vete presente quel piccolo

elettrodomestico  chiamato

minipimer? Altro non ¢ che
un mini tritatutto e uso questa me-
tafora per descrivere cio che da tan-
to tempo avviene nella mia testa: un
continuo macinare di pensieri, di pre-
occupazioni, di 7a, di se e di forse!
Ecco dopo tutti questi mesi dall’i-
nizio della pandemia da Covid-19, il
mio minipimer fa il fumo, puzza di
bruciato! Lo so che state ridendo e
so anche che voi siete nel mio stesso
stato: stanchi e provati. Ognuno di
noi con la propria storia, con i propri
problemi, tutti sotto pressione da que-
sto anno, che io bandirei proprio dai
futuri libri di Storia! Mi ¢ stata data
lopportunita di raccontare di mia fi-
glia e oggi lo voglio fare, con serenita

Ellsa. la nostra
| mo

e leggerezza, accantonando tutto cio
che di pesante abbiamo vissuto e vi-
viamo tutt’ora.

Io sono mamma Debora, e racconto
anche a nome di mio marito, papa
Marco, che ha scelto il silenzio stam-
pa, incaricando me come portavoce.
Siamo i genitori di Silvia 17 anni e di
Elisa 14 anni (3 donne! Povero papa!).

“Nulla € mai stato facile
e mai lo sara, ma questa
é la vita che ci é stata
donata e ci piace pensare
che sia la nostra missione
in questo mondo.”

- ’ -

DI MAMMA DEBORA

Elisa ¢ affetta da epilessia farmaco-
resistente e ritardo psicomotorio, per
la paralisi cerebrale infantile da asfis-
sia, che si ¢ verificata alla nascita. Per
seguire al meglio Elisa senza sovrac-
caricare i nonni e nel contempo ac-
compagnare Silvia nella sua crescita,
ho scelto di fare la mamma a tempo
pieno sempre contando pero sullaiuto
di papa Marco!

Abbiamo scatole di scartoffie che rac-
contano la storia clinica e riabilitativa
di Elisa, di visite di controllo e sedute
di fisioterapia, psicomotricita e logo-
pedia, senza contare i quaderni che
ho riempito, elencando orari, numero
e modalita di ogni singola crisi epilet-
tica. Mica per niente a me il famoso
callo dello studente non ¢ mai anda-
to via! Chi ci conosce sa e chi non ci
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conosce, ma ha una storia simile alla
nostra, sa di cosa sto parlando. Oggi
pero, non voglio dilungarmi su que-
sto, perché nostra figlia ¢ molto di pitt
di un caso clinico.

Elisa prima di arrivare alla Casa del
Sole, ha frequentato l'asilo nido, la
scuola materna e i primi 3 anni di
scuola primaria. Anni in cui si ¢ do-
vuta rapportare con persone diverse
da mamma e papa e con bambini che
non erano la sorella e non ¢ stata una
passeggiata! Il famoso inserimento lo
faceva lei alle insegnanti: ogni figura
nuova lei la battezzava ... misurando-
ne la pazienza.

Abituata alle tante attenzioni che le
davamo a casa, quando a scuola non
poteva essere sempre la protagonista,
partivano i dispetti o le urla. Diciamo
che a qualcuno ha fatto venire i capel-
li bianchi prima del tempo. Mentre
purtroppo le insegnanti di sostegno
cambiavano anche a meta anno scola-
stico, per fortuna, c’¢ stata una figura
costante, la sua assistente ad personam
che con pazienza, calma, serenita e la
giusta fermezza, ha saputo contenere
Elisa stimolandone curiosita e abilita,
fino a quando nel 2016 Elisa ¢ stata
accolta alla Casa del Sole.

Casa del Sole, io la definisco loasi di
pace perché cosi immersa nel verde,
nella sua quiete, sembra lontana dai
rumori e da cid che accade fuori. Ol-
trepassi i suoi cancelli e senti la pace
nel cuore. Qui non ¢ stata accolta solo
Elisa, ma zuzti noi. Dopo anni, in cui
spesso mi son sentita in colpa per
i comportamenti sbagliati di Elisa,
qui sono stata compresa nelle nostre
difficolta e confortata dal non dover
sempre giustificare o spiegare. Dopo
i primi mesi di adattamento e di co-
noscenza, Elisa pian piano si ¢ fatta
avvicinare, si ¢ aperta e a piccoli passi
ha iniziato a collaborare sempre pil
anche in terapia. Ormai ¢ noto a tutti
il suo amore per Lorenzo, il terapista
di piscina!

Ha gia partecipato a diverse gite di

"Casa del Sole, io la
definisco I'oasi di pace
perché cosi immersa
nel verde, nella sua
quiete, sembra lontana
dai rumori e da cio che
accade fuori. Oltrepassi
i suoi cancelli e senti la
pace nel cuore.”

giornata come ad esempio andare a
castagne e ha trascorso giorni di va-
canza a Folgaria, Venezia, Bolzano e
sul Lago di Garda in bungalow, che
le hanno permesso di staccarsi da noi
e prendere pili sicurezza e forza, di le-
garsi alle sue compagne di classe che
lei chiama e mie amiche Cecilia, Sara,
Giulia e di fare gruppo con la maestra
Marisa e le assistenti. Ogni volta al
suo ritorno la trovavamo serena, sod-
disfatta e un po’ piu grande.

Questo afhatamento ¢ proseguito an-
che fuori dalla scuola, perché con gli

altri genitori del gruppo, sono state
organizzate pizzate, feste di comple-
anno, ore di serenita e divertimento,
che hanno permesso a tutti di coin-
volgere anche i nonni, gli zii e gli
amici. Non possiamo far altro che
ringraziare per tutto questo!

Adesso per colpa di questo Covid-19
sono stati sospesi questi momenti
d’incontro, ma non ¢ certo uno stop
definitivo, ma solo una pausa momen-
tanea. Il lockdown ¢ arrivato proprio
nell’anno scolastico in cui Elisa si era
appena inserita in un nuovo gruppo
classe con nuova educatrice e quando
abbiamo fatto la prima videochiama-
ta e ho visto i suoi occhi brillare e sor-
ridere, ho avuto I’ennesima conferma
di quanto lei si trovi bene qui. Fanta-
stici i nostri caffé preparati in diretta
con la maestra Clara! Abbiamo fatto
fisioterapia a distanza, allestendo la
nostra sala quasi come una palestra e
ogni videochiamata, ¢ stata rigorosa-
mente registrata, perché Elisa poi vo-

!
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"Abbiamo fatto
fisioterapia a distanza,
allestendo la nostra sala
quasi come una palestra
e ogni videochiamata,
é stata rigorosamente
registrata, perché Elisa
poi voleva riguardare i
video, consolidando cosi
le esperienze fatte.”

leva riguardare i video, consolidando
cosi le esperienze fatte. E successo an-
che che in momenti di tristezza, Elisa
volesse sentire e vedere la sua maestra
Clara, la quale ¢ sempre riuscita a
confortarla e a incoraggiarla.

Ma chi & Elisa? E una ragazzina nel
bel mezzo dell’adolescenza e come
tutte le adolescenti molto suscettibile
agli sbalzi d'umore e a stati d’animo
altalenanti. Tu osservi lei e sai gia che
tempo fard domani! Con i cambia-
menti arrivati con lo sviluppo, se le
pareti del bagno parlassero, ne ver-
rebbero fuori delle belle, le comiche!
Come quando lei voleva che anche
il papa portasse il reggiseno o come
quando se ne ¢ uscita che facciamo la
barba alle gambe.

Elisa si piace molto, ogni specchio ¢

'occasione per sganciare un sorriso a
32 denti, guardarsi, ammirarsi e, se-
condo me, riconoscersi. La musica
fa parte del suo quotidiano. Cantare
e ballare sono il suo svago e il suo
sfogo, peccato per noi che sia sempre
la stessa musica. Provate voi a farvi
Viadana — San Benedetto del Tronto
con un’Alessandra Amoroso in radio
in play continuo... non ne potevamo
pit! Poi sorprendente ¢ la cura per
lordine delle sue cose, una precisi-
na da non credere, e guai a spostare
qualcosa: se ne accorge subito!

E una ragazzina tosta, tenace, un
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martello pneumatico perché se vuole
una cosa, non cede finché non rompe
le nostre resistenze, ti puoi mettere a
viso duro, ma lei vince la guerra stre-
mandoti. Lei ¢ sincera e trasparente,
quello che dice fa davvero parte di lei,
del suo vissuto e delle sue emozioni,
non esiste alcuna malizia.

Questa ¢ la nostra ragazza e lei ci ha
insegnato che la vita non deve per for-
za correre veloce, perché a piccoli pas-
si si pud andare comunque lontano e
che un piano B non deve mai manca-
re. Nulla ¢ mai stato facile e mai lo
sard, ma questa ¢ la vita che ci ¢ stata
donata e ci piace pensare che sia /a no-
stra missione in questo mondo’.

In questi anni non siamo mai stati
soli, perché i nostri genitori e fami-
gliari hanno saputo esserci in qualsia-
si modo, e quello che han potuto fare
¢ stato sempre di grande aiuto. Nostra
figlia Silvia ¢ la vera forza per cui al-
zarsi al mattino e il nostro pensiero
fisso anche quando siamo lontani da
lei per seguire Elisa: tornare a casa
¢ tornare da Silvia! Grazie a tutte le
persone che ci vogliono bene e che ci
portano sempre nei loro pensierie ...
grazie Syster. Non ¢’¢ bisogno che io
mi spieghi, noi sappiamo!

5XMIlIC

X SOSTENCrE i loro bi-Sodni

VOGLIO FARE
IL POMPIERE

COSA ABBIAMO FATTO GRAZIE AL 5XMILLE
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- Laboratorio Serra e Orto - Attivita didattiche in classe
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Impiego di 13 Terapisti Impiego di 13 Educatori

Associazione

.\ Casa del Sole onius

Ricorda il nostro codice fiscale

93 00 35 40 205




