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A WORLDWIDE HAND TO STILLBIRTH vsSIDS STUDY

Pan American Health Organization / World Health Organization

The European Society for the Study and Prevention of Infant Death (ESPID)

The Canadian SIDS Foundation
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Centro di Ricerca "“Lino Rossi” per lo studio e la prevenzione della morte inaspettata

perinatale e della SIDS

Istituto di Anatomia Patologica, Universita degli Studi di Milano




22N World Health
@ gl \econatal and perinatal mortality, 2006.

“Nel mondo si registrano 4,5 milioni di morti fetali ogni anno.

Nei paesi sviluppati, una gravidanza ogni 150 circa si conclude con la morte
del feto.

Tale drammatico evento si manifesta improvvisamente e inaspettatamente,
per lo piu nelle ultime settimane di gestazione o durante il parto.

Secondo molte istituzioni, fino a due terzi delle morti fetali risultano
inspiegabili anche dopo il riscontro diagnostico.

Pertanto, la morte fetale inaspettata, a termine di gravidanza, e la causa piu
frequente di decesso nel periodo perinatale nei paesi occidentali.

La sua incidenza ¢ 8-10 volte superiore a quella della SIDS che ¢ la causa di
decesso piu comune nel primo anno di vita con un’incidenza dello 0,7-1 per
mille.

Molte di queste morti, per la maggior parte “invisibili”’, sono
evitabili.

Molte societa considerano le morti fetali, per la loro alta frequenza, un
evento naturale, tale da non richiedere una valutazione diagnostica ed
epidemiologica.
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Table 1. Total number and rates of
deliveries, live births, stillbirths and Total numbers
infan tdeaths by area of residence:
Italy, 1989-93

Area Deliveries Live births SB M SB M

North 1038 100 1033521 4579 6 589 4.41
Centre 481 950 479 891 2059 3554 4.27
South and Islands 1304 030 1296 243 7787 12192 5.97

Italy 2 824 080 2 809 655 14425 22335 5.11

aStillbirth rates are per 1000 deliveries; infant mortality rates are per 1000 live births
SB: tillbirth
IM: infant mortality

L.Lauria and B.L. De Stavola, Paediatric and Perinatal Epidemiology 2003, 17, 22-23




Ttalia

o % ,450/anno
J ¥ '

,&-"’




AL FArADRe T - ) - m.f M‘ﬂ#

X LECISLATURA — DISEGHI DI LEGGE E RELAZIONI -~ DOCUMENTI

CAMERA DEI DEPUTATI =7

PROPOSTA DI LEGGE

D'INZIATIVA DE] DEPUTAT
ARTIOLI ed altei

rrasoniare ¥ 57 novembtve S5/

Disciplina delle autpsie scientifiche a seguito dei decessi
per sindrome della morte inprovvisa del lattante (SIDS)
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La Gazzetta Ufficiale, oltre alla Serie generale, pubblica quattro Serie speciali, ciascuna contraddistinta
con autonoma numerazione:

12 Serie speciale: Corte costituzionale (pubblicata il mercoledi)

27 Serie speciale: Comunita europee (pubblicata il lunedi e il giovedi)
32 Serie speciale: Regioni (pubblicata il sabato)

4 Serie speciale: Concorsi ed esami (pubblicata il martedi e il venerdi)

LEGGE 2 [ebbraio 2006, n. 31.

Disciplina del riscontro diagnostico sulle vittime della

sindrome della morte improvvisa del lattante (SIDS) e di morte
inaspettata del feto.

CIAMPI

BERLUSCONI1, Presidente del
Consiglio dei Ministri

Visto, il Guardasigiili: CASTELLI
Data a Roma, addi 2 febbraio 2006
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LA LEGGE 31 ATTIVATA IL 18/12/2007

Art.1 Ilattanti deceduti improvvisamente entro un anno di vita senza
causa apparente e i feti deceduti anch'essi senza causa apparentedopo la venticinquesima
settimana di gestazione devono essereprontamente sottoposti con il consenso di entrambi i

genitori a riscontro diagnostico [...] effettuato secondo il protocollo diagnostico predisposto
dal Centro di Ricerca “Lino Rossi” dell° Universita' di Milano.

Art.2 Le regioni provvedono ad individuare...i centri di riferimento per il riscontro diagnostico

Art.3 Irisultati delle indagini svolte ai sensi dell'articolo 1 sono comunicati dai centri
autorizzati alla prima cattedra dell'Istituto di anatomia patologica dell'Universita' di Milano che,
nel rispettodelle regole sul trattamento dei dati personali, provvede ad

E’ autorizzata la spesa di 31.000 euro annui dal 2006.

Art.4 Le autorita’' sanitarie nazionali e regionali provvedono,
nell'ambito degli ordinari stanziamenti di bilancio:

a) a promuovere campagne di sensibilizzazione e di prevenzione
per garantire una corretta informazione sulle problematiche connesse
alla SIDS e ai casi di morte del feto senza causa apparente;

b) a predisporre appositi programmi di ricerca multidisciplinari




Protocollo dia gnosfico

Indagine anatomo-patologica

e medico legale sulle vittime

della sindrome della morte improvvisa
del lattante (SIDS)

e della morte inaspettata del feto

LEGGE n. 31

Art. 1. ...il riscontro diagnostico ¢ effettuato
secondo il protocollo diagnostico predisposto
dal Centro di Ricerca “Lino Rossi”

dell’Universita di Milano.



o)) Senato L%MW% %MWM

della Repubblica

Interrogazione al Ministro del Lavoro, della Salute e del Welfare presentata
il 4 luglio 2008 dai senatori Pietro Ichino, Emanuela Baio Dossi e Mario
Marino.

Prevenire la Morte Improvvisa in culla.Una buona legge dimenticata
o male applicata; € un centro di eccellenza svalutato: il centro “Lino
Rossi” dell’Universita di Milano.

Si chiede di sapere:

se e quali misure il ministro in indirizzo ritenga necessario porre in
essere al fine di garantire una corretta attuazione di quanto previsto
dalla Legge 2 febbraio 2006 n. 31;

in particolare, quali interventi lo stesso ministro intenda intraprendere
per evitare la dispersione del patrimonio scientifico culturale del “Centro
di Ricerca Lino Rossi” dell’Universita degli Studi di Milano;

Se il ministro non ritenga che detto Centro possa essere valorizzato come
ente di riferimento nazionale per tutti i presidi sanitari, cui compete
I’'implementazione di detta normativa.




Ministero del Lavoro, della Salute e delle Politiche Sociali

DECRETA

¢ autorizzata la spesa ed il contestuale pagamento della somma di €
85.964,33 (ottantacinquemilanovecentosessantaquattro/33) a
favore dell’Universita di Milano - Dipartimento di Scienze
Chirurgiche Riabilitative e Diagnostiche — Centro di Ricerca “Lino
Rossi- per lo studio e la prevenzione della morte inaspettata
perinatale e della SIDS” con sede in Milano, per le finalita indicate
nelle premesse.

Roma, 2 novembre 2009




ITALTAN NATIONAL DATA BANK OF STILLBIRTH versus SIDS

Matturri Luigi!, Giuliani Paolaz, Donatella Mecchia!, Scarpato Monicas3,
Bonani Luca3, Lavezzi Anna Maria *

1 “Lino Rossi” Research Center for the study and prevention of unexpected
perinatal death and SIDS - Department of Surgical, Reconstructive and
Diagnostic Sciences University of Milan, Italy

2 Territorial Sanitary Services — Lombardy Region, Health Government,
Italy

3 “Lombardia Informatica” Group S.p.A, Milan, Italy

Public Health Report 125: 516-517, 2010.
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Michael R. Berman, M.D. (United States).
Adrian Charles MD (Australia)
Wes Duke, M.D., MPH (United States)

Jan Jaap H.M. Erwich, MD, PhD (Netherlands)
GUIDELINES IN NEUROPATHOLOGICAL Vicki Flenady RN PhD (Australia)

DIAGNOSTICS OF STIILLBIRTH AND SIDS .
G Ruth C Fretts MD, MPH (United States)

(SUDDEN INFANT DEATH SYNDROME) Frederick Froen MD, PhD (United States, Norway)
i Luigi Matturri, MD, PhD Jason Gardosi MD (United Kingdom)
o | ) # Marianne H. Hutti, DNS, WHNP-C (United States)
s Abdul Hakeem Jokhio, (Pakistan)
Luigi Matturri, MD, PhD (Italy)
Michael Paidas MD (United States)
Bob Pattinson MD (South Africa)
\ - Ingela Radestad (Sweden)
*a-' ' Babill Stray-Pederson Md PhD (Norway)
il | Goals of the Scientific Committee:

."'I %_ 1. To obtain international collaboration.

2. To participate in the planning of the annual ISA
| meetings.

To review guidelines proposed by scientific
organizations on stillbirth evaluation, autopsies (role of
the pathologist — neuropathology), minimal data
Chllection etc.

) Non esiste ancora un metodo standardizzato
Harvard Medical School, Boston, U.S.A. per le autopsie, né una banca dati.



THE SENATE OF THE UNITED STATES

A BILL

Sponsor: Sen. Barack Obama, june, 17, 2008.
Title: Preventing stillbirth and sudden unexpected infant death Act

» Sudden infant death syndrome is a diagnosis of exclusion
> Inaccurate classification of cause and manner of death impedes

prevention efforts.

Objectives: 1.

2. Pubblic education and prevention programmes

3. Developing standardized protocols for...autopsy

AUTHORIZATION OF APPROPRIATION $ 5,000,000 for fiscal year
2009 through 2013.




AMERICAN RECOVERY AND REINVESTMENT
ACT (ARRA) SIGNED INTO LAW BY
PRESIDENT OBAMA.

A Message from Elizabeth G. Nabel, M.D.
Director

Dear Prof. Matturri,

I am forwarding a link to a new funding opportunity here in the

U.S. Wondering if we should submit the SIDS/Stillbirth project together.
March 10, 2009
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IN THE SENATE OF THE UNITED STATES

July 14, 2009

A BILL

To amend the Public Health Service Act to improve the health of
children and reduce the occurrence of sudden unexpected infant
death and to enhance public health activities related to stillbirth.

Be it enacted by the Senate and House of Representatives
of the United States of America in congress assembled.

This Act may be cited as the “Stillbirth and SIUD
Prevention, Education, and Awareness Act of 2009”.




U.S. Department of Health
and Human Services
Public Health Service

National Institutes of Health (NIH) Project
2011

STUDY OF THE SIUD/SIDS
PROTEOMIC EXPRESSION

Components:







