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You?

• Who are you?
• What brings you here?
• Have you heard about the NJC before?
• Are you familiar with the Communication Bill 
of Rights?  

• Have you used the NJC web site before?  
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Communication:  Everybody does it!

https://www.youtube.com/watch?v=_JmA2ClUvUY
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But What if You Couldn’t?
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Think About It

"If you want to know what it is like to be unable to 
speak, there is a way. Go to a party and don't talk. 
Play mute. Use your hands if you wish but don't use 
paper and pencil. Paper and pencil are not always 
handy for a mute person. Here is what you will find: 
people talking; talking behind, beside, around, over 
under and through, and even for you. But never 

with you. You are ignored until finally you feel like a 
piece of furniture." Rick Creech 

(Musselwhite & St. Louis, 1988, p. 104)
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I Hate Potatoes!

"I know what it is like to be fed potatoes all my life. 
After all, potatoes are such good basic food for 

everyday, easy to fix in many different ways. I hate 
potatoes! But then, who knew that but me? I know 
what it is like to be dressed in reds and blues when 
my favorite colors are mint greens, lemon yellows, 

and pinks. I mean can you really imagine?" 

Sara Brothers

“Sara’s Story” Keyhole Communique 3(3), May 1989
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Purpose of Today’s Presentation

• Understand the mission of the National Joint 
Committee on Communication Needs of Persons 
with Severe Disabilities (NJC).

• Understand the role that occupational therapists 
fulfill on the NJC. 

• Identify ways that knowledge about the NJC can be 
used and applied in clinical practice and academia.

• Identify ways that occupational therapy 
practitioners can contribute to the mission and 
work of the NJC.
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The Communication Bill of Rights

A Shared Responsibility
All people with a disability of any extent or 
severity have a basic right to affect, through 
communication, the conditions of their 
existence. 

http://www.cbc.ca/news/technology/app‐gives‐voice‐to‐people‐with‐disabilities‐1.1246180



9

Specific Rights

Beyond this general 
right, a number of 
specific 
communication 
rights should be 
ensured in all daily 
interactions and 
interventions 
involving persons 
who have severe 
disabilities. 
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Fundamental Rights:

To participate fully in communication 
interactions, each person has these fundamental 
communication rights: 
The right to interact socially, maintain social 
closeness, and build relationships
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The Right to Interact Socially…

• Social skills: specific abilities or behaviors required to 
perform social tasks competently (McFall, 1982)

• Social competence: ability to perform as expected on 
age‐specific social tasks across social situations
(Lim and Roger, 2008)

• Social well‐being: ability to demonstrate empathy,
affection, and intimacy and maintaining caring 
relationships (AOTA, 2010).
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Social Participation

• “Organized patterns of behavior that are 
characteristic and expected of an individual or a 
given position within a social system.” (Mosey, 1996).

• Very often, the ability to fully participate in a social 
system is dependent on the ability to use these 
organized patterns of behavior appropriately.

• This may be through speech,  
movement, postures, use of  
devices or other forms of support 
to enable participation.
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Communication Influences Participation

• “Social skills often determine the quality of 
interaction with others.”  (Yun & Richardson, 
2013)

• “Within the school context, the occupational 
therapy practitioner provides services and 
supports to foster development of 
communication skills, management of sensory 
needs and social skills, and facilitates adherence 
to rules, self regulation, and interaction with 
peers and adults.” (AOTA, 2011)



14

Fundamental Rights

The right to access interventions and supports 
that improve communication
The Occupational Therapy Practice Framework: Domain 
and Process: Domain and Process
Communication and social skills are “actions or 
behaviors a person uses to communicate and interact 
with others in an interactive environment” (Fisher, 
2006). 
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“Augmentative Communication is often provided 
through Speech Generating Devices (SGDs). A wide 
variety of product options are available, yet all 
require the client to access the device itself. Access 
methods include direct, switch, mouse, eye gaze 
and more.”

Webinar description: Speech Generating Devices: 
Determining Access
Michelle Lange, OTR/L, ABDA, ATP/SMS

OT Needed Here?



16

Why OT?

The Role of Occupational Therapy in Providing Assistive 
Technology Devices and Services

Occupational therapy practitioners’ understanding of 
occupational needs and performance, coupled with their 
skills in activity analysis and focus on achieving client 
goals, strongly support the use of diverse types of 
assistive technology within models of best practice. That 
perspective helps identify and integrate desired features 
of assistive technology solutions, as well as address 
potential barriers to integrating assistive technology into 
the client’s daily routines. 

Developed by Beth Goodrich, OTR, ATP, PhD, and Eileen Garza, OTR, 
ATP/SMS, PhD, for the American Occupational Therapy Association. 
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OT and Assistive Technology

For 100 years, technology has been embedded as a 
consistent part of occupational therapy. For the 
next 100 years, as technology advances, 
occupational therapy practitioners and 
occupational scientists will deepen their 
understanding of how technology and occupation 
intertwine.

Roger O. Smith, OT, FAOTA
Eleanor Clarke Slagle Lecture 
Technology and Occupation: 
Past 100, Present, and Next 100 Years
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NJC Purpose

Advocate for individuals with significant 
communication support needs resulting from 
intellectual disability, that may coexist with 
autism, sensory and/or motor limitation.
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NJC History

• Formed in 1986 by ASHA and TASH
• First guidelines with Communication Bill of 
Rights in 1992

• Celebrated 30th Anniversary in 2016
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NJC Focus

• Research 
• Policy
• Practice
• Education
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NJC Member Organizations

American Association on Intellectual and Developmental 
Disabilities (AAIDD)
American Occupational Therapy Association (AOTA)
American Physical Therapy Association (APTA)
American Speech‐Language‐Hearing Association (ASHA)
Association of Assistive Technology Act Programs (ATAP)
Council for Exceptional Children/Division for 
Communicative Disabilities and Deafness (CEC/DCDD)
TASH
United States Society for Augmentative and Alternative 
Communication (USSAAC)



22

NJC Representatives

• AAIDD
Mary Ann Romski, PhD, CCC‐SLP
Georgia State University 
Atlanta, GA

• AOTA 
Barbara E. Chandler, PhD, OTR/L, FAOTA
Therapeutic Services and Design
Winchester, VA 

Judith Schoonover, MEd, OTR/L, ATP, FAOTA
Loudoun County Public Schools 
Ashburn, VA

• APTA
Lorraine Sylvester, PT, PhD
University of Oklahoma 
Oklahoma City, OK 
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NJC Representatives

• APTA
Mari Therrien, PT, DSc, PCS
Private Practice
Tallahassee, FL

• ASHA
Bill T. Ogletree, PhD, CCC‐SLP,
ASHA Fellow 
(Committee Chair)
Western Carolina University
Cullowhee, NC

• ASHA 
Amy S. Goldman, MA, CCC‐SLP
National Assistive Technology 
Act Technical Assistance and 
Training Center (AT3)
Philadelphia, PA

Diane Paul, PhD, CCC‐SLP, CAE
ASHA Fellow 
(Ex Officio); ASHA Staff
American Speech‐Language‐
Hearing Association 
Rockville, MD 
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NJC Representatives

• ATAP
Beth Mineo, PhD, CCC‐SLP
University of Delaware 
Newark, Delaware 

• CEC/DCDD 
Susan Bruce, PhD 
Boston College
Chestnut Hill, MA

• USSAAC 
Rose A. Sevcik, PhD,
ASHA Fellow 
Georgia State University
Atlanta, GA 

• TASH
Karen Erickson, PhD
University of North Carolina
Chapel Hill, NC

Ellin Siegel, PhD 
University of Nebraska‐
Lincoln 
Lincoln, NE 

Past members contributing to 
2015‐16 activities:  
• Krista Wilkinson
• Nancy Brady
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Obviously Interdisciplinary!

Judith Schoonover, AOTA; Amy Goldman, ASHA; 
Karen Erickson, TASH; Beth Mineo, ATAP
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AOTA’s History with the NJC

“The level of interpersonal, 
interdisciplinary, and interagency 
cooperation required to create 
such facilitating and enabling 
communication environments 
and to meet personnel needs 
may seem, at first, to present 
overwhelming logistical 
obstacles. However, without such 
a commitment, there can be no 
true quality of life for persons 
with severe disabilities. This is a 
challenge worthy of our best 
efforts.”

1992
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Thank you, Jane Davis Rourk

As a member of the NJC in 
2004, developed a set of 
frequently asked questions 
for consumers/parents and 
professionals related to 
communication services 
and supports for persons 
with severe disabilities 
(available on the NJC 
website).
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Updated
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NJC Guidance
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New book from Brookes Publishing
• Prelinguistic communication Interventions
• Challenging behavior and communicative 

alternatives
• Interventions for children who are 

deafblind
• Augmented language interventions
• Parents as partners in communication 

intervention
• Role of cultural, ethnic, and linguistic 

differences
• Targeted and phenotypic communication 

interventions for children with Down 
syndrome or ASD

• Research study design issues (sample size, 
randomized controlled trials, and 
integrating single‐case and group designs)

• Assessment and measurement of 
communication and language skills
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Conference and Edited Volume

• Research Conference (6/2011) funded by the National Institute on 
Deafness and Other Communicative Disorders (NIDCD). 

• Resulted in an interdisciplinary book 
– contributions from more than 30 scholars from diverse fields
– effectiveness of today’s communication interventions, 
– synthesizes evidence from current studies, and 
– Identifies urgent research directions for the future. 

• Chapters give readers a brief summary of research studies on a 
key intervention topic, insights on research design and 
measurement challenges, thoughts on future advances, and real‐
world clinical and educational recommendations. 



• June 11 – 23, 2014
• People with severe disabilities face complex 
communication issues, which are best met with 
integrated, collaborative services.

• Online conference geared toward the development of 
team‐based services that lead to the greatest and 
most socially valid therapeutic gains for individuals 
with severe disabilities.



33

More on Interprofessional Services

• In  2014‐15, the American Journal on Speech 
Language Pathology contacted the NJC 
regarding its interest in dedicating a clinical 
forum issue to the topic of interprofessional 
practice and severe disabilities

• The issue is slated for publication in 2017 –
look for it!
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E‐Modules 

• Support stakeholders who wish to promote 
communication with people with severe 
disabilities

• Based on the Dynamic Learning Maps 
Consortium with support from a grant from 
the US Department of Education, Office of 
Special Education Programs

http://dlmpd.com/beginning‐communicators/
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E‐Modules

• Focus on people (all ages) with IDD with severe 
disabilities and their communication partners

• New opportunity to access assessment and 
intervention content:

 Non‐symbolic communicators
 Emergent symbolic communicators
 Symbolic communicators
 Literacy
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E‐Modules:  Components

• Narrated, online, on‐demand via NJC web site
• Includes video examples
• Access materials to facilitate or deliver the 
training yourself:
– PowerPoint
– Transcript
– Movie files
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NJC Myths Project

• The NJC is spearheading a new initiative to address 
myths about communication and adults with severe 
disabilities.

• For adults with IDD who do not speak, the literature 
recommends that interventions include AAC to improve 
communication and interactions with others (Snell, 
Brady, McLean, Ogletree, Siegel, Sylvester, et al., 2010).  

• Some adults with IDD exhibit limited functional speech 
and are often overlooked as candidates for AAC 
interventions because they do have some speech 
abilities.



38

Myths (continued)

• The perception is that they are too old to improve their 
language and communication skills (Cheslock, Barton‐
Hulsey, Romski, & Sevcik, 2008).  

• In truth, many adults with severe disabilities have been 
denied access to appropriate communication supports 
and services limiting the possibility of the development 
of new skills.

• Because recent research supports that communication 
interventions have been effective with this population 
regardless of age, these services must be available 
across the lifespan (Sevcik & Romski, 2016).
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1998

A tool guiding teams in assessing their own practices in 
supporting those with complex communication 
needs…

Birth of a New Tool?
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1998

Quality 
Indicators

What’s new?
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Your thoughts?
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MYAPE

McLean Yoder Award for Professional Excellence 
(MYAPE) Exemplifying high quality professional 
service to individuals with severe disabilities
• Named after Drs. James McLean and David Yoder, 

preeminent research scientists in the area of 
communication and intellectual impairment.

• Judged according to the NJC’s published quality 
indicators specific to communication assessment, goal 
setting, and program implementation.

• Next deadline:  May 31, 2017
• Application available at www.asha.org/njc
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NEW NJC Website

http://asha.org/njc 
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Topic Areas

Accessing Services
• Relation of Age to Service Eligibility
• Relation of Developmental Skills to Service 
Eligibility

• Decision Making in Termination of Services
• Funding for Services
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Topic Areas: Drilling Down

Accessing Services
Relation of Age to Service Eligibility
On This Page
• Services in Birth‐to‐3
• Services to the School‐Age Population
• Services to Adults
Return to the NJC Topic List
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Eligibility

Services in Birth‐to‐3
• Increasingly, service provision occurs well before 2 years of age. 
• For individuals with the most significant disabilities, the need for 

some type of communication services is usually evident before the 
child's second birthday. 

• Those involved in care for these individuals should conduct a 
comprehensive, interdisciplinary assessment of the child's 
receptive and expressive communication skills, as well as related 
areas of cognitive and social development, use valid and reliable 
assessment instruments—including those designed for general use 
with infants and toddlers or for specific use with children with 
severe disabilities, and provide information that can be used to 
design an appropriate, individualized intervention plan for the child 
and family.
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Services Birth‐to‐3

Communication services 
should be started as soon 
as a communication delay 
or disorder is diagnosed. A 
professional evaluation 
can determine if a child is 
developing appropriately. 
If not, an intervention 
program can be designed 
to help the child develop 
age‐appropriate or 
functional skills.
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Topic Areas
Intervention Issues and Practices
• Applied Behavior Analysis 

and Communication 
Services

• Assessment and Teaming
• Augmentative and 

Alternative Communication
• Challenging Behavior as 

Communication
• Definition of 

Communication and 
Appropriate Targets

• Evidence‐Based Practice

• Inclusion and Interactions 
With Friends Without 
Disabilities

• Intervention With Special 
Populations

• Literacy in Individuals with 
Severe Disabilities

• Service With Culturally 
Diverse Individuals

• Transitions/Generalization 
of Skill

• Types of Service
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Topic Area

Literacy in Individuals with Severe Disabilities: 
A variety of research and development efforts over 
the past two decades confirms that individuals with 
the most significant disabilities can learn to read 
and write.
• Emergent Literacy
• Reading and Writing
• Assessing Literacy
• Literacy Instruction



50

Literacy and OT

With almost 25% of occupational 
therapists working in early intervention 
and school settings (AOTA, 2015), their 
role of facilitating literacy (e.g., reading, 
writing, speaking and listening) is 
critical. Occupational therapy 
practitioners support the development 
and growth of literacy at the system, 
home or school, and individual levels.
The occupations of literacy: Occupational therapy’s 
role
Gloria Frolek Clark PHD, OTR/L, SCSS, BCP, FAOTA
Journal of Occupational Therapy, Schools, & Early 
Intervention
Volume 9, 2016 ‐ Issue 1: Focus On: Pre‐Literacy and 
Literacy
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Other Activities of the NJC

• Presentations at national conferences (ATIA, 
ASHA, AOTA, CEC for example)

• Advocacy
• Social Media
• Scholarship:  McLean Yoder Schiefelbusch 
Fund
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Join the Network

The purpose of the NJC Network is to build a 
network of researchers, clinicians, and other 
professionals who are interested and engaged in 
work addressing the communication needs of 
persons with severe disabilities in order to 
broaden and continue the work of the NJC.

http://bit.do/b8446
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Members will: 

• Promote the Communication Bill of Rights
• Support development of online instructional models 
supporting evidence based practice

• Gather success stories from the field
• Share challenges and concerns
• Contribute to the development of a data 
clearinghouse
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Benefits of Joining the Network

• Interact with leaders in the field
• Impact policy
• Help set priorities at the national level
• Enhance your professional network
• Receive early access to NJC resources
• Increase potential for future 
membership on the NJC
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Why AOTA should have a place at the 
table?

Occupational engagement is an important 
aspect of daily life.  Individuals whose 
circumstances challenge their ability to engage 
in the occupations of daily life and with other 
individuals can benefit from the perspective, 
skills and efforts of occupational therapy 
practitioners to promote engagement in the 
community of people.
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Can We Talk?

Questions?
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Thank You for Attending!


