PER RAGAZZE E RAGAZZI ADOLESCENTI

CRESCERE CON LA SINDROME DI ReNU

Nella maggioranza dei casi la sindrome di ReNU comporta una disabilita intellettiva severa.
Le autonomie possono essere limitate e la comunicazione pu0 essere piu lenta.
Ma ogni ragazzo ha un nome, una personalita, gusti, emozioni, amicizie e desideri.
Comunica a modo suo: con sguardi, gesti, vocalizzi, poche parole, immagini, CAA o comunicatore.

Molti usano molto bene telefoni e tablet. Hanno bisogno di protezione, sostegno e rispetto della loro eta.

Non parlare al suo posto: osserva, aspetta e ascolta
anche le risposte che non usano parole.



PARLIAMONE CON PAROLE CHIARE SINDROME DI ReNU

Perché ha un corpo da adolescente ma ha
ancora bisogno di tanto aiuto?

Nella sindrome di ReNU il corpo cresce e attraversa la puberta, mentre la
disabilita intellettiva e solitamente severa. Puo aver bisogno di aiuto per
capire i pericoli, scegliere e svolgere molte attivitd. E comunque un
adolescente e va trattato con rispetto, non come un bambino piccolo.

Q Capisce quello che gli dico?
e

nde dalla persona e dalla situazione. Spesso comprende piu di quanto
riesca a mostrare, ma concetti lunghi o astratti possono essere difficili.
Usa frasi brevi, parole concrete, gesti e immagini; aspetta la risposta
senza metterlo alla prova.




PARLIAMONE CON PAROLE CHIARE SINDROME DI ReNU

Perché ripete alcuni movimenti o suoni?

Sono stereotipie. Possono comparire quando e felice, agitato, stanco, in
attesa o sopraffatto e possono aiutarlo a regolarsi. Anche quando a noi
sembrano senza scopo, per lui possono avere una funzione.

Q Come mi comporto davanti alle stereotipie?

In un momento tranquillo

i

' imitarle, non deriderlo e non bloccarlo automaticamente. Se sono
innocue, lasciale passare e continua a coinvolgerlo. Se provocano dolore,
impediscono un'attivita o diventano pericolose, chiama un adulto che lo

conosce e cerca di capire la causa.



PARLIAMONE CON PAROLE CHIARE SINDROME DI ReNU
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Nella cura personale

Q Se parla poco, come comunica?
u

sare lo squardo, gesti, vocalizzi, una vocale, poche parole, immagini,
CAA o un comunicatore. Non tutti usano lo stesso sistema e non serve
mostrare sempre un tablet. Osservare con attenzione e dare tempo
significa ascoltare davvero.
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e Come vive il ciclo mestruale?
C

lo arriva come per le altre ragazze, ma puo essere difficile capire cosa
succede, comunicare dolore o gestire I'igiene. Pud servire I'aiuto di un
adulto, una routine visiva e parole semplici. L'assistenza deve sempre
proteggere dignita, riservatezza e tranquillita.

Nella propria stanza




PARLIAMONE CON PAROLE CHIARE SINDROME DI ReNU
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Al parco . N . .
o e Perché puo cercare di toccarsi o cercare molto
2 ; il contatto?

La puberta porta sensazioni e pulsioni anche nei ragazzi con disabilita
profonda. Puo essere difficile distinguere cio che e privato da cid che e
pubblico o capire i limiti degli altri. Gli adulti insegnano regole semplici e
coerenti, senza vergogna né punizioni umilianti.

Nel centro giovani . . . . - . .
9 e Come faccio a far rispettare i miei confini?
|

dire «no», fare il gesto di stop, allontanarti e chiamare un adulto.
Anche lui deve imparare che ogni contatto richiede il consenso. Se non
comprende bene il pericolo o il consenso, servono supervisione e
protezione: la sicurezza viene prima di tutto.



PARLIAMONE CON PAROLE CHIARE

Tra amici \
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SINDROME DI ReNU

Perché spesso usa molto bene telefoni e
tablet?

Schermi, immagini, musica e comandi ripetibili possono essere chiari,
prevedibili e motivanti. Molti ragazzi ReNU imparano a usare bene
telefono e tablet, anche quando comunicano con poche parole. Questa
abilita va valorizzata senza confonderla con la comprensione di ogni
contenuto o pericolo online.

Q Perché le amicizie sono cosi importanti?

mici fanno sentire parte del gruppo, offrono esperienze vere e aiutano
a costruire identita e benessere. L'amicizia non significa fare terapia:
significa salutarsi, condividere musica, passeggiate, sport, silenzi e
momenti piacevoli.




PARLIAMONE CON PAROLE CHIARE SINDROME DI ReNU

Davanti a una regola

Perché sembra rifiutare le regole o le
richieste?

Puo voler scegliere o opporsi, ma non sempre € un vero rifiuto. Spesso ha
bisogno di piu tempo per capire la richiesta, elaborarla e organizzare una
risposta. Usa poche parole, mostra cosa deve fare e aspetta senza

ripetere subito. Regole concrete e coerenti aiutano piu dei rimproveri
lunghi.
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Durante un'uscita

' Come posso rispettare la sua voglia di
scegliere?

Offri due possibilita reali e comprensibili: una maglia o un'altra, musica o
passeggiata, palla o piscina. Puo rispondere indicando, guardando,
facendo un gesto o dicendo una parola breve. Sostenere una scelta non
significa lasciarlo senza protezione.
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Online , . . .
e Percheé a volte ha emozioni molto intense?
a

vere difficolta a capire e comunicare dolore, paura, frustrazione o
sovraccarico. Abbassa la voce, riduci le richieste e dagli tempo e spazio.
Non discutere durante la crisi; cerca un adulto e, dopo, prova a capire
cosa I'ha provocata.

A scuola |

| Come puo usare social, telefono e internet in
T -
sicurezza?

Molti ragazzi ReNU usano con abilita telefono e tablet per musica, video,
fotografie, giochi e comunicazione. Possono perd non riconoscere profili
falsi, inganni, richieste pericolose o contenuti inadatti. Servono
impostazioni sicure, supervisione rispettosa e regole semplici. Le loro
immagini non vanno mai condivise senza tutela e autorizzazione.
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; - Come riconosco bullismo o prese in giro se

\; ' non riesce a raccontarlo?
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Osserva cambiamenti improvvisi: paura di andare a scuola, agitazione,
chiusura, sonno diverso, crisi piu frequenti o rifiuto di persone e luoghi.
Non aspettare un racconto completo. Ascolta gesti, squardi e
comportamento, documenta cio che noti e avvisa subito un adulto
responsabile.
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| :.'-?,3 Pensando al futuro

f N 4 Q Che futuro puo avere?
.. 3 ‘II. t

uro dipende dai suoi bisogni e dai sostegni disponibili. Potra aver
bisogno di assistenza continua, ma puo continuare a scegliere,
comunicare, partecipare ad attivita, costruire relazioni e vivere esperienze
significative. Crescere non significa dover fare tutto da soli.



ADOLESCENTI, PRIMA DI TUTTO SINDROME DI ReNU

OGNI RAGAZZO HA UN NOME E UNA PERSONALITA

| ragazzi ReNU possono aver bisogno di sostegno per tutta la vita,

ma ognuno ha il proprio carattere, i propri gusti e modi autentici di comunicare.

Prima della diagnosi c'@ un nome. Prima del bisogno c'eé una persona.

LA RICERCA OGGI, LA CURA DOMANI



