.

In questa sede si raccomando di utiliz-
zare il termine derivato dal verbo to aug-
ment, “aumentare”, in tutte le lingue in
cui cio fosse possibile. La parola “aumen-
tativo” doveva chiarire l'obiettivo dell'in-
tervento, cioe l'espansione e non la sosti-
tuzione del linguaggio orale e delle altre
modalita comunicative esistenti. Nei pro-
gettidi CAA,infatti,non viene mai escluso
l'aiuto nell’acquisizione (anche parziale)
della possibilita di esprimersi tramite il
linguaggio orale.

In quel periodo il personal computer
divenne una realta per le persone con di-
sabilita comunicative,come pure gli ausili
con uscita in voce sintetica o in stampa,
sempre pill piccoli e maneggevoli.

Questi progressi tecnologici sono stati
favoriti dalla cooperazione di professioni-
sti di Paesi diversi, provenienti da disci-
pline differenti. In quegli anni gli svilup-
pi in campo tecnologico erano quelli che
meglio sembravano connotare il campo
della CAA. Come spesso succede, pero, il
grande entusiasmo per la tecnologia porto
a considerare gli ausili come la soluzione
di tutti i problemi, e ci volle molto tempo
per capire che erano mezzi preziosi solo

Il vocabolario Bliss
tradotto in diverse lingue

Blissymbol
-: ; ordbog

se utilizzati per obiettivi precisi, all'inter-
no di un programma di comunicazione.
In quel periodo si svilupparono numero-
se ricerche che fornirono conoscenze e
teorie di base, contribuendo al riconosci-
mento scientifico del campo della CAA.T
temi emergenti delle ricerche, che hanno
motivatodibattiti e relazioni ai congressi,
hanno seguito via via diversi filoni. Ricor-
do studi su quali caratteristiche dei sim-
boli grafici facilitassero 'apprendimento
e lamemorizzazione degli stessi; dibattiti
sulla terminologia in CAA, ricerche e ar-
ticoli sull'argomento della “selezione del
vocabolario” e sulle modalita interattive
tra partner parlanti e non parlanti; studi
e relazioni che definivano la competenza
comunicativa in CAA, ricerche sul ruolo
dei simboli grafici nell'acquisizione della
“language” e nell'apprendimento della
letto-scrittura; analisi sul controllo dei
comportamenti problema tramite la CAA;
approfondimenti sulle tecniche di acce-
lerazione della comunicazione tramite
predizione lessicale; indagini sul grado di
comprensione del linguaggio sintetico;
articoli sull’applicazione della CAA in di-
verse condizioni di disabilita e su diver-
si modelli di valutazione e intervento in
CAA, fino alle piu recenti ricerche sulla
quantificazione dei risultati e sulla posi-
zione della CAATispettoalla pratica basata
sull'evidenza.
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Strumenti diversi
per bisogni e
situazioni diverse

1. Tabella con simboli PCS
(Picture Communication
Symbols)

2. Marika, quando
non viene compresa,
usa una tabella di parole

3-5. Ausili per
comunicare in ospedale
e tabella

per la terapia intensiva

6. Marcello e il

suo sistema di
comunicazione:
VOCA e tabella con
simboli Bliss

7-12. Ausili

di comunicazione

con uscita in voce

digitale e sintetica

13. Leonardo racconta

14. L'alfabeto
per comunicare tatuato
sul braccio

15. Michela inizia
a usare il puntatore
oculare

La CAA oggi

I cambiamenti avvenuti nel corso de-
glianni hanno determinato un’evoluzio-
ne nell’area della CAA, che oggi presenta
caratteristiche condivise dalla comunita
scientifica internazionale. Le principali
novita riguardano la puntualizzazione
degli obiettivi dell'intervento di CAA, le
categorie di persone a cui esso e destinato
e 'ampliamento dei tradizionali sistemi
di CAAchevannoancheal diladell'ogget-
to fisico; un sistema, per esempio, inclu-
delestrategie legate all'importante ruolo
che partner comunicativi e assistentialla
comunicazione svolgono nel supportare
la comunicazione stessa (Light,2012).

ISAAC International e ora presente
in 45 Paesi del mondo e comprende tra i
suoi membri anche persone che usanola
CAAelelorofamiglie. In 15 Paesi esiste un
chapter nazionale,come nel caso dell'Tta-
lia, dove nel 2002 ¢ nato ISAAC Italy.

1l giornale ufhiciale dell' TSAAC, “AAC:
Augmentative e Alternative Communica-
tion”,gioca un ruolo importante nel cam-
po della CAA: é stato infatti, e continua a
essere, unostrumento che nedocumenta
i mutamenti e ne supporta i progressi.

Se inizialmente i risultati degli inter-
venti di CAA venivano misurati valutan-
do 'ampiezza del vocabolario di simboli
e la lunghezza delle frasi prodotte, nel
tempo cisi e focalizzati sul miglioramen-
to della comunicazione funzionale, che
viene considerata non il fine dell’inter-
vento di CAA ma un mezzo per supportare
la partecipazione delle persone disabili, a
casa, a scuola e nellambiente di vita.

Il modello di partecipazione, ricono-
sciuto e condiviso dalla comunita scien-
tifica internazionale, guida ora i profes-
sionisti del campo nella valutazione e
nell'intervento in CAA (Beukelman &
Mirenda, 2013). Il modello prevede I'a-
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Lintervento

di CAA deve cercare

di abbattere le barriere
cheriguardano
la persona disabile
eil suo ambiente
divita, per migliorarne
il livello
di partecipazionein
attivita significative

della vita di ogni giorno

nalisi dei bisogni comunicativi nelle di-
verse situazioni di vita, I'identificazione
delle barriere relative all’ambiente e ai
partner e di quelle che riguardano la per-
sona disabile. L'intervento deve cercare
di abbattere queste barriere e migliora-
re il livello di partecipazione nei diversi
contesti. La valutazione finale di un in-
tervento di CAA consiste quindi nel ve-
rificare il livello di miglioramento della
partecipazione in attivita significative
nella vita di ogni giorno.

IInumero e le categorie di persone che
possono trarre beneficio da un interven-
to di CAA sono aumentati nel tempo. Lo
sviluppo della medicina ha permesso
la sopravvivenza di un numero sempre
maggiore di bambini che nascono con
una disabilita di sviluppo e di bambini
e adulti con disabilita acquisita che non
presentano intenzionalita e capacita
simbolica, non sono consci dell’effetto
dei loro comportamenti sullambiente e
dipendono per la maggior parte dei loro
bisogni dallinterpretazione dei partner.
Indipendentemente dall’eta e dalla con-
dizione clinica, se sostenute da partner
competenti, queste persone possono
apprendere come avere un ruolo attivo
e come influenzare attraverso la comu-
nicazione (e non attraverso modalita




disadattive) il loro ambiente di vita. Vi-
vendo I'impatto dei loro comportamenti
sull’ambiente sperimentanoil potere eil
significato della comunicazione. L'inter-
vento da mettere in atto viene chiamato
intervento di comunicazione iniziale e si
proponedi cercare di porre le basi per una
comunicazione intenzionale e simbolica.
Lintervento di comunicazione iniziale
non dipende da strumenti e ausili sofisti-
cati e neppure consiste nell'insegnare a
scambiare simboli o nel disseminarli per
tutta la casa. E legato piuttosto alla capa-
cita dei partner di creare opportunita per
I'interazione, bisogni per richieste e com-
menti, e di interpretare e rispondere in
modo comunicativo, coerente e costante
ai comportamenti non intenzionali.

E documentato un aumento delle dia-
gnosi di disturbo dello spettro autistico, e
le persone affette in molti casi non svi-
luppano un linguaggio funzionale. E nota
la loro maggiore facilita a processare un
linguaggio visivo rispetto a uno di tipo
verbale. Per loro e indicato un impiego

sistematicodiim-

. . . magini e simboli,

Se lpﬂZlentl usati dall'interlo-
cutore come in-

hanno aC'CBSS'O put aumentativi
alla comunicazione per sostenere, fa-
. . vorire e anticipare
ricevono minore la comprensione
Seduzione di cio che si chie-

. / de e di cid che av-
Spmnlmtanﬂ viene. La disponi-

un maggior controllo
della situazione,
tollerano meglio
il ricovero evengono
dimessi piuvelocemente

bilita e 'impiego
metodico di sim-
boli e immagini
permette al bam-
binodi esprimersi
e cio, insieme alla
possibilita di ca-
pire, contribuisce
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Dove c’e Sara, c'e
anche la sua tabella

in modosignificativoa ridurrei problemi
di comportamento che vengono messiin
atto perché costituisconoil solomodo per
comunicare.

L'aumento dell’aspettativa di vita del-
la popolazione in generale fa crescere
il numero di persone che acquisiscono
disabilita sensoriali, motorie, cognitive
e del linguaggio, e possono trarre bene-
ficio da interventi di CAA. Una maggiore
consapevolezza e accettazione della CAA
ha mostrato benefici anche in queste
nuove categorie di persone con disabili-
ta acquisite; tra queste, pazienti con esi-
ti di tumori, traumi cranici e midollari,
colpiti daictus,affetti da sclerosi laterale
amiotrofica (SLA), sclerosi multipla, afa-
sia primaria progressiva, Alzheimer e
demenza, oppure ricoverati in ospedale
e in terapia intensiva, che possono spe-
rimentare anche solo temporaneamente
difficolta di comunicazione.

Le persone impossibilitatea comunica-
reacausa di interventi medici o chirurgici
vivono una situazione definita “vulnera-
bilita della comunicazione”, che puo cau-
sare scarsa adesione alle terapie e gravi
complicanze mediche dovute al nonrico-
noscimento di eventi sentinella. Al con-
trario, ricerche hanno dimostrato che se i
pazienti hannoaccessoallacomunicazio-
ne ricevono minore sedazione, sperimen-
tano un maggior controllo della situazio-
ne, tollerano meglio il ricovero e vengono
dimessi piu velocemente (Costello et al.,
2010). Eppure, la disponibilita di semplici
strumenti e di strategie per migliorare la
comunicazione per lo pitt non viene sfrut-
tata,se non addirittura ignorata.

Fino a pochi anni fa, I'intervento di
CAA si focalizzava principalmente sulla
facilitazione degli scambi delle persone
non parlanti nella comunicazione faccia
a faccia e in quella scritta.




“La tabella
elavoce
di mio figlio”
ha detto una madre.

e sono tuttora, lo
strumento piu utilizzato nei progetti di
CAA soprattutto con i bambini.

Esistono numerosi set e sistemi sim-
bolici, che devono essere conosciuti per
scegliere quello con i requisiti pit adat-
ti a ogni persona. Anche la dimensione
dei simboli, la loro collocazione sulla ta-
bella, forma e dimensione della tabella
stessa devono tenere conto delle carat-
teristiche fisiche, sensoriali, di mobilita
e di autonomia del bambino. La tabella
inizia con uno o due simboli e viene am-
pliata insieme al bambino all'interno di
interazioni significative, perché questi
possa immediatamente richiedere cose
o persone che non sono presenti, fare do-
mande, raccontare, commentare. Dalla
scelta del vocabolario dipende I'uso op-
pure I'abbandono della tabella. I simboli
scelti devono riflettere i reali bisogni del
bambino e non,come spesso succede, es-
sere la proiezione di quello che genitori,
insegnanti e terapisti vorrebbero che lui
dicesse. “La tabella é la voce di mio figlio”
ha detto una madre. E infatti chi ne vive
l'utilita non I'abbandona mai.

Da qualche anno, con I'avvento delle
nuove tecnologie, in aggiunta alla co-
municazione faccia a faccia ci si pone l'o-
biettivo di promuovere quella a distanza
attraverso i dispositivi mobili e i social
media, allargando in questo modo la rete
discambi tra le persone.

L'utilizzo dei tablet si & inserito a sup-
porto di questo obiettivo, portando la co-
municazione aumentativa all'attenzione
dei media, e molti genitori li richiedono
con la speranza di scardinare lo stigma

22

’ ’ ’ Le tabelle e i li- sociale legato a tabelle o ausili dedicati.

E lnf atti Chl ne bri di comunica- La spinta mediatica ha portato gli store
vive lutilita non zione con fotogra-  online ad arricchirsi di numerose app di
’ . fie,simboli, lettere comunicazione, che nella mente di svi-
l ubbandoml mai eparolesonostate, luppatori e ricercatori dovrebbero essere

accessibili anche a persone disabili con
minima iniziativa e intenzionalita comu-
nicativa. La facilita d'uso di questi stru-
menti e la loro potenzialita in termini di
contenuti visivi hanno portato i tablet a
essere desiderati da molti genitori come
oggetto di comunicazione solo perché
i loro figli ne sono attirati, li utilizzano
come gioco e riescono ad accedere aivideo
oalle canzoni preferite. I tablet sono stati
idealizzati come contenitori di comuni-
cazione,oggetti unici all'interno dei quali
poter trasferire ogni strumento comuni-
cativo,come la tabella di comunicazione,
le tabelle a tema e gli ausili con uscita in
voce. Nella nostra esperienza clinica ab-
biamo sempre dovuto ridimensionare
queste aspettative e riportare 1'uso dei
tablet a una loro possibile integrazione
con altri strumenti, ma non a una sosti-
tuzione. Per esempio, un ragazzo che fre-
quenta il centro, affetto da una sindrome
genetica e con una disabilita cognitiva e
comunicativa severa, usa la tabella di co-
municazione per “parlare” e un’app per
raccontare e condividere, tramite imma-
ginievideo, le proprie esperienze, proprio
come fanno molti di noi utilizzando app
di messaggistica. Uno degli aspetti fonda-
mentali di questi strumenti e la necessita
di essere personalizzati per potersi adat-
tare alle esigenze specifiche di ogni bam-
bino; un’app che si dimostra efficace nel
supportare la funzione comunicativa di
un bambino, infatti, puo nonrivelarsi tale
per un altro. E importante fare in modo
che questa consapevolezza venga appli-
cata ai tablet e alle loro app, per evitare
delusioni e frustrazioni. Gia nel 2012, Beu-
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kelman ci metteva in guardia su questo
fatto,sottolineando chela tecnologia deve
mitigare la disabilita, non esacerbarla.

Anche il puntatore oculare é recen-
temente entrato nella cerchia di stru-
menti di CAA ad alta tecnologia e ad alto
“fascino”. Inizialmente veniva utilizzato
soltanto con determinate tipologie di
utenti, per lo pit adulti, con gravi com-
promissioni motorie ma buone capacita
cognitive; 0ggi, invece, viene sperimen-
tato anche con bambini che hanno disa-
bilita motorie e cognitive. Oltre a offrirsi
come strumento di comunicazione al-
fabetica e/o simbolica, il puntatore ocu-
lare mette a disposizione una varieta di
software di gioco e intrattenimento che
consentono al bambino di sperimentare
autonomamente funzioni che altrimenti
gli sarebbero precluse. Essere in grado di
far succedere qualcosa con gli occhi su
uno schermo, come attivare il video del
proprio cantante preferito, nel progetto
di CAA diventa per il bambino un'oppor-
tunita di comunicazione.

Lattrazione e l'interesse che da sempre
gli strumenti tecnologici hanno esercita-
to su chi cerca soluzioni per permettere
a chi non parla di comunicare sono ben
noti, e in un certo senso hanno contribu-
ito alla diffusione del campo della CAA.
Meno conosciute sono invece le numero-
sevoci che raccomandanodi considerare
gli strumenti come un mezzo per comu-
nicare (e quindi per partecipare) e non
come loscopoeil fine del progettodi CAA.
Agli strumenti viene spesso attribuitoun
potere magico. Negli anni '80 e "90 si pre-
scriveva il computer (a quei tempi anco-
ra non portatile) per la comunicazione di
persone che non erano in grado di utiliz-
zareil codice alfabetico solo perché riusci-
vano a schiacciare il tasto di una tastiera
modificata o ad accedere a un display con
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uno o due sensori. Successivamente si
consigliavano ausili con uscita in voce, i
VOCA 0 SGDs (Voice Output Communi-
cation Aid: Speech Generating Devices),
a volte anche molto costosi; la maggior
parte di essi non ¢ mai stata utilizzata e
molte famiglie riferiscono di averli anco-
ra nuovi nelle loro confezioni.

Negli ultimi tempi gli ausili in voce
sono stati sostituiti, come gia detto, dai
tablet. Tutti questi strumenti tecnologici,
pero, non sono mai stati in grado di au-
mentare lacomunicazione di persone con
complessi bisogni comunicativi gqualora
non siano stati inseriti in un progetto di
CAA personalizzato che ne sostenga I'uso
funzionale nella vita quotidiana. Come si
suol dire, non basta un pianoforte per di-
ventare Beethoven.

In molte realta italiane, 'enfasi data
agli strumenti tecnologici si é riversata
e trasferita sugli strumenti “poveri” del-
la CAA. Simboli e tabelle hanno assunto
un ruolo dominante in molti progetti di
CAA con uno spostamento sull'apprendi-
mento dei simboli, sul loro disseminarli
nellambiente e sul mostrarli nelle pagine
dei libri durantela lettura.Tutto cio senza
un sostegno e un vero lavoro, da parte di
chi conduce un progetto di CAA, sull’ac-
quisizione di una competenza linguisti-
ca e sociale, e senza la collaborazione con
partner comunicativi. I simboli sono fa-
cilmente reperibili in internet, cosi come
molte tabelle preconfezionate possono
essere scaricate da blog non professionali.
Molti di questi blog riportano esperienze
di materiale simbolico facilmente ripro-
ducibile o suggeriscono 'uso di software
di tabelle e di testi. Questo induce molte
famiglie, ma anche insegnanti ed educa-
tori, a iniziare autonomamente un pro-
getto di CAA copiando gli esempi che tro-
vano sul web, nella speranza di rendere

“Su dieci cose che mi spiegavano ne capivo forse
una per non dire mezza. Continuavo aripetere:
si, si, certo, certo,ma quando uscivo dalla stanza
la mia testa eravuota. Poi a forza di ripetermi
le stesse cose ho cominciato a capire, ma soprattutto
avivere questo modo di comunicare,
perché e vero che si impara, ma soprattutto sivive”
(Giulia valoncini all'inizio del percorso di CAA)

veloce un processo che richiede tempo e
di poter affrontare con una semplice ri-
cetta bisogni comunicativi complessi.

Molti genitori, quando ripercorrono la
loro esperienza con la CAA, riferiscono di
avere compreso i suggerimenti solo dopo
molto tempo di condivisione in seduta e
dopo aver visto come i simboli vengono
proposti durante I'interazione. Dicono
che solo vedendo hanno capito che bi-
sogna evitare di “insegnare” a lungo ad
associare il simbolo al suo referente e di
verificarne continuamente il riconosci-
mento; hanno compreso invece di dover
farvivereil significato del simboloal pro-
prio bambino attraverso la gratificazione
chericeve dal poter farerichieste, attuare
scelte e autodeterminarsi.

E estremamente diffusa la consuetu-
dine di “etichettare”, cioé di dissemina-
re simboli sugli oggetti e negli ambienti
della casa; di fare strisce di simboli per
comporre frasi; di leggere,a bambini che
spesso non mostrano il minimo interesse
per i contenuti proposti, libri in simboli,
obbligandoli a indicare con il dito il sim-
bolo sulla pagina (abbiamo visto molti di
loroindicare a casoun puntodella pagina
per accontentare I'adulto). Le strategie di
etichettatura, le strisce e i libri in simboli
hanno un senso per specifici obiettivi che
spesso non sono chiari in chi poi li pro-
pone ai bambini, e che purtroppo creano
I'illusione di fare “CAA”.

Il presupposto alla base di queste pra-
tiche e che I'esposizione massiccia a sim-

boli, strisce con frasi in simboli e testi in
simboli di per sé faciliti 'apprendimento
della lingua e dei significati, facendo il
paragone con apprendimento del lin-
guaggio dei bambini a sviluppo tipico.
Si pensa, assurdamente, che se il bam-
bino a sviluppo tipico impara la lingua e
a parlare perché si trova immerso in un
mondo di parole, cosi un bambino disa-
bileimmerso in un mondo di simboli im-
parera a usare la CAA. In realta, non ¢ la
sola esposizione a facilitare il linguaggio
nel bambino, ma il costante riferimento
al significato durante interazioni signifi-
cative. L'esposizione ai simboli presenti
solo nellambiente non necessariamente
sostiene la costruzione di un significato
condiviso e contestuale all’esperienza.
Infine, non ¢ CAA condurre l'interven-
to con il solo bambino nella stanza senza
estenderlo sempre e fin dall’inizio ai ge-
nitori e ai partner piu significativi, che
devono percio partecipare alle sedute o
comungque osservare come stare, come
agire, come relazionarsi e soprattutto
come introdurre e utilizzare le strategie
e gli strumenti di CAA. Insomma, non e
CAA proporre strumenti semplici e tec-
nologici senza trasmetterne e prevederne
"'uso funzionale nella vita di ogni giorno.

Le nuove sfide

Se guardiamo al passato e a tutto quello
che e successo nel campo della CAA in un
tempo relativamente breve, non possiamo
non provare riconoscenza per tutti coloro
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L'articolo 24 della
Convenzione Onu

sui diritti delle
persone con disabilita

che vi hanno contribuito. Le persone con
complessi bisogni comunicativi (CBC) e
le loro famiglie che hanno avuto fiducia
in questo approccio e si sono impegnate
in un compito non facile, in aggiunta alle
fatiche che la loro vita gia comportava. I
professionisti che hannoaccolto con entu-
siasmo questa nuova area clinica, perché
convinti della necessita di dare una voce e
una vita diversa a bambini e adulti che si
rivolgevanoa loro, e che spesso si sono for-
mati senza alcun supporto, se non addir-
tittura ostacolati (almeno in Italia) dagli
enti per cui lavoravano.Q uanti hannostu-
diatoesviluppato gli strumenti eiricerca-
tori (purtroppo pochi in Italia, ma molti
all’'estero) che hanno iniziato a costruire
le basi scientifiche destinate a guidare la
pratica clinica. Infine, non va dimentica-
tol'importante contributodi ISAAC,come
organizzazione sia internazionale sia na-
zionale, che nell'adempimento della sua
missione promuove la migliore comunica-
zione possibile per persone con complessi
bisogni comunicativi.

Il compito di tutti loro, pero, non € an-
cora terminato. Ognuno di noi dovrebbe
sentire la responsabilita personale e so-
cialedi contribuirea eliminare le barriere
che le persone con disabilita comunica-
tiva incontrano ogni giorno nella comu-
nita in cui vivono. In questo impegno

ISTRUZIONE, comma 3A

“Gli Stati Parti adotteranno misure appropriate,

e specialmente miranti ad agevolare Papprendimento
del Braille, della scrittura alternativa, di modalita,
mezzi, forme e sistemi di comunicazione

alternativi e migliorativi (aumentativi), di abilita
all'orientamento e alla mobilita e a facilitare

il sostegno tra pari e il mentoring.”

(Assemblea Generale dell’Onu, 13 dicembre 2006)
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ci sostiene il riconoscimento da parte
dell’lOMS della disabilita comunicativa
come una delle barriere sociali da affron-
tare, e 'articolo 24 della convenzione ONU
che sancisce il diritto, per i disabili, a fru-
ire di forme e sistemi di comunicazione
aumentativi e alternativi.

La collaborazione con i familiari, gli
insegnanti e gli educatori di bambini con
complessi bisogni comunicativifa,e deve
far parte, di ogni intervento di CAA, per
generalizzare le abilita acquisite e gli stru-
menti di CAA e favorire la partecipazione
nei principali ambienti di vita.

Sesi focalizza l'obiettivo dell'intervento
sul miglioramento della partecipazione,
e chiaro che I'intervento stesso deve an-
dare al di la della persona disabile, di chi
vive con lei, di chi la assiste e la supporta,
cercando di incidere sull'intera societa.
Molti degli individui che la compongo-
no non ha alcuna consapevolezza di cio
che sperimenta ogni giorno chi non ri-
esce a comunicare quando si avventura
al di fuori della cerchia di chi lo conosce.
La maggior parte delle realta che fanno
parte dellambiente di vita della persona
disabile non accoglie modalita comunica-
tive diverse dalla parola. E quindi neces-
sario creare una diffusa consapevolezza
della disabilita comunicativa e delle sue
drammatiche conseguenze per le per-
sone che ne sono affette, e contempora-
neamente diffondere la CAA e ribadire i
principi fondamentali che ne devono gui-
darel'intervento. Questa consapevolezza,
putroppo, manca: chinon parla non vie-
ne considerato se si reca in un negozio, a
teatro, in un grande magazzino, in ospe-
dale e persino in un’aula di giustizia. Un
conoscente,adulto in carrozzina per esiti
di paralisi cerebrale infantile, e con un
linguaggio orale difficilmente compren-
sibile, laureato, sposato e con un'occupa-

zione stabile, racconta che la
commessa di un negozio in
cui e entrato per acquistare
delle scarpe, accompagnato
dalla moglie, ha salutato solo
lei,domandandol che cosa de-
siderasseil “bambino”.Ma chi
non si esprime a parole non e
un bambino: € un adulto, che deve poter
comunicare e prendere decisioni.

Tutti noi dobbiamo diffondere la cul-
tura del diritto alla comunicazione e la
consapevolezza delle barriere che incon-
tra chi non riesce a comunicare. L'igno-
ranza in materia e il primo ostacolo da
abbattere, un problema politico e cultu-
rale che investe anche noi clinici della
CAA e chiopera nel campo della disabili-
ta. Contemporaneamente é indispensa-
bile che l'attitudine verso le persone con
disabilita e il modo in cui interagiamo
con loro si modifichino e non costitui-
scano una barriera alla comunicazione
e quindi alla loro vita sociale. Dobbiamo
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