Parlare senza usare le parole, tutto è possibile

Durante l’anno scolastico 1996/97 Elita frequentava il secondo anno di Scuola Materna con il massimo delle ore di sostegno(rapporto 1 a 1).

La sua insegnante di supporto, Antonella, che rimase per tutto l’anno, lavorò con grande successo soprattutto a beneficio di Elita.

Andò contro tutti e tutto inserendo Elita come un’alunna della classe a tutti gli effetti.

A molti questo non fece piacere, noi toccavamo il cielo con un dito, credendo di sognare, rendendoci però consapevoli giorno dopo giorno che ciò che vivevamo non era un sogno ma la pura realtà e che quello che andavamo cercando, avendone la conferma anche leggendo, documentandoci e soprattutto conoscendo quello che la legge quadro 104 riportava sull’integrazione scolastica si stava concretizzando.

Il percorso educativo e didattico si basò sulla collaborazione scuola-famiglia raggiungendo cosi’ obiettivi molto importanti.

Uno di questi fu il riuscire a comprendere che Elita aveva tantissima voglia di comunicare. I presupposti per iniziare questo percorso sembravano non esserci, visto che la paralisi celebrale (PCI) aveva compromesso l’area del linguaggio, però grazie all’insegnante scoprimmo che Elita poteva avere altri presupposti per iniziare un percorso di comunicazione alternativa al linguaggio.

Concordammo insieme il da farsi, lei ci procurò il nominativo di una D.ssa dell’AICA di Milano, noi prendemmo i contatti e riuscimmo ad avere il primo appuntamento ad agosto.

Il primo incontro fu soprattutto di conoscenza, noi fornimmo alla D.ssa tutte le informazioni che a lei occorrevano e iniziammo subito il lavoro.

All’inizio fù abbastanza difficile non tanto il lavoro manuale, quanto la comprensione del lavoro stesso. Perché dovevamo lavorare cosi’? Quali erano le aree che dovevano essere sviluppate? Perché partire da qui’ per arrivare poi là? 

Tutti interrogativi legittimi, visto che non siamo ne’ medici e ne’ insegnanti, ai quali abbiamo sempre avuto delle risposte esaustive e chiare che ci permettevano di capire e di conseguenza di lavorare nel modo giusto.

La D.ssa oltre alle sue spiegazioni in merito agli argomenti trattati, ci ha sempre fornito anche del materiale da leggere proprio per una migliore e totale comprensione di quello che dovevamo fare.

Credo che con i nostri bambini la chiave di tutto sia la collaborazione famiglia- scuola-sanità, dove ognuno di noi mette su di un tavolo le proprie competenze facendosi tesoro delle competenze degli altri.

E’ solo cosi’ che possiamo garantire ai nostri figli cosi’ speciali, l’opportunità di una vita dignitosa e la consapevolezza di essere persone alla pari degli altri  e di poter essere dei futuri cittadini del mondo con tutte le carte in regola.

E noi genitori saremo orgogliosi quando li sentiremo con tono deciso pronunciare il loro nome. “io sono Elita, io sono Andrea, io sono Luca…”.

Inizialmente Elitanon presentava i prerequisiti sufficienti per un lavoro strutturato sulla comunicazione aumentativi alternativa, infatti non utilizzava ancora un SI e un NO codificato e strutturato, non riuscivamo a capire se riconosceva immagini, figure, la sua attenzione era molto labile e poco mirata; dovevamo sollecitarla con stimoli molto primitivi per avere un minimo di risposta e il suo desiderio di comunicare non era chiaro.

Ma la sua voglia di esserci a tutti i costi ci ha dato la forza e la speranza che forse qualcosa potevamo fare.

Elita era come una bambina molto piccola che sembrava non sapesse analizzare la realtà che la circondava ( persone, cose, luoghi, situazioni, tempo e spazio ) in modo da rielaborarla e ricostruirla in un immagine mentale.

Gli stimoli che le arrivavano dall’esterno non venivano sufficientemente filtrati, analizzati e registrati per strutturare una traccia mnemonica stabile e per lei riconoscibile: o perlomeno, tutto ciò che tratteneva nella sua mente non era chiaro per chi le stava intorno, quindi non eravamo in grado di poter comprendere ciò che lei percepiva o voleva.

In questa situazione di disorientamento la D.ssa ritenne opportuno improntare il lavoro sulla costruzione di elementi di reciprocità che facilitassero una comprensione tra noi, Elita e gli altri.

Dovevamo stabilire dei significati di base di riferimento specifici che costituissero un punto di partenza per un lavoro più strutturato.

Con questo obiettivo si è iniziata una metodologia di lavoro basata sull’analisi di procedure semplici, legate ad aspetti della vita quotidiana ed esperiti di Elita, facendogliele percepire, scomposte nei loro elementi costitutivi ( per es. per il momento del bagno tutte le cose che servivano: spugna, shampoo, borotalco, accappatoio, etc. e, successivamente, la sequenza di ciò che bisognava preparare prima e ciò che inveceserviva dopo ), sia attraverso l’agito ( accompagnato da una verbalizzazione che puntualizzava ciò che stava succedendo ) sia, in seguito, dal rappresentato (figure molto personalizzate ) in modo che Elita potesse ripercorrere alcuni aspetti della sua realtà in modo più analitico e collegare poi i diversi elementi tra di loro relativamente allo specifico evento cosi’ da interiorizzare cognitivamente, in modo stabile e riconoscibile, ciò che faceva o viveva.

Il lavoro fatto nei primi tre anni aveva l’obiettivo di rendere Elita più partecipe, in modo consapevole, alla realtà che la circondava.

E’ stato un lavoro lungo di passaggio tra l’agito, o meglio il partecipato, e il rappresentato.

Dalla sua iniziale situazione di disorientamento cognitivo si sono via via stabilizzati degli elementi di base (persone della sua famiglia, altri famigiari, insegnanti terapisti e i rispettivi luoghi di riferimento) che Elita poteva rivedere e manipolare  mediante corrispondenti immagini mobili e ricostruire cosi’ alcuni aspetti della sua realtà organizzati secondo l’ordine naturale fenomenico (CHI-DOVE).

Un altro aspetto su cui si è lavorato è stato quello di individuare e rappresentare ciò che le piaceva e ciò che non le paceva.

Un lavoro sulla comunicazione è soprattutto un lavoro sul soggetto,sul CHI E’, per far emergere la soggettività individuale, evidenziare i significati peculiari relativamente al positivo e al negativo significava riconoscere delle caratteristiche di Elita e consentirle di riconoscersi nelle rispettive rappresentazioni.

La metodologia utilizzata aveva infatti anche l’obiettivo di renderla non solo cognitivamente consapevole di queste sue esperienze o partecipazioni alla realtà quotidiana ma anche di facilitarle un iniziale processo comunicativo effettuando delle scelte tra cose positive e non.

Il lavoro effettuato fino a questo momento non era altro che un percorso di preparazione alla comunicazione, considerata la situazione di partenza.

Nella prima parte di questo percorso è stato puntato molto non solo sugli aspetti cognitivi (ordinare le conoscenze relative al CHI-COSA-DOVE e quelle relative a ciò che mi piace e non mi piace) ma anche sugli aspetti relazionali, ponendo l’attenzione al comportamento agli out-put non verbali di Elita con un atteggiamento di ascolto di questi segnali e con una restituzione verbale e grafica dei contenuti capiti.

Per quanto riguarda la sfera cognitiva all’inizio abbiamo lavorato solo sulla memoria di riconoscimento relativa a ogni “pezzetto” della procedura proposta e solo in seguito, quando Elita dimostrava di riconoscere il percorso di procedura, sulla memoria evocativa relativa anche al contesto dell’oggetto (COSA-DOVE) perché aveva potuto interiorizzare entrambi gli elementi, il COSA e il DOVE e comporli nelle loro parti costitutive.

A Elita abbiamo cercato di rappresentarle il suo mondo come potevamo ipotizzare lei se lo potesse rappresentare o riconoscere, stando attenti anche ai particolari (la sua spugna, il suo biberon, la sua mamma e non una spugna , un biberon, una mamma) perché si doveva aiutarla, prima a percepire questi “oggetti” a volte per lei quasi senza senso, poi a riconoscerli per la loro forma e caratteristiche e infine per la loro funzione vale a dire per il  loro significato.

Cercando quindi di scomporre nei singoli elementi la situazione vissuta, mediante un’analisi degli oggetti presenti per poi rimetterli insieme e costruire l’evento (es. momento del bagno).

L’obiettivo non era di addestrare Elita a riconoscere le varie parti in un percorso mnemonico statico ma quello di farle apprendere delle parti e di collegarle poi fra di loro (dove si prendono gli oggetti e dove dopo l’uso, vanno messi, etc.),quindi non dandole significati indipendenti tra di loro ma unificati da un contesto, da una motivazione, da uno scopo (fare il bagno che le piace molto).

All’inizio dell’anno scolastico 2001/2002 Elita aveva acquisito molte competenze ed eravamo riusciti a strutturarle uno spazio comunicativo reciproco.

Era passata da una piccola tabella con i simboli dei bisogni primari mangiare- bere-dormire-giocare-felice-triste, ad una tabella con più di cento simboli.

Durante questo anno noi e le insegnanti abbiamo lavorato, su indicazione della D.ssa, sul piano cognitivo relazionale con un lavoro che l’aiutasse ad esprimersi al massimo delle sue possibilità e per poterla rendere consapevole delle procedure che sottostanno sia agli eventi della vita quotidiana sia alla loro rielaborazione.

Fu molto stimolata anche sul riconoscimento di quelle regole che necessitano per un lavoro di apprendimento che le consentisse un ulteriore percorso di consapevolezza relativo non solo al CHI-COSA-DOVE, ma anche al QUANDO-COME-PERCHE’? tutto questo per permetterle di collegare in senso logico i significati per poter essere più autonoma sul piano dell’organizzazione del pensiero e comunicare in modo più ricco e soddisfacente per lei e per gli altri.

Una parte di lavoro fù dedicata alla costruzione di una traccia grafica delle sue esperienze, questo percorso ha consentito non solo un’autonomia del pensiero, ma ha contribuito ad aiutare Elita anche sul piano dell’autostima e della realizzazione del sé.

Con immensa meraviglia, in questi mesi, scoprimmo che Elita riconosceva le lettere dell’alfabeto e tutti i numeri, riuscendo a comporre parole e piccole operazioni di matematica.

Oggi Elita comunica con una tabella di letto-scrittura indicando le lettere con la testa ed alcune volte con le mani.

Sta seguendo il programma didattico della classe ( naturalmente adattato alle sue capacità) con buoni risultati.

Nell’ambito relazionale ha fatto passi da gigante è lei stessa che chiede e si impone nelle sue scelte ed è consapevole di ciò che vuole.

E’ determinata e decisa.

Per carnevale ha deciso, all’insaputa di tutti, di mascherarsi da Shere Khan la tigre del “libro della giungla”, dicendomi: “io faccio come mi pare”.

Credo proprio che se continua cosi’ dovremmo ripercorrere il lavoro fatto a ritroso, scherzi a parte, siamo tutti orgogliosi di ciò che ha raggiunto Elita e forse senza la sua determinazione e la nostra costanza non ce l’avremmo fatta.

Da alcuni mesi stiamo lavorando con una nuova tabella virtuale con l’ausilio del compiuter, Elita dimostra interesse, anche perché abbiamo constatato sia in famiglia che a scuola, che Elita ha voglia di comunicare molto di più rispetto a qualche mese fa, ma comunicare con la tabella attuale è per lei faticoso e lento. Lavorare e comunicare attraverso il compiuter, sarebbe per lei molto più veloce e meno faticoso e le darebbe la possibilità di non essere sempre dipendente da qualcuno ma più autonoma propositiva.

Al momento il nostro lavoro è più un lavoro di verifica per poter capire quale sia l’ausilio più idoneo alle sue capacità e per poter comprendere di quale parte del suo corpo ne sia lei consapevole da farle usare per attivare il compiuter.

Abbiamo fatto una consulenza presso un centro ausili toscano,sempre sotto indicazione della D.ssa ,

e dopo una valutazione molto generica e poco esaustiva abbiamo iniziato questo percorso.

Durante questo incontro abbiamo avuto l’opportunità di conoscere un laureando in ingegneria informatica, il quale ci ha dato la sua disponibilità nel collaborare alla realizzazione di questo percorso.

Stiamo cercando, anche insieme alle insegnanti, di lavorare su di una strada comune proprio per poter comprendere quelli che potranno essere i presupposti e le modalità per poter portare avanti questo lavoro e dare ad Elita  la possibilità di usufruire anche di questa opportunità.

Voglio però concludere dicendo che percorsi come il nostro e come tanti altri simili, possono realizzarsi solo se crediamo nelle possibili potenzialità che questi bambini possono avere.

E’ un lavoro lungo e faticoso ed è solo credendo nei nostri figli che tutto ciò può realizzarsi.

Mi rivolgo soprattutto ai medici e agli insegnanti cercate di leggere oltre la lista delle disabilità che possono avere i nostri figli e riconosceteli come bambini chiamandoli semplicemente per nome.

La mamma di Elita
