TESTIMONIANZA DI SUSANNA, mamma diGioele (8 anni, con sindrome di Cornelia de Lange) sull’uso della Comunicazione Aumentativi Alternativa.

Questo non vuole essere un testo didattico, ma solo una testimonianza per poter condividere con chi ne può avere bisogno, l’esperienza che noi abbiamo fatto con Gioele in questi anni.

Abbiamo iniziato verso i 3 anni e mezzo, su suggerimenti avuti da “La Nostra Famiglia” di Bosisio Parini. Sul territorio poche persone avevano competenze su questo argomento ma, grazie anche ad Elena siamo riusciti ad ottenere grandi risultati.

Susanna e Mauro

Per prima cosa abbiamo costruito un tabellone rigido e dopo averlo fissato molto bene al muro della stanza più usata da Gioele, abbiamo applicato con il velcro i primi “oggetti - funzione”.

Ogni oggetto ricordava alla bambina un’azione esempio:

· Bicchiere = bere

· Cucchiaino = mangiare

· Un piccolo WC (giocattolo) = andare in bagno

· Un ranocchio di peluches = andare a dormire.
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Erano tutti oggetti da lei comunemente usati e conosciuti, ma sempre su proposta di mamma e papà.

Ora dovevamo associare l’oggetto – funzione all’azione vera e propria.

Quando era ora di mangiare andavamo insieme a lei a prendere il cucchiaino e solo dopo si mangiava.

Quando capivamo che aveva sete, non le davamo subito il biberon, ma con lei andavamo al tabellone a prendere il bicchiere, poi arrivava il biberon, e così via.

E’ stato un lungo e costante lavoro che ha portato buoni frutti.

Il secondo passo è stato chiederle: “hai sete ? Allora portami il bicchiere”.
Il terzo passo poi: “se vuoi qualcosa vai a prendere l’oggetto, così mamma capisce cosa vuoi”.
A volte noi sapevamo già che Gioele aveva veramente sete o fame o sonno ma se non portava l’oggetto noi, per amore, siamo stati un pò cattivelli e facevamo finta di non capire finchè non portava l’oggetto.

E’ stato molto utile, nella difficoltà Gioele ha dato il meglio di sè.

Ci siamo comportati così “da cattivi” perché Mauro ed io, quando avevamo 20 anni, abbiamo fatto volontariato con un gruppo di disabili.

La cosa che più ci rammaricava era il vedere alcuni ragazzi con grandi possibilità mai sfruttate, perché i genitori erano troppo, troppo servizievoli !!

Con Gioele abbiamo cercato di non fare quest’errore sin dall’inizio.

Pochi mesi dopo aver iniziato la CAA, Gioele è passata dal nido alla scuola materna.

La prima riunione con gli insegnanti è stata molto bella, ma per me difficile.

Ecco le tappe principali:

1° Ho spiegato com’era Gioele in una relazione scritta.

2° Ho creato un vocabolario di parole conosciute dalla bambina.

3° Ho costruito un tabellone identico a quello di casa ed ho spiegato come si doveva usare e perché.

Contemporaneamente, con la logopedista, abbiamo iniziato un lavoro con le fotografie, per capire quanto Gioele riusciva a comprendere.

Per circa 1 anno e mezzo, siamo andati avanti così, poi abbiamo applicato le foto degli oggetti (in corrispondenza di questi) sul tabellone.

Gioele era stupefatta ! Tolto il bicchiere c’era la foto.

Dopo alcuni attimi di smarrimento, Gioele sembrava aver accettato e capito il cambiamento.

Dopo alcuni mesi abbiamo provato a fare un altro grande passo.
Abbiamo tolto gli oggetti e lasciato solo le foto, non più incollate, ma inserite in un pannello di stoffa con tasche trasparenti.

Gioele poteva vedere il contenuto delle tasche e prendere la foto che corrispondeva alla sua necessità.
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Il lavoro di questi pannelli (uno a casa, uno a scuola ed uno nel camper) è stato notevole.

Il mio consiglio è di plastificare delle foto ed attaccarle con il velcro. 

Poco per volta abbiamo aggiunto nuove fotografie, che rispecchiavano le esigenze di Gioele, ad esempio: Parco, giochi, bagnetto, le coccole …

Nel 2005, sopra le fotografie, abbiamo applicato (in bianco e nero in un angolo) i simboli PCS  corrispondenti.

Gioele stupita guardava foto e simbolo, ma in poco tempo capì il “trucco”.

A Giugno 2005 la svolta !

Abbiamo tolto le foto (12x18) ed inserito solo i simboli PCS (12x18 in bianco e nero).

Gioele ormai conosceva bene quei simboli!

Il passo successivo è stato di rimpicciolirli (5x5) e colorare gli sfondi per differenziare le varie categorie di simboli.

· Verde = azioni

· Arancione = luoghi

· Rosso = oggetti e cibo

· Giallo = persone, animali e parti del corpo

· Azzurro = i sentimenti e sensazioni

· Bianco = il clima
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Ad oggi abbiamo creato un quaderno con anelli e diviso i simboli per colore (rimpiccioliti a 2,5x2,5).

Le pagine sono fatte di plastica nera con strisce di velcro nero.

Gioele può staccare i simboli e mostrarceli  per chiedere o comunicarci qualcosa.

Ultimamente riesce anche a metterne insieme più di uno (in un’apposita striscia di velcro posta in basso a destra nel quaderno) e creare delle frasi.

Gioele compie 9 anni il 30 Ottobre 2007 e parla con i simboli, sa costruire frasi ed è in grado di dirci quando sta male e dove ha male.

Ciò che più ci dà gioia è vederla esprimere i suoi sentimenti.

Un essere umano che non può comunicare è come un fantasma.

Aiutate i vostri figli ad esistere.

Susanna e Mauro

