DIVERSAMENTE ABILI

C’e un libro anche per te:
esperienze di lettura

con bambini disabili
Esperienze di un genitore nell’ambito
del progetto “un libro su misura”
(libri modificati-personalizzatil).

“Sono nella convinzione che tutto cio che ho
interiorizzato su questo argomento non e
un'esperienza da vivere solo personalmente, ma un
qualcosa da raccontare, condividere, perché possa
servire a dare sostegno alla speranza di tutti noi
genitori uniti in questo mai rassegnato tentativo di
aggiungere possibilita ulteriori al recupero dello
svantaggio iniziale dei nostri figli rispetto agli altri”.

Io sono un genitore, e precisamente il “papa di
Giuseppina”, una ragazzina di dodici anni, non
deambulante e a cui manca il linguaggio verbale,
gli schemi medici le hanno assegnato una
sindrome: la sindrome di Aicardi, ma la sua
malformazione sarebbe anche compatibile con
la sindrome di Chiari2.

Da circa sei anni e inserita nel progetto di
Comunicazione Aumentativa Alternativa (CAA).
Giuseppina e dotata di una carta di identita che
viene chiamata in gergo «passaporto», uno
strumento cartaceo che 'accompagna (del resto

1. Costantino A, Bergamaschi N. Lintervento di
comunicazione aumentativa in eta evolutiva. R&P
2005; 21: 105-10. Libri modificati. R&P 2005; 21:
213-5

anche noi normodotati usiamo tenere a portata
di mano la carta d'identita) formato da due
pagine su cui vengono riportate le informazioni
indispensabili al suo interlocutore per
conoscerla e stabilire immediatamente le
adeguate modalita nel rapportarsi a lei, cosi da
facilitare il rapporto comunicativo.

Essendo priva di linguaggio verbale, la ragazzina
utilizza un ausilio ad uscita in voce
(comunicatore) con voci pre-registrate che le
consentono di esprimere le sue emozioni e i
suoi bisogni. L'approccio ai simboli non é stato
certamente facile, ma ora puo affermare con
certezza che Giuseppina ne ha una buona
conoscenza e ne fa un uso comunicativo. E in
questo ambito che e sorta 'esigenza di facilitarle
l'accesso a informazioni visive e semplificate,
fatte da immagini essenziali, senza creare
confusione alla comprensione dei messaggi.

Si e cosi cominciato a realizzare dei libri
modificati, introducendo modifiche e varianti a
libri gia esistenti, riducendo la complessita delle
immagini e semplificando le storie. Piano piano
e cresciuta in lei la curiosita alla sequenza visiva
di immagini ben nitide, che “raccontate”, col
passare del tempo, hanno catturato sempre piit
il suo interesse.

Grazie a questi libri, si e riusciti ad aumentare il
tempo di attenzione per la lettura in generale.
All'inizio si & cominciato con le storie classiche
di Biancaneve o Cappuccetto Rosso, molto
semplificate, e successivamente ri-modificate
perché si prestassero ad una lettura e a un
commento pil articolati.

Ma l'aggancio vero e proprio alla lettura &
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riuscito con il raccontare le storie sulla
quotidianita dove anche Giuseppina ha potuto
ritrovarsi e ricordare situazioni e sensazioni
piacevoli, ma anche elaborarne di meno
piacevoli, come ad esempio paure o incertezze o
ansie.

La costruzione dei libri modificati e
personalizzati ha potuto avvenire grazie a una
serie di incontri formativi rivolti a genitori,
educatori e insegnanti di bambini e ragazzi che
necessitano di intervento di CAA con percorsi
formativi e di approfondimento composti
ciascuno da una parte teorica e una pratica, per
porre l'attenzione particolarmente sugli aspetti
concreti, 'uso di strumenti e i materiali adatti da
usare.

Col tempo poi, & stato pit facile costruirli, se
non addirittura divertente, e giorno dopo giorno
la tecnica di costruzione e divenuta sempre pill
“raffinata”. Con 'esperienza, dall'uso iniziale di
cartonato sono passato all'utilizzo della
plastificazione per ottenere una maggiore durata,
(perché Giuseppina ha le manine «troppo
delicate»), per arrivare poi alla definizione di
una dimensione «master» sia per quanto
riguarda le immagini che per il formato,
dedicando molta attenzione all'impaginazione,
alle fotografie, ai simboli e ai testi; ho preferito
usare frequentemente un testo con un linguaggio
vero, reale, con esclamazioni di gioia, e perché
no, con qualche imprecazione che ogni essere
umano indirizza a ipotetici rompiscatole: quindi
immagini e parole tolte dalla quotidianita e
rappresentate in un libro da leggere ogni volta
che se ne ha voglia.

Ho, inoltre, scoperto e sperimentato la
straordinaria possibilita con cui i libri
personalizzati possono contribuire alla
costruzione e al mantenimento della relazione
comunicativa in particolari situazioni gioiose,
tipo la festa di compleanno, la nuotata in
piscina, la vacanza al mare.

Esperienze realmente vissute che rese visibili sui
libretti riescono a ricordare eventi straordinari da
poter rivivere e commentare insieme.

La realizzazione dei libri personalizzati ha avuto
come punto fermo situazioni realmente vissute,
che, ricordate attraverso il loro racconto, danno
la possibilita di instaurare un rapporto
comunicativo reciproco. E questa
un’esperienza di straordinaria intensita emotiva
per me genitore, a cui fino a un determinato
momento € stata in un certo senso negata la
possibilita di dialogare con mia figlia.

Non & un miracolo questo, ma semplicemente il
frutto di una paziente tenacia e costanza nel
proporre e rendere poi sempre disponibili questi
libri ogni qual volta che Giuseppina lo richiede:
lei ha mostrato di gradirli fin da subito, e questo
ne ha facilitato 1'approccio, tuttavia le difficolta
non sono mancate, e tutt'ora, se alcune sono
risolte grazie alla creativita, alla fantasia, e
soprattutto all'umilta nell’accettare lezioni e
consigli dagli operatori che per davvero danno il
meglio di sé stessi, altre sono sempre li a
ricordarci che c'é ancora tanto da fare. La sua
capacita di usare le mani si e certo affinata con
l'esperienza, rimane perd una “pesantezza” dei
gesti nello sfogliare i libri che con il passare del
tempo ne causa la rottura.
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Comunque, c'e un risultato di fondo
incontestabile: con questi libri si puo
comunicare; 1i abbiamo messi in campo e
sperimentati diverse volte in alcune particolari
situazioni, come ad esempio il ricovero in
ospedale, oppure la necessita di un intervento
dentistico. E stata davvero una soddisfazione da
parte mia riuscire a raccontarle cid che avremmo
affrontato, sia nella sequenza delle azioni
fisiche, sia nelle emozioni e nei sentimenti; si &
tolta l'incertezza del “chissa-cosa-succede-
adesso”, introducendo la sicurezza, il controllo
certo delle situazioni e la possibilita di esprimere
le proprie emozioni: la paura, il dolore, la
rabbia, la gioia; sentimenti questi, presenti in
ogni persona, ma di difficile comunicazione
all'altro per chi non possiede un linguaggio
verbale.

La lettura di questi libri in casa nostra & ormai
consolidata: e piacevole sedersi sul divano con
in mano un libro, magari quello della vacanza al
mare (preferito da entrambi), e Giuseppina con
il dito che indica fotografie di persone o di
simboli che le rappresentano, oppure mostrare
rappresentazioni di momenti vissuti con
particolare emozione. Il bello della lettura sta
proprio qui, nel raccontarsi e commentare
insieme reciprocamente le azioni fisiche e i
sentimenti che le accompagnano, scoprendo
nella nostra intimita sempre nuove e positive
reazioni alle diverse situazioni.

Giuseppina poi, in particolare, ha un vissuto

diverso dalla gran parte dei bambini: nella
primissima infanzia e stata istituzionalizzata e
questa esperienza si ripercuote tutt'ora su di lei
con la paura di rivivere 'abbandono, quindi il
lasciarsi, il distacco, scatena in lei sentimenti di
rabbia, e comunque nella migliore delle ipotesi
e condizione di disagio e di “stress”.

E stato molto importante per lei leggere storie
costruite sul sentimento dell’amicizia, del gioco
con i compagni e soprattutto sul lasciarsi,
facendo in modo che venisse da lei
interiorizzato come situazione naturale, da
vivere e da affrontare e nel contempo
rassicurarla sulla certezza del ritorno degli amici.
E una ragazzina con dentro di sé tanta voglia di
amare e di sentirsi amata, ma che si esprime con
altrettanta rabbia quando percepisce da parte
dell’altro una risposta negativa ai suoi bisogni di
attenzione; sicuramente questo raccontare storie
di altri, che parlano di bisogni come i suoj, la
pone nella condizione di confronto tra la sua
storia e quella dei protagonisti, e le permette di
accettare maggiormente un rifiuto alle sue
richieste non sempre esaudibili.

Il libro su misura & quindi la risposta concreta e
possibile alla richiesta di comunicazione non
verbale che viene posta dalla relazione umana.
Per questo il libro su misura & divenuto per noi,
ormai, uno strumento comunicativo
insostituibile.

Dario Orsanigo
Papa di Giusy
casadisilvia05@libero.it

R&P 2006; 22: 176-178 k]



