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Accordo Cestas- Eu-screen

Bologaa, 07/12/2017
o Proc PUSVALBANIA20LY

TO:  MINISTRY OF HEALTH AND SOCIAL PROTECTION OF
THE REPUBLIC OF ALBANIA Bulevardi “Bagam Curi”,

TIRANA

Respectable Minister Ogerta Manastira

and General Secretary Arjan Kruja

COPY: AGENZIA ITALIANA PER LA COOPERAZIONE ALLO SVILUPPO
Via Salvasore Coatarini. 2500135 ROMA (ITALY),

Sercna Spithover, c-mail: SERENA SPITHOVER@aice gov it
AGENZIA ITALIANA PER LA COOPERAZIONE ALLO SVILUPPO

Rruga Abd: Topaans, Torre Drin § Plano, TIRANA (ALBANIA),
Endn Xhaferaj. c-mal: endn vhafers) @ aicstirana org

Object: Approval of the revised ssady prodocol of the “DEAF_AL AIDI0966" submsitted 1o you on
October 12th, / November 14sh, 2017 and selection of Regional hospitals where CESTAS could
realize the Universal Neonatal Hearing Screening as identified by the Misister of Health snd Social
Protection.

Respectable MINISTER OGERTA MANASTIRLIU,
this Jetter is written by the

CENTRO DI EDUCAZIONE SANITARIA E TECNOLOGIE APPROPRIATE SANITARIE
- CESTAS
and supported by
the EUSCREEN Study Consortium
with the AIM 50 inform you shout the progress made in recent months in collaboration between the
two peojects, funded by public flunds. concerning the Universal Neonatal Heaning Screening in

The implementation of the two projects can help thousands of children with bearing
impaimuent in Albania and we therefore kindly ask foe your suppoet and endorsement.

«  There are two peojects funded by Public Funds by two differcat Organizations concemning
the Universal Neomatal Hearing Screening in Albania

The two Projects are:

Project: EUSCREEN “Childhood vision and heanag screening - o decision-amalytic, coste
effectiveness model providing evidence to modify, introduce or disiavest screening
programmes in all EU.member states” funded by the EU Horlzoa 2020 Pregram with the

» TA0ITIAN 192
T g wpmca iy | €5 3307

Cetro ol Eduscazions: Sanitana e

ERASMUS UNIVERSITAIR MEDISCH CENTRUM ROTTERDAM &5 srganisisg
and the University of Medicine of Tirana as Local Parmer.
and

Project: “DEAF_AL Improvement of living conditices of persons with hesring impaimeents
in Albsania - - ALD 19968~ appreved by the Tslian Agency for Develspmest Cosperation
(AICS) with Resolotion ne. 123 of 11182006 and promecsed by CENTRO DI
EDUCAZIONE SANITARIA E TECNOLOGIE AFPPROPRIATE SANITARIE -
CESTAS.

Baoth ssadies serve she future of hearing inspaived children in Albssis, by improving the cone
for all bearing impaired children in Albania from all socioculiural back growsds and from all

SOCICECONMIN stats.

As there was some overlap in de activities of the two stadics, & revised study protocol hes
Been wimiten or the CESTAS S90dy and submsatied e you on Oooter 121 ¢ November 13,
2017, The iwo siudies overlapped ooly im the screening of newbom children in maternity
hospitals in Tirane. There was no overlap in the two other pans of the CESTAS Smdy, that
were foossed om the sebsequent development, trestment and education of besring. mpaived
childres and sdolescents.

Thee rwve projects pursse the fellowisg shjeeives:

In the EUSCREEN Project, a decisiom-analyiic, cosi-effectivensss model of repemed
scTecning uses dma froms existing hearing screeming programmsss. and dam om socisl,
fmancial, health-core and political-ccomomy comtexts, e develop o counary-specific, oom-
optimised, evidence-based screcning progmmme for my comary. A moedel-developed
scxeening programsmne will be testod in e implementation study in the counties of Timne,
Pmpdoc and Kulzs. The implemented screcning progrumme will be evalumed fomally
its climical. and cosi-effectiveness and this will be compared with the model"s
predictions. Modifications to the ooty specific screming programnse will be made before
the programme i then scaled-up to allow covernge im all of Albamis

DEAF_AL Project aims to “Cootribute to the imsprovement of socio-cconomic imelusion
and wmonomy of Albanian children and teenagers with hearing impairmesas through easly
screening and the use of mnmg-dg: assistive devices and infomation techmologies,
eppropriste beaching nsetheds and mnevative methods of Job Macenseni”

DEAF_AL Project provides with the following activiibes:

o Implemenimion of an Universal Meonatal Hearing Screenisg Program om | 3,000
newhoms is Tirans poblic bospitals with fiming of bearing aids for & wrger growp
and sccormpanyisg path with speech therapis;

o Development of a quality and inchesive educarion for children and teenagers with
hearing imgaimeents;

Sedn Warsh
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CESTAS

Hicheto §&uo

Mrs Michel Gloaio - Project Manager

Dott. Uber Alberti - Legal Representative

FOR the EUSCREEN Stady consortium

Mr. Brof LI, Steansx. Study Coordinator ‘ ( ( (




Riunione del COMITATO TECNICO
SCIENTIFICO DEL PROGETTO

Tirana, 30 Maggio 2017

Vice Direttrice dell’Ospedale Madre Teresa di Tirana: Dott.ssa Daniela Nika

Funzionaria del Ministero della Salute Tirana: (Nedime Ceka)

Primario del Reparto di Otorinolaringoiatria dell’Ospedale Madre Teresa di Tirana (Besim Boci)
Direttore di 1° maternita (Blenard Nonaj)

Vice Direttore di 2° maternita (Genci Hyska)

Dott.ssa Eva ORZAN Responsabile del Reparto di Audiologia e Otorinolaringoiatria IRCCS materno infantile "Burlo
Garofolo" — Trieste

Dott. Alessandro BAVCAR — consulente esperto in programmi di cooperazione sanitaria nei PVS
Dott. Uber ALBERTI — Presidente CESTAS e Esperto in Programmi Formativi del Progetto
Michela Glorio — capoprogetto CESTAS.

Dott.ssa Edlira Begiri- I'audiologa del Reparto di Pediatria«Madre Teresa», Assente

Edi Tushe-il Presidente dell’Ordine dei neonatologi Albanese. Assente

Dott.ssa Birkena Qiriasi — audiologa ospedale francese «Madre Teresa» Assente



Riunione del COMITATO TECNICO
SCIENTIFICO DEL PROGETTO

Tirana, 30 Maggio2018

Membri del Comitato Tecnico - Scientifico
Dott.ssa Daniela Nika - Vice Direttrice Q.S.U. “Néné Tereza”
Prof. Ass. Besim Bogi, Primario di Audiologia e Otorinolaringoiatria, Q.S.U. “Néné Tereza”

Dott.ssa Eva ORZAN Responsabile del Reparto di Audiologia e Otorinolaringoiatria - IRCCS materno
infantile "Burlo Garofolo" — Trieste

Dott.ssa Edlira Beqiri, Audiologa O.R.L. Pediatrica Q.S.U. “NénéTereza”

Dott.ssa Sara Ghiselli — Ricercatrice presso S.C. Otorinolaringoiatria ed Audiologia del I.R.C.C.S. materno
infantile “Burlo Garofolo” — Trieste

Dott.ssa Anna Koxhaku, Responsabile del Reparto di Neonatologia, Ospedale Regionale di Fier
Dott. Edjon Kollcinaku, Responsabile del Reparto di Neonatologia, Ospedale Regionale di Korca
Dott. Uber ALBERTI — Presidente CESTAS e Esperto in Programmi Formativi del Progetto
Dott.ssa Michela Glorio — Capoprogetto CESTAS



Formazione dirigenti, medici e operatori sanitari del sistema
sanitario pubblico sul modello dello screening audiologico
universale neonatale e modalita di trattamento delle disabilita
uditive

Due training svolti:

- Luglio 2017

- Maggio-Luglio 2018
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Perche e importante identificare
presto un deficit uditivo?

1. E’ il difetto congenito piu frequente.

2. | deficit uditivi non identificati sono
responsabili di conseguenze anche molto
gravi

3. Trattare presto offre grandi benefici




Frequenze dei diffetti congeniti
(per 10.000 neonati)
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IL PERCORSO DI UNA FAMIGLIA
(SE NON C'E' LO SCREENING NEONATALE)
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Le cause della perdita dell udito




e cause

Environmental

CMV menmngitis
rubella prematunty
headtrauma asphyzxiation
ototoxicity hyperbilirubmn
othermfections

Syndromic

Stickler Neurofibromatosis]
Pendred Usher
Waardenburg
Branchio-oto-renal

Jerv oe-Niels

Non- syndromic

Autosomal dominant

Autosomal recessive

X-Linked

Mitochondnal




Le cause della perdita dell
udito

— Storia familiare di hipoakusia permanente

— Infezioni congenite da TORCH e sifilide (TOxo, Rubeola, CMV,
Herpes)

—Uso non apropriato di antibiotici ed altri medikamenti ottotossici

— Peso alla nascita sotto 1500 gr

— Sofferenza neonatale: problemi respir, traumi etj

— Iperbilirubinemia non coniugata grave;

—Ricovero in TIN > 48 ore & ventilazione mecanica >10 dt

— Meningite bacteriale

—Anomalie cranio-facciali (es.: atresia/microtia del condotto uditivo,
anomalie dell’arco branchiale (mascella, mandibola)

—sindromi che si accompagnano con la perdita dell’udito (es.. La
Sindrome Down, La Sindrome Turner),

— Palatoschisi,




Gravita’

lieve

mesatare
mesatare-réndé
réndé

thellé

dB- decibel
27 - 40

41 - 55
56-70
71-90
>91

(Smith e Van Camp, 2008).




Perdita dell udito

* La perdita dell udito puo essere:
o Nata o aquisita
o unilaterale o bilaterale (simetrica o asimetrica).

* La perdita dell udito puo essere:

o |solata (70%) o associate (30%)
o Temporanea/ permanente/ progresiva
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‘ brendshem I



'importanza della diagnosi preccoce




Diagnosi preccoceVsS tardive

L'impatto sulla parola
(Boys Town National Research Hospital Study )

6

M |dentifikuar <6 m (n = 25)
B |dentifikuar >6 m (n = 104)

ol

i

w

te folurit mosha (vjec)
N

[

o

1.8 2.2 28 32 3.8 4.2 4.8
Mosha (vjec)

Moeller, M.P. 519972.




‘Per il bambino

_ Parlato e Per la famiglia
— Comunicazione — Qualita di vita
— Sociale - y
- Emocionale e Per la societa
— Educazione — Perdita di anni
— Inserimento lavorativo lavorativi

b a dg ~

N — Costi financiare

‘Q‘b*\ N




Le conseguenze della perdita dell
udito




Svilupo dell udito




12 muajsh

-
=

Flet 2-3 fjalé té tjera pérve¢c mama, ose
baba

. 20-24
muaj

Give me

Pérdor 2 ose mé shumé fjalé gé té
formojé fraza té thjeshta

18 muaj

Where is your
nose?

¢, Flet6-10fjale. Tregon 2 fjalé té trupit

2 Y¥2-3 vjeg

Push me
fast daddy

Flet rrjedhshém né fjali me 3-4 fjalé
3



Modeli dello svilupo del suoni basato nell eta del

bambino
pv b: m: w: h
S Early sounds: before 3 years of age
t,dn
—

> Appear after 5 years of age




SCREENING UDITIVO NEONATALE
aspetti tecnici e organizzativi

Eva Orzan

Direttore, 5C di Audioclogia e Otorinolaringoiatria, IRCCS Burle Garefole, Trieste

Coordinatore, Programma di screening uditive neonatale universale
e di sorveglianza audiclogica, Regione Friuli Venezia Giulia

Direttore Scientifico, “Programma regionale per la prevenzione dei disturbi comunicativi nei
bambini con deficit uditive” CCM 2013-2016,
Ministero della Salute e Regione Friuli Venezia Giulia

T

e REGIZME AUTONOMA FRIVLI VINEZIA GIULA

ISTITUTO DI RICOVERO @ CURA
d CaRaTTerRe SCIenTIFICO

Burlo Garofolo di Trieste DI




Screening universale neonatale: razionale (argomentazione con
punti-guida importanti in ambito sanitario pubblico)

. problema sanitario rilevante.
. storia naturale conosciuta e compresa.

. possibilita di un test di screening privo di rischi, accettabile per
il neonato e per i suoi genitori, non invasivo, valido, semplice,
veloce, economico, con caratteristiche di elevata sensibilita e
specificita.

. La diagnosi e il trattamento disponibili sono procedure valide,
accettate e condivise riguardo ai casi da trattare.

. Vi & un dimostrato vantaggio nell’ identificazione e nel
trattamento precoce della condizione.

. Il costo di un caso identificato (includendo tutti i costi del
programma di screening e di sorveglianza uditiva) e
significativamente inferiore rispetto alla totalita dei costi di un
bambino non trattato precocemente.

. Vi sono delle linee guida su come spiegare i risultati ai genitori e
sul supporto che puo essere offerto dopo la diagnosi.

Wilson JMG & Jungher G Principles and practice for screening of disase WHO 1968




3. test di screening audiologico privo di rischi, accettabile per il neonato
e per i suoi genitori, non invasivo, valido, semplice, veloce,
economico, con caratteristiche di elevata sensibilita e specificita.

Strumenti dello screening uditivo neonatale:
A-ATEOAE e A-ABR




4. La valutazione audiologica, la diagnosi e il trattamento disponibili
sono procedure valide, accettate e condivise riguardo ai casi da trattare.

Audiogramma e Audiogramma e
energia del parlato campi terapeutici
10
W]
10 | | . monitoraggio
m “° th
T 1 . . fs
Em mab e, pho X Apparecchio
50 . &h
g % c :
€ 70 S - acustico
% a0 o
a0
100
10
120 126 250 500 1000 2000 4000 8000 120 126 250 500 1000 2000 4000 SO000
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Frequency Per 100,000 Births

Sereening Cost Per Confirmed Diagnosis

6. Il costo di un caso identificato & significativamente inferiore

§10,000

§20,000

£30,000

§40,000

§50,000

rispetto alla totalita dei costi di un bambino sordo.

Hearing Loss

Cystic Fibrosis

Hypothyroidism
Hemoglobinopathy

[ ON H N

Phenylketonuria

Karl White, 2000




Linee guida internazionali

* 1999 “task force on newborn and infant hearing”
(American Academy of Pediatrics)

e Joint Commitee on Infant Hearing, American
Academy of Otolaryngology, American College of
Medical Genetics....

-> Obiettivi generali e specifici, procedure,
tempistica, controllo qualita

Year 2007 Position Statement:
Principles and Guidelines for Early
Hearing Detection and Intervention
Programs

Joint Committes on Infant Hearing




Veneto (2002)

N / Ricerca Finalizzata Regione Veneto
“screening uditivo neonatale:
progetto pilota”

W

v Responsabile progetto: Prof Franco Zacchello
Coordinatore audiologico: dr.ssa Eva Orzan
Padova ‘




INTERVENTO PRECOCE:
un approccio “quasi-perfetto”

Screening, sorveglianza

/ diagnosi precoci ‘\

Tecnologia elevata

standardizzata — N Focus eziologico

interdisciplinare

ORe—
\ Disponibilita di prisa/

in carico e di
intervento precoci e
di qualita




PROTOCOLLO di screening del udito
(algoritmo)




DEPISTIMI UNIVEESAL DEGJIMOE NEONATAL: FROTOKOLLI
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Protocollo di Screening Uditivo Universale
Neonatale nei ospedali regionall
(Durres, Fier, Elbasan dhe Korce)
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Documentazione della procedura di
Screening
(varie forme di rapport)




RAPORTI MUJOR DEPISTIMI DEGJIMOR NEONATAL

MATERNITETI MUAJI VITI PERGJEGJESI
Numri
| TE LINDUR
| TE TRANSFERUAR
| TE HUMBUR
| TE EGZAMINUAR
REZULTATI I DEPISTIMIT:
Numri total Numri 1 Numri 1 Numri i
1 foshnjave foshnjave qé vizitave t&€ | takimeve té
duhet té kryera pér | referuara
PASS bilateral pércillen pér vilerésimin | familjes pér
vlerésim audiologjik! | vler&simin
audiologjik audiologjik?
Brenda 6-12
PASS bilateral me muajsh
risk Brenda 1
muaji
EEFEE. mono ose Brenda 3
bilateral muajsh
shénime:

[Shénoni kétu problemet organizative oze qé lidhen me instrumentat]
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TP Ry T TITN PO PY P packenidye 1 viertsmar {edhe pee pacient mund 18 ket krver disa teste oudiolegyike pér o amibar ng
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Regjistri pér vlerésimin sudielogjik

Prclemtl:
D g Emdjess o [raia & llimi 8 vheasini adiolegil: ..

[raia o pérfundima  vierfsimil aedindogjik: .ol

Vlerdzimi i faloror#ve o ricker andselogjik (JCHL 2007):
3] ITH]

szt lakior risku
Hisloria famidiare pir shandhadsi

N permanense g né foskhopdn
R r e [ Shirim s Terapi Intensive por o
paktin 5 dist (perishird peshin
<1300, barna cbotoksike =5 dité,

balirubina mbi 20 mgidL)
Infekisione intrrenme [CAY,
Rubeola, Sifilizi, Towoplemnza
Herpesi..)

sallormime keenplekse
crazinlbciale

[ Sludrnma qE perishij=s
shurdisdsisd permanente

{ simdroena Dwn. Sindroma
Tamer_}

[ Sepais, Menigi, MEL

T fjera:

Repaort mensge del

AU

resa al

Dioskopin:
esbiidiagge:  maliormocion surikular Pl Mo Specilikoni:

membtama tipanike ¢ duksbene PO | WFO  E pa ddoisssc PO M
Washi-dmajul alformaocion surikular (L] Mo Specilikoni:

eabeana tenipanike ¢ daishme POO M0 E pa deouss PO ML

veslil i djothid:  lsnpascgrama tip AO BOC mruk u aplikua |
refleksi stapedial ipsilateral i evokuar O i pasevickiuar 0 mik u aplikus O

wesshi i nmajsd: TEITHENEN IR T A BDO OO pil 8 aplibaa I
rifleksd stapedial ipsilateral  § evobouar O i pasevckuar O nuk u aplikua 0

Emizinnet staabnziila: TEDAE & DPOAE
Ml L diii: L eyghyar U Ipagvnbuar D bk v apkibya O
Wikadsid-usa il | ewukiar O | puaacokass 1 Sl aplideus 0
Potencialet & svelozsra digjimore 8 trogoe (ABR)
Weshi i djathi: ValaV E paidestifikueshme [ E identifikueshme deri nd dB mHL
Tiesti mvak u krye
Weshi | majie: Vala W' E paidessifibueslusse E idemtifikueshiee dering dB nHL
Testi muk u krve O
Eonkluzienet:
A1 HOREMAL testet asdiometrike 18 kryera Masin pér prezencén e kapaciteteve ddgjimnore dhe
funksiomalivet i veshit i mesim né mivel ddgjimni den nd 50053 dB HL pér o2 dy veshdt
B} VERSAMENTD EXMMITIMPANICC: afitsi dégiimore dwe fumk=ionaliset i veshin i mesim qF syglernn
R P demmtime ekskluzxiv i tipit ransanetees raneitor pér st apo 18 dy aniét e veshit EE——
) HIFCAKLEL PERMANENTE: alfési dégjimore dhe funksiomalitet i veshit i mesém qF sy gjermjnd pér
ddmuim 1 tipit seuroseseonial, ransmetues apo 1@ pirokeri, =4 dB HL plr nje ape i dy veshiét,

PEERSHERIM L TIPIT BHE SHEALLES SR HIPOAK UZISE: vierdsim audiclogjik jo i plo




Registro per il report nei Ospedali Ragionali

data esecuzione

Cognome |Nome screening Data Mascita |Nome Mamma |Nome Papa [Telefono  |Sesso Familiarita TIN Infezioni Intrauterina |Malformazione cranio-facciale [Sindrome |Sepsi, meni




Informare e communicare con |
genitori




A e dini se:

P> shurdhésia né moshén féminore éshié anomalia mé e shpeshié e
indur né femie

P Mesatansht né cdo 1000 {ermg 18 sapoiindur, 1-3 joné plotesishi 18
shurdhér, ndérsa shumé 18 lleré Indin me shkallé mé 18 lehla 18 shurdhésisé
apo pésoné démbme né dégm gaté vileve 18 para & [ermyérisé

P prevalenza e kétyre crregullimeve rridet dern n@ 10-20 heré tek 1é
sapolndurit & shiruar né Teraping Intensive 1@ Neonatologisé dhe ek
foshnjat me fokioré 16 tjeré nsku

Deficiti dégpmor 1| pa identifikuar né kohé, ka pasoja 1€ rénda pér
zhvillirn e trunt, aftésive guhésore, komunikuese dhe socializimn e

féermyes

te Diognostikimi sa mé | hershém | shurdhésisé éshié shume |
réndésishém pér filemn e ndérhyrjeve lerapeutike dhe redukimn

e handikop!

- Fémija | diagnostikuar dhe | pajisur me protezat dégpmore brénda
moshe&s 6 muaish, mund 18 arrgé den né rekuperim tolal 18
dégjueshmeérnsé dhe zhvilim normal

P ten pio logopedike ajaigalé, sé bashku me kontrollet e rrequllta té
aparateve dégjimore jané ralim | domosdosh&m pér arrifjen e suksesit

Pérse duhet testuar dégjueshmeéria:

Pér njé fémié 1& dégjuanit dhe 1& folurit jané mijete thelbésore pér 1& mésuar, pér 1é
luajtur dhe pér té zhvilluar aftési sociale, nda| protezimi opo pajisjia sa mé shpejt me
aparatet dégjimore éshié esencial. Fémiet meésojné 1& komunikojné duke imituar
lingujt g& dégjoné.

Nése ala kané humbje dégjimi q& nuk diagnostikohe! apo trajlohel né kohé, ata
humbasin guhén qé flitet rreth tyre dhe komunikimin me njérézit gé i rrethojné. Kjo
mund 1€ cojé né vonesa apo mos zhvillim 1& gjuhés sé folur si dhe probleme sociale,
e ndon|éheré edhe né probleme inlelekiuale dhe akademike 1& mévonshme

Faktorét e riskut

pér shurdhési jané:

Defekt gjenetik | conesinés 26,
Histori familjare pér shurdhési,

Infeksione té shtatzanisé si cytormegalovirus, herpes, rubella,
syphillis, toxoplasmosis,

Pérdorimi i medikamenleve otoloksike gjalé shiatzanisé,
Hiperbilirubinemia,

Fémijé qé trajlohen me ventilim mekanik mbi 5 dité,
Anomal kranio-faciale,

Papajtueshméria e Rhezusil ose grupeve 1& gjokut ABO,

Fémijé té lindur me peshé & vogél dhe parakohe,

YYVVYVYY YYY

Trauma té kokés gjaté lindjes, et|..




Materiali: Targetta

Centro di Educazione Sanitaria e "\////
Tecnologie Appropriate Sanitarie \ /

ENCIA ITALIANE
ASHKEPUNIMIT
RZHVILLIM

AG)
EB
PE

Pajisjet pér realizimin e programit screening dégjimor
mundésohen né kuadér té projektit:

Pérmirésim i kushteve t€ jetesés sé personave
me aftési té kufizuara té dégjimit né Shqipéri
AlID 10966

Financuar nga Agjencia Italiane pér Bashképunim dhe Zhvillim.




Locandina Corso di formazione

T M et el | AGENIIA ITALLAK
|
m \ f’;ﬂL IVILUPPO

Corso Teorico-Pratico in
Screening Uditivo
Neonatale Universale:
modalita di esecuzione e
raccolta e gestione dei dati
epidemiologici

10-11 Luglio 2017
Tirana, 0.U.0.6. MBRETERESHA GERALDINE

Corso Accreditato dal Centro Nazionale per
I'Educazione Continua in Medicina con rilascio di
5 Crediti Formativi.
Il Corso & finanziato nell’ambito del Progetto DEAF AL-
Miglioramento delle condiziom di vita delle persone con
disabilita uditive in Albania - AID 10966
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Grazie per 'attenzione!




