Luciano Vigliaroli Lettera a Sette 12 dicembre 2021
Gent.ma Dr.ssa Stefanelli, bstefanelli@rcs.it

mi presento, sono Lucio Vigliaroli, medico chirurgo, otorinolaringoiatra e otochirurgo, Direttore
della Struttura di Studio e Trattamento della Sordita dell’Ospedale Casa Sollievo della Sofferenza di
San Giovanni Rotondo, Copresidente di FiaddApulia, Coordinamento Regionale per la tutela e la
difesa dei diritti degli audiolesi, membro del World Hearing Forum, rappresentante per il CNS,
Coordinamento Nazionale Sordita, nei tavoli di concertazione italiani della SIO, Societa Italiana

di Otorinolaringoiatria, a sua volta referente all’lOMS, Organizzazione Mondiale della Sanita.

A dirla breve, con |la mia attivita di oltre 35 anni nel campo specialistico e nel settore della
chirurgia della sordita ed implantologica in particolare, faccio parte di quelli : ..because we care
for deafness, ..perché noi ci occupiamo e prendiamo cura della sordita.

Dopo la presentazione, il motivo della mia missiva: ho letto I'articolo su Sette, a firma di Daniele
Mencarelli, e mi sento in dovere di dover commentare ed esprimere alcuni concetti, supportati
anche da qualche testimonianza, al semplice fine di illuminare 'altra meta del campo prospettato,
completamente ignorato e non presente nell’articolo citato.

Di fatto I articolo, a mio avviso, ci riporta indietro di tanti anni, lasciandoci in uno stato di
costernata rassegnazione, sollevata, a detta di chi scrive, da un unico ente paladino, che forse
dovrebbe tutelare i sordi da oltre 80 anni.

Vado per gradi e progressione, e senza alcuno spirito polemico, anzi informativo, citando in
grassetto i pezzi commentati dell’articolo:

- “Quantificare i sordi in italia @ molto difficile”

Questa frase se riferita a tutte le persone con un disagio o un disturbo uditivo di qualsiasi livello,
dal piu lieve al profondo, potrebbe essere molto discutibile, visto che c’e una convergenza
unanime ad attestarla numericamente sui 7 milioni, secondo una proiezione ISTAT.

Ma quando si parla di sordita totale, che si presenta solo in casi poco frequenti, si intende in realta
la sordita profonda.

Proprio i dati INPS coincidono con i dati epidemiologici: in Italia sono a oggi 43.807 sono le
persone sorde che percepiscono le prestazioni economiche statali per i sordi.

Inoltre, i dati generati dallo screening audiologico neonatale, eseguito nei punti nascita degli
ospedali italiani danno un numero di nati sordi di circa 1 ogni 1000, ai quali si garantiscono tutte le
possibilita diagnostiche e curative successive.

Lo screening uditivo neonatale ha rappresentato una tappa importante per la diagnostica precoce
alla nascita, per I'avvio immediato di tutte le procedure di recupero possibili.

E’ questa, da circa due decenni, una conquista della Sanita e della Societa Italiana.

Ma non basta, perché la scoperta dei geni della sordita (Connexina 26), negli anni 90, ci ha
permesso di aprire anche lo scrigno delle sordita ereditarie.

-“1 sordi appartengono a quelle categorie umane che piu di tutte hanno sofferto la pandemia da
Covid-19, per la perdita della lettura dei labiali”



Quest’affermazione ¢ indiscutibile, ma non deve ingenerare, come sembra, rassegnazione al dato
di fatto.

Il rimedio si chiama semplicemente clear mask, o mascherina trasparente, in primis resa
disponibile gia’ nell’estate 2021 dal Ministro della Disabilita Stefani, attraverso

I'attivita distributiva organizzata su scala nazionale dal Generale Figliuolo, a tutte le scuole ed
istituti che hanno segnalato scolari e studenti audiolesi.

La clear mask, in presenza di una pandemia in possibile trasformazione in endemia, diffusa alla
popolazione ed in particolare nei posti pubblici, puo ovviare tranquillamente al problema.

- “Sordita che produce, evidentemente, effetti anche sulla verbalizzazione, che spesso rimane
appena abbozzata, se non addirittura assente”

Anche questo concetto resta indiscutibile, se non si evidenzia semplicemente che I'avvio di un
percorso di recupero uditivo con i mezzi e le tecnologie moderne, che vengono fornite e utilizzate
da oltre 30 anni, lo risolvono egregiamente. Non basterebbe una biblioteca per raccogliere le
esperienze reali dei medici chirurghi audiologi ed implantologi, sotto forma di prove, filmati,
attestazioni e quant'altro si voglia produrre, per dimostrare i successi ottenuti che testimoniano la
sconfitta della sordita umana.

“Cos’e il mio impianto cocleare? Questo ¢ il mio dispositivo per lo sviluppo del cervello. Questa &
la mia chiave per sussurrare segreti con i miei amici, godermi la musica ed ascoltare i miei
insegnanti. Questo ¢ il mio biglietto per la partecipazione nel resto del mondo.

Molto piu semplicemente allego qualche piccolo pensiero, qualche testimonianza di chi ha
vissuto personalmente la sordita, venendo fuori con successo.

Attestiamolo con poche righe di Serena, mia giovane paziente.

“La mia storia & che chiunque penserebbe che sia una semplice ragazza normo udente di 13 anni.
In realta sin da bambina sono sempre stata posta davanti a vari ostacoli ma alla fine ce I'ho fatta.
Sono fiera di esser nata sorda e di definirmi una specie di guerriera che ha 2 cicatrici che hanno
segnato la mia storia. Perché soltanto a 13 mesi sono stata impiantata ad un solo orecchio, cioe il
destro, e dopo 10 anni al sinistro.

Non é stata per niente facile la mia vita, ma ora porto gli impianti cocleari che sono il segno della
mia vittoria di poter sentire come tutti gli altri, parlo come una semplice normo udente, dato che
ho fatto esercizi di logopedia sin da piccola.

Alla fine sorda per me & solo un aggettivo”

Ma Julie, una paziente ora adulta, &€ ancora piu dettagliata e va letta con attenzione:

“Ricordo chiaramente il giorno in cui il mio audiologo che mi aveva applicato gli apparecchi acustici
da anni, mi suggeri di prendere in considerazione l'idea di portare un impianto cocleare. Dire che
sono rimasta colta alla sprovvista sarebbe usare un eufemismo. Ora so che c'eé una grande
differenza tra ascoltare e capire. Gli apparecchi acustici rendono il discorso piu forte. Gli impianti
cocleari rendono il discorso piu chiaro. Ho scoperto che stavo ascoltando anche con i miei occhi,
non solo con le mie orecchie. Potevo capire bene finché potevo vedere e leggere le labbra e i
segnali del viso che avevo di fronte. Una volta spente le luci o se qualcuno distoglieva lo sguardo,
era tutta un'altra storia. All'improvviso, non riuscivo davvero a capire nulla. Ho avuto un grande



senso di pieta per me stessa. Mi sono resa conto che c'erano molte cose che avevo semplicemente
accettato e che non sarei piu stata in grado di fare. Non sarei stata piu in grado di parlare al
telefono normalmente. La mia capacita di ascoltare la musica stava rapidamente diminuendo,
come il mio udito. Dovevo dimenticare di cercare di comunicare con piu persone in macchina o al
lavoro. Avrei letto le labbra per sempre. La mia lista € andata avanti all'infinito. Il mio audiologo
mi ha presentato un uomo che aveva un impianto cocleare e questo ha cambiato tutta la mia vita.
Ho capito che forse avrei potuto fare di nuovo tutte quelle cose! Ho letto tutto cio che potevo sugli
impianti cocleari, compreso l'intervento chirurgico, I'attivazione, come sarebbe stato il suono dopo
e cosa avrei dovuto fare per ottenere il massimo dal mio impianto cocleare. Ho imparato che non
sarebbe stata una soluzione rapida come procurarsi gli occhiali o i normali apparecchi acustici.
Piuttosto, sarebbe stato un processo e avrei dovuto impegnarmi per avere successo con le mie
nuove "orecchie". Una delle cose pil importanti che ho scoperto é stata che la riabilitazione
uditiva avrebbe fatto una grande differenza in quello che avrei sentito. Un impianto cocleare & un
dispositivo estraneo al nostro corpo e il nostro cervello deve capire cos'é e come usarlo. Non &
diverso da se ti fai un impianto al ginocchio, o se ti danneggi la mano dominante e devi imparare a
usare l'altra mano per tutto. Non vai a una maratona subito dopo aver ricevuto un impianto al
ginocchio, e non scriverai fluentemente o non ti nutrirai facilmente usando la tua mano non
dominante. Ma con molta pratica, puoi camminare normalmente e puoi scrivere facilmente con
entrambe le mani. Le parole chiave sono “ molta pratica”. Ho anche imparato che il primo
obiettivo deve essere quello di comprendere chiaramente il discorso. Quindi puoi passare a
obiettivi piu alti come parlare al telefono e ascoltare musica. Se non riesci a capire chiaramente il
discorso, senza leggere le labbra, allora sara impossibile ascoltare il telefono senza didascalie. Le
voci in genere suonano strane all'inizio e aspettarsi di ascoltare musica perfettamente,
semplicemente non e realistico. Ma la riabilitazione pud aiutare. Ero in macchina con i miei
genitori mentre tornavo a casa dall'attivazione. Volevo vedere cosa potevo capire. A mio padre,
seduto davanti, ho fatto dire una parola e con mio grande stupore, ho potuto sentire la parola che
mi ha detto, senza che potevo vedere le sue labbra. Quel giorno sembravo una bambina di cinque
anni. Si, le voci suonano molto diverse all'inizio! Ho avuto la fortuna di avere i miei genitori che mi
aiutavano nella mia riabilitazione. E importante eseguire la riabilitazione utilizzando solo
I'orecchio impiantato. L'ho fatto rimuovendo |'apparecchio acustico dall'altro orecchio. Il cervello
tende a usare ci0 a cui e abituato e utilizzera I'orecchio con un udito migliore prima di utilizzare
I'orecchio impiantato. Pensa a usare la tua mano dominante: non dice "Penso che prendero
guesta forchetta con la mano destra oggi". Lo fa solo perché ¢ la cosa pil semplice. Ma se leghi la
mano dominante e costringi il tuo cervello a usare I'altra mano, puo farlo. La gente spesso mi
chiede quanto tempo ci vuole per capire bene con un impianto cocleare. E importante non
paragonarti agli altri. Ho lavorato molto sul mio. Ho trattato la riabilitazione come se fosse un
corso che stavo frequentando, il corso pil importante che abbia mai seguito! Ho lavorato su
esercizi di riabilitazione per un'ora al giorno, questo ¢ l'ascolto "attivo". Ho anche riempito piu
tempo della mia giornata con I'ascolto “passivo”. E li che mi sono immersa nel suono. Ho fatto
delle passeggiate fuori e ho ascoltato quello che stavo ascoltando. Avevo la TV in sottofondo.
Sono uscita a pranzo con amici. Ho lavorato e parlato con i miei colleghi. Mi & piaciuto cosi tanto il
mio primo impianto che ho finito per chiedere il secondo sei mesi dopo. | miei impianti cocleari mi
hanno dato un ottimo riconoscimento vocale. Posso parlare facilmente al telefono. La musica
suona come la ricordavo. Ci sono voluti diversi anni perché cio accadesse, ma é successo. Posso



fare tutte le cose che non avrei mai pensato di poter fare di nuovo, ma ci sono volute tre P:
Pratica (fai la riabilitazione), Pazienza (&€ una maratona, non uno sprint.) e Perseveranza (mai
rinunciare!) per arrivarci, ma ne ¢ valsa la penal!

- “Ma proprio come i bambini, i sordi hanno bisogno di una comunita entro cui vivere e
riconoscersi, relazionarsi”

Su questa affermazione, preoccupante, crolla il lavoro della societa italiana che ha chiuso, con
fatica, finti istituti di recupero per sordi, sordomuti, sordastri, balbuzienti, e anche istituti
psichiatrici e manicomi, dando poi spazio inusitato ai concetti di integrazione ed inclusione.

Le comunita sono generatrici di isolamento pericoloso in qualsiasi spazio sociale le andiamo a
collocare, provocano danni ingenti allo sviluppo sociale degli appartenenti e storicamente sono
destinate a scomparire. L'ENS, nato negli anni quaranta del secolo scorso, adeguandosi a questo
indirizzo, ha percorso questa cultura dell’isolamento comunitario, con una

chiusura pressoché totale alla socializzazione, integrazione ed inclusione dell’audioleso nel mondo
di tutti. In questa accezione, il sordo e colui che resta totalmente distaccato dalla vita e dai
problemi degli altri, gli udenti, e che vive solamente con i sordi, suoi simili.

D’altra parte non si citano nell'articolo tutte le Associazioni nate dopo I'ENS, attualmente in buona
parte riunite recentemente nel CNS, Coordinamento Nazionale Sordita, che perseguono concetti
sociali di reale integrazione-inclusione, che si prodigano nel diffondere la cultura del recupero
dell’udito, se praticamente possibile, della lingua parlata e scritta, nel nostro caso, l'italiano, e nel
supportare la scienza medica che ha fatto passi da gigante. Le associazioni sono ulteriormente
cresciute allargandosi da un po’ di anni anche alla categoria dell’anziano per rendere valido il
nuovo concetto di “invecchiamento attivo”.

-“1 sordi come molte altre categorie di invisibili vivono accanto a noi, chiudere il discorso
definendoli semplicemente disabili non puo essere sufficiente, il muro di silenzio che li divide dal
mondo gli ha permesso di sviluppare altre forme, e misure, di relazione, in buona sostanza
un’altra esperienza di vita che mantiene fede ai sentimenti che contano per ogni umano”

Mi consenta a questo punto, Dr.ssa Stefanelli, non comprendo di quale muro parliamo, se ad un
neonato viene esguito lo screening al secondo giorno di vita e, se risulta sordo, a 6 mesi gli
vengono applicate le protesi acustiche per godere del bagno sonoro g, se non sono sufficienti, ad
1 anno viene impiantato, iniziando da quel momento a sentire come se fosse il suo primo giorno
di vita, in maniera tale che all’asilo e alla scuola elementare avremo gia un bambino autonomo.
Mi chiedo a questo punto, di cosa parliamo nel 2021, nell’articolo , e quale credo di rassegnazione
possiamo ingenerare in chi legge.

Vorrei ricordare pero che, da sempre, oltre il 95 % delle persone sorde ha genitori udenti.

Per questa banale verita, pochissimo conosciuta e pochissimo riconosciuta, la stragrande
maggioranza delle persone sorde e delle loro famiglie ormai da molti decenni percorre nuove
strade di recupero.

Sempre per questa banale verita, oltre che per la chiusura delle scuole e delle classi speciali,
tranne pochissimi e irriducibili casi, e per I'avvento prima delle protesi acustiche efficaci e poi degli
impianti cocleari, gli audiolesi segnanti si stanno riducendo ad un gruppo sempre piu ristretto di



persone sorde, quasi tutte in eta adulta o molto avanzata destinato a concludere la propria storia
nei prossimi decenni.

Persino diversi bambini sordi figli di genitori sordi incominciano a portare le protesi acustiche o gli
impianti cocleari, recuperano |'udito, parlano e scrivono l'italiano e usano i linguaggi mimico
gestuali, che si usano nella loro famiglia, con i loro genitori. Avviene finalmente questo perché
I'informazione completa e corretta da parte dei medici specialisti e da parte delle associazioni,
come quelle riunite nel CNS, riescono a far capire anche a questi genitori che il diritto alla salute
del loro bambino nato sordo, che ¢ tutelato persino dalla nostra carta costituzionale, oltre che dal
buon senso, & I'udito!

Il diritto alla salute di un bambino & universale, inalienabile e indisponibile, ovvero non ¢ dei
genitori, perché & proprio e solo della persona gia dalla sua nascita.

Alla fine dell’articolo, nelle conclusioni, ho apprezzato il soft della vena poetica, deivuoti, dei
silenzi, dell'impossibilita ad aggrapparsi a qualcosa che non ¢ altro che un simile, un altro essere
umano, per rimanere poi in un microcosmo disintegrato e lontano da tutto il resto.

Qualche volta, da medico e ricercatore, mi sorge il legittimo dubbio che in Italia spesso occorre
che ci debbano essere i problemi, anche quando palesemente risolti, per dare spazio e vitalita a
chi ci specula sopra...

Grazie per avermi ascoltato e letto. Se in qualche occasione lo desiderasse, mi rendo disponibile a
mostrarle materiale scientifico, ed umano, di buona qualita.

Lucio Vigliaroli MD



