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dossier medicin:

Il progetto

Una banca dati
che piace
anche all'estero

Il modello di coordinamento

e di incremento dello screening
neonatale, progettato

e realizzato da Luciano Bubblco,
del Dipartimento dl Sclenze
blomediche Isfol di Roma,
Interessa anche altri Paesi
impegnati a trovare soluzioni
per la sordita attraverso la
prevenzione. «Si tratta dl un
intervento a basso costo -
spiega Bubblco, Invitato come
relatore per presentarlo inun
prossimo congresso a Pechino
—. |l progetto pllota prevede

la realizzazlone di un sito
Internet che raccoglie ie
segnalazionl delle Neonatologle
e pud servire come plattaforma
per un futuro Reglstro italiano
delle sorditan,

al cantare vittoria.
Tre anni fa sem-
brava che lo scree-
ning uditivo dei
neonati si sarebbe

d'olio in tutto il Paese. Invece,
dopo 'entusiasmante salto in
avantl registrato nel 2011 ri-
spetto al 2008 (80% contro il
6o,2%), la medla in percentuale
del bambini sottoposti all’esa-
me & rimasta dl fatto immutata.

«Le Regionl sostanzialmente
si sono comportate bene —
splega Luciano Bubbico, refe-

rente dell'Osservatorio Disabill-

ta del Dipartimento di Scienze
biomediche ISFOL-Istituto Ita-
liano di Medicina Soclale —, ma

amministrativo, di cul sono re-
sponsabili le Asl, sta provocan-
do ritardi nell’'acquisto dei mac-
chinari per I'esame audiologico.
E se manca l'apparecchio, 1l
programma di screening non
pud partire. Ci sono poi situa-
zioni paradossall; in alcune re-
altd del Sud, ad esemplo, gli ap-

{inalmente diffuso a macchia |

un blocco dl tipo burocratico e |

_nutenzionen.

| Sofdit& Lo screening non & anco‘ra garantito a .tutti-
[l test neonatale _
per sentire (e parlare)
senza limitazioni

L'opportunita

['esame
delle otoemissioni
acustiche permette
un intervento
molto precoce
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| questa indagine

| in tullo il Paese

parecchi sono stati acquistati, si
sono rottl, ma la ditta & fallita e
non ¢'é possibilita di fare la ma-
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mesi dl vita, & la soluzione per
scoprire subito I problemi di
sorditad di un bambino e di in-
tervenire in una fase precoce. In
assenza di visite specialistiche

1a sordita infantile viene sco--

perta intorno al 2-3 anni di vita,
rischiando di compromettere le
capacitd sociall, linguistiche,
cognitive del bambino.

«Credo non cl slano dubbi
sul fatto che 'acquisizione del
linguaggio dipenda da una nor-
male funzione uditiva — sotto-
linea Alessandro Martini, diret-
tore del reparto di Otochirurgla
dell'Azienda ospedaliera Uni-
versita di Padova —. Quindl se
una farniglia desidera che il fi-
glio abbia uno sviluppo norma-
le del linguagglo, 1l presupposto
& che lui abbia un udito norma-
le. Da qui I'importanza di uno
screening precoce: serve a iden-
tificare non solo le sordita pro-
fonde ma anche quelle gravi e
medlo.gravi che, se non ricono-

I sciute sublto e corrette conl'utl-

lizzo delle protesi, procurano al
bambini problemi gcolastici
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importanti» Il test di primo li-
vello ha costl molto contenuti
(un apparecchio per l'esame
delle otoemissioni acustiche
costa p mila euro) e garantisce
al bambino e alla sua famiglia
una vita normale, oltre a 1'is[>ar-
mi notevoll per la collettivita. Sl
stima che un bambino sottopo-
sto a dlagnosi in ritardo e desti-
nato quindi al sordomutismo,
abbia un costo soclale dl 750
mila euro nell'arco della vita,
controi 17 miladiunbimbo che
invece la diagnosi I'ba ottenuta
Intempo.

11 punto & che non esistono
ancora norme che rendang ob-
bligatorio lo screening in tutto il
Paese, In passato, si & tentato di
inserirlo nei Livelli essenziali di
assistenza, E nel Plano sanitarlo
nazionale 2011-2013 «l'esten-
sione dello screening audiolo-
gico neonatale della sordita
congenita per raggiungere al-
meno il go% del neonati» viene
indicata come una delle prioritd
del percorse nascita. Ma tocca
poi alle Regioni agire. DI fatto
solo in dodicl hanno adottato
una normativa apposita sullo

e o
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screening. Sl sperdva di aggirare
T'ostacolo attraverse I'adozione
delle Linee guida nazionali pub-
blicate dal Ministero clella Salu-
‘te el 2011. Tl provvedimento &
all'esame della Conferenza Sta-
to-Regioni da oltre un anno e
non se ne & saputo pit nulla.
Sarebbe gla un buon punto di
partenza, sempre che le Regioni
decidano pol di conformarsi.
Perché occorre un ulteriore

| sforzo: individuare i Centri au-

diologicl di-secondo e terzo li-
vello per la conferma della dia-

cleare. A febbraio sl & provato
senza successo a far passate lo
screening audlologico con la
legge di Stabilitd 2014 che'pre-
vede la sperimentazione dello
screening neonatale per la dia-
gnosi precoce di patologie me-
taboliche con uno stanziamento
di 5 milioni di euro.

Ad aprire uno spiragllo po-
trebbe contribuire il Report ap-
pena pubblicato dall’Agenzia
nazionale per i servizi sanitari
regionali (Agenas, investita an-
che del ruolo di Centro di coor-
dinamento sugli screening neo-

/) Lamappadeic
] Ouattineonati (in percen

gnosi e l'eventuale impianto co- |
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CORRIERE DELLA SERA

natali) sulla «Valutazione del
costo-efficacia di un program-
ma di screening audiologico
neonatale universale naziona-
le» finanziato dal Centro nazio-
nale per la prevenzione ¢ il con-
trollo delle malattie (CCM) con
Goo mila euro. Le conclusioni?
«Sicuramente lo screening uni-
versale & fattibile e va fatto —
sintetizza Marina Cerbo, re-
sponsabile scientifico del pro-
getto-—. 1 danno che deriva dal
non poterne usufruire non & so-
lo fisico, ma & un danno soclale
VEro e proprio».

Lo stanziamento non ha
mancato di suscitare perplessita
tra gll addett! ai lavori, alcuni
dei quali rilevano come il Re-
port fotografi una realta ampia-
mente superata ( i dati sono del
2010) e non porti alcuna novita
rispetto a quanto gia si sapeva.
«Si tratta comungue di un lavo-
ro importante - ribadisce Ales-
sandro Martini — . Spero che
venga preso in considerazione a
livello ministeriale per superare
lasituazione di stallo».

Rugglero Corcella
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La testimonianza || diritto a una vita normale
Ancora troppi ostacoli
sulla strada del recupero

lagnosi di sordita

tardive e famiglie

costrette a “migrare”

da una reglone al-

. l'altra per mancanza

di Centrl speclalizzatl quando

c'é I'Indicazione ad implantare
protesi cocleari ai bambini,

Nonostante | buoni passi
avanti, la realtd itallana fa pur-
troppo registrare ancora casi
come quello dl un bimbo di 4
anni di Palermo. «Guldo & nato
alla 24esima seftimana di ge-
stazlone — racconta Claudia, la
mamima —. Definlto grave pre-
maturo, ha avuto varl problemi
da superare ¢ per questo moti-
vo ha dovuto assumere parec-
chi farmaci, alcuni tosslci per
l'orecchio. Nonostante la sua
predisposizione al problema
della sordita, non ha effettuato
lo screening corretto, né prima
della dimisslone né tanto meno
dopo».

Visto che il bimbo non parla-
va ancora, a due annd e mezzo la
mamma ha deciso di fargli fare
una visita andiometrica in un
altro ospedale della citta, «Do-

- po l'audiometria, le otoemis-

sloni e I'esamne audiometrico a
potenziali evocati, --- continua

la mamma — si & scoperto che
Guldo era affetto da ipoacusia
neurosensoriale bilaterale pro-
fonda con una perdita di godb
nelle frequenze da 500 a
2000hz. B stato subito protesiz-
zato, ma senza alcun beneficio.
Anche con ke protesi riusciva a
recuperare $olo fino a Godb,
troppo poco per riuscire a sen-

Larichiesta
Servono piu
Centri in grado
di seguire

le famiglie in ogni
tappa delle cure

tire, comprendere e Imparare il
linguagglo»,

I medici hanno allora consi-
ghato una visita di valutazione
per un eventuale impianto co-
cleare, «In Sicilia non cl hanno
indicato centri speciallzzatl e
slamo statl “costretti” a rivol-
gercl al Pollclinico di Padova. A
gennaio 2013, mio figlio ¢ stato
| operato bilateralmente. [ con-

| trolli e | mappaggi di regolaria-

i zazione degll impianti conti-

nuano ancora, ogni 6 mesi ».

Quello di Guido ¢ solo uno
dei numerosi casi segnalati a
Jodi Cutler, portavoce di un
movimento di genitori ¢ ani-
matrice di un forum su Face-
book (Affrontiamo la Sordita
Insieme: Forum Impianto Co-
cleare) diventato punto di rife-
rimento per oltre mille fami-
glie. «Il Governo deve approva-
re lo screening a livello nazio-
nale — dice —, per proteggere i
nostri figli assicurando centri
di eccellenza che siano in grado
di seguire una famiglia in ogni
parte del percorson.

«In assenza di uno scree-
ning, come concorda tutta la
letteratura sclentifica Interna-
zionale, il rischio & dl arrivare
alla diagnosi fra { due e { tre an-
ni — aggiunge Stefano Marti-
nelli, segretario del Gruppo di
studio organi di senso della So-
cieta italiana di neonatologia

. I le famiglie potrebbero
aprire contenziosi legal, per i
danni subiti dai loro figlis.
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