TESTIMONIANZA DI SIMONA, mamma di Lorenzo (12 anni, con sindrome di Cornelia de Lange) sull’uso e costruzione del “libro su misura”.

L’idea di creare un libro su misura per Lorenzo non è stata una mia invenzione, ma è scattata la voglia di costruirlo dopo aver frequentato il Corso di Formazione itinerante sulla CAA che ha fatto tappa a Pesaro in ottobre 2006.

In quell’occasione ci sono stati dati gli strumenti necessari per progettarlo e costruirlo; cercherò di sintetizzare quanto imparato partendo proprio dalla mia esperienza con Lorenzo.

Le riflessioni riportate sono scaturite da un gruppo di lavoro formato da me (mamma), la terapista, l’insegnante di classe (di religione) e l’educatrice. Per prima cosa abbiamo dovuto decidere il punto di partenza: una storia già esistente o inventata? Un’sperienza reale o immaginaria?

Abbiamo optato per raccontare a Lorenzo un’esperienza che in quel preciso momento gli stava molto a cuore: andare nella piscina grande!

Così abbiamo iniziato a costruire la storia:

in prima persona o raccontata?

Visto che era un’esperienza sua e che avrei messo delle foto sue in piscina abbiamo scelto in prima persona:

Il Sabato vado in piscina con papà.

Aspetto talmente tanto il sabato che la mamma è stufa di ripetermi  il programma!

Quando arrivo c’è Simone che mi porta nella piscina piccola.

Mi piace tanto perchè l’acqua è molto calda.

L’altro giorno Simone mi ha fatto una sorpresa.

Finalmente sono andato nella piscina grande. Ero molto eccitato!!

Io mi sono seduto con i piedi nell’acqua 

e ho messo i braccioli. La piscina era molto fredda.   Bbbrrr !!!!

Avevo paura ma sono entrato nella piscina grande in braccio a Simone per prendere la palla.

Mi piace giocare a nascondino con la palla in piscina.

Ero molto eccitato e stavo vicino, vicino a Simone, ma dopo mi sono rilassato e ho nuotato con i braccioli.

Sssstttt, sssstttt, sssstttt, ero così emozionato che mi sono fatto la pipì addosso...

Non diciamolo a nessuno!   Sssstttt, sssstttt, sssstttt !

Sono stato molto contento. Lo racconto agli amici e voglio andarci ancora.

Grazie papà!

Già questo era senz’altro un racconto che, con le foto accanto, avrebbe colpito l’attenzione di Lorenzo!

Poi è iniziata la “traduzione” in simboli.

All’inizio nel testo c’era parole diverse, poi abbiamo cercato di mettere quelle che erano più facili da trovare nei simboli e abbiamo cercato di metterne un po’ anche di quelle che già Lorenzo usava per “parlare” (nel suo libro dei simboli).

Es: piscina – braccioli – piedi – amici ecc…

Abbiamo anche pensato di mettere quelle che ancora Lorenzo non conosceva ma che potevano essergli utili per raccontarci delle cose:

Es: programma – sabato – grande/piccola – fredda/calda ecc…

… e poi abbiamo assemblato il tutto.

Basilare è stato poter usufruire del programma Boardmaker dove, digitando la parola, appariva il relativo simbolo e poteva essere già incasellato in una tabella creata da noi.

Colla, forbici, plastificatura, rilegatura e (con pochi euro) abbiamo realizzato il nostro primo libro!

Come ha reagito Lorenzo?

La sua reazione è stata sorprendente….!!!!

Appena ricevuto non ha voluto che nessuno si avvicinasse, lo sfogliava e lo ri-sfogliava guardando soprattutto le foto. Poi gli ho chiesto se voleva leggerlo, avendomi indicato di si con la testa mi sono messa di fianco e gliel’ho letto indicando con il mio dito ogni simbolo mentre lo leggevo.

Ho interrotto quando lui ha voluto, ho riletto i pezzi che lui voleva rileggere, ero al suo servizio.

E’ stato magnifico: Lorenzo, dove l’emozione iniziale, leggeva con me, seguendo con lo sguardo ogni simbolo proprio come quando si legge! Quando poi trovava simboli a lui noti me li mostrava tutto soddisfatto! Di lì a pochissimo ha iniziato ad indicare i simboli nuovi che voleva utilizzare: programma – grande – fredda, ed insieme abbiamo poi deciso quali potevano essere messi anche nel libro dei simboli che lui usava per parlare.

Lorenzo compie 13 anni il 4 Maggio 2007 e parla con simboli e con segni.

Ne associa liberamente 2, 3 o 4 per comporre delle piccole frasi e ci racconta cose che fa o che vuole.

La nostra soddisfazione è grande quando riusciamo a capirlo, perché vediamo quanto sia grande la sua voglia di comunicare e quanto sia difficile per tutti noi, a volte, interpretarlo! 

Grazie mille a tutti gli Amici che ci aiutano in quest’avventura

Simona e Giorgio

