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Per saperne di pl Sulla sordita
infantile e sui gruppi familiari
http://daigenitoriaigenitori.blog-
spot.com |

Impianti cocleari nuovi, tariffari vecchi

L'avoluzione tecnologica ha migliorato molto gli impianti cocleari (foto), gli
apparecchi che installati precocemente permettono ai bambini con sordita
profonda un recupero ottimale. Peccato che i tariffari del Servizio sanitario
non siano stati aggiomati e cosi la differenza di costo tra i modelli analogici
e queill digitali pitt moderni (che arriva fino a 2 mila euro) rimanga tuttora

a carico delle famiglie dei piccoli che ne hanno bisogno.

~iritto alla parola. Pér i
propri figli gia al mon-
do, ma soprattutto per
& quelli che arriveran-

4 no. Tornano a chieder-

lo con forza i genitori dei bambini
nati con un problema di sordita.
«Non & possibile che nel 2012 que-
sto diritto fondamentale sia anco-
ra negato» denuncia Jodi Cutler,
portavoce di un movimento di ge-
nitori e animatrice di un blog (dai-

9?“?&‘ R

:
%
i

i

e

La mappa dell esamew

HBRE R

& uﬁanﬁiﬁ R

La percentuale di neonati che accedono allo screening

sereening Mancano norme nazionali che stabiliscano l'obbligatorieta
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di Riccardo Renzi

Educazione sanitaria
o buona educazione?

”?“‘ na serie di buone notizie per il cervello: per. migliorarne le
prestazioni si puo, a scelta, fare i taxisti (uno studio ingle-
E se ha dimostrato lincremento di capacita cerebrali nei
conduttori di taxi londinesi} o fare del bene (una ricerca

. Usa ha dimostrato gli effetti antistress del volontariato,
della benef:cenza dell'assistenza al prossimo}. Notizie che si aggiungo-
no a una pill importante ancora, meno recente: i telefonini non fanno
venire il tumore al cervello. Finalmente possiamo accantonare, ho pen-

quelle che piacciono di pit alla gen-

> genitoriaigenitori.blogspot.com) | . te, che non fa male.
e ﬁamg%ﬁmﬁ@ e di un forum su Facebook diven- | Per queste mi ha colto di sorpresa
aﬁﬁ‘%@ & @E&i& tati punto di rifeximento per oltre | | Sard premosso un comunicato delllstituto supeio-

Tecnologie informatiche sempre
pit al servizio di famiglie, pazienti
e operatori anche nei settori della
terapia e della formazione. Partira
a gennaio il primo corso per
audio-pedagogisti in Italia.

A organizzarlo; I'Universita di -
Milano Bicocca e l'ospedale

Bassini di Cinisello Balsamo
(Milano) sotto la direzione
dell'audiologo Sandro Burdo.

«Quelia degli audio-pedagogisti ¢ § Scienze biomediche dellIstituto af- poi alle Regioni agire. Di fatto solo | rizzati 13 centri di secondo livello ~si conferma l'inesistenza di un rischio. A meno che si tratti di una cam--
 una figura professionale nuova — | fari sociali di Roma —. C'¢ il serio | nti sette (vedi grafico, ndr) hanno | e 4o 5 di terzoy, aggiunge Andrea - pagna non di educazione sanitaria, ma semplicemente di buona educa-
_ spiega—. Il corso & rivolto a risc_h_io chele fgmig]ie aprano con- g;ams%{ W € adottato una normativa sullo scre- | Franzetti, otorino referente della zione, campagna che posso anche condividere, ma che non spetta alle
pedagog[sti laureati cI]e vogliano | tenziosi legall,_pel:c_hp sjamo di | Vanalisi ening, mentre la maggioranza del- | Rete udito lombarda, In attesa di autorita sanitarie.
eveccah soiby Imperandna | mento iten da Regione 6. | ML DEIML 4 10 00 i nn. | cllogien G4t yedensone ol
gestire anche gli apparecchidei - | gione o anche da ospedale e ospe- 3-4 mesi Per capire se e quanto la presen- | na medici pediatri ha formato
bambini e tutto cid che la | dale». A quanto dicono le associa- | ¢ij vita za di una normativa possa incide- | 1.200 pediatri sui diversi aspetti-

tecnologia offre in questo
campox. Le lezioni tradizionali
saranno affiancate da
videoconferenze. La prima parte,
guella pii divulgativa, sara

accessibile via webcam anche ai metodo di prevenzione abassoin- | Mancano ste Regioni-si & riusciti a sottopor- La Societ? italiana di neonatolo- ( ALLA SUA E14° PovRes-
genitori interessati che potranno | vestimento (I’apparecchio per K i 1e a screening in media 1'859% dei | gia invece ha creato il Gruppo di ' PE FARST VEDERE
cosi completare le conoscenze gia | 1'esame delle otoemissioni acusti- | mec guida neonati. Non basta. «Lo screening | studio organi di senso. «A genna- Fue ff’fﬁf DI UNA -
acquisite con Ia riabilitazione a che costa circa 5 mila euro), ingra- | nazionall & fondamentale, — sottolinea Jodi | io spediremo un questionario a Veria Ko
distanza, che consente di do di assicurare una vita normale q Cutler — ma poi servono anche i | tuttii centri nascita — dice Stefa-

assistere bambini con protesi | ad un bambino e alla sua famiglia ¢ @%_Zﬂia centri audiologici di secondo e di | no Martinelli, neonatologo al Ni-

uditive in videoconferenza e ris_parn_xi notevoli in termini di | dedicati terzo livello per la conferma della | guarda di Milano e segretario del

casa-ospedale. «AA Varese — costi sociali e sanitari. Il punto & | gffe cure ‘diagnosi e 'eventuale impianto co- | progetto — per capire in quali vie-

spiega Burdo — si fa da circa
vent'anni ed & stato interessante
osservare che i bambini seguiti a
casa ottengono miglior risultati
che con la riabilitazione

tradizionale».

mille famiglie. ‘

Il problema ha una soluzione
da tempo identificata e condivisa
dalla comunita scientifica interna-
zionale: lo screening audiologico
universale entro i primi 3 o 4 mesi
di vita, per scoprire subito i pro-
blemi di sordita e intervenire pre-
cocemente, «Ci vuole una normati-
va in ogni Regione, non si pud pilt
aspettare — spiega Luciano Bubbi-

| co, otorino del dipartimento di

zioni di mamme e papa due fami-
glie avrebbero fatto causa, perché

ai figli sarebbe stata dlagnostxcata :

la sordit? in ritardo.
Lo screening audiologico & un

che non esistono norme che lo
rendano obbligatorio a livello na-
zionale. Nel Piano sanitario
2011-2013. viene indicata come
una delle priorita del percorso na-
scita «’estensione dello screening

28
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Bisogna

«| bambini che nascono
con sordita profonda
in ltalia ognl anno (stima)

Toscana Liguria

il e

audiologico neonatale della sordi-
ta congenita per raggiungere alme-
no il go% dei neonati». Ma tocca

‘re sulla diffusione del test, I'lstitu-

to affari sociali di Roma ha segui-
to cinque Reg?oni (Liguria, Tosca-

na, Campania, Marche e Lombar-

dia) per due anni. Ebbene in que-

cleare. Non tutte le Regioni sono
attrezzate e cosi le famiglie sono
costrette a vagare da una all’al-
tra». La Lombardia si & mossa in

questa direzione, approvando il 6.

dicembre scorso una delibera che

_-Emilia Romagna.

T

i -Lombardia
Sardegna - ARG
T /

sancisce l’obbligatorietﬁ dello scre-
ening nei suoi 87 punti nascita,
«Saranno anche individuati e auto-

dello screening. «Andremo avanti

— dice Giovanni Lenzi, pediatra -

responsabile del progetto — per-
ché dobbiamo ancora coprire pa-
recchie Regmm».

ne fatto lo screening e, se non vie-
ne fatto, per quale motivo. Soltan-
to comprendendo questo potre-
mo apportare i giusti correttivis,
Ruggiero Corcella

@ RIPRODUZIONE HSERVATA, ©

Le testimonianze Le vicende di due bimbi e le differenze nella tempestivita della diagnosi

non siete sole, Ascoltiamole.

*«In cuor mio forse me lo aspettavo.
Dopo il campanello di allarme dello
screening dell’'udito con le otoemissio-
ni acustiche, alle quali Leonardo non
aveva risposto due giorni dopo la na-
scita, avvenuta nell’aprile scorso, ho
cercato di osservarlo a casa. Vedevo
che non veniva disturbato tanto dai ru-
mori. All'esame successivo, quando
mi hanno confermato che mio figlio
era nato sordo, & stato comungue un
colpo tremendo». Alessandra Sabetta
& una giovane mamma del Sud che si &
trasferita a Vicenza sei anni fa per se-
guire il marito, Stefano Marsala che
nella cittd veneta lavora dal 1995. La
coppia 27 anni lei, 28 lui, ha provato
sulla propria pelle cosa voglia dire na-
scere a latitudini diverse in Italia. «Pur

B estimoni del «nomadismo»
i al quale sono ancora costret-
( ti i genitori dei-bambini con
© .- problemi di sordita. Un flus-
b so inarrestabile dal Sud al
Nord, ma anche dal Nord al Centro. Le
famiglie Marsala e Perricone hanno vo-
- glia di raccontare, soprattutto perché
passi un messaggio alle altre famiglie:

e, molto di piti».

marito Domenico
Perricorte, 37 anni,
consulente del la-
voro, di Palermo.
«lasordita di Ales-
sandro & stata dia-
gnosticata a 6 me-
si» dice la mam-
ma. ¥Ho partorito
in clinica privata
nel febbraio del
2008, — racconta
— non c'era nes-

avendo la "sfortuna" di avere Leonar-
do con questo problema — racconta la
mamma — abbiamo avuto la fortuna
di trovarci qui al Nord, perché abbia-
mo-avuto una diagnosi non solo preco-

Non & andata altrettanto bene a De-
borah Renda, 35 anni, casalinga, e al

sun tipo di screening audiologico e
non mi hanno messo al corrente di po-
terlo fare altrove». Non basta. A tre me-
si, Alessandro cade dal seggiolino per
I'auto. «Al pronto soccorso dell'ospeda-
le Di Cristina di Palermo hanno fatto
anche una visita dell'udito. Nel referto
hanno scritto che Alessandro ci senti-

/’w’éﬁ altri genitori
. wgﬁém’m dire:

- npon arrendefevi,
| informatevi, perché
. non siete sol
‘}%msgsm

va e cosi ci hanno fuorviato, anche se
.Alessandro dava segnali di sorditi as-
soluta. Quando passavaI'elicottero sul-
la spiaggia, non si voltava. Suonavano
le campane e non faceva una piega».
Solo a settembre 2008, la famiglia deci-
de di rivolgersi al reparto di Audiolo-
gia del Policlinico e scopre la verita:

-due famiglie, sia pure a distanza di tre
anni una dall’altra, hanno preso la stes-
sa direzione: ospedale di Piacenza, re-
parto di Otorino diretto da Domenico
Cuda, uno dei "pionieri" dellimpianto
cocleare in Italia. Con una differenza
non da poco, pero: Alessandro i é ari-
vato a otto mesi, Leonardo a quattro.

«Sordita profon-
da neurosensoria-
le pantonale bila-
terale, di orgine
genetica». E pen-
sare che Alessan-
dro ha una sorelli-
na pill grande,
Marta di 6 anni e
MEeZZo, COn un
udito perfetto.
Dopo le diagno-
s, le strade delle

Per entrambi i bambini, I'indicazione
dei medici é stata I'impianto cocleare,
ma mentre Leonardo, che & stato appe-
na da poco sottoposto all'intervento,
lo ha effettuato a sette mesi, Alessan-
“dro lo ha ricevuto quando di mesi ne
aveva gia 14.

«Non posso dire che oggi Alessan-
dro parli come tutti gli altri bambini di
quasi 4 anni — dice Deborah Renda
—, Per0d sente tutto, comunica e dal
punto di vista cognitivo & un bambino
grazie a Dio perfetto, quindi non pos-
siamo lamentarci». La sua esperienza
e la situazione in Sicilia ha spinto lei e
il marito a creare la onlus «lo sento»,
per aiutare le alire famiglie (www.io-
sento.com; tel.
'393.4829550).

La famiglia Marsala invece & alla vi-
gilia di un evento importante. «Il 20 di-
cembre, a Leonardo sara attivato I'im-
pianto — dice mamma Alessandra —.
Ela data della sua rinascita, perché co-
mincera a sentire tutto guello che fino-
ranen ha mai sentito. E il mio miraco-
lo di Natale».

333.2179993;

R. Cor.
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re di Sanita che conferma, sulla ba-
se di quello e di altri studi, che
"non & stato finora dimostrato al-
cun rapporto di causalita tra I'espo-

'uso «appropriato»
del cellulare

| logie tumorall” e che tuttavia, in base al "principio di precauzione” ha
deciso di avviare una campagna per un uso appropriato del telefonino,
ciog un uso non smodato, soprattutto da parte dei bambini,

Ora, io non ho nessuna simpatia per chi usa troppo il telefonino e ci
ammorba ovunque con | fatti suoi. E ritengo "inappropriato” che un
bambino ne sia in possesso. Ma mi sfugge la logica per cui si decide di
spendere soldi per una campagna di informazioni nel momento in cui

Come ogni anno I'Unicef propone oggetti natalizi, giocattoli

educativi, manifatture artigianali grazie ai quali vengono rac-

colti fondi per il sostegno ai bambini nei Paesi dove il Fondo
delle Nazioni Unite per 'Infanzia interviene, I prodotti solidali
si possono acquistare sul sito www.prodottiunicef.it, chia-
mando il numero verde 800.767655, nei Punti di incontro Uni-
cef (I'elenco si trova su www.unicef.it), presso i supermercati
Coop ed Esselunga e anche in molti Uffici postali.

e almeno un Telefono

A Natale torna la non-stop di Telefono Amico Italia: i 700
volontari dell'organizzazione presenti nei.21 Centri di Ascolto
nel Paese saranno disponibili 24 ore su 24 al numero unico
nazionale 199.284.284, dal 24 al 26 dicembre 2011, per acco-
gliere tutti coloro che vivono una particolare situazione di di-
sagio emotivo durante le festivita. Per ulteriori informazioni
sull’'organizzazione di volontariato nata nel 1967 per offrire
un servizio di ascolto anonimo: www.telefonoamico.it.
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alattia rara spiegata ai piccoli

La Sindrome della Delezione del cromosoma 22 & una malat-

' tia rara genetica. Il volume «I perché del 22 - La fantastica storia

del Signor 22», a cura dall’Associazione Aidel 22 Onlus, con in-
formazioni scientificamente rigorose, mediate dal racconto fan-
tastico, fornisce ai piccoli malati le risposte alle domande sulla
loro condizione, per far comprendere che, nonostante la sindro-
me, una vita soddisfacente & possibile, Il volume sar3 distribui-

- to gratuitamente dall’associazione (www.aidel22.it).

sato, una delle tante paure che ci affliggono, finalmente qualcosa, tra;

sizione a radio frequenze e le pato-




