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1 nodi della salute

Forli

Malattia rara dei bambini
Ecco 'la cura’ del dentista

La displasia ectodermica, tra i tanti sintomi, impedisce lo sviluppo dei denti:
Marco Montanari col suo team realizza impianti ad hoc per i baby pazienti

Si chiama displasia ectodermi-
ca ed & una patologia rara di cui
si contano circa 7000 casi dia-
gnosticati nel mondo, tra i quali
circa 300 in Italia. | bambini che
convivono con la malattia na-
scono con sintomi che coinvol-
gono organi diversi: pochi ca-
pelli, la pelle particolarmente
secca, caratteristiche somati-
che che ricordano quelle di un
viso anziano. Inoltre chi ne sof-
fre non ha le ghiandole lacrimali
o sudoripare, non espelle liquidi
tramite sudore o pianto, quindi
il troppo calore potrebbe costar-
gli la vita. Non solo: la patologia
impedisce lo sviluppo normale
dei denti. E proprio su questo
aspetto che agisce il dentista
Marco Montanari. Il suo studio
di viale Risorgimento & quello uf-
ficiale di riferimento della fonda-
zione italiana Ande (Associazio-
ne nazionale displasia ectoder-
mica) diretta da Giulia Fedeli
con |la mission di creare una re-
te informativa e di sostegno eco-
nomico alle famiglie che fanno i
conti con la malattia.

Montanari e il suo team sono
tra i pochissimi in Italia a realiz-
zare protesi dentarie anche per
i bambini. | suoi piccoli pazienti
arrivano da tutta la penisola e
tra loro ci sono anche due forli-
vesi. L'avventura & cominciata
all'Universita di Bologna: «Nel

2009 abbiamo cominciato a la-
vorare sui bambini - racconta -.
In passato le protesi si realizza-
vano solo una volta completato
lo sviluppo della bocea, intorno
ai 18 anni del paziente, ma in
realtd il problema si presenta
molte prima e compromette la
sfera sociale. Per questo nel
tempo abbiamo progressiva-
mente diminuito |’eta e ora fac-
ciamo protesi anche per bambi-
ni di due anni»,

Dal 2014 Montanari ha lasciato
i laboratori dell'universita e ha
cominciato a lavorare nel suo
studio: «Ho mantenuto i rappor-
ti con l'associazione Ande che
ci ha preso come riferimento e
indirizza tutte le famiglie italia-
ne dei bambini con displasia -
racconta Montanari -. Parallela-
mente abbiamo coltivato rap-
porti umani e professionali con
Fazienda veneta ‘Ruthinium’
che ci fornisce le protesi venen-
doci incontro con i costi in mo-
do che possiamo gravare il me-

IN ITALIA 300 CASI
1 piccoli hanno pochi
capelli, pelle molto
secca e tratti somatici
che ricordano quelli
di un viso anziano

La storia di Nathan

Se una protesi camb

A 7 anni ha gia sostituto tre volte 'apparecc

Quando Nathan, sette anni non
ancora compiuti, entra nella sa-
la d'aspetto dello studio denti-
stico di Marco Montanari & un
po’ come un ritorno a casa. Lui
& uno dei due piccoli pazienti
forlivesi dello studio. Abbraccia
tutti, dal suo dentista all’assi-
stente alla poltrona e scambia
qualche battuta con l'odonto-
tecnico Claudio. La protesi non
gliela applicano seduto sulla
poltrona, ma sopra una scriva-
nia, mentre lui lascia dondolare
i piedini e continua a scherzare.
Lul e la sorellina Gaya hanno
preparato anche un disegno da
lasciare in studio. £ la terza vol-
ta che Nathan sostituisce la pro-
tesi. La prima I'ha messa quan-
do aveva tre anni e la mamma
Lucia ha ancora un video
dell'evento: si vede Nathan alle
prese con i suoi nuovi denti e il

no possibile sulle tasche delle
famiglie: penso che la vita abbia
gia fatto pagare loro un prezzo
abbastanza alto». Le piccole
protesi sono apparentemente
identiche a quelle degli adulti,
ma le differenze sono molte:
«Sono pensate per regolarsi sul-
la bocca di un bambino che cre-
sce in fretta - spiega l'odonto-
tecnico Claudio Sassatelli -.
Ogni sei o sette mesi si inseri-
sce una vite che la allarga e la
sostituzione vera e propria av-
viene ogni anno e mezzo, massi-
mo duex.
La differenza riguarda anche
I'aspetto: «Facciamo in modo
che i denti siano simili a quelli
dei bambini - continua Monta-
nari -, con la forma dei denti da
|atte. Purtroppo a volte i bambi-
ni con displasia vengono addita-
ti e presi in giro dai compagni e
per alcuni pud derivare un dan-
no psicologico enorme. Avere
una bocca simile a quella dei lo-
ro amici & fondamentale. Basti
pensare che un mio paziente
che oggi ha 16 anni ha insistito
per farsi tatuare sul braccio la
data in cui gli ho applicato la pri-
ma protesi. Mi ha detto che so-
no il suo eroe. Non lo sono, ma
so che per lui, come per altri
che vivono la sua condizione, il
nostro lavoro & essenziale».
Sofia Nardi
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dottor Montanari tutto preso a
fare delle bolle di sapone, per di-
strarre il piccolo da qualche do-
loretto e un po’ di ansia: «Quan-
do ha messo la prima protesi mi
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Marco Montanari mostra una protesi dentaria; sotto con il piccolo Nathan (Frasca)

ha guardata € mi ha detto:
‘Mamma, adesso ho i denti co-
me i tuoi’». Per mamma Lucia
non & facile raccontare la storia
di Nathan. «<Non mi sono accor-

Claudio Santarelli odontotecnico,
Barbara Piazza della ditta ‘Ruthinium’
Montanari e l‘assistente alla poltrona

ta subito che qualcosa non an-
dasse - spiega -, perché i sinto-
mi pid evidenti sono la mancan-
za di capelli e di denti: tutte ca-
ratteristiche normali nei neona-
1i. Pian piano, perd, ho comincia-
to a notare che in estate stava
male, aveva delle crisi per il
troppo calore e la febbre gli sali-
va fino a quaranta gradi».

La diagnosi & arrivata quando
Nathan non aveva ancora com-
piuto due anni. «Accettare la
malattia non & facile - la voce le
si incrina parlando -. Si pensa-
no a tante cose, si ha tanta pau-
ra & poi nel mio caso ho dovuto
anche fare i conti con il senso di

ia la vita: <tMamma, ora sono come te»

hio, il primo a soli 3. «A scuola si & alzato in piedi e ha spiegato tutto ai compagni»

colpa perché io sono portatrice
sana». A tranguillizzare la mam-
ma & stato Nathan stesso con il
suo sorriso facile a sbocciare, la
sua vivacitdh e anche la forza
d’animo. «La maestra mi ha rife-
rito che il primo giorno di scuo-
la Nathan ha voluto parlare a tut-
tii costi ai campagni - racconta
Lucia-. Non ha voluto aspettare
le domande inevitabili sul suo
aspetto fisico che sarebbero ar-
rivate con il tempo, ma ha prefe-
rito essere chiaro da subito. Si&
alzato in piedi e ha detto a tutti
che guando era nella pancia del-
la mamma alcune cose non so-
no andate bene, cosi lui & nato
senza dentini. Poi si & tolto la
protesi e I'ha fatta vedere a tut-
tin.

Sofia Nardi
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