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Musicoterapia.

Quali criteri seguire nella scelta 

di un musicoterapista.
Dal Congresso Mondiale  di Dallas, luglio 1999

L’Associazione Americana di musicoterapia (AMTA) è la più importante organizzazione volta ad aiutare chiunque necessiti, negli Stati Uniti e nel mondo, di questa particolare terapia.

Per capire cosa sia necessario fare e chiedere per selezionare un musicoterapista possiamo analizzare alcuni passaggi fondamentali.

Per prima cosa è necessario individuare un musicoterapista che sia in possesso di alcune credenzialità. La musicoterapia è infatti un processo educativo che prevede molte ore di apprendimento della musica e di alcuni aspetti psicologici e fisiologici ad essi connessi, il tutto con l’obiettivo di applicare nel modo migliore la musica in tutte le sue forme arrivando a considerarla un vero e proprio trattamento clinico.

In America l’aspetto relativo alla formazione professionale di questi musicoterapisti è valutato molto approfonditamente.

Negli USA, infatti, le “credenzialità” a cui abbiamo accennato precedentemente, non riguardano solo il percorso che culmina con il raggiungimento del dottorato da parte di questi terapisti, ma prevedono soprattutto la frequentazione di “stages” basati su standard di carattere professionale.

Il primo riconoscimento valido negli USA è il  “M.T./B.C.” che consiste in una certificazione di cui il musicoterapista deve essere in possesso, rilasciata dal Comitato Nazionale per la Certificazione della Musicoterapia” e che rende obbligatorio il superamento di un esame a livello nazionale. Inoltre tale certificazione prevede un rinnovo quinquennale basato su di una continua pratica da parte del terapista, in assenza della quale si rende necessario il superamento di un nuovo esame, assicurando, in questo modo una continua esperienza e professionalità.

Esiste inoltre la certificazione CMT (Certificazione di Musicoterapista) rilasciata dalla Associazione Americana di Musicoterapia. Tale riconoscimento rappresenta il culmine di uno specifico curriculum e di un particolare percorso di apprendimento a cui si giunge solo dopo il completamento di una serie di ore di pratica.

Da ricordare è anche l’RMT ovvero la “Registrazione di Musicoterapia” rilasciata dalla Associazione Nazionale di Musicoterapia. In aggiunta alla CMT ed alla RMT esiste la BC ovvero la “Certificazione del Comitato” (Board Certification nella lingua originale).

Dal 1998 le due associazioni che rilasciano tali certificazioni si sono fuse creando la Associazione Americana di Musicoterapia (AMTA) ed ora i riconoscimenti necessari per poter divenire un musicoterapista professionista negli USA vengono rilasciati dal solo Comitato Nazionale (National Board) e consistono nei primi due livelli di certificazione precedentemente citati (M.T e B.C.)

Un musicoterapista non può essere considerato preparato senza essere stato insignito di tali riconoscimenti, anche se in realtà esistono numerose altre certificazioni che possono essere ottenute al termine di corsi di formazione che però potrebbero prevedere dei livelli di preparazione meno rigorosi rispetto ai precedenti e che per tale motivo vengono considerati “minori” rispetto a quelli ufficialmente riconosciuti.

E’ bene considerare la situazione in Usa non per fare dei semplici paragoni, ma per dare la possibilità di identificare il grado di preparazione più adeguato del musicoterapista che dovrà seguire vostro figlio. E’ infatti fondamentale sapere chi è tale persona, quale è il grado della sua esperienza in materia e cosa effettivamente lui sa circa le vostre necessità.

Voi avete bisogno di un terapista che conosca approfonditamente la musica, la fisiologia, gli aspetti psicologici e come tutto ciò possa essere applicato alla terapia. Soprattutto avete bisogno di una persona flessibile, spontanea e creativa.

Alcuni terapisti preferiscono basarsi maggiormente sull’aspetto psicologico, altri su quello fisiologico, mentre altri ancora contemplano entrambi gli aspetti a seconda delle necessità della situazione.

E’ molto importante, comunque, ricordarsi che non sempre chi è in grado di suonare una chitarra o semplicemente intonare un motivetto possa essere considerato un terapista, nè una terapia ciò che sta svolgendo.

La musica è quasi sempre una terapia, ma per ottenere risultati dalla sua applicazione è richiesta l’osservanza di particolari aspetti clinici che permettono di applicarla correttamente e la trasformano in un vero e proprio trattamento.

La musicoterapia richiede soprattutto una certa capacità di osservare, sentire ed ascoltare correttamente. Ci sono molte persone che suonano il piano, la chitarra o cantano, ma non hanno la capacità di individuare le differenze tra l’utilizzo della musica come semplice educazione o intrattenimento e la considerazione della stessa come elemento fondamentale di una vera e propria terapia.

Quindi risulta fondamentale fare domande, richiedere dettagli sul metodo seguito dalla persona a cui vi state indirizzando, ricevendo informazioni circa gli obiettivi e gli approcci della terapia messa in pratica, e, se possibile, tentare di raccogliere referenze ed informazioni da precedenti pazienti (ciò che d’altra parte fareste se doveste scegliere un dottore).

E’ certo che la musica è una componente fondamentale della nostra esistenza, e per questo viene considerata semplicemente qualcosa in grado di farci sentire bene, ma è certamente altra cosa andare oltre a questo aspetto superficiale, considerando che una terapia è, al contrario, un trattamento capace di attuare profondi cambiamenti specialmente nel lungo periodo.

Infine è bene essere consapevoli di ciò che ci si aspetta dalla terapia, di quali siano esattamente gli obiettivi che si vuole vengano raggiunti: è utile informarsi su dove il terapista vuole arrivare ponendogli dei risultati da ottenere cercando di esser sufficientemente realistici.

La possibilità è che la musicoterapia riesca ad arrivare ben oltre a ciò che ci si era prefissato.

Una discussione aperta sull’addestramento a farsi la “toilet”

Tratto da Reaching Out settembre/ottobre 1999

La sola idea di insegnare ad un figlio la “toilet” è motivo di ansia ed apprensione per la maggior parte dei genitori. Insegnare a qualcuno ad “andare in bagno” è infatti certamente tedioso indipendentemente dalla età della persona che deve apprendere.

E’ però un aspetto indubbiamente molto importante che, oltretutto, dà ai genitori la possibilità di risparmiare tempo, soldi, oltre all’ottenimento di benefici e soddisfazioni personali.

Alla Conferenza di Dallas (Texas) il cosiddetto “toilet training” è stato oggetto di una tavola rotonda durante la quale i genitori si sono scambiati le proprie esperienze a riguardo. Sono parole di Barbara Fulder, madre di Dylan (8 anni): “…ho trovato molto utile toccare l’argomento e conoscere le idee degli altri genitori…soprattutto è di conforto sapere che altri bambini, anche più grandi, hanno gli stessi problemi di tuo figlio…”

I genitori si sono scambiati diverse domande, ed hanno condiviso le loro frustrazioni ed i loro successi nel processo di istruzione alla “toilet” del proprio ragazzo.

Leyla Turner, madre di Alyssa (5 anni) ha confessato: “…non avendo mai affrontato il problema avevo molti dubbi da sciogliere soprattutto relativi al momento in cui Alyssa sarà pronta a farmi capire le proprie necessità fisiologiche…”

Il Dr. A. Kline, membro dello “Scientific Advisory Committee”, era presente per facilitare la discussione tra i genitori e per rispondere ad alcune domande. 

Il Dr. Kline ha fatto notare che esistono numerosi aspetti e fattori affinchè un insegnamento alla toilet possa dare buoni risultati. 

Ad esempio, oltre all’età (intesa sia dal punto di vista cronologico che dello sviluppo) è emerso che conta molto anche l’interesse del paziente stesso a risolvere questo problema sotto l’aspetto psicologico, oltre alla abilità fisica nel controllo della vescica e nel compiere quei passi necessari per completare il processo di “toiletting” quali vestirsi, spogliarsi, sedersi lavarsi etc.

Si è comunque giunti alla conclusione che chiunque sia l’insegnante sia necessaria una buona dose di perseveranza e di pazienza, fattori che in questo campo spesso ripagano degli sforzi compiuti. Durante la riunione sono stati distribuite delle piccole “guide” contenenti suggerimenti per facilitare il compito ai genitori impegnati in questo processo di insegnamento.

Tali supporti sono oggi disponibili presso l’ufficio della CDLS Foundation e per maggiori informazioni e consigli è comunque possibile contattare le due coordinatrici dei “Servizi alle Famiglie”, Lynn Audette e Mindy Webb.

Un parere degli esperti sulla facilitazione della comunicazione

Tratto da Reaching Out novembre/dicembre 1998

Come principali educatori dei propri figli, i genitori si preoccupano spesso di capire cosa potrebbe essere fatto per venire incontro ai loro molteplici bisogni, dal punto di vista fisico, sociale, nutrizionale ed educativo. Per quanto concerne il linguaggio e la comunicazione in special modo, i genitori spesso si chiedono: “…cosa posso fare?, …come posso intervenire?…come essergli d’aiuto?”

Ciò che i genitori non realizzano è che anche involontariamente stimolano in continuazione numerosi esercizi di linguaggio per i propri figli.

Per esempio i genitori di un bambino di 6 mesi sanno, intuitivamente, di dover rallentare il ritmo del loro discorso e, magari, concentrare l’ attenzione su di una singola parola chiave: “ PALLA”, “…dove è la PALLA?” 

Più tardi, dai sei ai dodici mesi, il bambino potrebbe avere imparato una nuova parola ed i genitori potrebbero, a questo punto, cominciare ad utilizzare esclamazioni leggermente più lunghe contenenti tali parole o gruppo di parole. E’ importante sapere che il processo di apprendimento sarà molto graduale e non si esaurirà certamente nell’arco di una singola notte.

Comunque anche solo l’utilizzo di una semplice parola che il genitore è in grado di comprendere può essere considerata una forma di linguaggio, anche solo simbolica.

E’ da notare come esista una grande discrepanza nell’abilità comunicativa dei bambini affetti da Sindrome di Cornelia de Lange: infatti coloro che possiedono una capacità comunicativa più spiccata sono proprio quelli che restano in silenzio per periodi di tempo più prolungati.

Inoltre la maggior parte di questi bambini appare maggiormente in grado di comprendere ciò che viene loro comunicato (ricettività) rispetto a quanto manifestano (espressività), anche se conoscono molti modi per farsi capire.

Ovviamente i genitori sono spesso i migliori interpreti del repertorio comunicativo dei loro figli, che può comprendere, oltre a qualche parola, anche gesti o tutto ciò che può essere utilizzato per trasmettere un messaggio o un pensiero.

L’importanza di avere un medico di fiducia che segua costantemente sin dai primi mesi di vita il bambino, non deve essere sottovalutata.

Una buona valutazione, fatta in modo costante, può infatti rivelare se, per esempio, si debba rendere necessario un supporto uditivo. L’udito è un aspetto critico, particolarmente nei primi anni e persino una lieve perdita di udito può rivelarsi negativa per l’intero processo di apprendimento.

Alcuni genitori cercano di utilizzare contemporaneamente il linguaggio dei gesti e la comunicazione verbale per dialogare con i propri figli. La letteratura scientifica e l’esperienza passata indicano che i gesti facilitano lo sviluppo delle capacità verbali. I bambini, infatti, apprendono inizialmente dai gesti e successivamente li combinano con le parole. Un metodo comune ed altrettanto producente è quello di attirare l’attenzione del bambino con un oggetto tenendolo vicino alla bocca o maneggiandolo in aria pronunciando il nome dell’oggetto stesso.

Sviluppare degli “scripts” verbali può essere un altro modo con il quale i genitori possono incoraggiare lo sviluppo del linguaggio dei loro figli. Per “scripts verbali” si intendono parole o frasi che vengono solitamente ripetute in modo sempre più frequente nel contesto di una particolare attività. Tutto ciò potrebbe incrementare la capacità del bambino di formulare quella parola nel contesto di quella specifica attività. Per esempio se il bambino si trovasse su di una altalena si potrebbe inserire all’interno dello script le parole “…1,2,3,spingi!” sperando così che il bambino possa comprendere le parole ed associarle così al movimento da compiersi sull’altalena.

La comunicazione, quindi, non è un elemento statico: essa comprende elementi molto più complessi che vanno al di là del semplice messaggio che si vuole trasmettere.

Quando consultare un chirurgo ortopedico

Tratto da Reaching Out novembre/dicembre 1998

L’articolo è stato scritto dal Dr. Thomas S. Renshaw, professore della cattedra del Dipartimento 

di chirurgia ortopedica all’Università della South Carolina. 

E’ anche membro del Comitato Scientifico della Fondazione e dal momento che non ha potuto presenziare allo scorso Congresso Mondiale sulla SCDLS, ha redatto tale articolo relativo ai problemi ortopedici 

causati dalla sindrome, con lo scopo di fornire una informativa ai genitori.
La chirurgia ortopedica tratta tutti i problemi relativi al sistema muscoloschletrico, dal momento che sono molto ricorrenti nei bambini affetti da questa sindrome.

Il peso alla nascita di un bambino con CDLS è spesso inferiore ai 2,5 kg. e durante la crescita i bambini presentano valori di altezza, peso e circonferenza cranica inferiori al 3 percentile.

Alla nascita può essere presente una lieve prominenza ossea a livello mandibolare. Tale difetto quasi sempre scompare entro il primo anno di età, senza necessità di intervenire.

Altrettanto comuni sono i problemi alle braccia ed alle mani. Esse si presentano molto piccole e con dita ricurve (clinodattilìa) per le quali non è possibile alcun intervento chirurgico. 

La fusione tra due o più dita (sindattilìa) può invece essere corretto chirurgicamente permettendo un miglior utilizzo delle mani.

Un altro frequente problema è quello della limitazione motoria del gomito che, a volte, può provocare la dislocazione indolore del radio: trattamenti chirurgici sono, in questo caso, sconsigliati. 

In bambini con particolari malformazioni, le dita, i metacarpi e persino parte dei polsi potrebbero essere assenti. Nonostante ciò la maggior parte di questi bambini riuscirà ad utilizzare quasi correttamente le proprie braccia e le proprie mani con la crescita.

I bambini potrebbero cominciare a camminare ad età avanzata.

La maggior parte dei bambini affetti da CDLS non è generalmente in grado di camminare indipendentemente prima dei tre anni di età e per alcuni questo limite di età potrebbe anche prolungarsi. In tali casi è sicuramente utile una buona visita ortopedica, anche se in quasi tutte le situazioni esaminate la vera causa è un ritardato sviluppo neurologico e non uno specifico problema ortopedico.

Piedi molto piccoli sono la regola e la fusione tra le dita solitamente non può essere trattata chirurgicamente. Potrebbero verificarsi dei gonfiori come quelli solitamente presenti negli adulti, ma anch’essi non possono essere trattati, l’unico rimedio possibile è quello di acquistare scarpe con pianta particolarmente larga.

I piedi piatti solitamente richiedono un intervento chirurgico, che ha quasi sempre successo.

Alcuni bambini possono nascere con delle parti del piede completamente non formate: in tal caso un chirurgo ortopedico potrebbe stabilire, in seguito ad una visita accurata, se una protesi possa essere di aiuto.

Altro difetto ricorrente è l’aumento di tono del tendine d’Achille, che potrebbe essere corretta da un intervento chirurgico in grado di migliorare la capacità di stare in piedi e di camminare. Altri problemi ai tendini e l’impossibilità di estendere completamente le ginocchia potrebbero essere trattati, solo nei bambini che già possiedono avanzate capacità motorie.

Una percentuale compresa tra il 5 ed il 10% dei bambini con Cornelia de Lange sviluppa un problema all’anca, la quale tende ad appiattirsi durante la crescita. Potrebbero rendersi necessarie radiografie di controllo ogni due anni circa. Se, al contrario, dovesse verificarsi tale situazione, essa può essere corretta con un intervento chirurgico che ha successo nella maggior parte dei casi.

La presenza di scoliosi (curvatura laterale della spina dorsale) non è particolarmente frequente nei bambini con questa sindrome. In alcuni casi si possono riscontrare curve di non particolare gravità, che vanno tenute sotto controllo, ma che non richiedono certamente un trattamento chirurgico. Caso per caso può essere valutata la necessità di un trattamento con un busto rigido. Alcuni bambini potrebbero non sopportare la cura basata su di una protesi rigida e, nel caso presentassero curve piuttosto accentuate, si potrebbe rendere necessario l’intervento del chirurgo. Le moderne tecniche di correzione della scoliosi sono davvero efficaci, danno la possibilità di non dover continuare la convalescenza con dei busti artificiali e raramente richiedono un ricovero ospedaliero di più di cinque o sei giorni.   

Questi sono i principali problemi di carattere muscoloscheletrico che possono sorgere in bambini affetti da Sindrome di Cornelia de Lange. Quando la chirurgia si rende necessaria dovrebbero comunque essere effettuate, in chiave preventiva, valutazioni per problemi cardiologici congeniti, reflusso gastroesofageo o altre difficoltà di carattere intestinale. Un ricovero preoperatorio e tutti gli accorgimenti necessari per non correre particolari rischi durante l’operazione rendono la chirurgia ortopedica una sicura e realistica opzione che può dare grandi benefici.

Guida alla ‘toilet del nostro bambino

Abbiamo tradotto i brani più salienti del materiale che la Fondazione ci ha inviato su come aiutare 

il bambino ad avere un’autonomia nei propri bisogni fisiologici. 

Visto che in molti ce li avete richiesti abbiamo pensato fosse utile divulgarlo a tutti. 

Ovviamente sono solo delle tracce, dei suggerimenti, poi ognuno dovrà trovare la strada più consona alle capacità e al carattere del proprio figlio.
Come insegnare l’uso del bagno senza stress.
Le indicazioni di questo paragrafo sono molto generiche, non specifiche per bambini con problemi di ritardo, ci è sembrato però utile tradurle ugualmente visto che, comunque, per prima cosa siamo genitori...!!!

Non c’è un periodo preciso per istruire un bambino, ma il secondo anno di vita è il più propizio.

Quando comincia ad essere interessato, parlategli di come gli adulti usano il bagno. 

E’ utile anche usare incentivi come leggergli un libro mentre entrambi state seduti al bagno.

• Prendete un vasino che gli permetta di tenere i piedi per terra e che si possa facilmente spostare

• Dite che il vasino è il suo personale, mentre il bagno grande è dei grandi

• Ogni giorno portatelo con il pannolone a sedersi sul vasino e voi sedetevi sul water

• Quando si è abituato alla routine giornaliera, mettete il pannolone sporco nel vasino e ditegli: “quello è il posto dove deve andare; mamma e babbo lo mettono nel loro”

• Se fa resistenza, dimenticate tale attività per un mese o più

• Se mostra interesse, proponetegli di mettere il vasino nella sua camera o nel giardino e toglietegli il pannolone mentre sta giocando, così che possa andare sul vasino da solo

• Chiedetegli se vuole che gli ricordiate periodicamente di provare ad andare e se dice di no, non fatelo; il ricordarlo può essere una forzatura stressante

•Non tirate giù l’acqua davanti a lui finchè non sembra a suo agio ed in seguito fatelo fare a lui

• Se evita il vasino ed è a disagio, rimettetegli il pannolone e lasciateglielo finchè non sembra pronto di nuovo

• Una volta che è a suo agio nell’uso del vasino, mettetegli dei pannoloni con elastico o a mutanda, così può fare tutto da solo

• Cominciate a fargli vedere che si deve lavare le mani dopo il bisognino

• Quando è pronto a provare a restare asciutto la notte, chiedetegli se dovete svegliarlo prima di coricarvi

• Mettete un vasino da notte vicino al suo letto e dipingetelo con vernice fluorescente.  

Prima di iniziare qualsiasi training è importante che il bambino capisca di che cosa si tratta, che cosa lo aspetta.

 Non ci si può aspettare che il bimbo capisca da solo che gli altri membri della famiglia hanno movimenti intestinali regolari; lo possono imparare seguendo i genitori in bagno e scoprendo quello che fanno. 

E’ importante inoltre far assumere loro delle responsabilità, se possibile.

Dai 3 ai 5 anni può capire quando il pannolone è sporco e chiedere di essere cambiato; dai 6 agli 8 i genitori possono iniziare ad insegnare al bimbo a pulirsi dopo un ‘incidente’ facendo capire che non è una punizione ma l’inizio della capacità di indipendenza.

Il primo obiettivo di un ottimo programma di controllo è di avere una giusta consistenza delle feci, ciò significa prevenire la stitichezza ed il miglior modo è di inserire fibre nella dieta. 

Il secondo obiettivo dovrebbe essere regolamentare l’orario dell’uso del bagno.

Si può attuare facendo sedere il bambino sul vasino allo stesso orario tutti i giorni e cercare di farlo defecare (con o senza aiuti esterni), questa attività è agevolata se già il bambino ha movimenti intestinali regolari.

Per un rispetto della privacy non dovrebbe essere annunciato a tutta la famiglia il rito del bagno, ma un genitore dovrebbe sviluppare segnali privati con il proprio figlio per ricordargli che è ora di andare in bagno. 

Ricordate sempre che  la migliore motivazione è il senso di soddisfazione del bimbo quando riesce nel suo intento.

Una volta ottenuto il risultato iniziale si può sostenere il mantenimento anche con tecniche quali quella della ‘stella’: sul calendario si affiggono delle stelle ogni giorno di effettiva riuscita e di non utilizzo del pannolone e dopo alcuni giorni di successi sossono dare anche ricompense al bambino. 

Se però il bimbo non ha successo siate tranquilli, senza comunicare un senso di fallimento e ricominciate tutto da capo. Ai bimbi piacerà vedere il calendario riempirsi di stelle e questo mezzo è utile soprattutto per quei bambini con poca o senza memoria per far loro ricordare i successi ottenuti. 

L’indipendenza è il passo finale nella continenza, se il programma iniziato non permette indipendenza parlatene con il vostro pediatra e chiedetegli eventuali programmi disponibili.

Linee guida generali

Per bambini con uno sviluppo più lento della norma è meglio attendere finchè lo sviluppo socio-emotivo e cognitivo è al livello dei bambini di due o tre anni, invece di basarsi sull’età cronologica. 

Altri segni indicanti la disponibilità sono: 

• il bambino resta asciutto per periodi regolari 

(90 minuti di seguito), 

• mostra consapevolezza che il suo pannolone è bagnato o sporco, 

• può seguire semplici direttive e ha la capacità di restare seduto in una sedia per almeno 5 minuti di seguito.

L’atteggiamento dei genitori è fondamentale per il successo del bambino; ha un effetto positivo se si è positivi verso i successi e se si cerca continuamente di tenere il bimbo motivato. 

Se il bambino sbaglia siate neutrali il più possibile, senza mostrare frustrazione, anche se lo siete, ciò eviterà contrasti di volontà. Iniziate questa attività di controllo in un periodo tranquillo, dove non ci sono spostamenti o arrivi di nuove persone o altre novità che potrebbero distrarre il bambino. E’ necessaria la vostra più assidua presenza. 

Tenete un diario dei progressi del bambino. Vi aiuterà a conoscere se c’è stato un successo, può aiutare a ricordare di procurarsi una ricompensa (può essere difficile lodare un bambino per qualche cosa che ci si aspetta che egli faccia), e se ci sono problemi, si può portare il diario dallo specialista per chiedere ulteriori suggerimenti. Fate anche proprio un foglio relativo ai cambi giornalieri per poter sapere in anticipo, con una osservazione di almeno un paio di settimane, in quali orari vostro figlio bagna o sporca il pannolone.

Passi specifici da seguire

Una volta individuati i segni di disponibilità nel bambino al controllo degli sfinteri, si può procedere.

Preparare un piano da seguire usando le linee generali. Dato che non esiste una via definitiva adattate i suggerimenti al caso specifico. Usate le attività di rinforzo nella preparazione delle attività e modelli che siano adattabili al bambino. Queste possono essere utili per gratificare il bimbo quando usa il bagno o il vasino in modo appropriato.

Preparate l’ambiente familiare. Sistemate il vasino in un luogo adatto e con poche distrazioni. Se si ha un bagno vicino alla cucina o all’area da gioco del bambino questa potrebbe essere una locazione idonea. Usate le informazioni del foglio relativo ai cambi giornalieri del bambino per decidere quando provare a farlo sedere sul vasino. Se per esempio il bambino tende ad avere il pannolone bagnato tra l’una e l’una e un quarto del pomeriggio, controllatelo poco dopo l’una: se il bimbo è asciutto lodatelo verbalmente e portatelo sul vasino usando semplici frasi (es. “Lori, il tuo pannolone è asciutto, bravissimo! Dai, Andiamo sul vasino!”)

Se però il pannolone non è asciutto restate neutri, cambiatelo e riprovate più tardi (es. “Lori adesso cambiamo il pannolone, più tardi proviamo sul vasino...” o “... quando devi fare la pipì devi usare il vasino...”)

Se il bambino era asciutto e lo si è portato sul vasino lasciatelo seduto lì per almeno 5 minuti (o meno se il bimbo evacua). Dopo 5 minuti controllatelo; se ha fatto pipì lodatelo e dategli una ricompensa e siate felici per quello che ha fatto. Mettete per esempio una stella sul vasino o date un adesivo al bimbo o lasciategli avere un privilegio speciale. Se non ha prodotto, prima lodatelo perchè è rimasto seduto e provate di nuovo dopo circa 15 minuti. Provate a dargli dei liquidi extra da bere per accrescere lo stimolo; se durante i 15 minuti di intervallo il bimbo fa pipì siate di nuovo neutrali, pulitelo e provate di nuovo all’ora indicata dalla scheda 

Segni che possono indicare il momento propizio per iniziare il controllo degli sfinteri

• Il bambino resta asciutto almeno due ore di seguito durante il giorno o dopo un sonnellino.

• I movimenti intestinali diventano regolari e prevedibili (sempre alla stessa ora).

• L’espressione del viso, la posizione o l’emissione di suoni rivelano che un movimento intestinale o una minzione stanno per verificarsi.

• Il bambino riesce ad eseguire semplici istruzioni.

• Il bambino può recarsi al bagno autonomamente, svestirsi e rivestirsi.

• Il bambino sembra a disagio con il pannolone sporco e vuole essere cambiato.

• Il bambino richiede o sembra incuriosito dal water o dal vasino.

• Il bambino chiede di indossare mutande da adulto.

(Ovviamente possono sussistere anche solo alcuni dei suddetti segni, non necessariamente tutti assieme.)

Come insegnare l’uso del bagno

1• Bisogna scegliere accuratamente quali parole usare per descrivere le parti del corpo, la pipì e i movimenti intestinali, ci si deve ricordare che amici, vicini, insegnanti e persone che seguono il bambino udiranno queste parole e che la cosa ottimale sarebbe l’utilizzo di termini precisi che non imbarazzino o confondano il bambino o gli altri e che si usino sempre gli stessi termini.

Meglio evitare l’uso di parole quali sporco, cattivo, o puzzolente per descrivere i bisogniperchè questi termini negativi possono far vergognare il bambino e renderlo cosciente in modo erroneo, bisogna trattare i bisogni fisiologici come un elemento naturale.

A volte il bambino può essere curioso e provare a giocare con le feci. Si può prevenire questo fatto senza farlo sentire colpevole ma semplicemente dire: “No, con questo non si può giocare”.

2• Una volta deciso d’iniziare il controllo bisogna scegliere un vasino ed un vasino a forma di sedia è migliore per un bambino piccolo, perchè può sedersi facilmente.

I bambini sono spesso interessati alle attività nel bagno della famiglia e, a volte, è utile lasciare i bambini guardare il genitore al bagno, per vedere gli adulti usare il bagno; questo dà ai bambini un forte incentivo a fare la stessa cosa. 

Se possibile, la madre dovrebbe istruire la figlia e il padre il figlio. I bambini possono anche imparare da fratelli maggiori, amici o parenti.

3• Incoraggiare il bambino a dire (o far capire in altro modo) quando sta per urinare o ha dei movimenti intestinali. Il bambino potrebbe far capire quando ha il pannolone bagnato o sporco. Questo è il primo segno che sta riconoscendo queste funzioni corporee, lodate il bambino se si fa capire, e suggerite di dirlo prima la volta successiva.

Prima di defecare il bambino potrebbe fare versi o rumori strani o fermarsi dal gioco per un momento; quando spinge il suo viso potrebbe diventare rosso. Si deve spiegare al bambino che questi segni significano che un movimento intestinale sta per iniziare e che è ora di provare ad andare al bagno. Ci vuole a volte un periodo più lungo  per riconoscere il bisogno di urinare rispetto a quello di defecare, infatti alcuni bambini hanno il controllo della vescica anche molti mesi dopo che hanno acquisito il controllo intestinale.

E’ comunque molto soggettivo perchè alcuni invece riescono a controllare prima la vescica. Molti maschietti imparano ad urinare seduti in un primo momento e poi lo fanno in piedi ma ricordiamoci sempre che ogni bambino è diverso dall’altro. 

4• Quando il bambino esprime la necessità di un bisogno, bisogna avvicinarsi al vasino immediatamente: lasciate il bambino seduto sul vasino solo alcuni minuti alla volta e spiegate quello che volete che egli faccia. Siate tranquilli e noncuranti, se il bimbo protesta vigorosamente, non insistete, ciò può significare che non è il momento giusto per iniziare.

Può essere utile portare il bambino sul vasino in momenti precisi della giornata ad esempio dopo mangiato o prima del pisolino, perchè non si riesce a prevedere quando il bimbo ha i suoi bisogni. Per avere successo nel controllo degli sfinteri bisogna seguire il ritmo del proprio figlio, incoraggiare i suoi tentativi. Non forzate per avere risultati veloci, abbracciate e lodate il bimbo quando riesce nel tentativo e se capita un errore non sgridatelo; ciò potrebbe far rimanere male il bambino e prolungare i tempi di apprendimento.

Insegnate al bimbo abitudini igieniche appropriate, mostrate loro come pulirsi con cura e assicuratevi che si lavino le mani dopo l’uso del vasino.

Alcuni bambini credono che i bisogni siano una parte del loro corpo, vederli andar via potrebbe spaventarli e non capire. Alcuni temono di essere risucchiati dal bagno mentre stanno seduti. Il genitore deve spiegare che cosa sono i bisogni fisiologici: fate provare a fare andare via con il getto d’acqua un pezzo di carta, questo dovrebbe renderli più coscienti del fatto che sono loro a compiere l’azione di eliminazione con l’acqua corrente.

5• Una volta che il bambino ha avuto più successi incoraggiate l’uso di mutande di cotone. Questo momento sarà speciale, egli si sentirà orgoglioso di questo segno di crescita. Comunque siate pronti ad eventuali ‘incidenti’. Possono essere necessarie settimane o mesi prima di completare il controllo degli sfinteri e durante questo periodo è spesso utile continuare la routine di sedersi sul vasino in precisi momenti del giorno. Se il bimbo lo fa con successo è un’occasione per lodarlo e incoraggiarlo, se non lo fa è comunque un ottimo allenamento.

All’inizio molti bambini avranno movimenti intestinali o urineranno appena usciti dal bagno, ci vorrà un poco di tempo per imparare al bambino quando rilassare i muscoli che controllano l’intestino o la vescica. Se questi incidenti avvengono spesso significa che il bambino non è pronto. A volte il bambino chiede il pannolone quando sente un movimento intestinale e si apparta per defecare; invece di considerare questo un fallimento, lodate il bambino per avere riconosciuto il movimento, suggerite di mettere il pannolone in bagno in piedi o provate a farlo sedere sul vasino senza pannolone.

I ritmi intestinali dei bimbi variano: chi ne ha due o tre al giorno e chi uno ogni due o tre giorni, sicuramente tutto può essere regolato con una dieta sana e ben bilanciata. Attenzione comunque però che un eccesso di zelo nei tentativi di controllo degli sfinteri può provocare, a lungo termine, stitichezza o diarrea apparente.

Informate il vostro pediatra se c’è un cambiamento nei movimenti intestinali o se il bambino sembra a disagio. Non usate lassativi o supposte a meno che il pediatra non lo prescriva.

Sugli “incidenti”...

Anche quando il bambino è stato educato all’uso del bagno possono capitare degli “incidenti”. In primavera ed estate spesso capitano tali incidenti perchè il bimbo gioca fuori e non fa attenzione. Trattate questi episodi con la calma sopra indicata. Il pannolone potrebbe essere di nuovo necessario per un periodo. Il controllo dell’intestino e restare asciutti la notte sono entrambi possibili ad un’età maggiore. Non preoccuapetivi di dover mettere un pannolone se dovete trascorrere tutto il pomeriggio fuori.

Una parola sui pannoloni

I pannoloni di oggi sono molto efficaci ed assorbenti, ma potrebbero non far realizzare al bambino che si è bagnato. I pannoloni vecchio modello risultano molto scomodi dopo l’evacuazione e ciò aiuta il bambino ad una maggiore presa di coscienza del proprio corpo bagnato. Per imparare ad usare il bagno si possono usare pannoloni di cotone o mutande.

Comuni problematiche relative all’alimentazione e istituzione di un protocollo

di Darrel Cookman, riassunto tratto dalla relazione presentata presso “l’Arizona Connection meeting” dal dr. Cheri Carrico

Le problematiche relative all’alimentazione sono importanti per lo sviluppo del bambino per molteplici ragioni. Oltre ad appagare il bisogno di sostentamento, il momento dei pasti è anche un’occasione per i vostri figli di apprendere l’esperienza della socializzazione e ampliare le loro occasioni di comunicazione. Dal momento che l’atto del mangiare è così fondamentale nel corso dell’interazione umana (si pensi ad un pranzo di famiglia o ad un ricevimento di nozze), i bambini che presentano difficoltà in questo senso potrebbero perdere enormi opportunità per lo sviluppo sia sociale che del linguaggio.   

Sebbene i problemi legati all’alimentazione non vengano considerati tra i fattori concorrenti alla diagnosi di CDLS (unica eccezione degna di nota è il reflusso gastro-esofageo), molti individui affetti da CDLS manifestano le suddette difficoltà in una certa fase del loro sviluppo. Alcuni bambini possono presentare difficoltà nella suzione, sia al seno che dal biberon, che sono determinate dalle ridotte dimensioni della mandibola. Allo stesso modo, possono presentarsi problemi nella deglutizione a causa di una mancanza di coordinazione tra bocca e gola: ciò può esitare in episodi di tosse, soffocamento, conati di vomito, e infine di aspirazione, ovvero l’inalazione del cibo nelle vie aeree.

A - LAVORARE IN SQUADRA

I curanti che si occupano dei problemi dell’alimentazione dovrebbero lavorare in equipe per realizzarne un protocollo di trattamento (coloro che costituiscono i riferimenti principali del bambino dovrebbero essere a capo del gruppo). Dovrebbero esservi inclusi il pediatra o il medico di base, dal momento che sono a conoscenza delle condizioni generali di salute del paziente (soprattutto per le problematiche gastrointestinali); essi inoltre sarebbero di grande aiuto in caso di reazioni allergiche e assunzione di farmaci. La figura di un logopedista, avente esperienza nel campo delle problematiche alimentari, potrebbe valutare la facilità o meno del paziente nel suo approccio col cibo, discutere la gestione del cibo stesso, ovvero trattare una molteplicità di problematiche connesse all’alimentazione.   

Terapisti occupazionali e fisioterapisti possono essere consultati nel caso in cui i pazienti necessitino di programmi di adattamento o assistenza, per poi poterne disporre durante il momento dei pasti. 

La figura di un nutrizionista potrebbe controllare l’assunzione e il consumo calorici e stabilire la quantità e la qualità del cibo necessari per una corretta alimentazione. Il dentista sarebbe un’eccellente aggiunta alla squadra, nel caso in cui il paziente presentasse problematiche odontoiatriche. Infine, dovrebbe essere contemplato un insegnante di sostegno o chiunque aiuti il bambino nel mangiare, per consentirgli di seguire accuratamente il protocollo istituito.

B - ISTITUIRE UN PROTOCOLLO

Una volta creata la squadra, è necessario che si discuta di quelle che sono le problematiche maggiori presentate dalla persona affetta. Queste possono includere l’approccio all’alimentazione per via orale, la tolleranza al cibo, gli accertamenti per il reflusso gastro-esofageo, l’alimentazione con sondino, una eventuale dieta e tutto ciò che comunemente riguarda i bambini in fase di sviluppo. Una volta identificate le problematiche più salienti, l’equipe dovrebbe accordarsi riguardo le strategie di alimentazione più appropriate. La chiave del successo consiste nell’identificare gli interessi e le abilità del paziente.

C - DEDICARSI AI PROBLEMI ALIMENTARI

• Tolleranza al cibo:

Introdurre gradualmente piccoli cambiamenti, nel caso in cui la persona manifesti intolleranza a determinati cibi. Generalmente, più graduali sono i cambiamenti, maggiori sono le probabilità che questi vengano accettati con successo. Quando un individuo accetta un determinato alimento, allora è pronto per provarne uno nuovo. È necessario che venga introdotta solo una variazione per volta, così che eventuali allergie o intolleranze possano essere prontamente individuate. Ad esempio, si può modificare il sapore o la temperatura o la consistenza di un cibo, anziché introdurre due o più di questi cambiamenti contemporaneamente. Una volta che la persona abbia accettato una varietà di sapori, di temperature e tipi di cibo, allora possono essere introdotte combinazioni graduali di questi elementi. 

L’accettazione del cibo può essere incrementata attraverso le seguenti tecniche:

In caso di bambini sensibili alla temperatura:

- mettete il succhiotto o un gioco nel freezer oppure nell’acqua calda, affinché il bambino incrementi la propria sensibilità alla temperatura;

- incoraggiate giochi orali, come introdurre le dita, il succhiotto o qualche gioco nella bocca del bambino.

In caso di bambini sensibili alla consistenza:

- passate gradualmente da un cibo liquido ad uno morbido, e solo in un secondo tempo a cibi duri e croccanti;

- evitate di combinare consistenze diverse, come ad esempio latte e cereali, succo e polpa, ecc., finché il bambino non è pronto;

- incoraggiate giochi orali con oggetti sicuri che permettano di sperimentare consistenze diverse (liscio, morbido, duro, ecc.).

In caso di bambini suscettibili al sapore:

- iniziate con cibo dal sapore leggero come riso, patate schiacciate, farina d’avena, per poi aggiungere gradualmente cibo dal sapore via via sempre più deciso;

In caso di bambini insensibili o poco sensibili al sapore:

- provate alimenti dal sapore molto forte (menta, cipolla, succo di limone).

Oltre alla sensibilità al cibo, i curanti dovrebbero prestare attenzione anche all’impatto dell’ambiente che caratterizza il momento dei pasti. Siate consapevoli dell’atmosfera, della luce, del rumore e della temperatura all’interno della stanza. Prendete nota del comportamento del bambino/a in relazione al numero di persone presenti, agli eventuali sconosciuti, o alle persone che in quel momento si stanno effettivamente occupando di nutrire il bambino/a. Badate che l’altezza della sedia e del tavolo siano adeguati, e che la cintura di sicurezza o l’abbigliamento non rechino fastidio. Esaminate il posto a tavola, la sistemazione sul seggiolino o sulla sedia, gli utensili e i piatti che utilizzate.

• Reflusso:

Nel creare un protocollo di trattamento per l’alimentazione, i curanti devono prendere in considerazione le eventuali problematiche di reflusso gastro-esofageo. Coloro che stiano cercando specifiche informazioni riguardo al reflusso possono richiedere alla Fondazione un preciso protocollo di trattamento, come è stato segnalato nell’articolo di fondo del notiziario Reaching Out, edizione maggio/giugno 1999.    

• Passaggio dal sondino all’alimentazione orale: 

Un protocollo di trattamento per i pazienti alimentati con sondino si rivela di grande importanza per aiutarli ad anticipare il passaggio all’alimentazione orale: ad esempio, per assistere il paziente nell’imparare ad associare la sensazione di pienezza con l’atto del mangiare, per alimentarsi in luoghi dove effettivamente si consumano i pasti e secondo gli orari domestici. Se l’alimentazione con sondino costituisce un’esperienza negativa per il paziente, evitate di dargli da mangiare in luoghi di ristoro o durante gli orari dei pasti, affinché una tale esperienza negativa non venga associata al concetto di alimentazione orale.

Al fine di evitare un’avanzata ipersensibilità orale e di facilitare il passaggio all’alimentazione orale, occorre stimolare la bocca e il viso prima, durante e dopo l’alimentazione con sondino: questi gesti procurano esperienze sensoriali orali positive; stimolano la suzione e la deglutizione; sviluppano risposte sensoriali, la percezione e la discriminazione intorno alla bocca e sul viso. Bocca e viso possono essere stimolati con un succhiotto, con le dita, con giocattoli e anche con il cibo (se il pediatra lo consente e se il bambino è clinicamente pronto). Il proposito finale è quello di incoraggiare la persona ad associare gradevoli esperienze orali e sociali con la sensazione di sazietà nella stomaco. Come tutte le altre tecniche di intervento, anche questo tipo di stimolazione deve iniziare gradualmente. Essa infatti deve prevedere che inizialmente venga solo mostrato lo stimolo (il succhiotto, le dita, i giochi), poi che lo stimolo venga messo a contatto con il viso, e solo in ultimo che lo stimolo venga introdotto in bocca.    

Provvedete affinché anche lontano dai pasti vengano utilizzati oggetti non pericolosi da poter portare alla bocca; se la persona non gradisce stimolazioni orali da sveglio, tentate dolcemente mentre dorme. Per facilitare ulteriormente tale stimolazione, date al bambino/a degli utensili con cui possa giocare. Incoraggiatelo/a a compiere il gesto del dar da mangiare ad un adulto, alla bambola, ad un animale di peluche, ad un pupazzo.

Se la persona con CDLS è alimentata attraverso il sondino e ha ricevuto l’autorizzazione medica per l’alimentazione di tipo orale, tale passaggio deve essere graduale. L’alimentazione orale dovrebbe durare non più di 15-30 minuti (per evitare affaticamento) e dovrebbe essere compensata da quella con sondino. In caso di sondino, cercate di variare la dieta per evitare reazioni di sensibilizzazione o allergie. Introducete gradualmente cibi nuovi ogni tre o quattro giorni, così da isolare prontamente qualsiasi cibo che possa suscitare reazioni negative. Rimuovete il sondino solo quando l’alimentazione orale è completamente stabilizzata.

• La fase dello sviluppo: 

Un protocollo di trattamento alimentare dovrà anche tenere conto delle problematiche normalmente manifestate da molti bambini in fase di sviluppo. Ad esempio, alcuni bambini, nel periodo prescolastico, spesso mostrano che i loro gusti sono cambiati, non hanno più i loro cibi preferiti, e “i loro occhi sono più grandi del loro stomaco”. Molti bambini diventano improvvisamente selettivi in quanto a gusto e temperatura del cibo, come anche riguardo al suo aspetto e al suo profumo. Può accadere che essi stessi stabiliscano come dovranno essere preparati gli alimenti e secondo quali precise condizioni accetteranno di mangiare.   

