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Dai Genitori ai Genitori- Affrontiamo la Sordità Insieme

La perdita uditiva e il vostro bambino: 

i prossimi passi

Questo opuscolo contiene informazioni che vi saranno utili nelle prime settimane e nei primi mesi dopo la scoperta che il vostro bambino è affetto da una perdita uditiva. Speriamo che continuerete ad usarlo ed integrarlo man mano che il vostro bambino cresce. Il presente opuscolo vuole essere un punto di riferimento in merito al deficit uditivo del vostro bambino.
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CONOSCENZA E’ POTERE
La scoperta che il vostro neonato è affetto da perdita uditiva rappresenta uno shock. Per fortuna, oggi, i bambini sordi possono parlare, comunicare tra loro, essere integrati nella scuola e nella società, avere la possibilità di vivere autonomamente senza tutori e nella pienezza dei loro diritti costituzionali.

Ciò di cui il bambino ha più bisogno subito sono quelle cose in cui i genitori eccellono – accarezzare, parlare, confortare e amare. Mentre vi sono molte cose che dovete imparare e molte decisioni che dovete prendere, godetevi il vostro bambino e fate godere al vostro bambino l’amore della madre, e abituatevi ad una routine fatta di gioia e di lavoro per un periodo abbastanza lungo, anche se le tecniche di riabilitazione del linguaggio sono tali che è molto più semplice e facile di anche solo di dieci anni fa.

Probabilmente avrete già iniziato ad apprendere cosa significa avere un bambino affetto da perdita uditiva dal vostro medico o audiologo. Potreste essere intimiditi dalla gran mole di informazioni. Ma noi tutti, come genitori, abbiamo anche imparato che più sono le informazioni in nostro possesso sulla perdita uditiva e sulla sua gestione, più avremo il controllo della situazione e più facile sarà per noi occuparci delle cose che occorre fare.

Conoscenza è potere. Raccogliete quante più informazioni possibili da varie fonti. Leggete opuscoli, libri, articoli e siti internet. Troverete alcune risorse molto utili mentre ve ne saranno altre che non vi piaceranno. I nostri bambini sono tutti individui a sé e le nostre famiglie hanno esigenze diverse. Ciò che va bene per altre famiglie potrebbe non essere adatto alla vostra.

I genitori reagiscono in modi diversi alla scoperta che il loro bambino è affetto da perdita uditiva. Diniego, ira, tristezza e paura sono tutte reazioni comuni. La maggior parte di noi piange. Come reagiamo alla diagnosi dipende da molti fattori che sono unici per noi e per la nostra famiglia. 

Con l’andare del tempo queste forti sensazioni si stemperano. Non solo impariamo ad accettare la situazione e a dedicarci alle normali attività della vita — e formuliamo una prospettiva sul ruolo della sordità nella nostra vita, ma apprendiamo, vediamo , sentiamo ogni giorno che si aprono nuove ed entusiasmanti possibilità per vostro figlio. 

Vi saranno ancora momenti di tristezza o dolore — questo fa parte dell’essere genitori premurosi. Da genitore a genitori io vi assicuro che, nonostante la situazione vi porti a pensare di non essere in grado di affrontarla, riuscirete a superare tutti gli ostacoli una volta che avrete tutti le informazioni possibili e necessarie.

Avere un bambino affetto da perdita uditiva ha ripercussioni su tutta la famiglia. I genitori potrebbero svolgere il nuovo ruolo in modi diversi. Potrebbero provare sensazioni diverse e reagire in modo diverso. Parlate con il vostro partner delle sensazioni che provate e siate consci anche delle sue esigenze. Può essere utile condividere le vostre sensazioni con familiari ed amici che amate e di cui vi fidate. L’essere onesti con familiari ed amici li aiuterà a capire che non c’è nulla di male a parlare del vostro bambino e della sua perdita uditiva e aiuterà voi a far meglio fronte alla situazione. Se avete altri figli, siate consci delle loro sensazioni e delle loro esigenze. 

Voi siete il centro dell’universo del vostro bambino ed è importante che prendiate cura di voi stessi nell’arco dei prossimi mesi. La serenità relativa che potete acquistare vedendo e sentendo come parlano, come conversano i sordi oggi dovrebbe consentire di avere una vita tranquilla. Perciò cercate di dormire a sufficienza; consumate pasti sani e fate degli esercizi fisici a scadenze regolari. Una passeggiata tutti i giorni fa bene a voi e al vostro bambino! Nelle prime settimane dopo la diagnosi può essere difficile concentrarvi e “rimettervi in carreggiata”. Accettate l’aiuto di familiari ed amici. Prepararvi un buon pasto, fare da babysitter ai vostri bambini o portare gli altri vostri figli a scuola sono tutte cose che vi aiuteranno e che consentono dimostrare a loro che li avete a cuore.

Vi Serviranno

· Due raccoglitori a spirale —


uno per i risultati dei test e

i referti del bambino e l’altro per

informazioni su perdita uditiva,

servizi, ecc.

· Un porta-biglietti da visita

— chiedete ad ogni persona

che incontrate il suo numero di telefono in modo da avere a

portata di mano i riferimenti utili

per contattarla.

· Un calendario — avrete molti

appuntamenti nell’arco dei

prossimi mesi. Ricordate di

includere il tempo per un caffé

con gli amici e un buon pranzo con i

vostri familiari (e lasciate che cucinino

loro!).

· Un diario — tenete degli

appunti. Spesso dimentichiamo

cosa ci viene detto quando siamo

stressati e vale la pena prendere degli

appunti. Tenete un resoconto

scritto di appuntamenti e

telefonate, ecc. Possono essere

succinti ma pur sempre utili.

Molti genitori pensano che può

essere utile annotare i propri

pensieri e le proprie sensazioni.

Ricordatevi...

Sembra che vi siano così tante decisioni da prendere quando al neonato viene diagnosticata una perdita uditiva e in più dobbiamo prenderle quando siamo ancora sotto shock e sappiamo ancora così poco…

• Non agite frettolosamente. Impiegare qualche settimana per saperne di più – vedere e sentire i video, parlare con genitori che hanno fatto l’esperienza della riabilitazione del linguaggio, per capire che cos’è oggi una perdita uditiva del bambino e i suoi bisogni non avrà un impatto negativo sul suo futuro. Tuttavia, conviene non aspettare dei mesi. Si consiglia che il bambino venga dotato di appositi ausili e si sottoponga a interventi precoci entro il 6º mese di età.

• Avete il diritto di scegliere il percorso che meglio si addice al vostro bambino e alla vostra famiglia. Accertatevi di essere a conoscenza di tutte le opzioni disponibili prima di prendere delle decisioni. Dovete prendere le informazioni con cognizione di causa.

• Le decisioni che prendete adesso si possono cambiare — le decisioni che sono giuste adesso per la vostra famiglia potrebbero non essere più giuste tra alcuni anni.

• Confrontate i vari servizi di intervento precoce per trovare quello più consono alla vostra famiglia. Visitateli e parlate al personale. Tali servizi diventeranno una parte importante della vostra vita per un po’ di tempo e pertanto è importante che vi sentiate a vostro agio con il servizio e abbiate fiducia nello stesso.

UN PASSO ALLA VOLTA
Lo Screening Uditivo Neonatale

Il Programma di Screening Uditivo Neonatale mira ad individuare tutti i neonati affetti da sordità bilaterale permanente acuta entro l’età di 3 mesi, e a far sì che tali bambini possano avvalersi di adeguate terapie interventi entro i primi 6 mesi. I neonati con problemi di udito vengono identificati tramite uno screening universale, cioè effettuato su tutti i neonati. La tecnologia per diagnosticare i disturbi dell’udito nel periodo neonatale esiste da molti anni e viene oggi impiegata in tutte le cliniche di maternità che intendano assicurare gli standard di qualità propri dei paesi sviluppati.

L’individuazione e l’intervento precoce sono molto importanti. Sono molte le ricerche che indicano come un intervento che abbia inizio entro il 6º mese d’età può determinare uno sviluppo ottimale della voce e del linguaggio e minimizzare la necessità di forme speciali di istruzione su base continuativa.

La parte del programma di identificazione e terapia precoce della sordità dedicata allo screening prevede l’esame di tutti i neonati usando la tecnologia Automated Auditory Brainstem Response (AABR), ossia l’esame dei potenziali evocati acustici automatici, spesso affiancata dalla misura delle Emissioni Otoacustiche, cioè l’esame dei suoni molto deboli provenienti dall’orecchio. Se i neonati non superano la fase dello screening uditivo, vengono avviati all’accertamento diagnostico audiologico. Quando la diagnosi è stata completata, il bambino viene indirizzato ai servizi che potranno assicurare terapie adeguate al grado di sordità, alla specifica diagnosi medica e alle preferenze dei genitori. 

I test odierni hanno confermato che il vostro bambino ha una notevole perdita uditiva.

Sappiate che dovrete recarvi a vari appuntamenti nell’arco dei prossimi mesi presso vari e diversi specialisti. 

L’audiologo, cioè l’esperto di problemi dell’udito, vi spiegherà il suo ruolo e fisserà gli appuntamenti successivi. Ogni operatore sanitario vi fornirà maggiori informazioni sulla perdita uditiva del vostro bambino. A volte potrete sentirvi confusi da tutte le informazioni che vi vengono fornite. Questa è una guida che vi spiega chi dovrete consultare nel prossimo paio di mesi.

Molti sono gli operatori sanitari che potrebbero far parte del team sanitario del vostro bambino. Ricordatevi che voi siete i capitani della squadra e che avete la voce più importante nelle scelte che riguardano vostro figlio.

Il Team Sanitario Del Vostro Bambino 
Audiologi

Gli audiologi sono operatori sanitari che individuano, valutano e seguono l’andamento dei disturbi dell’udito, dell’equilibrio e di disturbi correlati che affliggono persone di tutte le età. Offrono anche consulenza psicologica sia ai pazienti che ai loro familiari. Gestiscono e controllano programmi e servizi legati ai disturbi dell’udito. Gli audiologi fanno spesso parte di un più ampio team di specialisti che si occupano dei disturbi dell’udito e di disturbi che in alcuni casi possono essere correlati ai problemi di udito.

Specialisti di orecchie, naso e gola (Otorinolaringoiatri) 

Gli specialisti di orecchie, naso e gola (otorinolaringoiatri) sono medici dotati di speciale preparazione nel campo delle malattie delle orecchie, del naso o della gola. In caso di necessità eseguono interventi chirurgici e possono offrire consigli e terapie per patologie croniche a carico dell’orecchio medio (vedi sotto). Inoltre, alcuni otorinolaringoiatri eseguono l’intervento per l’impianto cocleare nei bambini che si ritiene possano trarre beneficio da tale dispositivo.

Specialisti della vista (Oftalmologhi)

Gli oftalmologhi sono medici specializzati nei disturbi o nelle malattie a carico dell’occhio. Si consiglia che tutti i bambini portatori di un deficit uditivo vengano sottoposti a visita oculistica condotta da un oftalmologo. A volte, in alcuni (rari) casi di disturbi di origine genetica, alla sordità si possono accompagnare disturbi della vista.

Genetisti

I genetisti sono operatori sanitari con una speciale preparazione nel valutare la natura e l’ereditarietà di disturbi che potrebbero manifestarsi all’improvviso o con una certa continuità in seno alle famiglie. Si pensa che più del 70% delle sordità congenite siano di origine genetica. 

Pediatri di Famiglia (Pdf)

I pediatri sono medici specializzati nel trattamento di disturbi dell’infanzia. Molti neonati vengono sottoposti alla nascita ad una visita di controllo a cura di un pediatra. Il pediatra seguirà l’andamento di altri disturbi che potrebbero eventualmente essere individuati e aiuterà a tenere sotto controllo l’andamento del bambino sotto tutti gli aspetti dello sviluppo.

Logopedisti

I logopedisti sono dotati della necessaria preparazione per valutare come intervenire nei singoli per facilitare l’apprendimento del linguaggio e una buona prosodia, sia nella prima infanzia che nei bambini più grandi. Valutano l’evoluzione del linguaggio orale del bambino e contribuiscono al suo corretto sviluppo. Inoltre, forniscono assistenza ai genitori sui modi di migliorare il linguaggio e la voce del bambino.

Audiometristi
Gli audiometristi sono gli operatori sanitari che svolgono la propria attività nella prevenzione, valutazione e riabilitazione delle patologie del sistema uditivo e vestibolare, nel rispetto delle attribuzioni e delle competenze diagnostico-terapeutiche del medico. L'attività dell'audiometrista è volta all'esecuzione di tutte le prove non invasive, psico-acustiche ed elettrofisiologiche di valutazione e di misura del sistema uditivo e vestibolare ed alla riabilitazione dell'handicap conseguente a patologia dell'apparato uditivo e vestibolare.
Audioprotesisti
Gli audioprotesisti sono gli operatori sanitari ai quali affidarsi per la cura dei problemi del sistema uditivo, che sapranno ascoltare i problemi del paziente, indicargli la soluzione migliore e seguirlo in tutti gli aspetti riguardanti la prova dell'udito, la cura e l'applicazione personalizzata. L’audioprotesista, su prescrizione del medico, fornisce, adatta e controlla i presidi protesici per la prevenzione e la correzione dei deficit uditivi.
Neuropsichiatri Infantili
I neuropsichiatri infantili sono specialisti della medicina che si occupano dello sviluppo neuropsichico e dei suoi disturbi, neurologici e psichici, nell’età fra zero e diciotto anni. A seconda dei casi, l'attività del neuropsichiatra infantile si avvale della collaborazione di diverse figure professionali esperte in età evolutiva, come lo psicologo, il terapista della neuro e psicomotricità, il logopedista, l'educatore, l'assistente sociale, l'infermiere e altri.
UDITO E PERDITA UDITIVO: COME FUNZIONA L’ORECCHIO 
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L’orecchio si compone di tre parti:

Esterno Medio Interno

Onde sonore

1. Il suono fa vibrare il timpano

2. Il timpano fa vibrare gli ossicini

3. Gli ossicini fanno muovere il fluido e piegare le cellule cigliate

4. Poi il nervo uditivo trasmette il messaggio al cervello

Struttura e funzione dell’orecchio

L’udito rappresenta uno degli apparati più complessi del corpo umano. L’orecchio trasforma le onde sonore in impulsi elettrici tramite una serie di reazioni a catena. Il cervello riconosce poi questi impulsi come suoni specifici.

Orecchio esterno

L’orecchio esterno consiste della pinna o padiglione auricolare (la parte visibile), e del canale auricolare. I suoni viaggiano lungo il canale auricolare e fanno vibrare il timpano.

Orecchio medio

L’orecchio medio comprende il timpano, tre minuscole ossa chiamate ossicini. Quando attraversa il canale auricolare, il suono fa vibrare il timpano e a seguito di questa vibrazione anche gli ossicini sono messi in movimento. L’ultimo ossicino, definito la staffa, preme su una membrana che conduce ad una struttura definita chiocciola. La chiocciola si trova nell’orecchio interno.

Orecchio interno

Per quanto riguarda l’udito, le parti più importanti dell’orecchio interno sono la chiocciola e il nervo cocleare. La chiocciola è una struttura complessa che contiene minuscole cellule cigliate e fluidi. Quando all’orecchio arriva un suono, le cellule cigliate vibrano e inviano impulsi nervosi al cervello tramite il nervo cocleare. Una volta che il cervello riceve il messaggio, sappiamo di avere udito qualcosa.

Tipi di Perdita Uditiva

Il tipo di perdita uditiva da cui è affetto il vostro bambino dipende dalla parte dell’orecchio interessata. Vi sono tre tipi di perdita uditiva: perdita conduttiva, perdita neurosensoriale e perdita mista.

Perdita conduttiva

Una perdita uditiva conduttiva si verifica in presenza di un disturbo che affligge l’orecchio esterno o l’orecchio medio e pertanto il suono non riesce a raggiungere l’orecchio interno con la necessaria intensità. La perdita uditiva conduttiva può spesso essere trattata da un otorinolaringoiatra. Perdite uditive conduttive, per lo più di natura temporanea, possono essere provocate ad esempio da: 

• Ostruzione del canale auricolare a causa del cerume

• Otite Media

• Timpani perforati

Talvolta la perdita conduttiva può anche essere permanente. Eccone alcuni esempi:

• Assenza o malformazione delle ossa dell’orecchio medio

• Assenza del canale auricolare

Perdita neurosensoriale

Una perdita uditiva neurosensoriale consiste di un danno all’orecchio interno o una malformazione dello stesso (nervo uditivo). Di solito questo tipo di perdita uditiva è permanente. Può essere presente alla nascita o acquisito in seguito (es. a seguito di gravi infezioni quali la meningite). Alcune delle cause di perdite uditive congenite (dalla nascita) potrebbero essere:

• Difetti ereditari

• Danni causati da virus quali il citomegalovirus (CMV) o la rosolia

• Complicazioni dovute ad un parto prematuro

È possibile essere affetti da una combinazione di perdita uditiva conduttiva e di perdita uditiva neurosensoriale. In questo caso si parla di perdita uditiva mista.

Cos’è la perdita uditiva unilaterale?

Una perdita uditiva unilaterale colpisce un solo orecchio. Può variare da molto leggera a una perdita uditiva totale sul lato interessato. 

Cause della perdita uditiva unilaterale

Alcuni bambini nascono con una perdita uditiva unilaterale (congenita). Talvolta la perdita uditiva si manifesta in una fase successiva della vita (acquisita).

Tra le cause di sordità congenita sono molto comuni fattori ereditari e problemi manifestatisi nel corso della gravidanza o del parto.

Sordità acquisite sono spesso provocate da malattie quali la parotite o la meningite.

Per la maggioranza dei casi, la causa esatta rimane sconosciuta. È importante che i bambini affetti da perdita uditiva unilaterale vengano sottoposti a visita medica in quanto, seppur di rado, tale disturbo è legato ad altre patologie.

Quali sono gli effetti?

I bambini affetti da una perdita uditiva unilaterale possono avere difficoltà a:

• Udire in ambienti rumorosi, ad esempio a scuola

• Localizzare il suono

• Udire quando il suono si trova sullo stesso lato dell’orecchio affetto dal disturbo

• Alcuni bambini possono avere qualche difficoltà nello sviluppo del linguaggio

È importante notare che sebbene molti bambini con perdite uditive ad un solo orecchio non hanno alcun problema con la voce o con i risultati scolastici, in altri casi si deve comunque sottoporre il bambino ad esami audiologici ripetuti con buona frequenza. L’audiologo dirà come e quando eseguire test nel corso della prima infanzia.

Gestione audiologica

• Presumendo che l’orecchio “sano” abbia una normale capacità uditiva, non esiste prova conclusiva che una protesi acustica sia il modo più adatto di gestire una perdita unilaterale.

• Questo è più probabile quando la perdita è di natura da leggera a moderata. Una decisione può essere presa in consultazione con l’audiologo e potrebbe dover essere presa in un determinato arco di tempo.

• Le decisioni prese adesso possono sempre essere cambiate più tardi.

• Quando il bambino è più grandicello, alcuni dispositivi aggiuntivi potrebbero rivelarsi utili — ad esempio, sistemi di amplificazione del campo sonoro.

Perché è importante controllare l’udito nel caso di perdite unilaterali?

• Un numero limitato di perdite uditive unilaterali può evolvere verso una situazione di perdite bilaterali. Pertanto si consiglia vivamente un controllo continuo delle soglie uditive.

• Se il bambino presenta un’infezione dell’orecchio, bisogna rivolgersi subito al medico. Un’infezione nell’orecchio medio se trascurata può avere conseguenze sull’udito anche gravi.

• I genitori sono di norma le persone più indicate a fare attenzione a sintomi che suggeriscono che il bambino potrebbe non sentirci tanto bene. Se vi sembra di notare un cambiamento su come il vostro bambino reagisce ai suoni,fategli esaminare subito l’udito.

• Informatevi sui normali traguardi dello sviluppo del linguaggio — tenete un diario di tutti i progressi fatti registrare dal bambino nel campo del linguaggio e raffrontateli con i normali traguardi—. Se il bambino non fa registrare progressi, rivolgetevi a specialisti del settore.

Audiogrammi 

Dai 6 mesi inizieranno le osservazioni audiometriche, in cui è richiesta una minima collaborazione da parte del bambino, l’Audiometrista preparerà un grafico chiamato “audiogramma” che darà una rappresentazione visuale dell’udito del bambino. L’audiogramma confronta l’udito del bambino con quello di una persona normoudente.
Parallelamente alle osservazioni audiometriche verranno ripetuti nel tempo gli ABR e le Otoemissioni acustiche
I suoni hanno un certo tono o frequenza. La frequenza è misurata dal numero di onde o cicli che il suono fa in un secondo. La scala che è usata per misurare è l’Hertz (Hz). Il grado di intensità acustica è misurato in unità chiamate decibel (dB). Qualche esempio: 50 - 60 dB è il livello sonoro della voce di due persone che conversano in un ambiente abbastanza silenzioso, mentre in discoteca vicino alle casse acustiche si possono misurare 110 ed anche 120 dB. Ecco perché chi ha una perdita uditiva anche di soli 70 dB non sente la voce di chi gli parla.
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Gravità della perdita uditiva

Un buon udito è essenziale per lo sviluppo della voce e del linguaggio parlato. L’individuazione precoce delle perdite uditive nei neonati e il ricorso a terapie e/o opportune forme di intervento educativo, sulla famiglia e sul bambino, contribuiscono a facilitare in modo anche molto significativo lo sviluppo della voce e del linguaggio.

Se il vostro bambino ha un problema con l’udito dobbiamo conoscere la misura della perdita presente (grado di perdita) e di quale tipo di perdita si tratta.

Vi sono vari gradi di perdita uditiva, che vanno da lieve a profondo. Il grado di perdita uditiva è legato ai suoi potenziali effetti sullo sviluppo del bambino. Le seguenti classificazioni per perdita uditiva descrivono gli effetti sull’udito del bambino.

Perdita uditiva lieve (21-40dB) 

Se il bambino presenta una perdita uditiva lieve, avrà difficoltà a sentire mentre gioca con altri bambini o in una riunione in famiglia, anche se spesso se la cava bene in situazioni più silenziose.

Perdita uditiva media (41-65dB) 

Se il bambino presenta una perdita uditiva media, farà molta fatica a capire cosa gli dite, soprattutto in presenza di rumore di fondo. Con questo livello di perdita uditiva, l’uso di apparecchi acustici nelle prime fasi della vita favorisce lo sviluppo della voce. Se non si ricorre a terapie precoci, lo sviluppo della voce e del linguaggio potrebbe risentirne in maniera anche notevole.

Perdita uditiva grave (66-90dB)

Se il bambino presenta una perdita uditiva grave, non riesce a sentire la normale conversazione e non sarà in grado di parlare naturalmente da solo. Avrà bisogno di apparecchi acustici e altre forme di assistenza per sviluppare la voce ed il linguaggio nel modo più normale possibile.

Perdita uditiva profonda (da 91dB in su)

Se il bambino presenta una perdita uditiva profonda non riesce a sentire la gente che parla e non riesce neppure a percepire la maggior parte dei suoni nell’ambiente. Ai bambini affetti da questo grado di perdita uditiva potrebbe venire offerta l’opzione di un impianto cocleare. Questi bambini avranno bisogno di assistenza per sviluppare voce e linguaggio nel modo più normale possibile.

Per aiutarvi ad avere più chiarezza in riguardo alla situazione del vostro bambino,  potrete fare riferimento a questa lista di potenziali domande per l’Audiologo:

*Qual è il livello di udito del mio bambino?


*Cosa significano questi termini: neurosensoriale, conduttiva, mista, lieve, media, grave, profonda, uditiva neuropatia?

*La perdita è permanente?

*Avrà bisogno di ulteriori test?

*Con quale frequenza dovrei fare riesaminare l’udito del mio bambino?

*È possibile prevedere se la perdita uditiva peggiorerà o cambierà?

*Entrambe le orecchie presentano la stessa perdita?

*In quale modo la perdita uditiva inciderà sullo sviluppo della voce e del linguaggio?

*Il mio bambino ha bisogno di un apparecchio acustico?

* Il mio bambino ha bisogno di apparecchi acustici per entrambe le orecchie?

*Il mio bambino avrà bisogno di apparecchi acustici per sempre?

*Quanto costeranno gli apparecchi acustici? 

*Cosa sentirà il bambino con gli apparecchi acustici?

*Dovrà sempre usare gli apparecchi acustici?

*Con quale frequenza devono essere sostituiti gli apparecchi acustici? 

*Avranno bisogno di ricambi?

*Cosa devo fare se il bambino non vuole indossare gli apparecchi acustici?

*Un impianto cocleare rappresenta un’opzione per il mio neonato?

*A chi altro dovrei rivolgermi per ottenere assistenza in merito all’udito del bambino?

*In quali altri modi posso aiutare il mio bambino?

*Qual è l’aspetto delle protesi acustiche?

DOMANDE PIU’ COMUNI 
Perché la perdita uditiva è stata diagnosticata così presto?

Per individuare quanto prima dopo la nascita i bambini con problemi uditivi, in moltissimi ospedali sono stati attivati programmi di screening uditivo, secondo quanto previsto dalle normative in vigore in un numero crescente di regioni italiane, essendo ormai evidente che una diagnosi precoce porta a migliori risultati per il bambino. Dato il successo che si ottiene intervenendo il più precocemente possibile dopo la nascita, i programmi di screening uditivo sono già previsti da qualche anno dai sistemi sanitari di quasi tutti i paesi europei più sviluppati.

Qual è il vantaggio di una diagnosi precoce?

Una diagnosi precoce offre al neonato l’occasione di avvalersi di lingua e comunicazione nella fase della vita più importante per lo sviluppo del linguaggio. E’ infatti dimostrato che i neonati la cui perdita uditiva viene diagnosticata precocemente e che ricevono adeguati interventi educativi fanno registrare migliori risultati dal punto di vista della voce e del linguaggio. Comunicazione e lingua, sono elementi assolutamente fondamentali per il corretto sviluppo della personalità, per l’apprendimento nonché per il benessere emotivo e la socializzazione. 

Come fa l’audiologo ad essere certo che il mio bambino ha una perdita uditiva essendo ancora così piccolo?

I test condotti sul neonato per diagnosticare la sua perdita uditiva sono altamente affidabili e danno risultati obiettivi. In presenza di suoni, l’orecchio, il sistema nervoso e le strutture cerebrali producono delle risposte che possono essere registrate su un computer. L’audiologo sa come interpretare i risultati e come fare una diagnosi dei disturbi dell’udito.

Crescendo, il mio bambino si lascerà alle spalle il disturbo?

L’udito di un neonato può cambiare con il passare degli anni ma è estremamente raro che migliori con la crescita. Dispositivi quali gli apparecchi acustici, o gli impianti cocleari nei casi più gravi, aiutano il bambino a sfruttare al meglio il suo udito.

Il disturbo può peggiorare? Come farò ad accorgermi se la situazione peggiora?

Alcune perdite uditive possono peggiorare con l’andare del tempo. Sono le cosiddette perdite progressive. Inoltre, l’udito del bambino potrebbe peggiorare provvisoriamente se è presente un’infezione dell’orecchio. Il team sanitario dovrà tenere sotto attento controllo l’udito del neonato. Se avete l’impressione che il vostro bambino non risponda ai suoni, dovrete parlarne immediatamente alle persone che vi seguiranno nel corso delle terapie, e specialmente con l’audiologo.

Il mio neonato riesce a sentire almeno qualche suono?

Il numero di suoni che il neonato riesce a sentire dipende dal tipo e dalla gravità della perdita uditiva da cui è affetto. La maggior parte dei bambini affetti da perdita uditiva riesce a sentire i suoni.

Il mio bambino imparerà a parlare?

I bambini affetti da perdita uditiva possono imparare a parlare, e anche bene, se la diagnosi è precoce ed altrettanto precoce è la protesizzazione, se viene attivata rapidamente una terapia logopedica e se la famiglia si assume tutte le responsabilità di sostegno necessarie (garantire i supporti protesici, garantire con continuità l’attività di logopedia, stabilire un rapporto di amore e di fiducia con il bambino e o la bambina). La misura in cui riescono a comunicare usando il linguaggio orale dipende da molti fattori. La gravità della perdita uditiva non è più, oggi, un elemento discriminante per l’acquisizione del linguaggio orale, dati le protesi moderne e l’impianto cocleare. 

Come farà il mio neonato a comunicare?

La diagnosi e l’intervento precoci hanno dato al neonato la migliore possibilità di sviluppare valide tecniche di comunicazione. Tutti noi usiamo vari metodi di comunicazione — linguaggio, scrittura, gesti, movimenti della mano e il cosiddetto linguaggio del corpo. Lo stesso farà il vostro neonato. Grazie alla tecnologia di amplificazione all’avanguardia che esiste oggi giorno, il bambino potrà imparare a comunicare parlando, anche se in alcuni casi è necessario utilizzare il linguaggio non verbale  come un ponte che lo aiuti a superare qualche difficoltà nel periodo in cui sta imparando ad esprimersi. Ciò che è importante è comunicare con lui, usando la voce e stimolandolo a riconoscere i suoni e le parole. La comunicazione orale continua, anche nella fase pre-impianto cocleare, aiuta molto la crescita e strutturazione del linguaggio orale. Spesso si ritiene che il bimbo sordo non sia capace di capire i suoni e le parole, mentre invece assimila suoni e parole più di quanto riusciamo ad immaginare.

Posso ottenere un secondo parere?

Come sempre, potete senz’altro richiedere un secondo parere in merito all’udito del vostro neonato. I test condotti in occasione del primo accertamento sono altamente accurati e pertanto dovreste essere preparati al fatto che i risultati del secondo parere saranno con tutta probabilità corrispondenti a quelli del primo test. Vi sono vari altri aspetti in merito ai quali potreste richiedere consigli, ad esempio il migliore servizio di intervento precoce per voi e per il bambino. Più ne sapete delle opzioni a vostra disposizione, maggiore sarà la fiducia in voi stessi nel gestire la perdita uditiva del vostro bambino.

Cos’è che ha causato la perdita uditiva del mio bambino?

Molte sono le cause di una perdita uditiva alla nascita. La perdita uditiva potrebbe essere dovuta a fattori genetici, ad una malattia del bambino o al modo in cui il feto si è sviluppato. Spesso non vi è una causa evidente per il disturbo uditivo del neonato. Il pediatra di famiglia sarà in grado di fornirvi maggiori informazioni sulla causa della perdita uditiva del bambino.

Cos’è un drenaggio transtimpanico?
  

L’orecchio medio ed il timpano sono organi molto delicati e possono ammalarsi facilmente nel corso della prima infanzia. Non si parla qui di problemi di perdite uditive alla nascita, ma di disturbi facilmente curabili in modo definitivo, provocati ad esempio da un raffreddore o un lieve mal di gola, che se non curati completamente  possono produrre infezioni all’orecchio medio e perdite temporanee dell’udito. Un drenaggio transtimpanico è un minuscolo tubicino che viene inserito nel timpano. Esso fa entrare aria nello spazio dell’orecchio medio impedendo così l’accumulo di fluido. Di solito questo porta ad un miglioramento della capacità uditiva. I drenaggi transtimpanici vengono lasciati nel timpano per 7-12 mesi e poi escono da soli.

Quali altri test si possono fare?

Se desiderate maggiori informazioni sulla causa della perdita uditiva del vostro bambino, il pediatra può consigliare vari test in grado di contribuire ad indicare la causa della perdita uditiva. Talvolta, si consiglia anche ad altri familiari di sottoporsi ad un esame dell’udito.

Il medico scoprirà la presenza di altri disturbi?

In alcuni neonati la perdita uditiva può essere legata ad altri problemi, ad esempio la palatoschisi (malformazione congenita del labbro superiore, nota anche come labbro leporino), disturbi cardiaci e alcune malformazioni anatomiche congenite, cioè presenti fin dalla nascita. Nella maggior parte dei casi i genitori sono già a conoscenza di questi problemi ancor prima che venga diagnosticata la perdita uditiva. Il pediatra discuterà con voi tutti gli aspetti della salute e dello sviluppo del neonato nell’occasione.

Se avrò un altro bambino, potrebbe anch’egli essere affetto da perdita uditiva?

Se la causa della perdita uditiva del bambino è genetica, vi è una maggiore probabilità di avere un altro bambino affetto da perdita uditiva. Se siete preoccupati di questo aspetto, chiedete il parere di un consulente genetico. Sappiate comunque che in molte strutture sanitarie che seguono i bimbi con problemi di udito alla nascita, l’iter diagnostico comprende anche test genetici e la relativa consulenza ai genitori. 

Qual è la differenza tra audioleso, sordo e ipoacusico?

I termini audioleso e sordo, nonché altre espressioni quali persone affette da difficoltà ad udire o da perdita uditiva, vengono tutti usati per descrivere soggetti che hanno difficoltà a sentire chiaramente tutta una serie di suoni. In genere, le persone audiolese o che hanno difficoltà ad udire usano il proprio udito (con l’assistenza di dispositivi amplificatori quali protesi acustiche o impianti cocleari) soprattutto per comunicare. I sordi fanno affidamento soprattutto sulla vista per comunicare, ad esempio, ricorrendo alla lettura labiale o alla lingua dei segni. Il termine ipoacusico è genericamente usato per definire chi ha problemi di udito. Spesso viene usato per indicare persone con perdite non gravi.

Il mio bambino dovrà portare per sempre protesi acustiche?

Gli apparecchi acustici aiuteranno il bambino a sfruttare al meglio il proprio udito residuo. E’ fondamentale che il bambino tenga sempre gli apparecchi acustici, altrimenti potrebbe compromettere l’acquisizione del linguaggio.
L’impianto cocleare sarà utile?

Gli impianti cocleari sono molto utili per i bambini che presentano livelli da acuti a profondi di perdita uditiva e quando ricevono insufficienti benefici da protesi acustiche. Gli impianti cocleari non sono adatti a tutti i tipi di perdita uditiva e comportano interventi chirurgici complessi e terapie continuative. L’audiologo discuterà con voi se un impianto cocleare potrebbe recare beneficio al vostro bambino e segnalarvi, se del caso, ad un centro di impianto cocleare.

Il mio bambino potrà frequentare la scuola come tutti gli altri bambini?

La maggior parte dei bambini affetti da perdita uditiva frequenta con profitto le scuole normali. Alcuni bambini hanno bisogno di maggiore assistenza in classe, e forme di sostegno extrascolastico ove si registrino carenze formative. Ottenere la giusta assistenza in modo da garantire un buon apprendimento da parte del vostro bambino è la considerazione più importante.

In veste di genitore di un bambino audioleso, sarò in grado di riprendere il lavoro o gli studi? 

Mentre è ancora in tenera età, il bambino avrà bisogno di maggiore assistenza per imparare ad usare il proprio udito e a comunicare. Ciò richiederà appuntamenti e visite presso vari operatori sanitari. Dovrete anche svolgere varie attività a casa assieme al bambino per aiutarlo ad apprendere. A causa del tempo richiesto da tali attività, potreste dover riconsiderare le priorità in ambito familiare. Alcuni genitori rimandano il rientro al lavoro mentre altri riescono a gestire la ripresa dell’attività lavorativa senza grossi problemi.

COMUNICARE CON IL VOSTRO BAMBINO

Consigli utili per genitori

Una comunicazione efficace, come per tutti i neonati, ha inizio alla nascita tramite…

• Suoni e gesti

• Espressioni facciali

• Coccolando e tenendo in braccio il neonato

• Stringendolo al petto

• Toccando e facendo dei giochi

• Facendo le smorfie

• Fissando il neonato negli occhi

Come comunicano i neonati?
• Sorridendo — ‘Sono contento’; ‘Giochiamo’

• Piangendo — ‘Ho fame’, ‘sono bagnato’, ‘mi fa male’

• Tubando — ‘Mi sento felice’

• Facendo gridolini di gioia — ‘Fallo ancora!’

• Vocalizzando

• Indicando qualcosa con le dita e

cercando di afferrarlo — ‘Lo voglio’

Attirate l’attenzione del bambino sulla vostra faccia
• Quando parlate incoraggiate il bambino a guardarvi in faccia. Ciò gli sarà di aiuto mentre impara a leggere le labbra e/o a parlare.

• Guardate il bambino in faccia da una distanza di 20 – 25 cm— questa è la migliore distanza per la messa a fuoco da parte del bambino.

• Qualsiasi metodologia di comunicazione utilizzerete, il bambino dovrà guardarvi in faccia. Attirate su di voi l’attenzione del bambino prima di iniziare a parlare 
• Muovete le mani e il corpo in modo che il bambino veda che state parlando a lui.

• Incoraggiate il bambino a fissare lo sguardo sulla vostra faccia — spostate un giocattolo vicino al volto del bambino, poi spostatelo sulla vostra faccia in modo che vi guardi mentre parlate.

• Date diversi colpetti sul giocattolo prima di dire qualcosa che lo riguarda.

• Toccate il braccio o il piede del bambino per farlo guardare nella vostra direzione e poi iniziate la vostra conversazione.

Modifica dell’ambiente

• Quando gli parlate, riducete al minimo la distanza tra voi e il bambino. In un ambiente rumoroso, avvicinatevi ancora di più.

• Allontanatevi dal rumore di fondo o riducetelo quando volete che il bambino vi ascolti.

• Posizionate il bambino in modo che siate spesso nel suo campo visivo.

• Sinceratevi che nella stanza vi sia una buona illuminazione.

Riconoscere i segnali

• Riconoscete i segnali del bambino e chiedetevi “Cosa sta cercando di dire il mio bambino con gli occhi, il viso, il corpo o la voce?”.

• Fate attenzione a tutti i segnali offerti dal bambino — espressioni facciali, contatto con gli occhi, gridolini e balbettii o movimenti — e reagite ad essi con parole, gesti, espressioni o segni adeguati.

• Incoraggiate il bambino a comunicare di più ripetendo e aggiungendo del vostro a ciò che dice.

Imitare

• Riconoscete i segnali del bambino e chiedetevi “Cosa sta cercando di dire il mio bambino con gli occhi, il viso, il corpo o la voce?”.

• Fate attenzione a tutti i segnali offerti dal bambino — espressioni facciali, contatto con gli occhi, gridolini e balbettii o movimenti — e reagite ad essi con parole, gesti, espressioni o segni adeguati.

• Incoraggiate il bambino a comunicare di più ripetendo e aggiungendo del vostro a ciò che dice.

• Imitate i suoni del vostro bambino e aspettate che egli li ripeta.

Giocare con suono e linguaggio

• Fate del linguaggio (accompagnato da ogni tipo di suono) uno dei vostri giocattoli preferiti e usatelo in ogni occasione.

• Quando notate un suono interessante, voltate il capo a sinistra o a destra per aiutare il bambino ad individuarlo — “Da dove viene quel suono?”.

• Fate dei giochi come ‘mosca cieca’ e ‘nascondino’.

• Impiegate giocattoli e giochi rumorosi.

Autostima

• Parlate apertamente della perdita uditiva al bambino nonché ad amici, familiari e insegnanti ma evitate un linguaggio emotivo.

• Sfruttate la capacità del bambino all’ascolto quando è ancora in tenera età e accetta tutto incondizionatamente.

• La comunicazione si compone di molti aspetti: parole, suoni, gesti, espressioni facciali, tatto e segni, solo per citarne alcuni.

• Ogni persona usa una combinazione di questi metodi per comunicare.

• Usate quante più di queste strategie potete con il bambino sin dai primi tempi in modo da affinare l’apprendimento delle forme di comunicazione e del linguaggio da parte del bambino.

RUOLO DI PORTAVOCE— COME AIUTARE IL VOSTRO BAMBINO
I genitori vogliono il meglio per i propri figli. Vogliamo offrire loro le migliori occasioni in modo che possano crescere e diventare adulti felici ed indipendenti. I genitori sono responsabili del benessere dei propri figli e hanno a cuore i loro interessi— in quanto tali assumono naturalmente il ruolo di portavoce per i propri bambini. Man mano che il bambino cresce, scoprirete che vi sono situazioni in cui vi servono le tecniche proprie di un portavoce. I suggerimenti utili che seguono possono mettervi sulla giusta strada per poter svolgere il ruolo di portavoce:

1. Voi siete l’elemento chiave del team assistenziale del vostro bambino e dovreste collaborare con gli operatori sanitari che si occupano del vostro bambino. Il successo del ruolo di portavoce dipenderà dal poter collaborare con altri membri del team assistenziale del vostro bambino.

2. Siate informati e al corrente della perdita uditiva e dei suoi effetti sul vostro bambino. Leggete e parlate ad operatori del settore ed altri genitori per sviluppare una buona comprensione dei suoi bisogni.

3. Acquistate dimestichezza con terminologia, gergo, regole e procedure dei vari servizi che prestano assistenza al vostro bambino.

4. Abbiate fiducia in voi stessi in merito alle vostre capacità e diritti. Una comunicazione efficace è una delle chiavi al successo — usate la conoscenza e le abilità di cui siete già in possesso.

5. Abituatevi ad annotare vari fatti. Conservate copie di tutte le lettere nonché relazioni e appunti in merito alle varie telefonate. Potrebbe sembrare un peso insopportabile dover al momento considerare l’eventualità di dover diventare un esperto sui bisogni del bambino e dei sistemi intesi ad offrire alla vostra famiglia l’assistenza e l’appoggio di cui avete bisogno.

Tuttavia, i genitori impegnati e bene informati sono i portavoce più efficaci per i propri figli e non vi pentirete mai del tempo da voi dedicato a far sì che i bisogni del vostro bambino vengano soddisfatti.

NOTE SUI DIRITTI DEGLI AUDIOLESI E RISORSE

I DIRITTI

1. Protesi acustiche e impianto cocleare e loro riparazione

Sono concessi gratuitamente a tutti i sordi riconosciuti. Gli apparecchi acustici, prescritti dallo specialista, in linea di massima possono essere sostituiti ogni 5 anni, salvo guasti non riparabili. Ovviamente i protocolli da seguire cambiano in base alla Regione

2. Sostegno scolastico
È concesso dalla scuola su certificazione dell’Asl (neuropsichiatra infantile) che oggi è in misura non adeguata.

Nella scuola deve essere realizzato il Piano Educativo Individualizzato (Pei) e l’integrazione scolastica deve essere guidata da un continuo rapporto famiglia, scuola, logopedista 

3. Sostegno extrascolastico

Da svolgersi presso l’abitazione dell’audioleso o presso la scuola. È attivato dagli enti locali con modalità che variano da provincia a provincia e da Regione a Regione. Esiste anche la possibilità di richiedere una figura di sostegno detta “Assistente alla Comunicazione”. 
4. Pile

In linea di massima ne sono concesse gratuitamente 240 annue, inizialmente su prescrizione specialistica e poi con prescrizione del medico di base ed anche in questo caso dipende dalla Regione.

5. Assegno di comunicazione 2009: 236,15 € mensili

6. Pensione 2009: 255,13 €  mensili (limite di reddito 2009 per godere della pensione: 14.886,28 €) 

7. Collocamento obbligatorio (legge 68/99)

Ogni audioleso ha diritto ad essere iscritto nelle liste per il Collocamento obbligatorio, al quale possono attingere le aziende e che danno diritto ad essere avviati a selezioni riservate per i disabili

8. Sussidi per la comunicazione: 

a) computer ecc. Iva ridotta al 4%, dietro presentazione di certificato medico specialistico;

b) cellulare, dietro prescrizione specialistica, e a seconda della Regione, l’Asl concede gratuitamente (ogni 8 anni) un cellulare attraverso la ditta che fornisce le protesi o l’impianto cocleare.

9. Iva ridotta per l’acquisto dell’auto 
Anche in questo caso, Iva al 4%

10. Eliminazione canone telefono fisso (annuale)

Su domanda alla Telecom, su suoi appositi moduli, con validità annuale

11.  Sms gratis

Ogni operatore deve concedere , per un cellulare, 50 sms gratis al giorno

12.  Assegni familiari: attraverso l’Inps, in base al reddito

13. Varie detrazioni irpef ecc., a seconda del reddito 

LE RISORSE 

Per conoscere altre storie di bambini come il vostro, potete visitare questi siti. 

Il blog, Affrontiamo La Sordità Insieme-Dai Genitori ai Genitori, è stato creato per condividere le esperienze di famiglie come la vostra ed è un punto di riferimento dove potete lasciare le vostre domande sotto forma di commenti. 

http://daigenitoriaigenitori.blogspot.com
www.infosordita.it
www.asictoscana.org
www.fiadda.it
www.agfagrosseto.it
www.ens.it
www.lachiocciolina.org
http://www.handylex.org/
http://www.sorditaonline.it/forum/index.php
http://www.parloio.net/
http://www.cochlearimplantonline.com
http://hearingexchange.com
http://www.deafness.about.com/
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