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DIAGNOSTIC: LA MALVA ES SORDA.
| ARA QUE FEM?

Guia per a les families






QUE OFEREIX AQUESTA GUIA?

Aquesta guia vol oferir a les families una visié positiva sobre la
sordesa dels seus fills i filles i servir com a full de ruta, i indicar els
recursos necessaris per tal d’aconseguir una comunicacié plena
en I'ambit familiar aixi com en tots els ambits de la vida.

L'objectiu principal és animar les families a tenir unes grans expec-
tatives de futur i mostrar els aspectes medics, educatius, socials i
psicolinglistics dels nens i nenes sords.

Pretén també donar a coneixer el ventall de possibilitats de futur
a través de models que sén referents de la comunitat sorda com
també d'altres families que ja es troben en aquesta aventura amb
els seus fills sords.

Aquesta guia sorgeix dels dubtes no resolts que tenen moltes fa-
milies amb fills sords que, sovint, s'han trobat amb manca d'infor-
macié i no prou acompanyades en aquest procés vital que, en
la majoria de casos, els ve toltalment de nou, han tingut por, han
estat amoinats i han sentit incomprensié i impoténcia.

Per aix0, aquesta guia intenta donar respostes a aquests dubtes i
inquietuds que apareixen en un primer moment i al llarg del pro-
cés d'adquisicié d'una bona competencia linguistica. Partim de la
idea que la comunicacié és la base de tot aprenentatge i del
bon desenvolupament lingiiistic i cognitiu de tot nen i nena.



QUE LI PASSA A LA MALVA?

BUSCANT EL DIAGNOSTIC

Després de nou mesos plens
dil-lusions i d'impaciencia,
d'un embaras més o menys ben
portat i felic, ha arribat el dia en
qué som tres. Ja ha arribat al
mon la nostra Malva, una nena
preciosa de quasi 3 kg, i amb
uns ullassos negres que li il-lu-
minen la cara. | no obstant, no
estem del tot felicos. Ens pre-
ocupa i estem amb certa por
pels resultats del cribatge au-
ditiu que li han fet a I'hospital,
que marca el protocol. Podria
ser que la Malva fos sorda.

De cop, un munt de pregun-
tes ens passen pel cap. Sentira
la musica? Com |i explicarem
a qué ens agradava jugar de
petits? Com i podrem explicar
contes? | si no ens sent quan i
parlem? De qué treballara quan
sigui gran? Podra tenir carnet
de conduir? Tindra parella, po-
dra tenir fills? Podra anar a la
universitat?

Tantes preguntes sense respos-
ta i sense saber-ne el perque.
No entenem que va poder pas-
sar en |'embaras, ni per qué ens
ha passat a nosaltres. El mon
se'ns cau a sobre i les expecta-
tives de futur que ens feiem es
dilueixen.

A I"hospital ens diuen que re-
petiran la prova de cribatge
aditiu. Si surt alterada ens de-
rivaran a la Unitat d'Hipoacusia
Infantil (URHI) de I'hospital. No
sabem si ens tranquil-litza o si
és la premonicié d'un malson
per al qual creiem que no es-
tem preparats.
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Efectivament, com ens ho te-
miem, després de picar de
mans i de cops de porta prop
de la nena, la nena no respon.
Ens confirmen que és sorda i
ens diuen que la deteccio pre-
coc és fonamental per actuar
rapidament i no perjudicar el
desenvolupament de |a criatura
en cap area. Crec que m’agafa
alguna cosa. Sento una forta
pressio al piti|'Albert s’ha que-
dat més blanc que les parets de
I'hospital. No tenim ni idea del
que hem de fer.

El metge, I'otorrinolaringoleg
de la unitat, ens explica que
normalment el que passa és
una deteccid tardana, bé per-
que la perdua d'oida es pro-
dueix més tard, bé perque no
es detecta fins més tard.

En aquestes situacions, la fami-
lia, el centre escolariel pediatre
sén imprescindibles per derivar
la criatura a |'otorrinolaringoleg
davant de qualsevol sospita.

Ara si que comenca un procés
sense retorn, que ens aterra.
Cal fer un diagnostic el més
precis possible i és el metge
otorrinolaringoleg qui I'ha de
fer. Ell i el seu equip faran, alho-
ra, un diagnostic auditiu i tam-
bé un altre d'etiologic.




COM ES FA EL DIAGNOSTIC?

El diagnostic auditiu es fa a partir de:

e Una entrevista completa amb la familia.
e Una exploracié completa de I'oida, nas i coll, de l'infant.

e Diverses proves auditives objectives sense necessitat que
I'infant hi col-labori. Tot i aixi, en algunes proves cal que l'in-
fant estigui completament quiet i potser cal una anestesia o
sedacio.

- Potencials Evocats Auditius del Tronc Cerebral (PEATC)
- Potencials Evocats Auditius d'Estat Estable (PEAee)

- Otoemissions Acustiques Transitories (OEAY)

- Productes de Distorsid acustica (PD)

- Electrococleografia (EcoQG)

- Timpanometria

e Algunes proves auditives subjectives per a |'observacié de
les reaccions o de les respostes auditives de l'infant. Les fan
técnics experts en audiologia infantil i la técnica amb quée
es realitza aquesta prova s'adapta segons |'edat i el grau de
col-laboracié del nen:

- Audiometria




El diagnostic etiologic té com a objetiu:

|dentificar les causes de la sordesa. Per a aix0, potser cal fer
altres proves, que no sén doloroses per a l'infant:

® Tomografia Axial Computada de les oides (TAC)

® Ressonancia Nuclear Magnetica, cerebral i de les oides
(RNM)

e Analisi de sang i d'orina

* Avaluacié oftalmologica

e Estudi molecular de I’ADN de sordesa

e Electrocardiograma

e Avaluacio del genetista clinic.

En moltissimes ocasions no és possible identificar la causa de
la sordesa.




I ARA QUE?
AMB QUI CONTACTEM?

Per continuar I'agenda de la Malva, la nostra bebe de tan sols tres
mesos, ens deriven al CREDA (Centre de Recursos Educatius per
a Discapacitats Auditius i Alumnes amb Trastorns Greus del Llen-
guatge) més proper de casa nostra i ens posen en contacte amb
FESOCA (Federacié de Persones Sordes de Catalunya).

Els professionals del CREDA fan més valoracions, complemen-
taries, sobre aspectes de tipus psicolinglistic i educatiu de la nos-
tra nena. FESOCA, i l'associacié que n'és membre, més a prop
del nostre domicili, ens permeten tenir un primer contacte amb
la cultura i la llengua de signes catalana, una llengua completa,
totalment accessible i natural per a les persones sordes.
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ASSOCIACIO » PERSONES SORDES




COM SON LES PERSONES SORDES?

“Hi hem d'anar”, li dic a I'Al-
bert. “Hem de coneéixer perso-
nes sordes adultes i veure com
se'n surten”. Aixi que, com que
no hi perdiem res, i ell també
ho ha tingut clar, ens hem arri-
bat a una de les associacions
de persones sordes de Barce-
lona. No cal enganyar-se, ens
quedem molt sorpresos. De
sobte, veiem un munt de mans
qgue anaven amunt i avall, que
acompanyaven amb rialles i ex-
pressions facials, que fins i tot
ens han semblat exagerades.

Hi havia silenci i, no obstant
aixo, semblava que hi havia
converses en paral-lel, de grups
de persones que es posaven
fent un cercle.

Ens ha semblat tot molt mis-
teriés. La interpret de llengua
de signes de l'associacié ens
ha rebut molt amablement i ha
disculpat la presidenta perque
arribava uns 5 minuts tard, ja
que no trobava aparcament per
al cotxe. En comencar la reunid,
I’Albert no ho ha pogut evitar
i li ha demanat a la Carme, la
presidenta, si conduia i, amb
un somriure, ella li ha contestat
que si, és clar que si. Ens ha ex-
plicat que és treballadora social
i que treballa a Barcelona. Hem
hagut de fer una cara com un
poema, sorpresos de saber que
una persona sorda també era
capag d'anar a la universitat.
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Durant la visita, la Carme ens
explica la diversitat de les per-
sones sordes i els objetius de
I'associacié. Ho feia “en llen-
gua de signes” mentre la inter-
pret ens anava interpretant en
llengua oral tot el que ens deia.
Entre moltes altres coses, ens
ha explicat que hi ha una gran
diversitat de llengiies de sig-
nes al mén i com sén d'impor-
tants per a les persones sor-
des, perqué possibiliten una
accessibilitat completa a la
comunicacié i a la informacié.
Les llengiies de signes sén
llengiies riques i completes,
amb la seva morfologia i la
seva sintaxi.

G

—
—

Les seves explicacions ens han
recordat molt les classes de
llengua a l'escola. L'Albert i jo
hem sortit respirant ben a fons
com no ho haviem fet des que
va neixer la Malva.

Estem més tranquils. Dema te-
nim visita i ens explicaran les
actuacions médiques per aju-
dar la Malva.
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ACTUACIONS MEDIQUES DESPRES
DEL DIAGNOSTIC

El metge otorrinolaringoleg indica les passes a seguir a partir
del diagnostic i de les valoracions complementaries. Segons
la causa i el tipus de sordesa, les diferents actuacions poden
ser de caracter:

e Medic

Si el bebe té, per exemple, una otitis mitjana aguda o una
otitis seromucosa, pot ser necessari un tractament farma-
cologic.

e Protesic: prescriure I'adaptacié d'audiofons o de vibradors
ossis.

e Médico—quirtrgic.

En alguns casos també es pot fer una operacié per tractar
algunes otitis, o per col-locar una altra mena d’aparells: Im-
plant osteo-integrat, implant d'oida mitjana, implant coclear,
implant de tronc cerebral, drenatge transtimpanic.



ENS COSTA COMUNICAR-NOS:

QUE MES HI

Han passat uns mesos i veiem
poca resposta auditiva en la
Malva, tot i que porta audio-
fons. No es gira quan la cridem
pel seu nom i només respon a
estimuls sonors com el d'una si-
rena. La veritat, se'ns fa dificil.
Mirem de parlar-li sempre que
ens vegi la cara i fent alguns
gestos que veiem que relacio-
na rapidament i que ens ajuden
a comunicar. Aixo és tot pero
no n'hi ha prou.

PODEM FER?

Des de fa unes setmanes que
hem vist, tots dos, que la nos-
tra filla plora molt i no acabem
d’entendre el perque. Ens ado-
nem que hi ha una part impor-
tant de la comunicacié que ens
estem perdent. De vegades, no
sé com dir-li que no passa res,
que de nit sempre seré al seu
costat i que no ha de tenir por.
Perd com li ho puc dir? No tinc
manera d'arribar a la meva filla,
tot i tenir-la a un centimetre de
mi. Em desespero i de vegades
ploro.
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Continuem estant amoinats i
avui, finalment el metge otorri-
nolaringoleg ens parlara d'al-
tres ajudes protesiques i de la
llengua de signes. Ara mateix,
esta clar que el desenvolupa-
ment de la llengua oral de la
Malva esta en una situacié com-
promesa. L'equip médic ens ho
acaba de confirmar.

També ens ha informat de re-
sultats d’estudis recents que
indiquen que el fet d'aprendre
una llengua de signes no en-
torpeix en cap cas el funcio-
nament de l'implant coclear
ni el desenvolupament de la
llengua oral, siné tot el con-
trari. Estimula el desenvolu-
pament de la competéncia
lingtiistica i comunicativa per-
qué en sera la base del des-
envolupament cognitiu i, per
tant, afavoreix I’aprenetatge
de les altres llengiies. L'Albert
i jo ens hem mirat contents,
sembla que comencem a veu-
re-hi llum, en aquest cami.




I LIMPLANT COCLEAR?

A la mateixa URHI de I'hospital fan el protocol d’estudi de pos-
sible candidat a implant coclear i sera una intervencié interdisci-
plinar. Una vegada conclos, ens informaran i serem nosaltres, els
pares, qui decidirem si implantem o no la Malva.

Ens fa una mica de por. Els canvis sembla que sén en positiu. Molt
probablement comencara a sentir-hi i a descriminar sons i, amb la
llengua de signes i una bona estimulacié auditiva, tot plegat pot
ajudar molt la Malva en I'adquisicié del llenguatge i, per tant, a
tenir un futur.

Portem forca nits d'anar-ho rumiant amb el coixi, i un cop ens han
confirmat que la nostra menuda és candidata a un implant, ens
hem dedidit a tirar endavant. Com diu el Marti, un bon amic nos-
tre i pare també d'una nena sorda, no t'has de fer mai enrere, ni
tan sols per agafar impuls.

Després de pensar-hi molt, hem decidit que la implantarem i tam-
bé que volem que aprengui llengua de signes catalana. Ens aca-
bem d'apuntar a un curs prop de casa.

D’aqui uns dies, el metge otorrinolaringoleg i el seu equip co-
mencaran el que en diuen la psicoprofilaxi. Es tracta d'activitats
formatives per a nosaltres, i lidiques per a la Malva. Ens informa-
ran sobre com sera I'operacié i el procés posterior de la implan-
tacio.

També ens han explicat que en el seguiment dels nens sords, el
CREDA i FESOCA hi intervenen en moltes ocasions.
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I St CONTACTEM AMB ALTRES FAMILIES
AMB FILLS SORDS?

Entre la molta informacié que ens ha arribat, hem trobat |'Asso-
ciacié Volem signar i escoltar. Té com a objectiu principal acon-
seqguir la igualtat d'oportunitats per als nens i nenes sords. Hem
al-lucinat de veure que no paren d'organitzar jornades i trobades
de families com nosaltres.

També hem conegut APANSCE (Associacié de Pares de Nens
Sords de Catalunya). Organitzen moltes activitats. Una d'elles,
I'Esplai Rialles, per a nens i nenes sords els dissabtes al mati...

i els monitors sén sords! Seguim al-lucinant. Ja ens veiem portant
la Malva en aquest esplai.

Estem contents perque avui ens hem trobat amb altres pares i ma-
res en circumstancies similars. Ens hi trobem molt bé i comodes
explicant les situacions que vivim en el dia a dia. La veritat és que
és molt facil conversar amb altres families, perqué ens sentim molt
identificats els uns amb els altres i ens recolzem.

Ens han presentat la Lola, la Marta i el seu fill Roc. S6n una familia
sorda signant i entre ells no hi ha cap mena de barrera de comu-
nicacié. El Roc ja té 3 anys i en el seu moment van decidir no im-
plantar-lo, que faria servir audiofons. També ens han explicat que
han sol-licitat ensenyament bilingtie per a ell. En I'ensenyament
bilingle, les mestres i els nens i nenes fan servir tant la llengua de
signes com la llengua oral i escrita, per aprendre i comunicar-se a
I'escola.
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També hem fet un café amb I'Anna i el Jordi. La seva filla Maria,
de 9 anys, també és sorda profunda i fa servir uns audiofons di-
gitals. Ens han dit que, casualitats de la vida, coneixien pesones
sordes i que van decidir aprendre llengua de signes de seguida,
per estimular-la el maxim amb llengua de signes. Per aixo també
buscaven persones sordes adultes i entorns signants. Estan molt
contents de la decisié presa. La Maria també estudia en una es-
cola amb projecte bilingle. Els nens i nenes s’hi comuniquen en
llengua de signes catalana i també en catala parlat i escrit. Es

una nena de 9 anys amb amics sords i oients, que fa judo i fa pa-
tinatge.

Quantes coses que estem aprenent ! Tenim una molt bona ami-
ga, la Silvia, que sempre diu que gracies a la sordesa de la Malva
descobrirem un moén nou, i té tota la raé. Quan no en saps res, de
les persones sordes, i et diuen que la teva filla sera sorda només
penses que sera diferent, que necessitara recursos i aixo et fa por.

Perod quan vas veient que la comunicacié és possible i coneixes al-
tres nens i altres families, aleshores tens ganes de continuar apre-
nent tot el que calgui. T'obsessiones perqué et pugui explicar de
que vol I'entrepa, saber quina roba es vol posar avui, quin color

li agrada més, que li fa mal...i poder-li explicar que aviat sera Na-
dal i que vindran “els Reis Mags”, que sera el seu aniversari i que
farem una festassa...Tenim tantes coses a dir-nos !

Mirarem d’arribar a tot organitzant-nos molt bé i, sobretot, tre-
ballant en equip amb els professionals que atenen la Malva. Ara
mateix, tenim una pila de papers i un munt de llocs on anar i visites
per fer, que no ens ho podem acabar. Tenim clar, pero, que hem
d’escoltar els professionals i les persones sordes adultes. Al cap i
a la fi, la nostra filla s'hi assembla molt.
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| DESPRES QUE?

Els diversos professionals (oto-
rrinolaringolegs,  audioprote-
sistes, educadors, logopedes,
pediatres, ...) en faran un se-
guiment coordinat amb ses-
sions periodiques i de treball
conjunt. Compartiran I'evolucioé
de la competéncia linguisti-
ca i comunicativa de la Malva,
i també d'altres arees del seu
desenvolupament.

Segons com evolucioni, aniran
introduint nous suports i recur-
sos o intensificaran els ja pre-
vistos per tal de donar resposta
a les seves necessitats, tenint
sempre en compte el seu des-
envolupament global.

Per fil Ja estal La Malva ha
sortit de I'hospital amb el seu
implant. La cirurgia ha anat bé,
sense cap complicacid. Ara
toca esperar a fer les cures i fer
el seguiment.

Mentrestant, anem aprenent la
llengua de signes. Sabem una
mica de vocabulari de la fami-
lia, els biberons, les nines pre-
ferides de la Malva ... i junts
aprenem maneres de comuni-
car-nos i d'entendre el mén de
manera visual.




Ens han donat una guia molt
completa amb un full de ruta
i amb les funcions i direccions
dels CREDA, de FESOCA, i de
les associacions de persones
sordes i de families de nens i
nenes sords de Catalunya.

Perd encara hi ha una cosa que
ens amoina forca. Aviat co-
mencara treballar i cal trobar
una escola infantil adequada
per a la Malva. Necessita mes-
tres que coneguin prou la llen-
gua de signes i també les ca-
racteristiques i necessitats dels
nens sords.

| després haura d'anar a l'es-
cola, i no en tenim ni idea. Sort
que les diferents associacions
i families amb fills sords ens
ajudaran, i que el nostre CRE-
DA de referencia ens recolzara
amb recursos educatius. Es veu
que hi ha la Llei 17/2010 de la
Llengua de Signes Catalana,
que ens empara i el Departa-
ment d'Ensenyament treballa
amb l'objetiu d’oferir tots els
recursos que els infants ne-
cessiten en el procés educa-
tiu.
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COM INTERVE EL CREDA?

L'equip de professionals del CREDA, en el seguiment dels infants
sords, realitza periodicament:

e \aloracions audiologiques
per verificar el tipus de sor-
desa, i el rendiment tonal i
verbal de les protesis audi-
tives.

® Seguiment del desenvolu-
pament de la competéncia
comunicativa i lingUistica.

e Atencid logopedica des
del moment de la deteccié.

e Valoracions complemen-
taries d'altres aspectes del
desenvolupament de ['in-
fant.

® Informacid i assessorament
alafamilia i als professionals
del centre educatiu.
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COM INVERVENEN LES ENTITATS DE
PERSONES SORDES?

FESOCA i les altres entitats de persones sordes, i de families de
nens sords, col-laboren amb les families i els professionals en:

e Oferir informacié a les families sobre la sordesa, les persones
sordes i sobre cursos de llengua de signes catalana.

e Oferir materials visuals del vocabulari comu en edat prime-
renca.

e Presentar i posar en contacte les families amb persones sor-
des adultes com a referents i assessors sords.

® Promoure el contacte i les activitats amb les associacions de
persones sordes.
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La veritat és que ens comen-
cem a imaginar una vida plena
de possibilitats per a la nostra
nena.
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I JA HAN PASSAT SIS ANYS...

LU'Albert i jo, ara que han passat sis anys, riem de pensar en tot el
que vam arribar a patir al comencament. Jo, de vegades somio
que la Malva sera doctora, arquitecta o mestra, perd |'important
és que arribi a ser el que ella vulgui i que sigui una gran persona.
Estem molt orgullosos de la nostra filla que, ara amb 7 anys fets,
contesta quan la cridem i ens explica les mil coses que fa a |'esco-
la, en llengua de signes catalana, en catala i en castella.

En realitat la Malva somia a ser ballarina i futbolista. Li encanta
fer dibuixos de qualsevol cosa, fa sumes i restes amb ndmeros
monstruosos (és aixi com ella anomena els nimeros de més de 3
xifres) i ens explica les batalles que té amb les seves companyes
de I'escola.

)

R\ )

(,
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Qui ens ho havia de dir quan vam sortir de I'hospital amb un diag-
nostic de persona sorda ! Aquell dia sempre el recordarem, vam
sentir una tristor immensa.

El nostre missatge per a totes les families és que s’'informin
de tots els recursos que hi ha, de no tancar mai cap portai fer
servir la llengua de signes des del primer moment per assegu-
rar el desenvolupament optim dels seus fills i filles.
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Pigines web d’interes

Associacié Volem signar i escoltar

volemsignariescoltar.blogspot.com.

FESOCA - Federacié de Persones Sordes de Catalunya
www.fesoca.org/es

APANSCE - Associacié de Pares de Nens Sords de Catalunya, L'Esplai
Facebook:

@apansce

@esplairialles

CREDA - Centro de Recursos Educativos para Discapacitados Auditivos y
Alumnos con Trastornos Graves del Lenguaje.

www.xtec.cat/creda/index.htm

CNSE - Confederacién Estatal de Personas Sordas

www.cnse.es

FESORD - Federacion de Personas Sordas de la Comunidad Valenciana
www.fesord.org

BILINSIG

http://www.bilinsig.org
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VOLS CONTACTAR AMB NOSALTRES?

Associacié Volem Signar i Escoltar
Correu electronic:
volemsignariescoltar@gmail.com

Facebook: Associacié Volem Signar i Escoltar
Twitter: @SignariEscoltar

Telefon: 626703545

Associacio de Pares de Nens Sords
de Catalunya

Correu electronic:
coordinacio.apansce@gmail.com

Facebook: Apansce

Esplai Rialles - Apansce
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Aquesta guia vol oferir a les families una visié positi-
va sobre la sordesa dels seus fills i filles i servir com a
full de ruta i indicar els recursos necessaris per acon-
seguir una comunicacio plena en I'ambit familiar i en
tots els ambits de la vida.
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