Progetto “Leggere per Crescere”
Attività di umanizzazione all’interno di un Ospedale Pediatrico
SITUAZIONE DI PARTENZA:

L’Ospedale G. Di Cristina è il Presidio Pediatrico dell’ARNAS di Palermo. Al proprio interno opera il Dipartimento Pediatrico costituito da tredici Unità Operative con una media di quindicimila ricoveri annui.


Il progetto viene proposto in conformità con il rispetto della Carta dei Diritti del Fanciullo, secondo i principi della Convenzione Internazionale, ratificata nel nostro paese con la legge n° 176 del 27 maggio 91, che tra i vari punti prevede “il diritto alla tutela del proprio sviluppo fisico, psichico e relazionale”, garantendo al bambino ricoverato il più alto livello possibile di salute; ed in conformità con l’obiettivo della nostra ARNAS di “voler rispettare, con il proprio personale, i diritti enunciati nella carta dei diritti del bambino in Ospedale”.

L'evento che consideriamo è il bambino in Ospedale, evento spesso improvviso, immediato, in un clima di drammaticità, ma per il quale in ogni caso il bambino non è preparato, molte volte neppure preavvertito. Il bambino in Ospedale già provato dalla malattia, dalla sofferenza, dai mutati ritmi di vita si trova come catapultato in un ambiente a lui così estraneo, anonimo, dove ancora spesso si è contrassegnati con un numero o con una sindrome clinica; piccolo astronauta senza la tuta spaziale subisce l'impatto con una nuova atmosfera inconciliabile con i suoi bisogni, le sue abitudini, i suoi consueti parametri.

Il cambiamento, specie nel bambino piccolo, può farlo precipitare in uno stato di disperazione con peggioramento anche delle condizioni fisiche; in ogni caso viene facilmente minata, in modo talvolta irrimediabile, anche la fiducia dei genitori sulle possibilità di un armonico sviluppo futuro del bambino. 

Non sempre, o raramente, i genitori sopraffatti dall'angoscia, incapaci di accettare la sofferenza del figlio, possono svolgere, in momenti così critici, una funzione di contenimento e di modulazione. Cosi il bambino rischia di essere solo con la sua angoscia e cerca disperatamente un oggetto ideale che possa dare sollievo, ridurre la tensione, ricostituire la speranza. 

Nel corso del 2004 (ossia dalla locazione della NPI all’interno dell’Ospedale dei Bambini) si è data indubbiamente una maggiore attenzione ai problemi di cambiamento e di separazione rispetto ad eventi fisiologici della vita infantile. Entrare in Ospedale non significa soltanto perdere la propria libertà fisica, ma anche rimanere coinvolti in un'impersonale organizzazione che tende a schiacciare o a ignorare le esigenze individuali.


Nell’ottica della promozione di interventi a carattere neuropsicosociale, volti all’accompagnamento del bambino nell’attraversamento del rischio dell’esperienza dell’accesso in Ospedale, si è costituito all’interno del Presidio “Di Cristina”, un gruppo multidisciplinare di operatori, coordinato dalla Neuropsichiatria Infantile, composto da neuropsichiatri infantili, psicologi, assistenti sociali, insegnanti afferenti alla “scuola in Ospedale” e volontari a vario titolo, tutti operanti da tempo nel Presidio.
OBIETTIVI:

Nella prospettiva di una globale umanizzazione all’interno dell’Ospedale, il gruppo multidisciplinare ha avviato il progetto “Leggere per Crescere” (lettura di fiabe ad alta voce).


Il presupposto teorico affonda le sue radici nella tesi condivisa dagli specialisti del settore che “raccontare e leggere ad alta voce arricchisce la memoria, stimola la fantasia, promuove la capacità di comprendere, rende più intensi e stretti i rapporti affettivi fra chi legge ed il bambino che ascolta, contribuisce alla crescita interiore dei genitori”.
L’obiettivo è di offrire un momento ludico al bambino sottoposto a stress sia per la malattia in sé, sia per la sua condizione di ricoverato. 

Questo progetto consente fra l’altro agli operatori di individuare, attraverso l’osservazione dei bambini, eventuali problematiche di tipo psico-sociale che possono essere affrontate in momenti successivi.

Inoltre, attraverso tale attività il Gruppo Multidisciplinare vuole sensibilizzare i genitori a condividere degli “spazi di lettura” con i propri figli e, nel contempo, suscitare nei bambini l’amore verso i libri.

ATTIVITÀ ED AZIONI REALIZZATE:
Il progetto è stato avviato nel mese di luglio u.s. (i dati presentati sono relativi al trimestre luglio-settembre 2005), grazie anche alla donazione dei libri di favole da parte della Glaxo Smith Kline, e prevede il coinvolgimento dei bambini degenti presso le Unità Operative  di Chirurgia Pediatrica, Astanteria, Nefrologia Pediatrica e Neuropsichiatria Infantile. Gli incontri si sono svolti nelle singole U.O. con una frequenza di 2 volte a settimana, coinvolgendo un totale di 155 bambini.


L’attività è stata condotta all’interno dei reparti ed ha previsto l’intervento di un “lettore” (precedentemente formato) di un osservatore (con specifica formazione al metodo osservativo) e la partecipazione dei bambini degenti. 

Modalità e sequenze operative:

Gli operatori si recano nei reparti organizzano la stanza di lettura secondo criteri prestabiliti e condivisi (viene prediletta come sala, la stanza in cui è presente il maggior numero di bambini con difficoltà a spostarsi; operatori e bambini insieme organizzano la stanza, dispongono le sedie in cerchio per l’ascolto della fiaba in modo tale da comprendere anche i letti dei piccoli degenti che non possono deambulare e preparano i tavoli necessari per l’attività di disegno).


Il lettore insieme all’osservatore si presentano ai piccoli “ascoltatori” e si informano sulle loro abitudini alla lettura. Dopo questo momento preliminare indispensabile per suscitare l’empatia dei bambini, inizia il momento di lettura vera e propria della fiaba che si svolge secondo i seguenti criteri:

· Guardare, per quanto possibile, i bambini durante la lettura in modo da catturare con lo sguardo, oltre che con la voce, la loro attenzione;

· Utilizzare diverse tonalità di voce e ricorrere a pause misurate per catturare l’attenzione dei bambini (la voce narrante che deve essere “naturale”, le “vocine” differenziate secondo i vari personaggi, i silenzi calibrati che creano il “pathos”, ecc.);

· Drammatizzare mimicamente il testo della storia per renderla più facilmente comprensibile, anche agli ascoltatori più giovani;

Durante la narrazione della storia i bambini possono intervenire in qualunque momento, per esprimere un interrogativo o per chiedere di vedere una figura; ciò fornisce all’osservatore informazioni di grande interesse rispetto alle dinamiche emotive che si sviluppano nel corso del processo della lettura all’interno del gruppo.


Alla conclusione della lettura, l’operatore, prendendo come spunto il tema della favola, sollecita il gruppo di bambini ad esprimere le proprie impressioni, emozioni e sensazioni in merito ai protagonisti ed alla storia in genere. Anche questo tipo di dati sono fondamentali per comprendere le identificazioni dei bambini e le eventuali “proiezioni emotive” in merito ai temi trattati dalla favola.


Il momento conclusivo dell’attività di lettura di fiabe prevede l’invito a produrre un disegno attinente al tema della favola.


L’osservatore si occupa di annotare le peculiarità del set, le modalità di approccio dell’operatore ai bambini, la reazione dei piccoli pazienti e delle loro famiglie all’arrivo degli operatori, l’eventuale presenza di bambini costretti a letto, le possibili resistenze a partecipare all’attività e le modalità di gestione dell’impasse da parte del lettore. Durante la lettura ed il disegno rileva le dinamiche che intercorrono fra i bambini, integrandole con notazioni relative al vissuto dell’ambiente circostante, alle modalità di intervento dei genitori e alle interrelazioni con gli operatori.

ESEMPIO DI UN’OSSERVAZIONE CONDOTTA ALL’INTERNO DEL PROGETTO “LEGGERE PER CRESCERE”
Data: 14/07/ 05

Reparto: Chirurgia pediatrica

FAVOLA:  La storia di Pimpilì,  da Storie e Storielle, ediz. Einaudi Ragazzi 

N. bambini: 6 d’età : 11 a., 12 a., 14 a., 3 a., 6.a, 11 a., 5 a. , tutti con mamme ed uno solo con il papà. 

Al nostro arrivo annunciamo l’iniziativa della lettura ai bambini ricoverati sollecitandone la partecipazione in  tre diverse stanze (escludiamo la stanza dei neonati e quella di un adolescente unico che mostra subito disinteresse). Raccogliamo i bambini che desiderano ascoltare la favola nella stanza di quelli che non possono muoversi. In tutto sono quindi sei bambini,  più uno piccolo che dorme ed un quattordicenne che si dichiara interessato ma non è partecipe, soprattutto nella fase successiva, quella della sollecitazione all’espressività grafica dei temi della favola appena letta (si astiene dal disegnare).  

I bambini rimangono tutti nei loro letti, mentre quelli ospiti – con flebo oppure pompe nutrizionali – si accomodano nelle sedie da noi predisposte, con i genitori accanto. Il più piccolo, che ha tre anni e che sembra piuttosto immaturo e spaventato (ritardo del linguaggio??) , sta in braccio alla mamma incinta ed è legato alla pompa nutrizionale. 

Cerchiamo di fare un cerchio in continuità con i letti, il lettore si mette a metà del semicerchio cercando di guardare tutti , anche se non è facile. Cerca di coagulare l’attenzione dei bambini e chiede a giro nome ed età. 

Cala il silenzio. Il lettore inizia a leggere, molto chiaramente e con un ritmo che sembra gradualmente aumentare la velocità.  La capacità di interpretare i protagonisti è molto evidente, tanto che sembra che l’emozione della trama piano piano si sollevi e tocchi tutti i presenti, in modo proporzionale alla teatralità di Il lettore che legge, e che aumenta naturalmente con la modulazione delle diverse voci o dei rumori del serpente. 

I bambini sembrano un poco rigidi, forse inizialmente imbarazzati dall’onda delle emozioni che il lettore riesce ad esprimere in modo intenso, variegato, e forse molto veloce. 

I bambini tuttavia sembrano sciogliersi poco a poco, proprio man mano che l’emozione prende forma nelle voci e nelle situazioni descritte. Nei momenti più buffi, adesso anche i bambini inizialmente più seri  sorridono, ma soprattutto quelli più piccoli, che sono molto spontanei. I genitori sorridono tutti, altrettanto spontaneamente. Un papà ride più della figlia. 

Quando si passa al momento della paura (il serpente che assale il piccolo ma soprattutto quando  la mamma che lo aggredisce sempre di più, ed in varie riprese,  per salvarlo), molti bambini ridono  - soprattutto i piccoli. 

I bambini grandi sembrano invece più in tensione, lasciarsi andare di meno, più rigidi e seriosi (filtro emozionale/razionale diverso??) . 

La favola finisce. Subito Il lettore sollecita i bambini chiedendo loro se gli è piaciuta e che cosa. Le mamme rispondono per prime, una dice “la sua espressività” (riferita al lettore), un altro bimbo dice “tutto”, mentre il quattordicenne chiede a Il lettore se ha fatto un corso per recitare e le fa un complimento .

Il lettore quindi chiede ai bambini se vogliono dedicare un po’ di tempo a disegnare ciò che della favola gli è piaciuto o qualcosa della favola. Tutti accettano, si distribuiscono fogli e colori.  I bambini sembrano voler essere aiutati dai genitori, Il lettore scherzosamente li sollecita a fare da soli. La mamma del piccolo di tre anni lo guida, quella di una dodicenne partecipa anche lei al disegno ma forse più per farla sbrigare a colorare. 

Alcuni genitori danno un piccolo aiuto ai piccoli  sollecitandoli sul come e cosa fare, e per i più piccoli nello scrivere il nome. Un papà sembra fare un disegno per sé, mentre la figlia di 11 anni (attaccata alla flebo) sembra l’unica a non richiedere il suo aiuto, fare da sola e alla fine forse anche presentare il disegno più realistico  anche se schematico.

COMMENTO AI  DISEGNI  (4 in tutto) 

Disegno di Giovanna, anni 12: questa bambina è distesa nel letto con la madre, anche se non immobilizzata; quando Il lettore sollecita i bambini uno per uno in merito a cosa gliene è parso della favola,  G. sembra per un attimo fingere di dormire per evitare di essere interpellata e, una volta scoperta, il suo volto teso si trasfigura in un sorriso imbarazzato. 

Il suo disegno appare molto schematico ( e forse un poco frettoloso)  e rappresenta sia il piccolo coniglio con il serpente che il nido, e le colline; la madre aiuta G a colorare ma sembra piuttosto per farla sbrigare, dice.    

Disegno di Antonino, 6 anni: anche lui disteso nel letto, è assistito da una giovane zia. Questa vorrebbe aiutarlo, Il lettore simpaticamente la scoraggia, ma poco dopo A. sembra richiedere il suo aiuto. Alla fine il disegno rappresenta un grosso coniglio marrone, la cui testa sembra opera del piccolo, ma il corpo certamente disegnato dalla zia.  

Disegno di Ginevra, 11 anni (unica bambina accompagnata dal padre). Ginevra tra tutti sembra essere la bambina più serena e curiosa, si siede attenta anche se è attaccata alla flebo: il suo sembra un disegno molto personalizzato, rappresenta la scena in cui il piccolo viene attaccato dal serpente e soccorso dalla madre;  i due personaggi principali sembrano quasi  alla pari (senza differenze di proporzione), e soprattutto interpretati come fossero due figure ispirate al personaggio di  Diddl. La figura che rappresenta il piccolo coniglio è stritolata dal serpente cattivo, mentre quella che rappresenta la mamma coniglio ha un braccio proteso per aiutarlo. 

Disegno di Gaetano , 3 anni:  Gaetano è in bambino esile, molto chiaro di carnagione, veste solo il pannolino che gli viene largo, parla con voce sottile e sembra necessitare del supporto della sua mamma, che ha un grosso pancione e che lo incoraggia dolcemente. Chiede i colori  anche se sembra timido e incerto. E’ attaccato alla  pompa per nutrizione, si rivolge al disegno con incertezza, chiede i colori e traccia dei segni sul foglio.  Il disegno rappresenta mamma coniglio col piccolo, e – curiosamente – due serpenti (mamma e figlio anch’essi???) , di cui uno grande  e uno più piccolo. Mamma sembra cercare di orientare G  sul disegno a colorare alcune linee, G  invece sembra guardarsi intorno e chiede i colori a Il lettore, il giallo per fare il sole. 

I bambini grandi sembrano più schematici e frettolosi nei disegni. Quelli più piccoli naturalmente beneficiano dell’aiuto dei genitori, e naturalmente il più delle volte la scena rappresentata è quella di  mamma e piccolo e del serpente. 

RISULTATI CONSEGUITI
Durante i tre mesi di lavoro sono stati raggiunti gli obiettivi prefissati che erano quelli relativi al coinvolgimento di almeno il 20 per cento dei bambini ricoverati presso le U.O. in questione in un’attività (in precedenza non prevista nel nostro presidio), che permettesse ai piccoli degenti di affrontare in maniera più serena e partecipe i diversi momenti del percorso ospedaliero (attesa dell’intervento chirurgico, visite mediche, metodiche diagnostico-terapeutiche  più o meno invasive, etc).
Nel periodo durante il quale si è svolto il progetto, sono stati globalmente ricoverati 2231 pazienti nei reparti del Dipartimento Pediatrico, di cui 584 nelle Unità Operative coinvolte nella sperimentazione; di questi 584 bambini, 155,  pari al 26,5 %, hanno partecipato ai gruppi di lettura.
PERCEZIONE DEGLI UTENTI

Al termine di ogni incontro con il gruppo di lettura, gli operatori hanno somministrato ai genitori presenti un questionario per monitorare il gradimento e la ricaduta dell’esperienza sullo stato emotivo del bambino nonché l’ eventuale richiesta di ripeterla.  
La percentuale di gradimento dell’iniziativa, valutata attraverso l’analisi dei questionari, si è attestata al 94 %.
PUNTI DI FORZA DELL’ INIZIATIVA 
· Riduzione dello stress emotivo del piccolo paziente ricoverato in Ospedale;
· “Visione Nuova” dell’Ospedale, che, anche in un contesto di sofferenza, può offrire spazi ricreativi che alleviano le ansie  del bambino e del suo genitore;
· Stimolo alla lettura delle fiabe, come momento di aggregazione,  sia per  il bambino che per la sua famiglia; sensibilizzare, quindi, i genitori a leggere ad alta voce ai propri figli non solo per farsi ascoltare ma anche per ascoltarli e condividerne le esperienze, le emozioni, i sentimenti nella quotidianità della loro vita; orientare i genitori a dedicare più tempo ai loro figli facendo sì che il “magico momento del racconto” diventi un momento consueto nella giornata o perlomeno nella settimana del bambino; 

· Riduzione delle ansie nel momento in cui il bambino è in attesa di un primo contatto con l’Ospedale e con la figura del medico, di un esame più o meno invasivo, di un trattamento terapeutico più o meno doloroso, di un intervento chirurgico.
CONCLUSIONI

Il progetto “Leggere per Crescere” si inserisce nel contesto delle attività di umanizzazione promosse dal gruppo multidisciplinare di operatori, costituitosi all’interno del dipartimento pediatrico dell’ARNAS Civico, M. Ascoli, G. Di Cristina, allo scopo di tutelare la salute psichica dei piccoli degenti in Ospedale. 
L’entusiasmo e l’adesione all’iniziativa riscontrate all’interno delle Unità Operative coinvolte sia da parte degli operatori sanitari che da parte dell’utenza, nonché il gradimento verificato attraverso il questionario, rappresentano motivo di stimolo e di incentivo alla riproposizione del progetto, arricchito ed ampliato grazie alle indicazioni emerse dall’esperienza effettuata.
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