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Morte in culla, come elaborare un lutto devastante

Questa esperienza & devastante non solo per la coppia ma anche per chi gravita
attorno ad essa. Ne abbiamo parlato con la psicologa Katiuscia De Leonibus La SIDS
(Sindrome della Morte Improvvisa del Lattante) & un evento imprevedibile e consiste
appunto nel decesso inaspettato di un bambino apparentemente sano che non ha
ancora compiuto un anno. Si stima che la SIDS colpisca annualmente in Italia piu di
250 piccoli. Nel 90% dei casi i bimbi hanno meno di sei mesi di vita, infatti il picco si
verifica tra il secondo e il quarto mese. Vi e inoltre una maggiore incidenza tra i
neonati di sesso maschile. La Settimana mondiale della consapevolezza sul lutto
perinatale & stata il 7 ottobre scorso e Firenze ha ospitato I'importante conferenza internazionale dedicata alla morte
in culla e alla morte perinatale dell” ISPID (International Society for the study and prevention of Perinatal and Infant
Death). A fianco dei genitori nel loro percorso di conoscenza, accettazione ed elaborazione del lutto ci sono alcune
realta come |’associazione Semi per la SIDS, nata a Lucca nel 1991 per iniziativa di Pietro e Cristina Sebastiani e la
Fondazione Meyer che supporta le attivita di comunicazione e raccolta fondi per I'Ospedale Pediatrico Meyer del
capoluogo toscano. Le cause della morte in culla Le cause della morte in culla rimangono purtroppo ancora oscure,
tuttavia la letteratura esistente suggerisce che essa sia |I’esito dell’interazione di una serie di fattori fisici e ambientali. |
fattori fisici che predispongono alla SIDS sono due: la nascita prematura e le anomalie cerebrali congenite Il cuore e i
polmoni dei bimbi che vengono alla luce prima della 37esima settimana di gravidanza non sono ancora sviluppati in
maniera corretta. Tale condizione li espone al rischio di pericolose alterazioni cardiache e respiratorie . Nei bambini
morti precocemente sono poi state individuate aree cerebrali non funzionanti in modo adeguato, in particolare quelle
che regolano il battito cardiaco, la respirazione e il risveglio dal sonno. Non devono essere dimenticati i fattori
ambientali . Tra questi figurano il posizionamento prono durante il sonno, I’'uso eccessivo delle coperte e del vestiario,
la scelta di una superficie morbida per il riposo. Ancora la condivisione del letto , un ambiente sovra-riscaldato e il
consumo di alcol, droghe e fumo durante la gravidanza. Morte in culla, i consigli per ridurre il rischio Se I’eziologia
della SIDS & ancora sconosciuta, sono invece ben noti cinque comportamenti preventivi da adottare nei primi mesi di
vita fino al compimento dell’anno di eta: Scegliere la posizione supina : il materasso deve essere rigido, coperto da un
lenzuolo con angoli e senza cuscino. Non vanno utilizzate altre lenzuola, coperte, trapunte, paracolpi, peluche e
oggetti morbidi. Non fumare : il fumo, compreso lo svapo, aumenta il rischio che i bambini nascano prematuri o
sottopeso; Fresco & meglio : non coprire troppo il neonato. La temperatura ideale per il sonno e di 18-20 gradi. Se e
necessario coprilo, lo strumento pil sicuro € il sacco-nanna; Prediligere I’allattamento al seno : il latte materno
fornisce al piccolo un sistema immunitario integrato. Inoltre i bimbi allattati al seno si svegliano piu facilmente dal
sonno; Usare il succhiotto : per evitare il rischio di strangolamento, il ciuccio non deve essere mai attaccato ai vestiti,
ai peluche o al collo. Morte in culla: uno tsunami per la coppia Studi, dati, statistiche: |"attenzione clinica alla SIDS
spesso predomina sull’aspetto psicologico. Si rischia cosi di obliare il complesso vissuto emozionale in primis dei
genitori ma anche di amici e parenti che gravitano attorno alla coppia. "Elaborare un lutto per la morte di un figlio &
quanto piu di difficile possa capitare, & una perdita innaturale e crudele". Sono parole forti quelle di Katiuscia De
Leonibus, psicologa clinica ad indirizzo sistemico relazionale e membro dell’associazione Semi per la SIDS. Katiuscia
ha vissuto in prima persona lo tsunami della morte in culla. A dicembre del 2005 la sua piccola primogenita Alice
venne a a mancare. « Eravamo cosi felici di essere i suoi genitori - racconta la dottoressa - nel frattempo io ero di
nuovo incinta. Alice aveva 5 mesi e 3 giorni, era sempre stata bene, mai nemmeno un raffreddore. Quella sera la misi a
letto come sempre dopo averle cantato la ninna nanna. Alla mattina io e mio marito ci svegliammo senza i suoi
gridolini felici. Mi voltai verso I'interfono e non sentii la sua voce. Allora corsi nella cameretta e capii ogni cosa. Era
tutto finito. Mia figlia non c’era piu ». L'elaborazione del lutto Il dramma della morte di Alice si & riverberato nei mesi
successivi quando Katiuscia e suo marito hanno dovuto fare i conti con un‘altalena di emozioni contrastanti . Da un
lato, infatti, la maggiore preoccupazione era quella di riuscire ad essere dei buoni genitori per Lorenzo, il bambino che
stava arrivando. Dall’altro a mordere I"anima erano i sensi di colpa e la paura che la tragedia potesse ripetersi. Le
ancore di salvezza di Katiuscia furono due: | associazione e la psicoterapia . «Incontrare genitori che avevano
affrontato un trauma simile e vederli in piedi accese in me una speranza. E poi la terapia personale. Saro sempre grata
alla mia terapeuta che con delicatezza mi accolse nella sua stanza fatta di parole. Si, perché le parole hanno un potere
curativo. La professione di psicologa & arrivata in seguito. Dopo anni di studio e di sacrifici metto oggi a disposizione le
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mie conoscenze per poter sostenere le famiglie che bussano alla porta dell’associazione. La coppia e i figli C'& un
aspetto molto importante che sovente si perde di vista: i genitori e il modo in cui cambia la relazione in seguito alla
perdita di un figlio. La dottoressa sottolinea che molte coppie si separano entro i cinque anni successivi. «La coppia -
afferma - & formata da due individui e ognuno di loro affronta il lutto in maniera personale. Per questo & necessario
spiegare che non c¢’é un modo giusto o sbagliato di viverlo. La madre e il padre vanno sostenuti in questo percorso al
fine di evitare incomprensioni e allontanamenti». Ancora pitl delicato @ il rapporto con i figli presenti o futuri. «E
importante che i genitori riescano ad elaborare il trauma in modo da non trasferire il dolore sui figli. Spesso, infatti, un
lutto non risolto puo tornare a distanza di anni sotto forma di sintomi pervasivi , ad esempio quando arriva il
momento di allontanarsi dalla casa familiare. Nel caso dei figli gia nati & poi importante tenere presente che essi non
solo devono affrontare la morte del fratellino ma anche la "perdita" dei genitori che conoscevano». Prospettive future
Secondo Katiuscia la morte, in particolare quella dei bambini, resta ancora un tabli . «Spesso le persone non sanno
cosa dire o si limitano a minimizzare |'evento con frasi indelicate come "Siete giovani, ne farete un altro”, "meno male
che era piccola”. Si dovrebbe, invece, preferire il silenzio e un abbraccio sincero». La societa forse non & ancora pronta
ad affrontare argomenti del genere. Ed & anche per questo che i genitori non devono essere lasciati soli. «Consiglio alle
madri e ai padri di rivolgersi all” associazione e dj farsi aiutare da uno psicologo . Da soli non ce la si puo fare e il
rischio di sviluppare un lutto patologico va evitato a tutti i costi. Inoltre il sostegno & importante per affiancare la
coppia nel momento della nascita di altri figli, evento questo che risvegliera le paure riguardo il sonno e la salute degli
stessin. Sono trascorsi 18 anni da quel dicembre 2005. Oggi la famiglia di Katiuscia & composta da Lorenzo («Quando
e nato i medici e le ostetriche in turno all’ospedale San Paolo di Milano sono entrati in sala parto applaudendo. Certi
piccoli gesti sono preziosi»), da Edoardo, da Viola e dal ricordo della piccola Alice che ora & ovunque e per sempre.
Leggi anche: Commenti Nessun commento
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Sids: I'esperto spiega cos'e' la morte improvvisa del lattante e come ridurre i
rischi

Anche bambini all’apparenza sani possono essere vittime di tragici eventi
mentre dormono. | consigli del dottor Piumelli Nonostante la ricerca
scientifica sia molto attiva sul tema, ancora non sono ben chiare le cause
della Sids (Sindrome della morte improvvisa del lattante), nota anche
come morte in culla, di cui possono essere vittima i bambini nel primo
anno d’eta. E un evento imprevedibile , in cui un neonato sano perde
inaspettatamente la vita nel sonno . In Italia muoiono di Sids circa 250
bimbi all’anno . Per ridurre al minimo i rischi & importante prendere
alcune precauzioni. Ecco quali.
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2di6:
Farlo dormire supino

Per limitare i rischi di Sids € innanzitutto
opportuno prestare attenzione alla posizione
in cui dorme il bambino. “La pit idonea &
quella sulla schiena, mentre vanno evitate quelle
a pancia in giu e di fianco” raccomanda il dottor
Raffaele Piumelli, pediatra e co-presidente della
recente conferenza internazionale di Firenze
dedicata alla morte in culla e alla morte perinatale
dell'Ispid (International society for the study and
prevention of Perinatal and Infant Death), ospitata
dalla Fondazione Meyer e dalla Onlus “Semi per
la Sids”. 1l piccolo va inoltre fatto dormire nella
stanza da letto dei genitori, ma non insieme a loro,
bensi nel suo lettino.

b Continua =
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3 dié:
Non coprirlo troppo

Il lettino del piccolo dovrebbe avere un materasso

rigido e un lenzuolo con angoli. Sono invece da
evitare peluche, trapunte, paracolpi, coperte, altre
lenzuola e anche il cuscino. Il bimbo va poi
tenuto lontano da fonti di calore. “Per il sonno, la
temperatura ideale e tra i 18 e i 20 gradi” precisa
il dottor Piumelli. Inoltre, quando il bambino ha
la febbre dovrebbe essere coperto di meno, non di
piu. Se necessario, lo strumento piu adatto a
coprire il bimbo ¢ il sacco-nanna.

Continua =




4 di 6:
Farlo riposare con il ciuccio

L'utilizzo del succhiotto mentre il piccolo dorme
contribuisce a ridurre il rischio di Sids. “Puo essere
introdotto fin dal primo mese di vita, ad
allattamento avviato, ma senza forzature se il
piccolo lo rifiuta. Il suo uso andrebbe pero sospeso
entro il primo anno” sottolinea il dottor Piumelli.
Per evitare strangolamenti non va mai attaccato a
vestiti, al collo o a peluche. Se durante il sonno il
bimbo perde il ciuccio, non bisogna rimetterglielo
in bocca. Infine, il succhiotto non va mai
immerso in sostanze edulcoranti.

Continua =




5di6:
Allattarlo al seno

Per un neonato non esiste miglior alimento
del latte materno. Percio, se possibile, le
neomamme dovrebbero essere supportate
nell’allattamento al seno. Cosi facendo, infatti, i

bambini sono protetti anche dalle difese
immunitarie materne e si svegliano piu facilmente
dal sonno. “Mentre allatta € importante che la
mamma rimanga sveglia. Una volta terminata
la poppata, il piccolo deve tornare a riposare nel
proprio lettino” spiega il dottor Piumelli.

Continua =




6 di 6:
Evitargli il fumo

Oltre che in gravidanza, il fumo va evitato anche

dopo il parto. “Al pari degli alcolici, marijuana,
oppioidi e altre sostanze stupefacenti, il fumo
aumenta il rischio che i bambini nascano prematuri
e sottopeso, entrambi fattori di rischio per la Sids”
afferma il dottor Piumelli. Inoltre, € importante
non esporre il piccolo al fumo passivo. Infine, e
bene precisare che le future e le neomamme
dovrebbero evitare sia le sigarette tradizionali sia
quelle elettroniche.
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Prevenzione

Morte in culla? Ecco cinque consigli per

evitarla

Le regole della nanna sicura, con le vignette di Staino, sono state

redatte dall’associazione Semi per la sids, onlus che in Italia

riunisce i genitori che hanno perso i propri bimbi a causa della

morte in culla, impegnata per garantire I'accesso a tutti,

indipendentemente da reddito, formazione e paese di

provenienza, i giusti consigli di prevenzione

di NICLA PANCIERA

[ =

nato ogni duemila circa. E la sindrome della morte in culla

C ausa il decesso di oltre 250 bambini I’anno in Italia, un nuovo | pll:l letti »

(Sids), definita come un evento imprevedibile in cui un
neonato che non ha mai dato segni di problemi di salute muore
inaspettatamente durante il sonno. E dunque un evento che, per
definizione, rimane senza causa certa e «resta inspiegato dopo una
approfondita indagine, comprensiva di un dettagliato esame delle
circostanze e del luogo dove € avvenuta la morte, della revisione della

storia clinica e di una autopsia completa», secondo la definizione del

Ministero della Salute. La ricerca ¢ pervenuta, comunque,

all’individuazione di alcuni fattori di rischio evitabili con

I’assunzione di determinate pratiche preventive ormai consolidate.

L’associazione Semi per la sids, onlus che in Italia riunisce i

culla, ha stilato una lista di consigli, corredata da alcune vignette di

Staino e che ¢ stata presentata in occasione della conferenza

genitori che hanno perso i propri bimbi a causa della morte in 3

internazionale su natimortalita, morte perinatale, sindrome della morte

improvvisa del lattante (Sids) e morte improvvisa inaspettata
nell’infanzia (Sudi) dell’International society for the study and
prevention of perinatal and infant death Ispid al Meyer di Firenze.
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Come ricorda Allegra Bonomi, presidentessa di Semi per Ia Sids,
I"associazione ¢ impegnata da sempre «nel diffondere la conoscenza
delle pratiche per la nanna sicura ¢ ' accesso agli strumenti di

p ione piu adeguati a tutte le famiglic, indipend t

dal reddito, dalla scolarizzazione e dal Paese di provenienzay.

«l.ipotesi pit accreditata per spiegare la Sids resta quella del “tplice
nschio”. ovvero la concomitanza di eta critica (il prmo anno di vita.
con una finestra di maggior nischio tra1 2 e 1 4 mesi), fatton di nischio
epidemiologico e ambientale ¢ una vulnerabilita biologica, legata ad

I 1 acanco delle faliche implicate nel

controllo del cuore e del respiron spiega Raffacle Piumelli, pediatea
¢ co-presidente della conferenza, «Sono emerse negh anni nuove
evidenze scientifiche che identificano in alcune variazioni nel

bolismo di ttitor quali la ina, la dopamina o
"orexina dei tratti che aumentano il nischio Sids ma dobbiamo ricordare
che. anche se ¢i pracerebbe trovare il colpevole per la Sids. non

esistono ad oggi marcatori in grado di predirda. Piuttosto. ancora
molto puo essere fatto per la prevenzione: il 90% di queste
morti improvvise sono legate a pratiche di sonno non sicure,

come il bedsharing, che non vanno incoraggiates

1 fattori di rischio cui fa riferimento il pediatra sono il posizionamento

prono durante 1l sonno, I esposizione al fumo di tabacco un epoca sia

ti Lo - ——
P sia po 1"uso di coperte o cuscini. la

condivisione del letto ¢ un ambiente di sonno sovra-nscaldato,
Posizione supina

La posizione pitl idonea per
domure ¢ quella sulla schiena, non
a sotto e nemmeno sul fianco.
Tatelo dormire su un materasso
ngido, coperto da un lenzuolo con
angoli e senza cuscino: non
utilizzate altre Jenzuola, coperte,
trapunte. paracolpi, peluche o altn
oggetti morbidi.

Fatelo domire nella vostra stanza ma non nel letto con voi. [ dispositivi
di seduta, come seggiolini per auto, passeggini, dondolini, sdraette,
marsupi ¢ imbracalture per neonati, sono sconsighati per il somo, cosi
come divani e poltrone.

Niente fumo

Non fumate (anche svapo e fumo

&
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passivo) durante la gravidanza.
Non fumate (anche svapo ¢ fumo
passivo) quando 1 bambino ¢ nato
< nor tenete il bambino in ambienti
dove si fuma. Il fumo, compreso lo

svapo, aumenta il rischio che i
bambimni nascano prematun ¢
softopeso alla nascita. entrambi
fatton di nischio per la Sids.

Per lo stesso motivo sono da evitare |'uso di marijuana, oppioidi,
droghe ¢ soprattutto di alcol, durante la gravidanza ¢ dopo il parto,

Fresco ¢ meglio

Non coprite troppo il neonato ¢
non avvolgetelo stretto nelle
coperte. Tenetelo lontano da fonti
di calore; la temperatura ambientale
ideale per il sonno é di 18-20° C.

V2 Seil bambino ha la febbre pud aver
2% bisogno di essere coperto di mena,

mai di pitl. S¢ ¢ necessanio
coprirlo. lo strumento pin sicuro & il

sacco-nanna.

Allattatelo al seno

Tl atte materno ¢ il miglor alimento
per un neonato: se possibile,
allattate il vostro bambino al seno.
yoo? 1. allattamento al seno fomisce al
e : neonato un sistema immunitasio

-,’@ @ : integrato ¢ i bambini allattati al seno

:&‘_; _@‘\% s svegliano pit fcilmente dal
o > sonno. > importante rimanere

sveglie durante |"allattamento.
Dopo la poppata il bambino deve
tomare nel suo lettino.

Si al succhiotto

Per evitare il rischio di
strangolamento, il ciuecio non deve

SIDS: siti web
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essere mat attaccato ai vestiti del
bambino. a peluche o al collo. £
possibile mtrodurlo dopo il primo
mese di vita ad allattamento
- avviato, senza forzare se il bambing

® lorifiuta. Se il bambino perde il
cluccio questo non va reintrodotto
€ non va mai immerso in sostanze

cdulcaranti. - utile sospendeme

I"uso entro I"anno di vita.
Scegl larivista Sostien VITA eaiuta a
dell'innovazione sociale supportare la nostra missione
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Nanna a pancia in su e al fresco,
cosi il bebé dorme piu al sicuro

Da evitare la posizione prona, I'esposizione al fumo, troppe coperte, letto condiviso
e ambiente surriscaldato
17/10/2023

A pancia in su, mai troppo coperti. Quali sono le regole per la nanna sicura dei
bebé? Le ha riunite in un opuscolo I'associazione Semi per la Sids, che si occupa
di sensibilizzare sul rischio di quella che & conosciuta come ‘morte in culla’, la
Sindrome della morte improvvisa del lattante (Sids), evento imprevedibile in cui un
neonato apparentemente sano, in assenza di segni premonitori, muore
inaspettatamente durante il sonno.

| fattori di rischio noti includono il posizionamento prono (a pancia in giu) durante il
sonno, I'esposizione al fumo di tabacco, I'uso eccessivo di coperte o cuscini, la
condivisione del letto e un ambiente di sonno sovra-riscaldato. Da qui i 5 consigli
per la nanna sicura, cruciali fino al primo anno d’eta: far dormire il bebe sulla
schiena, non a pancia in giu, né sul fianco, su un materasso rigido, coperto da un
lenzuolo con angoli e senza cuscino. Niente lenzuola, coperte, trapunte, paracolpi,

&

IN EVIDENZA

BENESSERE

Dalla natura arriva una
sferzata di energia

Vitamine, antiossidanti,
antiinfiammatori, omega3 e probiotici:

ecco come contrastare la fatica e lo
stress dell'autunno che avanza
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Nanna a pancia in su e al fresco, cosi il bebé dorme pit sicuro — quotidiano.net,
17/10/2023
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Mamma Allegra: “Mia figlia Anita &€ morta in culla. Per molto tempo ho convissuto

con il senso di colpa, ma oggi sono riuscita a perdonarmi — vanityfair.it, 15/10/2023
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SALUTE

Mamma Allegra: «Mia figlia Anita ¢ morta in
culla. Per molto tempo ho convissuto con il
senso di colpa, ma oggi sono riuscita a
perdonarmi»

non riproducibile.

«La mia vita & come divisa in due: la vita prima di Anita e quella dopo di Anita. E stata uno spartiacque». Allegra Bonomi, dopo la morte di sua
figlia per SIDS, ha deciso di impegnarsi per la causa, diventando Presidente dell’associazione SEMI PER LA SIDS onlus, per sensibilizzare sulla
cosiddetta “morte in culla” e «far si che quello che ¢ successo ame, non succeda pit a nessun altro». Ecco la sua storia

DI FRANCESCA FAVOTTO
15 OTTOBRE 2023
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ra un periodo che lavoravo molto, ero molto stanca. Anita si era addormentata sul mio braccio, cosi per non
svegliarla, la adagiai a pancia sotto nella culla. Verso mezzanotte, non sentendola piangere per la
( ( poppata, mi alzai e andai a vedere se stava bene. La seossi, ma era completamente rilassata, molle, una

bambola. La mia bambina era morta e io mi sentii morire con lei».

A raccontare ¢ Allegra Bonomi, 57 anni oggi, 32 quando perse la sua secondogenita Anita dopo appena 42 giorni di
vita, nel 1998. La piccola mori a causa della Sindrome della Morte Improvvisa del Lattante (SIDS), conosciuta anche
come «morte in cullar, un fenomeno ancora non del tutto noto, che pud colpire i bambini nel loro primo anno di vita. Si tratta
di un evento imprevedibile in cui un neonato apparentemente sano, in assenza di segni premonitori, muore inaspettatamente
durante il sonno. Si stima che la SIDS colpisca pit di 250 bambini all’anno in Italia.

«Era la prima volta che la mettevo a pancia in giv, con Maria non 'avevo mai fatto. lo non sapevo nulla di questa SIDS». La voce
di Allegra ¢ pacata oggi, si sente che € riuscita a perdonarsi, se non del tutto, in larga parte. Gia mamma di Maria, oggi 27
anni, dopo Anita ha avuto Antonio, 23 anni. Dal 2014 ¢ Presidente di SEMI PER LA SIDS onlus, associazione
nata a Lucca nel 1991, per assistere in tempi rapidi le famiglie colpite dal lutto perinatale.

Una condizione che riguarda moltissime famiglie ¢ a cui ¢ dedicata la Settimana della Consapevolezza sul lutto
perinatale, un evento annuale che si svolge dal 9 al 15 ottobre, con l'obiettivo di aumentare la consapevolezza e la
comprensione delle esperienze delle persone che hanno subito la perdita di un bambino sia durante la gravidanza sia
poco dopo la nascita. Nata negli USA, si ¢ estesa in tutto il mondo: ogni anno chi aderisce partecipa accendendo una
candela per almeno un’ora dalle 19 del 15 ottobre: 'onda di luce intorno al mondo, la “wave of light”, tiene
accesi i cuori dei piceoli che non ci sono pi.

Cosa ricorda di quella notte, Allegra?

«Per fortuna, mio marito, che era via spesso per lavoro in quel periodo, era a easa con me. Ricordo che accorse subito alla
culla, per provare a rianimare Anita, avendo fatto il corso di primo soccorso. Ma quando arrivo 'ambulanza, constatarono
ci0 che era gia chiarissimo a tutti: Anita era morta. Portatala al Pronto Soccorso, i medici dovettero avvisare i
Carabinieri, i quali chiamarono il Magistrato. Fui fortunata: incontrai delle brave persone, sia in ospedale che in caserma.
Al Pronto Soceorso dichiararono gia che si trattava di morte in culla, cosa che venne poi confermata dal
Magistrato: cosi come apri la pratica, la richiuse subito dopo. Perché immaginare di finire anche sotto inchiesta, dopo lo
shock della perdita di mia figlia, mi avrebbe devastata. E invece ad alcuni genitori succede anche questa ulteriore tragedia».

Richiedeste 'autopsia?

«Si, volevamo capire cosa fosse successo. Qualche volta qualche genitore non vuole sapere, & invece dico che € importante: per
la sicurezza dei bambini dopo, ma anche per elaborare prima il lutto, per dare compiutezza a un cerchio che ¢ da
chiudere, senza escludere».

ARTICOLIPIULETTI

Belén Rodriguez: il dolore di una donna che
pochi hanno capito

DI MARIO MANCA

Brad Pitt, che & riuscito a recuperare i
rapporti con tutti i figli tranne uno
DI MARZIA NICOLINI
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Eugenie di York: la bellissima (e inedita)
foto di famiglia con il marito e i due figli

DI ANTONELLA ROSSI

Ovvero? Vuole spiegare meglio?

«Chiudere il cerchio non significa dimenticare chi non ¢’¢ pit, ma semplicemente attraversare il dolore con
pit consapevolezza, per darsi la possibilita di continuare a vivere. Tutt'oggi nella nostra famiglia ricordiamo il
compleanno di Anita (29 ottobre, ndr) o 'anniversario di morte (11 dicembre, ndr), senza grandi proclami, ma lei & e rimarra
sempre la mia secondogenita. Perché quando succede una cosa del genere si apre una voragine nell’anima, soprattutto
se a morire ¢ il primogenito: ¢ ora, sono ancora un genitore? Ho fallito come tale? Avro ancora il diritto a esserlo?».

Antonio ¢ «capitato» o ¢ stato «cercato»?

«Antonio I'abbiamo fortemente voluto. [o, pensi, avevo sempre desiderato una famiglia numerosa, con almeno 4 figli.
Maria, nei programmi mio e di mio marito Franco, non sarebbe mai stata figlia unica. E cosi nel 2000 ¢ arrivato Antonio: gioia
pura, per me fu come il segnale del “puoi riprendere a vivere™».

Com’¢ andata con Antonio? Quanta paura ¢’¢ stata durante la gravidanza e dopo, nei primi mesi di vita?

«lo ero gia entrata in contatto con l'associazione che oggi presiedo (SEMI PER LA SIDS onlus, ndr). Appena morta Anita, vennia
sapere della loro esistenza e li contattai: avere accanto qualeuno che capiva cosa avevo passato, che condivideva il
proprio dolore, mi aiuté a tirare fuori il mio. Li, non solo trovai qualcuno che testimoniava che si poteva sopravvivere
a un dolore cosi, ma mi diedero sostegno nel gestire la gravidanza di Antonio, suggerendomi esami specifici o
offrendomi aiuto per il monitoraggio domieiliare. Perché un genitore dopo una cosa del genere, rischia di perdere
letteralmente il sonno: so di mamme e papa che non hanno dormito per tutto il primo anno di vita del nuovo piceolo, svegli

accanto alla culla, con la mano sul pancino per sentire se respira..».

Cosa prova un genitore cui succede una cosa del genere?

«Rischi di essere divorato dal senso di colpa: tuo figlio muore nel momento in cui & pill vulnerabile, totalmente affidato alle
tue cure, nelle tue mani. Tu ti senti responsabile completamente. lo non sapevo nulla della SIDS, ai tempi non vi era
Iinformazione di cui disponiamo oggi, quindi ripercorsi ossessivamente tutti gli istanti prima, ¢ poi gli attimi dopo il
ritrovamento del cadavere. E cerchi una spiegazione, un motivo, a una cosa che ti appare del tutto priva di senso. Ma come,
un attimo prima mia figlia ¢’era, respirava, stava bene... E ora, dov’é? Dov’é andata a finire? lo sono stata arrabbiata
per molto tempo: mi chiedevo perché a me, con tutte quelle mamme che non volevano figli, quindi abortivano o
abbandonavano i propri bambini nell'immondizia. Per tanto tempo, ho eonvissuto con un forte senso di ingiustizia».

ARTICOLI PIULETTI

Belén Rodriguez: il dolore di una donna che
pochi hanno capito

DI MARIO MANCA

Brad Pitt, che @ riuscito a recuperare i
rapporti con tutti i figli tranne uno
DI MARZIA NICOLINI
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Eugenie di York: la bellissima (e inedita)
foto di famiglia con il marito e i due figli
DI ANTONELLA ROSSI

Lei un senso ’ha trovato?

&

«Guardi, il parroco che celebro il funerale — anche in quel caso fui fortunata perché Anita, senza battesimo, non avrebbe potuto

ricevere la cerimonia — non si perse via in luoghi comuni e frasi fatte, ma mi disse due cose che mi segnarono dentro: “La vita di

una persona non conta dal punto di vista della durata, ma dell’intensita dei giorni su questa terra. Questa

morte non ha un senso: tocchera a lei darglielo, con la sua vita"».

Si rende conto che ha incontrato tutte persone sul suo cammino, per le quali si & detta “fortunata”... Forse

questi incontri ’hanno aiutata ad accettare prima e meglio 'accaduto e a mettersi a servizio della causa...
«Vero. Conosco genitori che vengono distrutti da un dolore simile, al quale pud aggiungersi anche I'incontro — scontro con

persone insensibili e incompetenti. Ricordate sempre che avete davanti due persone, che stanno cercando di andare

avanti ¢ non & facile: i papa di solito si “nascondono” nel lavoro, elaborano il dolore, cercando di non fare mancare
nulla alla propria famiglia: le mamme, di solito si torturano con il senso di colpa, e in pill magari devono prendere le

pastiglic per far tornarve indictro il latte, se stavano allattando... E un duro colpo».

Lei e suo marito Franco come avete reagito?
«lo e Franco ci siamo uniti ancora di pit, nessuno dei due ha mai incolpato l'altro di nulla, anzi. Siamo sposati da 28 anni

¢ le dird una cosa: quando lo vidi seendere le scale della chiesa con in braccio la bara bianca di nostra figlia, io

ebbi proprio contezza di aver sposato I'uomo giusto».

Come avete gestito la primogenita Maria?

«Ai tempi aveva due anni, era piccina. Non la portammo al funerale, perché era troppo piceola, ma le dicemmo la verita. Nel

tempo, insicme a lei, abbiamo ricordato la sorellina. Con i primogeniti bisogna fare attenzione: specialmente se gelosi del

fratellino o della sorellina, va verificato che non subentri il senso di colpa per la morte prematura o il senso di

pericolo che una simile cosa possa succedere anche a loro»,

ARTICOLIPIULETTI

Belén Rodriguez: il dolore di una donna che

pochi hanno capito

DI MARIO MANCA

Brad Pitt, che @ riuscito a recuperare i
rapporti con tutti i figli tranne uno
L1 MARZIA NICOLINI

Eugenie di York: la bellissima (e inedita)
foto di famiglia con il marito e i due figli
DI ANTOMELLA ROSSI
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Lei, Allegra, crede in Dio o in Qualcosa di piti grande?

«lo s1, Franco no. Non ho mai pensato, pero, che la morte di Anita fosse stata una punizione o una prova divina.
Certo, cid che mi ¢ successo, mi ha spinto a mettermi a servizio: ho dedicato e dedico tutto il mio tempo alla eausa,
affinché non succeda pin a nessun altro».

Allegra, oggi come si sente?

«Il mio nome & stato spesso una condanna, soprattutto per il mio destino; soprattutto quando mi dicevano “Tu tornerai
a essere felice”, io non volevo erederci. E invece, avevano ragione loro. Ora, felice non saprei, perché ¢ cosi effimera la
felicita... Sono serena, ecco. Condividere la mia storia, metterla a servizio di altre persone con Passociazione, mi ha aiutato e mi
aiuta a dare un senso alla mia vita e alla morte di Anita. Per me una vita non finisce, ma si compie, qualunque sia la
sua durata: una vita compiuta é una vita non spesa invano. Quindi, anche quella di Anita lo & stata. Ora ¢
libera lei, e sono libera anch’io».

5 consigli per ridurre il rischio di SIDS

Se le cause della SIDS sono ancora sconosciute, sono ben noti alcuni comportamenti preventivi da adottare nei primi mesi di
vita, fino al compimento del primo anno di eta.

Posizione supina

La posizione pitl idonea per dormire ¢ quella sulla schiena: non fate dormire il vostro bambino a pancia sotto e nemmeno sul
fianco. Fatelo dormire su un materasso rigido, coperto da un lenzuolo con angoli ¢ senza cuscino: non utilizzate altre lenzuola,
coperte, trapunte, paracolpi, peluche o altri oggetti morbidi. Fatelo dormire nella vostra stanza, ma non nel letto con veoi. |
dispositivi di seduta, come seggiolini per auto, passeggini, dondolini, sdraiette, marsupi e imbracature per neonati, sono
seonsigliati per il sonno, cosi come divani e poltrone,

Fate dormine il vesteo bimbo a pancia in su, 1en0 cussins @ nen nel vostr letto

MONKEYRUSINESSIMAGES

Niente fumo

Non fumate (anche svapo e fumo passivo) durante la gravidanza e nemmeno quando il bambino € nato e non tenete il bambino
in ambienti dove si fuma. 11 fumo, compreso lo svapo, aumenta il rischio che i bambini nascano prematuri ¢ sottopeso alla
nascita, entrambi fattori di rischio per la SIDS. Per lo stesso motivo sono da evitare 'uso di marijuana, oppioidi,
droghe e soprattutto di aleol, durante la gravidanza ¢ dopo il parto.

ARTICOLIPIULETTI

Belén Rodriguer: il dolore di una donna che
pochi hanno capito

D1 MARIO MANCA
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Brad Pitt, che & riuscito a recuperare i
rapporti con tutti i figli tranne uno
DI MARZIA NICOLINI

Eugenie di York: la bellissima (e inedita)
foto di famiglia con il marito e i due figli
DI ANTONELLA ROSSI

Non fumate, né durante né doge ka gravdana

Fresco ¢ meglio

Non coprite troppo il neonato ¢ non avvolgetelo stretto nelle coperte. Tenetelo lontano da fonti di calore: la

&

temperatura ambientale ideale per il sonno ¢ di 18-20° C. Se il bambino ha la febbre pud aver bisogno di essere coperto di meno,

mai di pill. Se & necessario coprirlo, 1o strumento pit sicuro € il sacco-nanna.

Non coprite froppo i neanato & non avvalgetelo stretto nelie coperte

ARTMARIE

Allattatelo al seno

11 latte materno ¢ il miglior alimento per un neonato: se possibile, allattate il vostro bambino al seno. L'allattamento al seno

fornisce al neonato un sistema immunitario integrato e i bambini allattati al seno si svegliano piu facilmente dal sonno. E
importante rimanere sveglie durante l'allattamento. Dopo la poppata il bambino deve tornare nel suo lettino.

ARTICOLI PIDLETTI

Belén Rodriguez: il dolore di una donna che

pochi hanno capito
DI MARIO MANCA

Brad Pitt, che & riuscito a recuperare i
rapporti con tutti i figli tranne uno
DI MARZIA NICOLINI

Eugenie di York: la bellissima (e inedita)
foto di famiglia con il marito e i due figli

DI ANTONELLA ROSSI
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1l latte materna o il miglior aimento per un neancto: se pessibile, allatiate il vostro bambine al sena

FAMVELD

L'impiego del succhiotto pud ridurre il rischio di SIDS

Per evitare il rischio di strangolamento, il eciuceio non deve essere mai attaceato ai vestiti del bambino, a peluche o al
collo. E possibile introdurlo dopo il primo mese di vita ad allattamento avviato, senza forzare se il bambino lo rifiuta. Se il
bambino perde il ciuccio, questo non va reintrodotto e non va mai immerso in sostanze edulcoranti. E utile sospenderne 'uso
entro I'anno di vita.

Per ridurre il rischio di SIDS, puo tomare wtile il ciuccio
RAWPIXEL

Altre storie di Panrity Fair che potrebbero interessarti sono:
«Il Rooming-in ospedaliero ¢ essenziale ma deve prevedere un'assistenza individualizzata ed empatica»

Collasso neonatale: che cos'¢ ¢ come si previene il raro evento che colpisce 1 neonato su 10,000

Tutte le notizie di /anity Fair sul mondo della salute e del benessere

» Per restare aggiornati su tutte le novita dal mondo Vanity Fair, iscrivetevi alle nostre newsletter.
» In Italia, 8 adulti su 10 sottovalutano il dolore che provano i bambini

» Ulcera gastrica e ulcera anastomotica: perché il caso di Fedez & diverso

» Secondo uno studio, urlare ai bambini pud essere dannoso quanto un abuso fisico o sessuale

» Narcolessia, come riconoscerla gia in eta infantile

» Military Fitness: come funziona l'allenamento dell'esercito militare italiano

» Fare le scale ¢ pulire, le «alternative» allo sport che allungano la vita

TOPICS SALUTE PREVENIIONE GENITORI BAMBINI SONNO
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VANITY FAIR CONSIGLIA

ATTUALITA
Vicenza, bimba di quattro mesi morta schiacciata mentre dormiva nel lettone

Megan sarebbe stata soffocata invelontaricmente, mentre risposava insieme ai genitori e ol fratelline. Lo segnalano i primi esiti dell’ autopsio effettucta sul corpicine

DI MONICA COVIELLO

SALUTE
Collasso neonatale: che cos'é e come si previene il raro evento che colpisce 1 neonato su 10.000
Un evento raro ma con consaguents spesso drommatiche, che pud colpire | neonati nalla prima settimana di vita. Le indizazioni della Sacietd Italiana di Nesnatslogia per

prevenire | risch

DOl FRANCESCA GASTALDI

SALUTE

Neonali e rischio di soffocamento nel sonno: come prevenire la SIDS e allattare in sicurezza

cronaca riporta 'altenzione sulla sicurerza dol sannc dei necnatl. Ecco guali sono | comportamenti de adottare seconde ganizzarione Mondicle

 la Sindrome delflo morte in culla &

a sanza rischi

D1 ALICE POLITI

SALUTE

Sindrome della morte in culla, cosa sappiamo sulla SIDS e cosa si pud fare per prevenirla

di7r

fenomena dei decessi impr

senza vita nella cullaa Sordio, in‘provincia di Lodi, f one sulla SIDS {acronime di Sudden Infant De

plagabill che hanno per §

DI REDAZIONE BENESSERE

COPRI LE ULTIME NOTIZIE
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Nanna a pancia in su e al fresco, cosi il bebé dorme piu sicuro — Salus, 10/2023
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Nanna a pancia in su e al fresco
Cosi il bebé dorme piu al sicuro

Da evitare |a posizione prona,
I'esposizione al fumo, troppe
coperte, letto condiviso

e ambiente surriscaldato

& pancia in su. mai troppo co-
perti. Quali song le regale per la
nanna sicura dei bebé? Le ha riu-
mite inun opuscolo 'associazio-
ne Semi per la Sids, che sicocu-
pa di sensibilizzare sul rischio di
quella che & conosciuta come
‘morte inculla’, la Sindrome del-
la marte improveisa del lattants
{Sids), evento imprevedibile in
cui uh heonato apparentemen-
te sano, in assenza disegni pre-

monitori, muore  inaspettata-
mente durante il sonno,

| fattori di rischio netiincludeno
il posizionamento prono {a pan-
cia in giu) durante il sonno,
I'esposizicne al fumo di tabae-
oo, I'uso eccessivo di coperte o
cuscind, la condivisione del letta
eun ambiznts di senna sovra-r-
scaldato. Da gui i 5 consigli per
la nanna sicura, cruciali fing al
prima anno d'etd: far dormire il
bebé sulla schiena, non a pan-
cia in git, né sul fianco, su un
materasso rigido, coperto daun
lenzuclo con angoli @ senza cu-
szing. Mignte lenzuola, coperts,
trapunte, paracalpi, peluche o
altri oggetti morbidi.
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Mamma Allegra: “Mia figlia Anita &€ morta in culla. Per molto tempo ho convissuto
con il senso di colpa, ma oggi sono riuscita a perdonarmi — tristemondo.it,
15/10/2023
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Morte in culla: 5 consigli per ridurre il rischio — Oksalute.it, 13/10/2023
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Morte in culla: 5 consigli per ridurre il rischio

La Sindrome della morte improvvisa del lattante & un fenomeno

imprevedibile, ma molti fattori di rischio sono noti e si possono evitare x

con semplici attenzioni Un evento repentino, e quindi imprevedibile, che 17 {
colpisce i neonati mentre si trovano in culla. La Sids, ossia la sindrome f

della morte improvvisa del lattante, & un fenomeno in parte ancora 4
oscuro, di cui non si conoscono esattamente le cause, ma si sono ormai y
individuati dei chiari fattori di rischio. Quindi con attenzioni molto o »'_‘"
semplici si puo ridurre notevolmente I'incidenza di Sids, che comunque

rimane bassa . Il 90% di queste morti improvvise sono legate a pratiche di sonno non sicure, come il bedsharing, che
non vanno incoraggiate. Come riporta il Ministero della Salute, non esistono dati nazionali sull’incidenza del
fenomeno, ma in Italia, in passato, & stata calcolata nell’ordine del 1-1,5% dei nati vivi, attualmente in netto declino
per la maggior attenzione nel mettere a dormire i neonati in posizione supina . Ora é stimabile attorno allo 0,5?,
ovvero 250 nuovi casi all’anno. In occasione della ¢ onferenza internazionale dedicata alla morte in culla e alla morte
perinatale, in corso a Firenze dal 6 all’8 ottobre, e della Settimana della consapevolezza sul lutto perinatale, al via il 7
ottobre, I"associazione SEMI per la Sids , onlus che in Italia riunisce i genitori che hanno perso i propri bimbi a causa
della morte in culla, mette a disposizione di tutte le famiglie dei consigli e un test di autovalutazione per ricordare le
regole fondamentali della nanna sicura. Morte in culla: fattori di rischio | fattori di rischio noti includono:
posizionamento prono durante il sonno; esposizione al fumo di tabacco (prenatale e postnatale); I'uso eccessivo di
coperte o cuscini; la condivisione del letto; un ambiente di sonno sovra-riscaldato. Cause della morte in culla Studi
neurologici hanno rivelato anomalie nelle strutture cerebrali coinvolte nel controllo della respirazione e del risveglio
nei neonati affetti da Sids. Le ricerche attuali si concentrano sulla comprensione dei disturbi del sonno , delle
alterazioni genetiche e della regolazione autonoma della temperatura, del respiro e del risveglio che potrebbero
contribuire alla suscettibilita. Come ha spiegato alla conferenza il pediatra Raffaele Piumelli : L'ipotesi piu accreditata
per spiegare la Sids resta quella del triplice rischio, ovvero la concomitanza di: eta critica (il primo anno di vita, con
una finestra di maggior rischio tra i 2 e i 4 mesi); fattori di rischio epidemiologico e ambientale (posizione prona, bed
sharing, etc.); una vulnerabilita biologica , legata ad alterazioni a carico delle strutture troncoencefaliche implicate nel
controllo del cuore e del respiro. «Negli anni», continua, «sono emerse nuove evidenze scientifiche che identificano in
alcune variazioni nel metabolismo di neurotrasmettitori quali la serotonina, la dopamina o |’orexina dei tratti che
aumentano il rischio Sids. Ma va ricordato che, anche se ci piacerebbe trovare il colpevole, non esistono ad oggi
marcatori in grado di predirla ». Falsi miti Condivisione del lettone Tra condividere la camera e condividere il lettone (il
cosiddetto bed sharing) c’e una grande differenza in fatto di sicurezza. Il lettone ha cuscini morbidi, lenzuola e coperte
che si possono spostare mentre si dorme e in cui il bambino puo rimanere impigliato o schiacciato, rischiando il
soffocamento . Anche se piccolissimi, i bebé si muovono e possono scivolare negli spazi tra il materasso e la struttura
del letto, o ritrovarsi a pancia in giu. Finché non si stabilisce un ritmo di sonno e poppate, i neogenitori risentono
inoltre di una forte stanchezza. Quando si appisolano spesso entrano in un sonno profondo, diventando meno
risvegliabili. Una situazione che, di nuovo, puo essere pericolosa se nel letto o sul divano con loro c’e un bambino di
pochi mesi. Condividere la camera, ma non il letto € il sistema piu sicuro per proteggere i neonati dalla Sids e da altre
morti infantili legate al sonno. Periodo di rischio Si crede che la Sids colpisca i neonati di poche settimane. Tanto che ¢
‘e chi consiglia di lasciare la posizione supina e di far dormire il bebé sul fianco gia dai tre mesi di vita. Altre volte,
invece, I’errore € pensare che il potenziale letale si riduca dal sesto mese in poi. Entrambe queste informazioni sono
errate e pericolose. Abbassare la guardia al terzo mese significa esporre il bambino al periodo di maggiore incidenza
della Sids, che & proprio tra i due e i quattro mesi di vita . Piu in generale, pero, puo verificarsi per tutto il primo anno
di vita . Il cuscino anti-soffoco Il cuscino anti-soffoco non esiste . Anche se traspirante, anche se in memory foam, il
cuscino non va mai utilizzato nel primo anno di vita. Nemmeno i cuscini anti-reflusso, né quelli per i bimbi che hanno
la "testa piatta". Il problema della testa piatta non puo diventare pill importante della prevenzione della Sids , tanto da
sacrificare la posizione a pancia in su. E un problema temporaneo a cui si pud tranquillamente ovviare mettendo il
bebé a pancia in giu durante il giorno. Durante I’ora del pancino, in cui il piccolo da sveglio puo esercitare i muscoli di
testa, collo e braccia. Stesso discorso per il reflusso. Per evitarlo bastano semplici accorgimenti: pasti piccoli e
frequenti, soste durante la poppata per il ruttino, posizione verticale sia durante che dopo il pasto. Il rigurgito non puo
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soffocare il bambino quando & coricato sulla schiena : in questa posizione |’esofago & sopra la trachea e quindi risulta
piu facile che eventuali rigurgiti possano entrare ed essere aspirati. 5 consigli per ridurre il rischio di morte in culla
Posizione supina La posizione piu idonea per dormire € quella sulla schiena ;: non fate dormire il vostro bambino a
pancia sotto e nemmeno sul fianco . Utilizzate un materasso rigido , coperto da un lenzuolo con angoli e senza
cuscino. Non utilizzate altre lenzuola, coperte, trapunte, paracolpi, peluche o altri oggetti morbidi. Tenetelo nella
vostra stanza ma, non nel letto con voi. | dispositivi di seduta, come seggiolini per auto, passeggini, dondolini,
sdraiette, marsupi e imbracature per neonati, sono sconsigliati per il sonno, cosi come divani e poltrone. Niente fumo
Non fumate (anche svapo e fumo passivo), né durante la gravidanza, né quando il bambino & nato. E non tenete il
bimbo in ambienti dove si fuma. Aumenta il rischio che i bambini nascano prematuri e sottopeso alla nascita,
entrambi fattori di rischio per la Sids . Temperatura fresca Non coprite troppo il neonato e non avvolgetelo stretto
nelle coperte. Tenetelo lontano da fonti di calore: la temperatura ambientale ideale per il sonno & di 18-20° C. Se il
bambino ha la febbre puo aver bisogno di essere coperto di meno, mai di piu. Se & necessario coprirlo, lo strumento
pill sicuro & il sacco-nanna. Allattamento al seno L allattamento al seno fornisce al neonato un sistema immunitario
integrato e i bambini allattati al seno si svegliano pit facilmente dal sonno. Uso del succhiotto Per evitare il rischio di
strangolamento, il ciuccio non deve essere mai attaccato ai vestiti del bambino, a peluche o al collo. E possibile
introdurlo dopo il primo mese di vita ad allattamento avviato, senza forzare se il bimbo lo rifiuta. E utile sospenderne |
‘uso entro I"anno di vita.

rfé L'ECO DELLA STAMPA'
SIDS: siti web LEADER IN MEDIA INTELLIGENCE

059511

non riproducibile.

ad uso esclusivo del destinatario,

stampa

Ritaglio

31



Morte in culla e perinatale — ilpediatranews.it, 12/10/2023

12-10-2023

———, ILPEDIATRANEWS.IT /ffé
Foglio 1 / 2

| www.ecostampaiit |

Home

iPediatra

ATTUALITA  LETTERATURA INTERNAZIONALE  ARTICOLI SCIENTIFICI EDITORIALI

LLE AZIENDE CORSI Q

lita

Morte in culla e perinatale

Valeria Confalonieri 12 Ottobre 2023 ®3 -0

Studiosi di tutto il mondo si sono riuniti per confrontarsi sui temi della natimortalita, dalla

ricerca sulle cause alle pratiche per la prevenzione

Natimortalita, morte neonatale, sindrome della morte improvvisa del lattante (SIDS) e morte
improvvisa inaspettata nell'infanzia (SUDI). Firenze ha ospitato la conferenza internazionale
(6-8 ottobre) dedicata alla morte in culla e alla morte perinatale dell'/SPID - International
Society for the study and prevention of Perinatal and Infant Death, dove i temi sono stati n.5 - Ottobre n.4-Settembre  n.3- Giugno 2023
affrontati e discussi da studiosi di tutto il mondo, accolti dall'/Associazione Semi per la SIDS 203 203
onlus e dalla Fondazione Meyer. Edico

Obiettivo della conferenza era condividere le strategie per affrontare efficacemente i gravi M—
problemi della morte in utero, della morte neonatale, della SIDS e della SUDI nei Paesi ad

alto, medio e basso reddito, mettendo a sistema sia la ricerca innovativa sulle cause sia le

pratiche piu sicure sul versante della prevenzione. Un incontro che vede rappresentati i
principali Paesi europei e d'oltreoceano (Stati Uniti, Australia, Nuova Zelanda, Centro e Sud
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America). suddivisi in operatori sanitari del settore pediatrico e famiglie

"Lipotesi pit accreditata per spiegare la SIDS resta quelia del «triplice rischio», ovvero la
concomitanza di eta critica (il primao anno di vita, con una finestra di maggior rischic traiz e
4 mesi), fattori di rischio epidemiologico e ambientale (posizione prona, bed sharing,
ecceteral e una vulnerabilita biologica, legata ad alterazioni a carico delle strutture
troncoencefaliche implicate nel controllo del cucre e del respire’, ha raccantato Raffaele
Piumelli, pediatra e co-presidente della conferenza "Sono emerse negli anni nuove
evidenze sdentifiche che identificano in alcune variazioni nel metabolismo di
neurotrasmettitori quali la serctonina, la dopamina o l'orexina dei tratti che aumentano il
rischio SIBS ma dobbiamo ricordare che, anche se ci piacerebbe trovare ‘il colpevole' per la
SIDS. non esistono ad oggi marcatori in grado di predirla Piuttosto, ancora molto puo essere
fatto per la prevenzione: it 90% di gueste morti improwvvise sono legate a pratiche di sonno
non sicure, come il bed sharnng, che non vanno incoraggiate”

La Cenferenza si e svolta alle soglie della Settimana della Consapevolezza sul lutto
perinatale (Baby Loss Awareness Weeld, dal g al 16 ottobre. evento annuale per
aumentare la consapevolezza e la comprensione delle esperienze di chi ha subito la perdita
di un bimbo in gravidanza o poco dopo la nascita.
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Ancora in stallo il protocollo diagnostico per la Sindrome della morte improvvisa del
lattante — quotidianosanita.it, 11/10/2023
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Ancora in stallo il protocollo diagnostico per la
Sindrome della morte improvvisa del lattante

di Gaetano Bulfamante

11 OTT - Gentile Direttore,

I'ltalia ha ospitato quest'anno, grazie alla onlus Semi per la SIDS e alla fondazione Meyer, la prima
conferenza post pandemica della Societa Internazionale per lo Studio e la Prevenzione della Morte Perinatale
e Infantile (ISPID). Un’occasione rilevante per riportare |'attenzione del dibattito pubblico sulle circa 250
famiglie colpite ogni anno nel nostro Paese da questo terribile lutto, scrivo “circa” perché ancora oggi manca
un registro nazionale di queste morti.

Nel lontano febbraio del 2006 il Parlamento italiano approvo un disegno di legge specifico sulla SIDS (legge
31 del 02/02/2006) con I'obiettivo di dare una spinta alla realizzazione di un progetto omnicomprensivo
nazionale che promuovesse le misure per la riduzione del rischio SIDS e fornisse adeguata assistenza e
supporto psicologico alle famiglie colpite.

Il 7 ottobre 2014, il Ministero della Salute aveva approvato con decreto i Protocolli diagnostici nei casi della
morte improvvisa infantile e della morte inaspettata del feto (GU Serie Generale n. 272 del 22-11-2014 —
Suppl. Ordinario n. 89), rinviando pero alla Conferenza Stato-Regioni I'approvazione del Protocollo operativo
sul territorio che il Gruppo di Lavoro, incaricato dal Ministero, aveva proposto.

Quest'ultima parte del lavoro del G.d.L del Ministero era fondamentale per dare operativita al Protocollo
diagnostico, in quanto definiva il supporto organizzativo che disciplina I'individuazione delle strutture presso le
quali effettuare il riscontro diagnostico, il ruolo dei servizi di emergenza - pronto soccorso e 118 — e quello
dell'anatomopatologo e del medico legale (definizione del loro profilo di competenza, organizzazione
operativa sul territorio, presa in carico delle relative spese), oltre che dei rapporti operativi tra Magistratura e
Servizio Sanitario. Questo Protocollo operativo, indispensabile per dare attuazione ai due Protocolli
diagnostici approvati, discusso ripetutamente in Commissione Salute, non & mai stato approvato, poiché non
si € mai raggiunta I'unanimita tra le Regioni.

Il risultato di tale stallo & che da quasi 9 anni sul territorio nazionale, con la sola eccezione delle Regioni
Liguria e Toscana che hanno organizzato un modus operandi coerente con le indicazioni dei sopraddetti
Protocolli, vediamo comportamenti gravemente disomogenei e, quasi sempre, nemmeno aderenti a quanto
gia definito sulla Gazzetta Ufficiale della Repubblica Italiana.

Il completamento dell'iter di approvazione e attuazione dei Protocolli per la Sindrome della Morte Improvvisa
del Lattante e della morte inaspettata del feto & importante per diverse ragioni: aiuterebbe a garantire
procedure diagnostiche uniformi in tutto il Paese, riducendo il rischio di errori o interpretazioni discordanti, ma
soprattutto garantirebbe che una famiglia colpita dal dramma di una morte perinatale o in culla potesse
ricevere fin da subito un supporto adeguato e strutturato. Da una diagnosi standardizzata di SIDS deriverebbe
anche una raccolta di dati epidemiologici affidabili, coerenti € comparabili tra le diverse aree territoriali e nei



Il completamento dell’iter di approvazione e attuazione dei Protocolli per la Sindrome della Morte Improvvisa
del Lattante e della morte inaspettata del feto & importante per diverse ragioni: aiuterebbe a garantire
procedure diagnostiche uniformi in tutto il Paese, riducendo il rischio di errori o interpretazioni discordanti, ma
soprattutto garantirebbe che una famiglia colpita dal dramma di una morte perinatale o in culla potesse
ricevere fin da subito un supporto adeguato e strutturato. Da una diagnosi standardizzata di SIDS deriverebbe
anche una raccolta di dati epidemiologici affidabili, coerenti e comparabili tra le diverse aree territoriali e nei
diversi anni. Questo rappresenterebbe un patrimonio essenziale per identificare tendenze, valutare l'efficacia
delle misure preventive, condurre ricerche scientifiche e avviare in maniera organica in tutta Italia iniziative
formative per genitori e operatori, utili a diffondere ancora di pit le buone pratiche per il posizionamento sicuro
dei neonati durante il sonno e a ridurre i fattori di rischio noti.

Professor Gaetano Bulfamante,

| Medico anatomopatologo Universita degli Studi di Milano
| Membro del Gruppo di Lavoro del Ministero della Salute

| per redazione Protocolli diagnostici e operativi nei casi di
| _morte improvvisa infantile e della morte inaspettata del

| feto
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® | ‘appello per una nanna sicura

B | ¢ tre cause della morte in culla e le ultime
scoperte

® | cinque consigh del pediatra per prevenire la
morte in culla: la posizione corretta

Morte in culla: niente fumo

Il riposo in un ambiente fresco
L'importanza dell'allattamento al seno
Il ciuccio: quando e come

Non fare bed-sharing

Attenzione alla stanchezza der genitor
L'eta di rischio della morte in culla

Non esiste un cuscino anti-soffoco

Nel primo anno di vita la morte in culla colpisce 250 bambini in
Italia. Quali sono le cause? E cosa fare per poter prevenire? Ecco 1
falsi miti, dal cuscino antisoffoco al dormire sul fianco, con |
consigh dell'esperto pediatra, in occasione della Giornata
mondiale del lutto perinatale del 15 ottobre

Ogni anno in Italia 250 bambini muoiono in culla, a causa della
SIDS, la Sindrome della Morte Improvvisa del Lattante. In genere
colpisce | neonati nel loro primo anno di vita. E un fenomeno
ancora non del tutto noto, nonostante sia studiato da ann.
Purtroppo non esiste un «colpevole per la SIDS, anche se
piacerebbe trovarlo, ma non c1 sono marcatori in grado di
predirla. E pero possibile prevenire la morte in culla», spiega
Raffaele Piumell, pediatra e co-presidente della Conferenza
internazionale ISPID, International Society for the study and
prevention of Perinatal and Infant Death. Un appuntamento
importante, dedicato alla morte in culla, appena conclusasi a
Firenze e promosso da Sem per la SIDS e Fondazione Meyer.

LEADER IN MEDIA INTELLIGENCE

SIDS: siti web

/fé L'ECO DELLA STAMPA'

059511

non riproducibile.

ad uso esclusivo del destinatario,

stampa

Ritaglio



Fogio 3/7 DDER

10-10-2023 fr"
WSEMI I’LR{V.'\MSEDE‘ Pagina e
: AL
Vo costorpit |

L'appello per una nanna sicura

Proprio nel capoluogo toscano, infatt, e stato illuminato un luogo
simbolo della tutela dell'infanzia come Ospedale degl Innocents,
per sensibilizzare su un rischio che puo essere ridotto con la
prevenzione. «Nel 90% dei casi, infatts, le cause della morte in
culla sono legate a pratiche di sonno non sicure, come 1l
bedsharing, che non vanno incoraggiate». «Siamo impegnati nel
diffondere la conoscenza delle pratiche per la nanna sicura e
l'accesso agli strumenti di prevenzione piu adeguati a tutte le
famiglie, indipendentemente dal reddito, dalla scolarizzazione e
dal Paese di provenienza» ha spiegato Allegra Bonom, presidente
di SEMI PER LA SIDS, che riunisce 1 genitori italiani che hanno
perso 1 loro bambini in culla, insieme a sostenitori e operatori
sanitars.

Le tre cause della morte in culla e le
ultime scoperte

Gl esperti parlano di «triplice rischio», cioe la concomitanza di tre
fattori: «l'eta critica (il primo anno di vita, con una finestra di
maggior rischio tra 12 e 1 4 mesi), fattor: di rischio
epidemiologico e ambientale (posizione prona, bed sharing) e
una vulnerabilita biologica», come spiega Piumelli. In
quest'ultimo caso s tratta di alterazioni nel controllo del cuore e
del respiro. «Sono emerse negli anni nuove evidenze scientifiche
che identificano in alcune variazioni nel metabolismo di
neurotrasmettitori quali la serotoning, la dopamina o l'orexina
dei tratti che aumentano il rischio SIDS», chianisce il pediatra,
pur ammettendo che al momento mancano indicazions esatte su
quali siano 1 parametri in grado di indicare un maggior rischio.
Fare prevenzione, pero, e possibile.

VEDI ANCHE

20 nomi femminih vintage (ma
ancora bellissimi)

| cinque consigh del pediatra per
prevenire la morte in culla: la
posizione corretta

% gecoperasTaves

SIDS: siti web

059511

non riproducibile.

esclusivo del destinatario,

stampa ad uso

Ritaglio



WSEMI I’LRE.'\“?LDE' Pagina

10-10-2023

Foglo 417 ODERNA ey

&

Il primo consiglio e di ricorrere alla posizione supina per la nanna
perche e «piu idonea per dormire: non fate dormire il vostro
bambino a pancia in giu e nemmeno sul fianco, ma sulla schiena»,
esorta il pediatra. «Fatelo dormire su un materasso rigido,
coperto da un lenzuoclo con angoli e senza cuscino - prosegue
I'esperto - Non utilizzate altre lenzuola, coperte, trapunte,
paracolp, peluche o altri oggetti morbidi. Fatelo dormire nella
vostra stanza, ma non nel letto con voi. Attenzione, infine, a far
dormire Il bimbo sempre in un lettino: «| dispositivi di seduta,
come seggiolini per auto, passeggini, dondolin, sdraiette,
marsupi ¢ imbracature per neonati, sono sconsighati per 1l
sSONNo, cosli come dlvunl e polh’on?”, anhe per via de"o posizione
che assumono 1 bambini, che non e quella corretta, distesa.

YEDI ANCHE
21 nomi maschili particola...

Morte in culla: niente fumo

«Non fumate (anche svapo e fumo passivo) durante la
gravidanza, ne quando il bambino e nato e non tenete 1l
piccolo in ambient: dove si fuma. Il fumo, compreso lo svapo,
aumenta il rischio che | bambini nascano prematuri e sottopeso
alla nascita, entramb fattor di rischio per la SIDS. Per lo stesso
motivo sono da evitare l'uso di marijuana, oppioidi, droghe e
soprattutto di alcol, durante la gravidanza e dopo il parto».
«Purtroppo vediamo ancora tante donne fumare perche 1l fumo
attrae e sicuramente e molto piu difficile smettere che non
cambiare la posizione al proprio bambino. Questo nonostante
gl inviti @ non fumare si moltiplichino e valgano anche come
prevenzione per numerose altre patologie. Credo che occorra
lavorare molto nel sensibilizzare le ragazze e 1 ragazzm spiega il
pediatra.

Il riposo in un ambiente fresco

SIDS: siti web
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«Non coprite troppo il neonato e non avvolgetelo stretto nelle
coperte - spiega ancora Piumell - Tenetelo lontano da fonti di
calore: la temperatura ambientale 1deale per il sonno e di 18-
20° C. Se 1l bambino ha la febbre puo aver bisogno di essere
coperto di meno, mai di piu. Se e necessario coprirlo, lo strumento
piu sicuro e 1l sacco-nanna». «D'altro canto arieggiare gl ambient:
e altrettanto importante, altriment si rischia che 1l neonato, gia
magari troppo coperto, respiri l'aria stessa che emette. Di fatto e
come se respirasse un'aria non buona, che puo aumentare 1 rischi»,
dice l'esperto.

L'importanza dell’allattamento al
seno

Un altro consiglio riguarda l'allattamento al seno, che e sempre
da preferire, quando possibile: «Fornisce al neonato un sistema
immunitario integrato e 1 bambini allattati al seno si1 svegliano piu
facilmente dal sonno. E importante rimanere svegle durante
l'allattamento e dopo la poppata il bambino deve tornare nel
suo lethino», sottolinea ancora l'esperto.

Il ciuccio: quando e come

Attenzione anche al ricorso al succhiotto: «ll ciuccio non deve
essere mai attaccato ai vestiti del bambino, a peluche o al collo
per evitare il rischio di strangolamento. E possibile introdurlo dopo
il primo mese di vita ad allattamento avviato, senza forzare se il
bambino lo nfiuta. Se il bambino lo perde, pero, questo non
andrebbe reintrodotto (e neppure immerso in sostanze
edulcoranti), per evitare futuri problemi alla dentizione - spiega
Piumelli - In ogni caso e utile sospenderne l'uso entro I'anno di
vita»,

Non fare bed-sharing

&
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Una delle pratiche piu diffuse e il bed-sharing, cioe condividere il
letto con il neonato, sia perche e piacevole dormire con il proprio
bambino per prolungare la vicinanza anche fisica con il piccolo,
sia per question! pratiche, per esempio evitare di alzarsi se si
sveglia di notte. Ma questo puo comportare dei seri rnische: «Tra
condividere la camera e condividere il lettone c’e una grande
differenza in fatto di sicurezza. Il lettone ha cuscini morbids,
lenzuola e coperte che si1 possono spostare mentre si dorme e
in cur il bambino puo rimanere impighato o schiacciato,
nischiando 1l soffocamento - chiarisce Piumelli - Anche se
piccolissimi, inoltre, 1 bebe si muovono e possono scivolare negl
spazi tra il materasso e la struttura del letto, o ntrovarsi @ pancia
n glu»A

Attenzione alla stanchezza dei
genitori

Proprio la stanchezza dei genitori puo contribuire ad “abbassare
la guardia™ «Finche non si stabilisce un ritmo di sonno e poppate,
1 neogenitor: risentono di una forte stanchezza: quando si
appisolano spesso entrano in un sonno profondo, da cui e
difficile svegliarsi. Una situazione che, di nuovo, puo essere
pericolosa se nel letto o sul divano con loro c'e un bambino di
pochi mesi. Il bed-sharing non e l'unico mezzo efficace per creare
un rapporto di vicinanza fra madre e bambino o fra genitori e
bambino», esorta l'esperto.

L’eta di rischio della morte in culla

Un altro falso mito e la credenza che la morte in culla sia un
rischio solo nelle prime settimane di vita del neonato, «tanto che
c'e chi consigha di lasciare la posizione supina e di far dormire il
bebe sul fianco gia dai 3 mesi di vita - osserva Il pediatra - Altre
volte, invece, l'errore e pensare che il potenziale letale si riduca dal
sesto mese in pol. Entrambe queste informazioni sono errate e
pericolose: abbassare la guardia al terzo mese significa esporre il
bambino al periodo di maggiore incidenza della SIDS che e
proprio tra 1 2 a1 4 mesi di vita. Questo "picco’, tuttavia, non
deve neppure far pensare che passata la boa del sesto mese il
pericolo scompaia: la SIDS puo verificarsi per tutto il primo anno
di vitax.

Non esiste un cuscino anti-soffoco
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Infine, il pediatra chiansce: «ll cuscino anti-soffoco e un nonsenso:
anche se traspirante, anche se in memory foam, il cuscino non va
utihizzato nel primo anno di vita. Nemmeno 1 cuscini "anti-reflusso”
ne quelli per 1 bimbi che hanno la “testa piatta’. Il problema della
testa piatta non puo diventare piu importante della
prevenzione della SIDS, tanto da sacrificare la posizione a
pancia in su. E un problema temporaneo a cui si puo
tranquillamente ovviare mettendo il bebe a pancia in giu durante
il giorno, nel cosiddetto tummy time, 'ora del pancino, in cur il
piccolo da sveglio puo esercitare 1 muscoli di testa, collo e braccia
- consigha Piumini - Quanto al reflusso puo essere evitato con
semplict accorgimenti: pasti piccoli e frequenti, soste durante la
poppata per il ruttino, posizione verticale sia durante che dopo 1l
pasto. Ricordo, infine, che I'esofago e sopra la trachea e quindi
risulta piu facile che eventuali rigurgiti possano entrare ed essere
aspirati. Un altro motivo per coricare 1 piccoli sulla schiena».

Vedi anche
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Morte in culla e morte perinatale — mohre.it, 07/10/2023
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Morte in culla e morte prenatale
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Si apre simbolicamente alle ore 20 del 7 ottobre, con I'llluminazione dell’Ospedale degli Innocenti,
la Settl diale della C I i

sul Lutto Firenze & infatti la citta che

ospita la alla morte In culla e alla morte

perlinatale dell'ISPID - International Society for the study and prevention of Perinatal and Infant Death.

A fare gli onori di casa I'Associazione “SEMI PER LA SIDS”, onlus che in Italia riunisce i genitori che
hanno perso i propri bimbi a causa della cosiddetta “morte in culla”, e |a Fondazione Meyer, che

supporta le attivita di comunicazione e raccolta fondi per I'Ospedale Pediatrico Meyer di Firenze.

Dal 6 all’8 ottobre 2023 la conferenza ISPID affrontera, con il supporto dei maggiori studiosi di tutto il
mondo, le questioni di natimortalita, morte neonatale, sindrome della morte improvvisa del lattante
(SIDS) e morte improvvisa inaspettata nell'infanzia (SUDI). L'obiettivo & condividere le strategie per
affrontare efficacemente i gravi problemi della morte in utero, della morte neonatale, della SIDS e
della SUDI nei paesi ad alto, medio e basso reddito, mettendo a sistema sia la ricerca piti innovativa
sulle loro cause sia le pratiche piu sicure per la prevenzione. Il programma include sessioni plenarie e
parallele che forniranno opportunita di discussione, apprendimento condiviso e trasferimento di

conoscenze da parte di esperti del settore, inclusi genitori e amministratori pubblici.
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*Firenze 2023 & un appuntamento particolarmente rilevante per tutti noi poiche sara la prima conferenza in

P dopola onfrontarci sulle cause delfe morti improvvise

nell infanzia, L'ipotesl pit accreditata per splegare la SIDS resta quelia del «triplice rischlos, ovvero la

concomitanze di etd critica (il primo anno di vita, con unafinestre di maggior rischio tra i 2 €14 mesi), fattori
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controllode! cuore e def respiro. Sono emerse negli anni nuove evidenze scientifiche che identificano in alcurie
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le (posizione prona, bed sharing, etc. ofr, scheda aliegata) e
i a carico delle strutture troncoencefaliche implicate nel

variazioni nei metabolismo di neuratrasmettitori quali la serotenine, la dopaming o 'orexina dei trott che
aumentano if rischio SIDS ma dobbiamo ricordare che, anche se i piacerebbe trovare “if colpevole” per la 5IDS,
non esistono ad 0ggi marcator in grade di prediria. Piuttosto, ancora molte pub essere fatto per la prevenzione: Hl

90% dl queste morti imp: i legate a pratiche di shcure, come Il bedsharing. che non
vanno incoroggiate. - spiega Ratfaele Plumelll, pediatra e 1d dell: e
*1 genitori sono al centro del lavore di 1SPID: i it Le per g cheicontenutidella

conferenza sianc rilevanti per ie famiglie e perché tutti i partecipanti - spesso colpiti dal treuma del kitto
peri - trovino
commemorare fa perdita def riosted bambini e insieme all Associazione ClaoLapo diamo Il via alla Baby Loss
Awareness Week iluminando un luego simbolo della tuteia dell Infanzla come I'Ospedale degll

), ma slamo | ati nel diffondere k delle pratiche per la nanna
sleura e 'accesso agli strumenti di prevenzione pitl adeguat] a tutte le famiglie, indipendentemente dal reddito,
dalla sc . - spiega Allegra Bonoml, presidente di SEMI PER LA
SIDS.

accoglienteedi supporto. Abbi previste un ? g itario per

zione e daf Poese di

La partecipazione alla conferenza ISPID di Firenze 2023 & da tutto il mondo: sono rappresentatii
principali paesi europei nonché d'oltrecceano come Stati Uniti, Australia, Nuova Zelanda, Centroe
Sud America per circa 400 partecipanti, suddivisi in operatori sanitari del settore pediatrico e
famiglie.

[ infanzia S fattord di rischic, Infanzia, lutto perinatale, morte In culla, news, pediatria
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h
(Adnkronos) - Eral'11 dicembre 1998, meno di 15 giorni a Natale. Una mamma tiene in o
braccio la sua bimba dopo averla allattata. E’ tarda sera. Per non svegliarla la mette %‘
delicatamente nella culla a pancia in giti, senza girarla. “D'istinto le mie figlie le avevo &

sempre messe a pancia in su, ma quella notte no”, racconta oggi Allegra all’Adnkronos
Salute. “Verso mezzanotte mi sveglio. Di solito c'era la poppata notturna e la piccola non
I'aveva ancora reclamata. Vado a controllare. Era Ii, come un bambolotto, molle e
abbandonata. Per fortuna c’era mio marito a casa. Lavorava molto all'estero, ai tempi.
Abbiamo tentato di rianimarla, lui aveva fatto un corso di primo soccorso, ma si € reso
conto subito che non c’era niente da fare. La mia Anita non c’era piu”. Inizia cosi il percorso

doloroso di Allegra Bonomi, una mamma che si e dovuta confrontare con la morte

059511

inaspettata della sua bambina.
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pa el Treviso), riportano I media locali. Il piccolo & stato anche rianimato e
asferito d'urgen pedale, mal ndizioni erano critiche e non ce 'ha fatta
1 arre ) ) Le Irann tate, Apy | i prima
0 di 11 mesi era stato trovato senza vita nella
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ora tornando indietro con la mente. Quello S(

dden Infant Death Syndrome. La morte in culla le ha portat

ra oggl. e ormai da anni, « e che le famiglie come la sua possanc

were accesso allo stesso supporta e agli stessi protocolli da Nord a Sud.
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E un tema di cui sioccupa da presidente dell' associazione che riunisce e sostiene |

genitori che hanno vissuto questa esperienza: Semi per la Sids, realta fondata piti di 30
annifada un papa, il diplomatico Pietro Sebastiani, che aveva perso anche lui cosi sua figlia
nel 1991. L assaciazione proprio in questi giorni fa gli onoridi casaa Firenze, in
collaborazione con la Fondazione Meyer, alla Conferenza internazionale declicata alla
morte in culla e alla morte perinatale dell'lspid {International Seciety for the study and
prevention of Perinatal and Infant Death), e da il via alla Baby Loss Awareniess Week,
settimana della consapevolezza sul lutto perinatale, illuminando simbolicamente

l'ospedale degli Innocenti,

Difficile trovare le parole per ripercorrere momenti cosiz "Per me fu una doccia fredda
dice Allegra - La bambina aveva 42 giorni. Sono arrivatiisoccorritoridel 118 a casa,
hanno tentato anche loro di rianimarla, ma poi hanno potuto sclo constatare che era
deceduta. Dopo di lare anche i carabinieri, che il 118 deve allertare, Oramaisi eranc fatte
le 3del mattino. | due militar], due bravi ragazzi, hanno capito subito. Quella sera ho
parfatoanche con il magistrato, che ha aperta e chiuso subito la nostrapratica, E poic'é
stato da decidere per |'autapsia. Per fortuna noi abbiama deciso difarla. Dico per fortuna

perché & impor tante pol, anche per 'elaborazione del lutto’,

Oggiche di anni ne sono passati 25, da quell'l1 dicembre, Allegra sa cosa dire a una
namma che sitrova a vivere lo stessa incubo. “Le direiradesso @ come se fassi in mezzo
alle macerie diun terremoto, tutto intorno a te é distrutto. Ma tidevi alzare e cominciare 4

camminare. Camminerai e cadrai. Tialzerai, camminerai e cadrai, finché a un certo punto

Inizierai anche a correre, Perché ce la sifa, anche se con fatica, si sopravvive anche a

questi grandi dolori’, Ma & impor tante avere una rete disostegne, soltolinea Allegra, “e al

S
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momentoin Italia manca un'uniformita a livello nazionale. Abbiamo Regioni virtuose che
hanno creato protocolli specifici e hanno gia sistematizzato e arganizzato all‘interno del

percorso di queste famiglie unservizio di supporto che deve pyoseguire anche dopo,

quando per esempio nasce un altro bambino, C'é infatti anche il tema del fratelling

successivo, che deve essere monitorata e contrallato”.

Allegra per esempio ha avuto un altro figlio, dopo Anita; "Eroin contatto con deicentridi
riferimenlo specializzali che mi hanno date un menitor domiciliare per controllare i
parametri car diorespiratori del bimbo, la saturazione. Cose che mihanno consentito di
pensare che lui stesse bene e anche di dormire la notte”. Riguarde alle Sids, un punto
fermo su cui la presidente dell associazione mette I'accento é quello dell autopsia:
Purtroppo spesso i genitori non vogliono, rsanitarili assecondano e poi rimangono
domande senza risposta che diventano pesanti nel tempo. Per nai l'esito fu Sids, Vengono
definite morti bianche, una diagnosi per esdusione perché non '@ niente dal punto divista

medico-legale @ anatomopatologico”.

All'epoca Allegra aveva gia una figlia pit grande e nessuno le aveva parlato di regole per la
nanna sicura, né del rischio Sids. "Nei corsi pre-parto glissavano sull'argomento, di cui

perd negli Usa gia si parlava nel 1994", riflette. Oggi conosce bene il valore della

sensibilizzazione. "Bisogna fare campagne a livella nazionale - esorta - 1 media devono
farelaloro parte. E bisogna considerare anche la popolazione straniera. Abbiamo fatto
opuscoli inaltre 8 lingue perché gli operatori abbiano del materiale anche per queste
famiglie. £ poi civuole una volonta a livelle nazionale per diffondere in maniera capillare
regole ormai assodate’, che l'associazione ha messo insieme anche in un site web
nannasicura.it). "Dave si sono fatte campagne, i €asi si sona ridotti piti della meta”,

assiura

Come si pud uscire da un dramma simile? Per Allegra una chiave € stata 'la condivisione -
racconta - Un esperto mi ha indirizzato all'unica associazione che allora esisteva in [tahia
su questitemi. Per me e mio marito & stato un po' il viaggio della speranza, disperati come
eravamo, increduli, affaticati da tutto, dal dispiacere, dalla gestione della fighia pid grande
che aveva 2 anni, dai rapporti con le persone, che non sanno come consolartie avolte ti
evitano’, Allegra conosce cosi Ada Macchiaring, all epoca presidente dell associazione, che
aveva perso anche lei suo figlio Giovanni qualche anno prima, "Mi sono trovata di fronte
una donna bella, Si capiva che era sopravvissuta. £ allora misona detta: se ce I'ha fattalei

posso farcela anche o',

Pai, continua, “uno cerca a modo proprio di trovare delle strategie, Per la mia esperienza
aiuta incontrare altri genitori che hanno passato o stanno passando la stessa esperienza,

Perché in quei momentiuno pensa di essere impazzito, di fare case strane, in realta sono

cose che abbiamo fatto tutti: darsi delle colpe, ripercorrere in modo ossessiva tutti i giorni
ele ore prima del decesso, operare forme di rimozione come buttarsisul lavore, non

parlare defl'argomento. Anche una psicol erapia mirala, con professionisti for mati, a mio

awisa e mollo utile, soprattutto nelle prime fasi”, E poi, conclude, “serve cercare didare
un senso a quelloche succede, lo il minsenso |'he trovato nel dire che non voglio che
accada anessun altro, mai pitr”. E oggi si dedica a questo, con il consiglio direttivo

dell'associaziene e 1 genitori 'che sona tanti: abbiamo pid di400

PROTOCOLLO NAZIONALE IN STALLO - "L'Italia ospita questanno |a prima

conferenza post pandemica della Societa internazionale per lo studio e la prevenzione

Tumori, Schillaci: "Convaccinia
mRna siamo a una svolta ma civorra

tempo
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della morte perinatale e infantile. Il Palazzo dei Congressi di Firenze raduna in questi
giornii maggiori esperti mondiali di Sids, la sindrome della morte improwvisa nel laltante,
quella che siamo soliti chiamare ‘morte in culla’, F'un'occasione rilevante per riportare
l'attenzione del dibattito pubblico sulle circa 250 famiglie colpite ognianno nel nostro
Paese da questo terribile lutto”, Sitratta diuna stima, "perché ancora oggi manca un
registro nazionale di queste morti’, Aspiegarlo @ Gaetano Bulfamante, anatomopatologo,
membro di ungruppo dilavore del ministero della Salute dedicato a questi temi.

Per l'esperto questa e l'occasione per segnalare “lo stallo diquasi 10 anni per un
protocollo nazionale che permetterebbe di migliorare le diagnosi, fornire supporto alle
famiglie, facilitare la raccolta di dati affidabili, contribuire alla prevenzione ¢ alla ricer ca
scientifica” sulla Sids. "Nel lontano febbraio del 2006 - ripercorre - il Parlamento italiano
approvo un disegno di legge con l'obiettivo di dare una spinta alla realizzazione diun
progetto omnicomprensive nazionale che promuovesse le misure per |a riduzione del
rischio Sids e fornisse adeguata assistenza e supporto psicologico alle famiglie colpite. || 7
attobre 2014 il ministero della Salute aveva appeovato condecreta i protocolli diagnostici
nei casidella morte improvvisa infantile e della morte inaspettata del feto, rinviando perd
alla Conferenza Stato-Regioni l'approvazione del protocollo operativo sul territorio che il
gruppo di lavoro incaricato aveva proposto”,

Un passaggio fondamentale, in quanto definiva aspetti importanti come il ruolo dei servizi
di emergenza urgenza, dell'anatomopatelogo e del medico legale, i rapporti operativi tra
magistratura e servizio sanitario, € cosi via. "Questo protocollo operative, indispensabile
per dare attuazione ai due protocolli diagnostici approvati, discusso ripetutamente in
Commissione Salute non émai stato approvatao, poiché non sié mai raggiunta l'unanimita
trale Regioni', sottalinea Bulfamante, che parla anche diquesto in occasione della

Conferenza sulla Sids.

Da quideriva dunque "lo stallo che ¢'é@ da quasi ¢ anni sul territorio nazionale, con lasola
eccezione delle Regioni Liguria e Toscana che hanno organizzato un modus operandi
coerente con le indicazioni dei protocolli in questione”. Per il resto. continua Bulfamante,
“vediama compor tamenti gravemente disomogenei e, quasi sempre, nemmeno aderentia

quanto gia definito in Gazzetta Ufficiale’,

eompletamento delliter di approvazione e attuazione dei protocolli & impor tante per
diverse ragioni, sottolinea: “Aiuta a garantire che le procedure diagnostiche siano
uniformiin tutto il Paese, riducendo il rischio di errari o interpretazioni discordanti, ma
soprattulto garantisce che la famiglia che viene colpita dal drammacdli una morte
perinatale o in culla possa ricevere fin da subito un supporto adeguato e strutturato. Da
una diagnosi standardizzata di Sids deriverebbe anche una raccolta di dati epidemiologici
affidabili, coerentie comparabili tra le diverse aree territoriali e neidiversianni’,

“Questo - conclude Bulfamante - rappresenterebbe un patrimonio essenziale per
identificare tendenze, valutare 'efficacia delle misure preventive, condurre ricerche
scientifiche e avviare in maniera organica in tutta Italia iniziative formative per genitori e
aperatori, utili a diffondere ancara di pitl le buone pratiche per il posizionamento sicuro
deineonati durante il sonna e a ridurre i fattori di rischio noti®. (di Lucia Scopelliti)
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(Adnkronos) - Era I'11 dicembre 1998, meno di 15 giomi a Natale. Una mamma tiene in braccio la sua bimba
dopo averla allattata. E'tarda sera. Per non svegliarla la mette delicatamente nelia culla a pancia in gil,
senza girarla. “Distinto le mie figlie le avevo sempre messe a pancia in su, ma quella notte no”, racconta
oggi Allegra all’Adnkronos Salute. "Verso mezzanotte mi sveglio. Di solito c'era la poppata nottuma e la
piccola non l'aveva ancora reclamata. Vado a controllare. Era i, come un bambolotte, molle e abbandonata.
Per fortuna c'era mio marito a casa. Lavorava molto all'estero, ai tempi. Abbiamo tentato di rianimarla, lui
aveva fatto un corso di primo soccorso, ma si & reso conto subito che non c'era niente da fare. La mia Anita
non cera pil”. Inizia cosi il percorso doloroso di Allegra Bonomi, una mamma che si & dovuta confrontare
con |a morte inaspettata della sua bambina

Un dramma simile a quelio che stanno vivendo anche adesso altri genitori in Italia. Ultimo caso un neonato
di 3 mesi trovato nella notte privo di sensi nella sua culla da mamma e papa a Montebelluna (Treviso),
riportano | media locali. Il piccolo € stato anche rianimato e trasferito d'urgenza in ospedale, ma le sue
condizioni erano critiche e non ce I'ha fatta. Le cause dell'arresto cardiaco ovviamente andranno accertate.
Appena pochi giomi prima, sempre in provincia di Treviso, un bimbo di 11 mesi era stato trovato senza vita
nella stanza dell'asilo nido in cui dormiva. “Anita stava benissimo, aveva tutti | parametri perfetti®, ricorda
Allegra tornando indietro con la mente. Quello che le @ successo si spiega con una sigla: Sids, Sudden Infant
Death Syndrome. La morte in culla le ha portato via una figlia e Allegra oggi, e ormai da anni, chiede che le
famiglie come la sua possano avere accesso allo stesso supporto e agli stessi protocolli da Nord a Sud.

E’ un tema di cui si occupa da presidente dell'associazione che riunisce e sostiene i genitori che hanne
vissuto questa esperienza: Semi per |a Sids, realta fondata piu di 30 anni fa da un pap3, il diplomatico Pietro
Sebastiani, che aveva perso anche lui cosi sua figlia nel 1991, L'associazione proprio in questi giomi fa gli
onori di casa a Firenze, in collaborazione con la Fondazione Meyer, alla Conferenza internazionale dedicata
alla morte in culla e alla morte perinatale dell'lspid (International Society for the study and prevention of
Perinatal and Infant Death), e da il via alla Baby Loss Awareness Week, settimana della consapevolezza sul
lutto perinatale, illuminando simbolicamente |'ospedale degli Innocenti.

Difficile trovare le parole per ripercorrere momenti cosi: "Per me fu una doccia fredda - dice Allegra — La
bambina aveva 42 giorni. Sono arrivati i soccorritori del 118 a casa, hanno tentato anche loro di rianimarla,
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ma poi hanno potuto solo constatare che era deceduta. Dopo di loro anche i carabinieri, che il 118 deve
allertare. Oramai si erano fatte le 3 del mattino. | due militari, due bravi ragazzi, hanno capito subito. Quella
sera ho parlato anche con il magistrato, che ha aperto e chiuso subito la nostra pratica. E poi c'é stato da
decidere per I'autopsia. Per fortuna noi abbiamo deciso di farla. Dico per fortuna perché & importante poi,
anche per l'elaborazione del lutto”.

0ggi che di anni ne sono passati 25, da quell'l 1 dicembre, Allegra sa cosa dire a una mamma che si trova a
vivere lo stesso incubo, *Le direi: adesso & come se fossi in mezzo alle macerie di un terremoto, tutto
intorno a te @ distrutto. Ma ti devi alzare e cominciare a camminare. Camminerai e cadrai, Ti alzerai,
cammineral e cadrai, finché a un certo punto inizierai anche a correre. Perché ce la si fa, anche se con fatica,
si soprawvive anche a questi grandi dolori”. Ma & importante avere una rete di sostegno, sottolinea Allegra,
“e al momento in Italia manca un'uniformita a livello nazionale. Abbiamo Regioni virtuose che hanno creato
protocolli specifici € hanno gia sistematizzato e organizzato allinterno del percorso di queste famiglie un
servizio di supporto che deve proseguire anche dopo, quando per esempio nasce un altro bambino. C'e
infatti anche il tema del frateilino successivo, che deve essere monitorato e controllato”.

Allegra per esempio ha avuto un altro figlio, dopo Anita: "Ero in contatto con dei centri di riferimento
specializzati che mi hanno dato un monitor domiciliare per controliare | parametri cardiorespiratori del
bimbo, la saturazione. Cose che mi hanno consentito di pensare che lui stesse bene e anche di dormire la
notte”. Riguardo alle Sids, un punto fermo su cui la presidente dell'associazione mette I'accento & quelio

dell'autopsia: "Purtroppo spesso i genitori non vog isanitarili 1dano e pol rimangono domande

senza risposta che diventano pesanti nel tempo. Per nol I'esito fu Sids. Vengono definite morti bianche, una
diagnosi per esclusione perché non c’é niente dal punto di vista medico-legale e anatomopatologico®.

All'epoca Allegra aveva gia una figlia pit grande e nessuno le aveva parlato di regole per la nanna sicura, né
del rischio Sids. “Nei corsi pre-parto glissavano sull'argomento, di cui perd negli Usa gia si parlava nel 1994
riflette. Oggl conosce bene Il valore della sensibilizzazione. “Bisogna fare campagne a livello nazionale -

esorta - i media devono fare la loro parte. E bisogna considerare anche la popolazione iera. Abbi

fatto opuscoli in altre 8 lingue perché gli operatori abbiano del materiale anche per queste famiglie. E poi ci
vuole una volonta a livello nazionale per diffondere in maniera capillare regole ormai assodate”, che
I'associazione ha messo insieme anche in un sito web (nannasicura.it). “Dove si sono fatte campagne, i casi

si sono ridotti piu della meta”, assicura.

Come si pud uscire da un dramma simile? Per Allegra una chiave é stata “la condivisione - racconta - Un
esperto mi ha indirizzato all'unica associazione che allora esisteva in Italia su questi temi. Per me e mio
marito & stato un po' il viaggio della speranza, disperati come eravamo, increduli, affaticati da tutto, dal
dispiacere, dalla gestione della figlia pit grande che aveva 2 anni, dai rapporti con le persone, che non sannc
come consolarti e a volte ti evitano”. Allegra conosce cosi Ada Macchiarini, all'epoca presidente
dell'associazione, che aveva perso anche lei suo figlio Giovanni qualche anno prima. “Mi sono trovata di
fronte una donna bella. Si capiva che era sopravvissuta. E allora mi sono detta: se ce I'ha fatta lei posso
farcela anche io".

Poi, continua, “uno cerca a modo proprio di trovare delle strategie. Per la mia esperienza ajuta incontrare
altri genitori che hanno passato o stanno passanda la stessa esperienza. Perché in quel momenti uno pensa
di essere impazzito, di fare cose strane, in realta sono cose che abbiamo fatto tutti: darsi delle colpe,
ripercorrere in modo ossessivo tutti i giorni e le ore prima del decesso, operare forme di rimozione come
buttarsi sul lavoro, non parlare dell'argomento. Anche una psicoterapia mirata, con professionisti formati, a
mio awiso @ molto utile, soprattutto nelle prime fasi”. E poi, conclude, “serve cercare di dare un senso a
quello che succede. 1o il mio senso I'ho trovato ne! dire che non voglio che accada a nessun altro, mai pit”,
E oggi si dedica a questo, con il consiglio direttivo dell'associazione e | genitori "che sono tanti: abbiamo
pil1 di 400 soci”,
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PROTOCOLLO NAZIONALE IN STALLO - “L’Italia ospita quest'anno la prima conferenza post pandemica
della Societa internazionale per lo studio e la prevenzione della morte perinatale e infantile. |l Palazzo dei
Congressi di Firenze raduna in questi giorni i maggiori esperti mondiali di Sids, la sindrome della morte
improvvisa nel lattante, quella che siamo soliti chiamare ‘morte in culia’. E un‘occasione rilevante per
riportare |'attenzione del dibattito pubblico sulle circa 250 famiglie colpite ogni anno nel nostro Paese da
questo terribile lutto”. Si tratta di una stima, “perché ancora oggi manca un registro nazionale di queste
morti”, A spiegarlo & Gaetano Bulfamante, anatomopatologo, membro di un gruppo di lavoro del ministero
della Salute dedicato a questi temi.

Per 'esperto questa & 'occasione per segnalare "lo stallo di quasi 10 anni per un protocollo nazionale che
permetterebbe di migliorare le diagnosi, fornire supporto alle famiglie, facilitare la raccolta di dati affidabili,
contribuire alla prevenzione e alla ricerca scientifica” sulla Sids. "Nel lontano febbraio del 2006 - ripercorre
- il Parlamentao italiano approvo un disegno di legge con I'obiettivo di dare una spinta alla realizzazione di un
progetto omnicomprensivo nazionale che promuovesse le misure per la riduzione del rischio Sids e fornisse
adeguata assistenza e supporto psicologico alle famiglie colpite. || 7 ottobre 2014 il ministero della Salute
aveva approvato con decreto | protocolli diagnostici nei casi della morte improvvisa infantile e della morte

ir ttata del feto, rinviando perd alla Conferenza Stato-Regioni I'approvazione del protocollo operative sul

territorio che il gruppo di lavoro incaricato aveva proposto”.

Un passaggio fondamentale, in quanto definiva aspetti importanti come il ruolo dei servizi di emergenza
urgenza, dell'anatomopatologo e del medico legale, i rapporti operativi tra magistratura e servizio sanitario,
e cosi via. “Questo protocollo operativo, indispensabile per dare attuazione ai due protocolli diagnostici
approvati, discusso ripetutamente in Commissione Salute non & mai stato approvato, poiché non sié mai
raggiunta l'unanimita tra le Regioni”, sottolinea Bulfamante, che paria anche di questo in occasione della
Conferenza sulla Sids.

Da qui deriva dungue “lo stallo che ¢’¢ da quasi 9 anni sul territorio nazionale, con la sola eccezione delle
Regioni Liguria @ Toscana che hanno organizzato un modus operandi coerente con le indicazioni dei
protocolli in questione”. Per il resto, continua Bulfamante, "vediamo comportamenti gravemente
disomogenei e, quasi sempre, nemmeno aderenti a quanto gia definito in Gazzetta Ufficiale".

Il completamento dell'iter di approvazione e attuazione dei protocolli & importante per diverse ragioni,
sottolinea: “Aiuta a garantire che le procedure diagnostiche siano uniformi in tutto il Paese, riducendo il
rischio di errori o interpretazioni discordanti, ma soprattutto garantisce che la famiglia che viene colpita dal
dramma di una morte perinatale o in culla possa ricevere fin da subito un supporto adeguato e strutturato.

4

Da una diagnosi standardizzata di Sids deriverebbe anche una Ita di dati epidemiologici affidabili,

coerenti e comparabili tra le diverse aree territoriali e nei diversi anni”.

“Questo - conclude Bulfamante - rappresenterebbe un patrimonio essenziale per identificare tendenze,
valutare l'efficacia delle misure preventive, condurre ricerche scientifiche ¢ ayviare in maniera organica in
tutta Italia iniziative formative per genitori e operatori, utili a diffondere ancora di piu le buone pratiche per il

posizionamento sicuro dei neonati durante il sonno e a ridurre i fattori di rischio noti”. (di Lucia Scopelliti)

(Adnkronos)
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and prevention of Perinatal and Infant Death. A CATEGORIE
disposizione di tutte le famiglie, i consigli e il test di
autovalutazione di SEMI PER LA SIDS, per ricordare le
regole fondamentali della Nanna Sicura.

Seleziena una categeria

' DARK ENERGY CAMERA
Si apre simholicamente alle ore 20 del 7 ottobre, conl'illuminazione dell'Ospedale degli

Innocenti, la Settimana mondiale della Consapevolezza sul Lutio Perinatale.

Firenze & infatti la citth che ospita la conferenza internazionale dedicata alla morte in
culla e alla morte perinatale dell'ISPID - tnternational Society for the study and
prevention of Ferinataf and Infant Death,

Afare gh onon i casa I'Associazione "SEMI PER LA SIDS”, orlus che in Italia numisca 1
genitori che hanno persoi propri bimbi a causa della cosiddetta "mortein culla®, ¢ la
Fondazione Meyer, che supporta le attivita di comunicazione e raccolta fondi per
I'Cspedale Pediaico Meyer di Firenze.

Dal 6 all'8 ottobre 2023 la conferenza ISPID affrontera, con il supporto clei maggiori
studiosi di tutto 1l moncdo, le question di natimortalita, morte neonatale, sindrome della W ssaarassy
morte improvvisa del lattante (S10S) e morte improvvisa inaspettata nellinfanzia (SUBI). buperr'u)va Hzos

.
Lobiettivo & condividere | strategie per affrontare efficacemente i gravi problemi della
morte in utero, della morte neonatale, della SIDS e della SUG| nei paesi ad alto, madio @ (hitps:haww.cron seienza it/2024/01/31/
basso reddito, metienclo a sistema sia la ncerca pil innovativa sulle loro cause sia le m— S ——

pratiche pi sicure per la prevenzione. (htip://wwuw.sidsitalia.it/questionano-sids/)

Il programma include sessioni plenarie e parallele che forniranno opportunitd di
discussione, apprendimento condiviso e trasferimento di conoscenze da parte di esperti

del settore, inclusi genitori e amministratori pubblici.

“Firenize 2023 & un appuntamento particolarmente rifevante per tutti noi poiche sara ia
prita conferenza in presenza dopo fa pandemia, in cui tomeramo a confrontarct sufie

ise nellinfanzia, Lipotesi pitt accreditota per spiegare ia SIDS

cause defle morti improvy
resta quefia del «triplice rischios, ovvero fa concomitanza di etd critica {if primo anno di
vita, con unia finestra di maggior rischic tra i 2 e i 4 mesi), fattori dj rischio epidemiologico
e amhbientale (posizione prona, bad sharing, etc. cft. scheda allegata) e una vulnerabilita
hiologica, fegata ad allerazioni a carico delfe strutture troncoencefaliche implicate nef

controflo del cuore e del respiro. Sono emerse negl annt fwove evidenze scientifiche

identificano i alcune variazioni nel metab ofismo di neurctrasmertiter guali 1a serotoning,

fa dopamina ¢ f'orexina dei tratti che aumentanc il rischic SIDS ma dotbiam

cordare
che, anche se ci piacerebbe trovare il coipevole” per la SIDS, non esisteno ad 0ggi

marcatori in grado di predirfa. Piutiosto, ancora mofto pud essere fatto per fa prevenzione: Privacy & Coockies Palicy
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1l 90% di queste morti improvvise sono legate a pratiche di sonno non sicure, come il
bedsharing, che non vanno incoraggiate. — spiega Raffaele Piumelli, pediatra e co-

ich della conf

"I genitori sono al centro def lavoro di /SPID: favoriamo attivamente per garantire che i
contenuti delfa conferenza siano rilevanti per le famiglie e perché tutti i partecipanti -
spesso colpiti dal trauma del lutto perinatale — trovino un ambiente accogliente e df
supporto. Abbiamo previsto un momento comunitario per commemorare {a perdita dei
nostri bambini e insieme all/Associazione CiaoLapo diamo il via alla Baby Loss Awareness
Week illuminando un luogo simbolo della tutela delf'infanzla come I'Ospedale degli
Innocenti, ma soprattutto siamo impegnati nel diffondere la conoscenza delle pratiche
per la nanna sicura e 'accesso agli strumenti di prevenzione pil adeguati a tutte le
famiglie, Indipendentemente dal reddito, dalla scolarizzazione e dal Paese di provenienza "
- spiega Allegra Bonomi, presidente di SEMI PER LA SIDS.

La partecipazione alla conferenza ISPID di Firenze 2023 € da tutto il mondo: sono
rappresentati | principali paesi europei nonché doltrenceano come Stati Unitl, Australia,
Nuova Zelanda, Centro e Sud America per circa 400 partecipanti, suddivisi in operatori
sanitari del settore pediatrico e famiglie.
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SEEDS FOR SIDS

WSEMI PER LA SIDS 4
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COS’E LA SIDS?

La Sindrome della Morte Improwvisa del Lattante (SIDS), conosciuta anche come “morte in culla”, &
un fenomeno ancora non del tutto noto nonostante decenni di ricerca intensiva che pud colpire i
bambini nel loro primo anno di vita.

Si tratta di un evento imprevedibile in cui un neonato apparentemente sano, in assenza
di segni premonitori, muore inaspettatamente durante il  sonno.
Si stima che la SIDS colpisca piti di 250 bambini all'anno in Italia.

Se le cause della SIDS rimangono oscure, la letteratura esistente suggerisce un'interazione
complessa di fattori biologici, ambientali e genetici e la letteratura pil recente conferma una
riduzione fino a 50% del rischio SIDS con il controllo dei principali fattori predisponenti.

1 fattori di rischio noti includono il posizionamento prono durante il sonno, I'esposizione
al fumo di tabacco (prenatale e p le), l'uso ivo di coperte o cuscini, la
condivisione del letto e un ambi di sovra-riscald

Studi neurologici hanne rivelato anomalie nelle strutture cerebrali coinvolte nel controllo della
respirazione e del risveglio nei neonati affetti da SIDS.

Le ricerche attuali si concentrano sulla comprensione dei disturbi del sonno, delle alterazioni
genetiche e della regolazione autonoma della temperatura, del respiro e del risveglio che potrebbero
contribuire alla suscettibilita alla SIDS.

5 CONSIGLI PER RIDURRE IL RISCHIO SIDS

Se le cause della SIDS sono ancora sconosciute sono ben noti alcuni
comportamenti preventivi da adottare nei primi mesi di vita, fino al compimento
del primo anno di eta:

POSIZIONE SUPINA

La posizione pili idonea per dormire & quella sulla schiena: non fate dormire il vostro bambino a
pancia sotto e nemmeno sul fianco.

L'Associazione SEMI PER LA SIDS onlus

Nata a Lucca nel 19917 per iniziativa di Pietro e Cristina Sebastiani, insieme a un piccolo
gruppo di genitori SIDS, familiari e amici. Oggi riunisce i genitori italiani che hanno perso
i loro bambini per la SIDS, altri sostenitori e operatori sanitari.

Limpegno prioritario di SEM| PER LA SIDS & assistere in tempi rapidi le famiglie colpite
dal lutto perinatale. Agisce inoltre per sostenere la ricerca e favorire una cultura di

prevenzione, diffandendo materiale informativo realizzato in collaborazione con i centri
Privacy & Cockies Policy
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SIDS regionali, con l'approvazione del Ministero della Salute e delle principali
associazioni mediche. Lassociazione non ha scopo di lucro, € gestita da volontari e vive

di donazioni liberali. hitp//www.sidsitalia.it/ (http./www sidsitalia.it/}

*Baby Loss Awareness Week

La Settimana della Consapevolezza sul lutto perinatale & un evento annuale che si
svolge dal 9 al 15 ottobre, con lobiettivo di aumentare la consapevolezza e la
comprensione delle esperienze delle persone che hanno subito |a perdita di un bambine
sia durante la gravidanza sia poco dopo la nascita.

Genitori, familiarl, amici e professionisti della salute sl uniscono per condividere le
proprie storie, esperienze e risorse, oltre a sensibilizzare 'opinione pubblica sulla
questione della perdita perinatale. La Baby Loss Awareness Week offre anche
un‘opportunita per onorare la memoria del bambini e sostenere coloro che stanno
affrontando un lutto.

Nata negli USA, si & estesa in tutto il mondo: ogni anno chi aderisce partecipa
accendendo una candela per almeno un‘ora dalle ore 19 del 15 ottobre: I'onda di luce
intorno al mondo, la "wave of light”, & un‘iniziativa mondiale che commemora le morti
perinatali.
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campagne nazionali e informazioni sulle regole per la nanna
sicura". Ogni anno 250 casi nel Paese. L'esperto: "Protocollo

nazionale in stallo da quasi 10 anni"

la guerra: "Cresce sentiment negativo
su fornitura armi”

Pogba positivo al testosterone,

controanalisi confermano

Eral'll dicembre 1998, meno di 15 giorni a Natale. Una mamma tiene in
braccio la sua bimba dopo averla allattata. E' tarda sera, Per non svegliarla
la mette delicatamente nella culla a pancia in gil, senza girarla. "D'istinto le
mie figlie le avevo sempre messe a pancia in su, ma quella notte no",
racconta oggi Allegra all'Adnkronos Salute. "Verso mezzanotte mi sveglio.

Nobel 2023 per la pace a iraniana
Narges Mohammadi: chi & la vincitrice

Giudice Catania, bufera su video.
Lega: "Dimissioni". Pd contro Salvini

ARTICOLI

in Evidenza

Di solito c'era la poppata notturna e la piccola non 'aveva ancora reclamata.
Vado a controllare. Era li, come un bambolotto, molle e abbandonata. Per

it Evidenza
fortuna c'era mio marito a casa. Lavorava molto all'estero, ai tempi. Abbiamo
tentato di rianimarla, lui aveva fatto un corso di primo soccorso, ma si € reso
conto subito che non c'era niente da fare. La mia Anita non c'era pit". Inizia 5t Fvidenza
cosi il percorso doloroso di Allegra Bonomi, una mamma che si & dovuta
confrontare con la morte inaspettata della sua bambina, i Pdenza
Un dramma simile a quello che stanno vivendo anche adesso altri genitori in B
Italia. Ultimo caso un neonato di 3 mesi trovato nella notte privo di sensi
nella sua culla da mamma e papa a Montebelluna (Treviso), riportanc i s
media locali. Il piccolo & stato anche rianimato e trasferito d'urgenza in
ospedale, ma le sue condizioni erano critiche e non ce |'ha fatta. Le cause Ll
dell'arresto cardiaco ovviamente andranno accertate. Appena pochi giorni
prima, sempre in provincia di Treviso, un bimbo di 11 mesi era stato trovato
senza vita nella stanza dell'asilo nido in cui dormiva. "Anita stava benissimo, oy

aveva tutti i parametri perfetti”, ricorda Allegra tornando indietro con la
mente. Quello che le & successo si spiega con una sigla: Sids, Sudden Infant
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Death Syndrome. La morte in culla le ha portato via una figlia e Allegra
oggi, e ormai da anni, chiede che le famiglie come la sua possano avere
accesso allo stesso supporto e agli stessi protocolli da Nord a Sud.

E' un tema di cui si occupa da presidente dell'associazione che riunisce e
sostiene i genitori che hanno vissuto questa esperienza: Semi per la Sids,
realta fondata pil di 30 anni fa da un papa, il diplomatico Pietro Sebastiani,
che aveva perso anche lui cosi sua figlia nel 1991. L'associazione proprio in
questi giorni fa gli onori di casa a Firenze, in collaborazione con la
Fondazione Meyer, alla Conferenza internazionale dedicata alla morte in
culla e alla morte perinatale dell'lspid (International Society for the study
and prevention of Perinatal and Infant Death), e da il via alla Baby Loss
Awareness Week, settimana della consapevolezza sul lutto perinatale,
illuminando simbolicamente l'ospedale degli Innocenti.

Difficile trovare le parole per ripercorrere momenti cosi: "Per me fu una
doccia fredda - dice Allegra - La bambina aveva 42 giorni. Sono arrivati i
soccorritori del 118 a casa, hanno tentato anche loro di rianimarla, ma poi
hanno potuto solo constatare che era deceduta. Dopo di loro anche i
carabinieri, che il 118 deve allertare. Oramai si-erano fatte le 3 del mattino. |
due militari, due bravi ragazzi, hanno capito subito. Quella sera ho parlato
anche con il magistrato, che ha aperto e chiuso subito la nostra pratica. E poi
c'é stato da decidere per l'autopsia. Per fortuna noi abbiamo deciso di farla.
Dico per fortuna perché & importante poi, anche per l'elaborazione del lutto".

Oggi che di anni ne sono passati 25, da quell'l1 dicembre, Allegra sa cosa
dire a una mamma che si trova a vivere lo stesso incubo. "Le direi: adesso &
come se fossi in mezzo alle macerie di un terremoto, tutto intorno a te &
distrutto. Ma ti devi alzare e cominciare a camminare. Camminerai e cadrai.
Ti alzerai, camminerai e cadrai, finché a un certo punto inizierai anche a
correre. Perché ce la sifa, anche se con fatica, si sopravvive anche a questi
grandi dolori". Ma & importante avere una rete di sostegno, sottolinea
Allegra, "e al momento in Italia manca un'uniformita a livello nazionale.
Abbiamo Regioni virtuose che hanno creato protocolli specifici e hanno gia
sistematizzato e organizzato all'interno del percorso di queste famiglie un
servizio di supporto che deve proseguire anche dopo, quando per esempio
nasce un altro bambino. C'& infatti anche il tema del fratellino successivo,
che deve essere monitorato e controllato”.

Allegra per esempio ha avuto un altro figlio, dopo Anita: "Ero in contatto con
dei centri di riferimento specializzati che mi hanno dato un monitor
domiciliare per controllare i parametri cardiorespiratori del bimbo, la
saturazione. Cose che mi hanno consentito di pensare che lui stesse bene e
anche di dormire la notte". Riguardo alle Sids, un punto fermo su cui la
presidente dell'associazione mette l'accento & quello dell'autopsia:
"Purtroppo spesso i genitori non vogliono, i sanitari li assecondano e poi
rimangono domande senza risposta che diventano pesanti nel tempo. Per
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noi l'esito fu Sids. Vengono definite morti bianche, una diagnosi per
esclusione perché non ¢'& niente dal punto di vista medico-legale e
anatomopatologico”.

All'epoca Allegra aveva gia una figlia pili grande e nessuno le aveva
parlato di regole per la nanna sicura, né del rischio Sids. "Nei corsi pre-parto
glissavano sull'argomento, di cui pero negli Usa gia si parlava nel 1994",
riflette. Oggi conosce bene il valore della sensibilizzazione. "Bisogna fare
campagne a livello nazionale - esorta - i media devono fare la loro parte. E
bisogna considerare anche la popolazione straniera. Abbiamo fatto opuscoli
in altre 8 lingue perché gli operatori abbiano del materiale anche per queste
famiglie. E poi ci vuole una volonta a livello nazionale per diffondere in
maniera capillare regole ormai assodate"”, che l'associazione ha messo
insieme anche in un sito web (nannasicura.it). "Dove si sono fatte campagne,

i casi si sono ridotti pit della meta", assicura.

Come si pud uscire da un dramma simile? Per Allegra una chiave e stata "la
condivisione - racconta - Un esperto mi ha indirizzato all'unica associazione
che allora esisteva in Italia su questi temi. Per me e mio marito & stato un
po' il viaggio della speranza, disperati come eravamo, increduli, affaticati da
tutto, dal dispiacere, dalla gestione della figlia pil grande che aveva 2 anni,
dai rapporti con le persone, che non sanno come consolarti e a volte ti
evitano". Allegra conosce cosi Ada Macchiarini, all'epoca presidente
dell'associazione, che aveva perso anche lei suo figlio Giovanni qualche
anno prima. "Mi sono trovata di fronte una donna bella. Si capiva che era
sopravvissuta. E allora mi sono detta: se ce |'ha fatta lei posso farcela anche

10

Poi, continua, "uno cerca a modo proprio di trovare delle strategie. Per la mia
esperienza aiuta incontrare altri genitori che hanno passato o stanno
passando la stessa esperienza. Perché in quei momenti uno pensa di essere
impazzito, di fare cose strane, in realta sono cose che abbiamo fatto tutti:
darsi delle colpe, ripercorrere in modo ossessivo tutti i giorni e le ore prima
del decesso, operare forme di rimozione come buttarsi sul lavoro, non
parlare dell'argomento. Anche una psicoterapia mirata, con professionisti
formati, a mio avviso & molto utile, soprattutto nelle prime fasi". E poi,
conclude, "serve cercare di dare un senso a quello che succede. lo il mio
senso l'ho trovato nel dire che non voglio che accada a nessun altro, mai
piu". E oggi si dedica a questo, con il consiglio direttivo dell'associazione e i
genitori "che sono tanti: abbiamo piti di 400 soci”.

PROTOCOLLO NAZIONALE IN STALLO - "L'Italia ospita quest'anno la
prima conferenza post pandemica della Societa internazionale per lo studio
e la prevenzione della morte perinatale e infantile. Il Palazzo dei Congressi
di Firenze raduna in questi giorni | maggiori esperti mondiali di Sids, la
sindrome della morte improvvisa nel lattante, gquella che siamo soliti
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chiamare 'morte in culla'. E' un'occasione rilevante per riportare 'attenzione
del dibattito pubblico sulle circa 250 famiglie colpite ogni anno nel nostro
Paese da questo terribile lutto”. Si tratta di una stima, "perché ancora oggi
manca un registro nazionale di queste morti". A spiegarlo & Gaetano
Bulfamante, anatomopatologo, membro di un gruppo di lavoro del ministero
della Salute dedicato a questi temi.

Per l'esperto questa & l'occasione per segnalare "lo stallo di quasi 10 anni
per un protocollo nazionale che permetterebbe di migliorare le diagnosi,
fornire supporto alle famiglie, facilitare la raccolta di dati affidabili,
contribuire alla prevenzione e alla ricerca scientifica” sulla Sids. "Nel lontano
febbraio del 2006 - ripercorre - il Parlamento italiano approvo un disegno di
legge con l'obiettivo di dare una spinta alla realizzazione di un progetto
omnicomprensivo nazionale che promuovesse le misure per la riduzione del
rischio Sids e fornisse adeguata assistenza e supporto psicologico alle
famiglie colpite. Il 7 ottobre 2014 il ministero della Salute aveva approvato
con decreto i protocolli diagnostici nei casi della morte improvvisa infantile e
della morte inaspettata del feto, rinviando perd alla Conferenza Stato-
Regioni l'approvazione del protocollo operativo sul territorio che il gruppo di
lavoro incaricato aveva proposto'.

Un passaggio fondamentale, in quanto definiva aspetti importanti come il
ruolo dei servizi di emergenza urgenza, dell'anatomopatologo e del medico
legale, i rapporti operativi tra magistratura e servizio sanitario, e cosl via.
"Questo protocollo operativo, indispensabile per dare attuazione ai due
protocolli diagnostici approvati, discusso ripetutamente in Commissione
Salute non & mai stato approvato, poiché non si & mai raggiunta 'unanimita
tra le Regioni”, sottolinea Bulfamante, che parla anche di questo in
occasione della Conferenza sulla Sids.

Da qui deriva dunque "lo stallo che c'é da quasi 9 anni sul territorio
nazionale, con la sola eccezione delle Regioni Liguria e Toscana che hanno
organizzato un modus operandi coerente con le indicazioni dei protocolli in
questione". Per il resto, continua Bulfamante, "vediamo comportamenti
gravemente disomogenei €, quasi sempre, nemmeno aderenti a quanto gia
definito in Gazzetta Ufficiale".

Il completamento dell'iter di approvazione e attuazione dei protocolli &
importante per diverse ragioni, sottolinea: "Aiuta a garantire che le
procedure diagnostiche siano uniformi in tutto il Paese, riducendo il rischio di
errori o interpretazioni discordanti, ma soprattutto garantisce che la famiglia
che viene colpita dal dramma di una morte perinatale o in culla possa
ricevere fin da subito un supporto adeguato e strutturato. Da una diagnosi
standardizzata di Sids deriverebbe anche una raccolta di dati epidemiologici
affidabili, coerenti e comparabili tra le diverse aree territonali e nei diversi
anni",

"Questo - conclude Bulfamante - rappresenterebbe un patrimonio
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essenziale per identificare tendenze, valutare l'efficacia delle misure

preventive, condurre ricerche scientifiche e avviare in maniera erganica in

tutta Italia iniziative formative per genitori e operatori, utili a diffondere

ancora di pil le buone pratiche per il posizionamento sicuro dei neonati

durante il sonno e a ridurre i fattori di rischio noti". (di Lucia Scopelliti)
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La storia: “Tanti come la mia Anita morta in culla. Aiutare le famiglie da Nord a Sud”
— ildenaro.it, 06/10/2023
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(Adnk - Era I'l1 dicembre 1998, meno di 15 giorni a Natale. Una mamma tiene in braccio la sua
bimba dopo averla allattata. E' tarda sera. Per non svegliaria la mette nella culla a
pancia in gill, senza girarla. "D'istinto le mie figle le avevo sempre messe a pancia in su, ma quella
notte no", racconta oggi Allegra all'’Adnkronos Salute. *Verso mezzanotte mi sveglio. Di solito cera la

poppata nofturna e la piccola non l'aveva ancora reclamata. Vado a controllare. Era li, come un
bamb molle e Per fortuna c'era mio marito a casa. Lavorava molto all'estero, ai
tempi. Abbiamo tentato di rianimaria, lui aveva fatto un corso di primo soccorso, ma si & reso conto
subito che non c'era niente da fare. La mia Anita non c'era pil". Inizia cosi il percorso doloroso di
Allegra Bonomi, una mamma che si € dovuta confrontare con la morte inaspettata della sua bambina.

Un dramma simile a quelio che stanno vivendo anche adesso altri genitori in Italia. Ultimo caso un
neonato di 3 mesi trovato nella notte privo di sensi nella sua culla da e papa a M b
(Treviso), riportanc i media locali. || piccolo ¢ stato anche rianimato e trasferito d'urgenza in ospedale,
ma le sue condizioni erano critiche e non ce I'ha fatta. Le cause dell'arresto cardiaco ovviamente

andranno accertate. Appena pochi giorni prima, sempre in provincia di Treviso, un bimbo di 11 mesi
era stato trovato senza vita nella stanza dell'asilo nido in cui dormiva. "Anita stava issimo, aveva
tutti | parametri perfetti, ricorda Allegra tornando indietro con la mente, Quello che le & successo si
splega con una sigla: Sids, Sudden Infant Death Syndrome, La morte in culla le ha portato via una
figha e Allegra oggi, e ormai da anni, chiede che le iglie come la sua p avere allo
stesso supporto e agli stessi protocolli da Nord a Sud.

E’ un tema di cui si occupa da presidente dell'associazione che riunisce e sostiene i genitori che
hanno vissuto questa esperienza: Semi per la Sids, realta fondata piu di 30 anni fa da un papa, il
diplomatico Pietro Sebastiani, che aveva perso anche lul cosi sua figlia nel 1991. L'associazione
proprio In questi giorni fa gli onori di casa a Firenze, in collab ! con la Fond; Meyer, alla
Confi int lonale dedicata alla morte in culla e alla morte perinatale dell'lspid (International
Society for the study and prevention of Perinatal and Infant Death), e da il via alla Baby Loss

A Week, setti della sul lutto perinatale, illumi b t
I'ospedale degli Innocenti.

Difficile trovare le parole per ripercorrere momenti cosl: “Per me fu una doccia fredda — dice Allegra —
La bambina aveva 42 giorni. Sono arrivati | soccorritori del 118 a casa, hanno tentato anche loro di
rianimarla, ma poi hanno potuto solo constatare che era deceduta. Dopo di loro anche | carabinieri,
che il 118 deve allertare. Oramai si erano fatte le 3 del mattino. | due militari, due bravi ragazzi, hanno
capito subito. Quella sera ho parlato anche con il magistrato, che ha aperto e chiuso subito la nostra
pratica. E poi ¢'é stato da decidere per l'autopsia, Per fortuna noi abbiamo deciso di farla. Dico per
fortuna perché & importante poi, anche per I'elaborazione del lutto®.

Oggl che di anni ne sono passati 25, da quell'11 dicembre, Allegra sa cosa dire a una mamma che si
trova a vivere lo stessc incubo. “Le direi: adesso & come se fossi in mezzo alle macerie diun
terremoto, tutto intomo a te & distrutto. Ma ti devi alzare e inciare a i . C inerai e
cadrai. Ti alzerai, camminerai e cadrai, finché a un certo punto inizierai anche a correre. Perché ce la

si fa, anche se con fatica, si sopravvive anche a questi grandi dolori™. Ma & importante avere una rete
di sostegno, sottolinea Allegra, “e al momento in Italia manca un'uniformita a livello nazionale.
Abbiamo Regioni virtuose che hanno creato protocolli specifici e hanno gia sistematizzato e
organizzato all'interno del percorso di queste famiglie un servizio di supporto che deve proseguire
anche dopo, quando per esempio nasce un altro bambino. C'e infatti anche il tema del fratelline
successivo, che deve essere monitorato e controllato”,
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Allegra per asempio ha avuto un altro figlio, dopo Anita: “Ero In contatto con del centri di riferimento
specializzati che mi hanno dato un monitor iciliare per ip i cardioresp idel

bimbo, la saturazione. Cose che mi hanno consentito di pensare che lui stesse bene e anche di
dormire la notte". Riguardo alle Sids, un punto fermo su cui la presidente dell'associazione mette

It & quello dell' fa: Pl sposso | genitori non vogliono, i sanitar Ii assecondano e
poi it sonza ri che di pesanti nel tempo. Per noi 'esito fu Sids.
Veng definite morti bianche, una diagnosi per esclusi perché non c'é niente dal punto dij vista

medice-legale e anatomopatologico”.

All'epoca Allegra aveva gia una figlia piQt grande e nessuno le aveva parlato di regole per la nanna

sicura, né del rischio Sids, "Nel corsi pre-parto glissavano sull'argomento, di cui peré negli Usa gia si

parlava nel 1994", riflette. Oggl conosce bene il valore della sensibilizzazione. "Bisogna fare

campagne a livello nazionale — esorta — i media devono fare fa loro parte. E bisogna considerare Ricevi notizie ognl giorno
anche la popolazione straniera. Abbiamo fafto opuscoli in altre 8 lingue perché gli operatori abbiano

del materiale anche per queste famiglie. E poi ¢l vuole una volonta a livello nazionale per diffondere

in P regole ormai date”, che I iazione ha messo insieme anche in un sito

web (nannasicura.it). “Dove si sono fatte campagne, | casi si sono ridotti pit della meta”, assicura.

Come si pud uscire da un dramma simile? Per Allegra una chiave & stata “la condivisione - racconta
~Un esperto mi ha indiri all'unica iazi che allora esi in Italia su questi temi. Per me
@ mio marito @ stato un po’ il viaggio delia sp P i i i
tutto, dal dispiacere, dalla gestione della figlia pit grande che aveva 2 anni, dai rapporti con le
persone, che non sanno come consolarti e a volte ti evitano”, Allegra conosce cosi Ada Macchiarini,
all'epoca presidente dell'associazione, che aveva perso anche lei suo figlio Giovanni qualche anno

i come 7 5 i da

prima. "Mi sono trovata di fronte una donna bella. Si capiva che era sopravvissuta. E allora mi sono
dotta: se ce I'ha fatta lei posso farcela anche 0",

Poi, continua, “uno cerca a modo proprio di trovare delle ie. Per la mia esperi aiuta
incontrare altri genitori che hanno p o stanno p la stessa esperit Perché in quei
momenti uno pensa di essere impazzito, di fare cose strane, In realta sono cose che abbiamo fatto

tutti: darsi delle colpe, rip in medo ivo tutti | giomni e le ore prima del decesso, operare
Anche una psi pi
mirata, con professionisti formati, a mio avviso ¢ molto utile, soprattutto nelle prime fasi". E poi,

forme di rimozione come buttarsi sul lavoro, non pariare dell'arg
conclude, “serve cercare di dare un senso a quello che succede. lo il mio senso I'ho trovato nel dire
che non voglic che accada a nessun altro, mai pit”. E oggl si dedica a questo, con il consiglic
direttivo dell'associazione e | genitori “che sono tanti: abblamoe pit di 400 soci”.

PROTOCOLLO NAZIONALE IN STALLO - "L'italia ospita quest'anno la prima conferenza post
pandemica della Societa internazionale per lo studio e la p i della morte perinatale e
infantile. |l Palazzo dei Congressi di Firenze raduna in questi giorni | maggiori esperti mondiali di Sids,

la sindrome delia morte improvvisa nel lattante, quella che siama soliti chiamare ‘morte in culla’, €'
un‘occasione rilevante per riportare 'attenzione del dibattito pubblico sulle circa 250 famiglie colpite
ogni anno nel nostro Paese da questo terribile lutte”. Sitratta di una stima, "perché ancora oggi

manca un registro nazionale di queste morti®, A lo & Gaetano Bulf:

membro di un gruppo di lavoro del ministero della Salute dedicato a questi temi.

Per |'esperto questa @ I'occasione per segnalare "lo stallo di quasi 10 anni per un protocolio
nazionale che p bbe di migli le diagnosi, fornire supporto alle famiglie, facilitare la
raccolta di dati affidabili, contribuire alla prevenzione e alla ricerca scientifica” sulla Sids. *Nel lontano
febbraio del 2006 — rip —il Parl italiano app! un disegno di legge con I'obiettivo di
dare una spinta alla di un progs i i zionale che p! le

misure per la riduzione del rischio Sids e fornisse ad. ta assi e icologico alle

famiglie colpite. Il 7 ottobre 2014 il ministero della Salute aveva approvato con decreto | protocolli
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diagnostici nei casi della morte improvvisa infantile e della morte inaspettata del feto, rinviando peré
alla Conferenza Stato-Regioni I'approvazione del protocollo operativo sul territorio che il gruppe di
lavoro incaricato aveva proposto”,

Un passaggio fondamentale, in quanto definiva aspetti importanti come il ruolo dei servizi di

gt g dell’ patologo e del medico legale, i rapporti operativi tra magistratura e
servizio sanitario, & cosi via. "Questo p llo op ivo, indi bile per dare ione al due
i di icl app! i, discusso ripety in G isS Salute non & mal stato

approvato, poiché non si ¢ mai raggiunta I'unanimita tra le Regioni™, sottolinea Bulfamante, che parla
anche di questo in occasione della Conferenza sulla Sids,

Da qui deriva dunque "lo stallo che ¢'d da quasi 9 anni sul territori ionale, con la sola

delle Regioni Liguria € Toscana che hanno un modus op di nte con le

i dei pi lli inq ione”. Per il resto, continua Bulf: di P
gravemente disomogenel e, quasi sampre, nemmeno aderenti a quanto gia definito in Gazzetta

Ufficiale”.

I dell'iter di app d e attuazione dei protocolli & importante per diverse ragioni,
sottolinea: "Aiuta a garantire che le procedure diagnostiche siano uniformiin tutto il Paese, riducendo

il rischio di erreri o P i, ma g che la iglia che viene
colpita dal dramma di una morte perinatale o in culla possa ricevere fin da subito un supporto
adeguato e st . Da una diagnosi i di Sids deriverebbe anche una raccolta di dati

idemiologici affidabili, ie parabili tra le diverse aree territoriali e nei diversi anni”.

per identificare
tendenze, valutare I'efficacia delle misure preventive, condurre ricerche scientifiche e avviare in
i ganica in tutta Italia iniziative f ive per genitori @ operatori, utili a diffondere ancora di

"Questo ~ ~ rapp un

pil le buone pratiche per il posizionamento sicuro dei neonati durante il sonno e a ridurre i fattori di
rischio noti”. (di Lucia Scopellit)

Di pit dello stesso autore

adniconas-idenaro adnkroncs-fidenaro adnionos-licenaro

Migranti, Coppa del Mondo Fedez tornato a
Germania verso rugby 2023, casa: “Sono state
stop a Francia-ltalia 60- giornatine

finanziamenti Ong 7: azzurri eliminati intense..”
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La storia: “Tanti come la mia Anita morta in culla. Aiutare le famiglie da Nord a Sud
— lacronacaZ24.it, 06/10/2023
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06/10/2023 - (Adnkronos) - Era _ TE - R §
1'11 dicembre 1998, meno di 15
. giorni a Natale. Una mamma = A 9;
A’ VIvere Srl tiene in braccio la sua bimba 3
dopo averla allattata. .
E'tarda sera. Per non svegliarla la i L]
mette delicatamente nella culla a >
pancia in gil, senza girarla. "D'istinto le mie figlie le avevo sempre messe a pancia in : L
su, ma quella notte no", racconta oggi Allegra all'’Adnkronos Salute. "Verso mezzanotte -
mi sveglio. Di solito c'era la poppata notturna e la piccola non I'aveva ancora yzig/ﬁrﬁ Urbino E
N ollower,

reclamata. Vado a controllare. Era li, come un bambolotto, molle e abbandonata. Per = x| 5
. . . . . . d U
fortuna c'era mio marito a casa. Lavorava molto all'estero, ai tempi. Abbiamo tentato 1 a

di rianimarla, lui aveva fatto un corso di primo soccorso, ma si & reso conto subito che : n—
. . . K § —— L K g I} Segui la Pagina vivere [ a
non c'era niente da fare. La mia Anita non c'era pit". Inizia cosi il percorso doloroso di = .
Allegra Bonomi, una mamma che si & dovuta confrontare con la morte inaspettata "
della sua bambina. Un dramma simile a quello che stanno vivendo anche adesso altri "
genitori in Italia. Ultimo caso un neonato di 3 mesi trovato nella notte privo di sensi é
nella sua culla da mamma e papa a Montebelluna (Treviso), riportano i media locali. Il d
piccolo é stato anche rianimato e trasferito d'urgenza in ospedale, ma le sue "
condizioni erano critiche e non ce I'ha fatta. Le cause dell'arresto cardiaco ovviamente VivereMarche o
andranno accertate. Appena pochi giorni prima, sempre in provincia di Treviso, un V [ 5935 fottower §
bimbo di 11 mesi era stato trovato senza vita nella stanza dell'asilo nido in cui 5

dormiva. "Anita stava benissimo, aveva tutti i parametri perfetti’, ricorda Allegra
tornando indietro con la mente. Quello che le & successo si spiega con una sigla: Sids,
Sudden Infant Death Syndrome. La morte in culla le ha portato via una figlia e Allegra
oggi, e ormai da anni, chiede che le famiglie come la sua possano avere accesso allo
stesso supporto e agli stessi protocolli da Nord a Sud. E' un tema di cui si occupa da
presidente dell'associazione che riunisce e sostiene i genitori che hanno vissuto
questa esperienza: Semi per la Sids, realta fondata piu di 30 anni fa da un papa, il
diplomatico Pietro Sebastiani, che aveva perso anche lui cosi sua figlia nel 1991.
L'associazione proprio in questi giorni fa gli onori di casa a Firenze, in collaborazione
con la Fondazione Meyer, alla Conferenza internazionale dedicata alla morte in culla e
alla morte perinatale dell'lspid (International Society for the study and prevention of
Perinatal and Infant Death), e da il via alla Baby Loss Awareness Week, settimana
della consapevolezza sul lutto perinatale, illuminando simbolicamente I'ospedale degli

W' Segui @vivereurbino
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Innocenti. Difficile trovare le parole per ripercorrere momenti cosi: “Per me fu una
doccia fredda - dice Allegra - La bambina aveva 42 giorni. Sono arrivati | soccorritori
del 118 a casa, hanno tentato anche loro di rianimarla, ma pol hanno potuto solo
constatare che era deceduta. Dopo di loro anche i carabinieri, che il 118 deve allertare.
Oramal si erano fatte le 3 del mattino. | due militari, due bravi ragazzi, hanno capito
subito. Quella sera ho parlato anche con il magistrato, che ha aperto e chiuso subita la
nostra pratica. E poi c'é stato da decidere per |'autopsia. Per fortuna noi abbiamo
deciso di farla. Dico per fortuna perché & importante poi, anche per l'elaborazione del
lutto”. Oggi che di anni ne sono passati 25, da quell'1 1 dicembre, Allegra sa cosa dire
auna mamma che si trova a vivere lo stesso incubo. "Le direi: adesso & come se fossi
in mezzo alle macerie di un terremoto, tutto intarno a te & distrutto. Mati devi alzare e
cominciare a camminare. Camminerai € cadral. T1 alzeral, cammineral e cadral, finché
a un certo punto inizierai anche a correre, Perché ce la si fa, anche se con fatica, si
sopravvive anche a questi grandi dolon". Ma & importante avere una rete di sostegno,
sottolinea Allegra, "e al momento in italia manca un'uniformita a livello nazionale.
Abhiamo Regioni virtuose che hanno creato protocolli specifici @ hanno gia
sistematizzato e organizzato allinterno del percorso di queste famiglie un servizio di
supporto che deve proseguire anche dopo, quando per esempio nasce un altro
bambino. C'é infatti anche il tema del fratellino successivo, che deve essere
monitorato e controliato”’, Allegra per esempio ha avuto un altro figlio, dopo Anita:
"Ero in contatto con dei centri di riferimento specializzati che mi hanno dato un
monitor domiciliare per controllare | parametri cardiorespiratori del bimbo, la
saturazione, Cose che mi hanno consentito di pensare che lul stesse bene e anche di
dormire la notte" Riguardo alle Sids, un punto fermo su cui la presidente
dell'associazione mette l'accento é quello dell'autopsia: “Purtroppo spesso i genitori
non vogliono, i sanitari li assecondano e poi rimangono domande senza risposta che
diventano pesanti nel tempo. Per noi l'esito fu Sids. Vengono definite morti bianche,
una diagnosi per esclusione perché non ¢'& niente dal punto di vista medico-legale e
anatomopatologico”. All'epoca Allegra aveva gia una figlia pil grande e nessuno le
aveva parlato di regole per la nanna sicura, né del rischio Sids, “Nei corsi pre-parto
glissavano sull'argomento, di cui perd negli Usa gia si parlava nel 1994, riflette. Oggi
conosce bene il valore della sensibilizzazione. "Bisogna fare campagne a livello
nazionale - esorta - | media devono fare la loro parte. E bisogna considerare anche la
popolazione straniera. Abbiamo fatto opuscoli in altre 8 lingue perché gli operatori
abbiano del materiale anche per queste famiglie. E poi ci vuole una volonta a livello
nazionale per diffondere in maniera capillare regole ormai assodate”, che
l'associazione ha messo insieme anche in un sito web (nannasicura.it), “Dove si sono
fatte campagne, i casi si sono ridotti pils della metd”, assicura. Come si pud uscire da
un dramma simile? Per Allegra una chiave & stata “la condivisione - racconta - Un
esperto mi ha Indirizzate all'unica associazione che allora esisteva In Italia su questi
temi. Per me e mio marito e stato un po' il viaggio della speranza, disperati come
eravamo, increduli, affaticati da tutto, dal dispiacere, dalla gestione della figlia pit
grande che aveva 2 anni, dai rapporti con le persone, che non sanno come consolarti e
a volte ti evitano’. Allegra conosce cosl Ada Macchiarini, all'epoca presidente
dell'associazione, che aveva perso anche lei suo figlio Giovanni qualche anno prima.
"Mi sono trovata di fronte una donna bella. Si capiva che era sopravvissuta, E allora
mi sono detta: se ce |'ha fatta lei posso farcela anche io”. Poi, continua, ‘uno cerca a
modo proprio di trovare delle strategie. Per la mia esperienza aiuta incontrare altri
genitori che hanno passato o stanno passando la stessa esperienza. Perché in quei
momenti uno pensa di essere impazzito, di fare cose strane, in realta sono cose che
abbiamo fatto tutti: darsi delle colpe, ripercorrere in modo ossessivo tutti | glorni e le
ore prima del decesso, operare forme di rimozione come buttarsi sul lavoro, non
parlare dell'argomento. Anche una psicoterapia mirata, con professionisti farmati, a
mio avviso & molto utile, soprattutto nelle prime fasi”. E poi, conclude, "serve cercare di
dare un senso a quella che succede. fo il mio senso I'ho trovato nel dire che non voglio
che accada a nessun altro, mai piU”. E oggi sl dedica a questo, con |l consiglio direttivo
dell associazione e i genitori “che sono tanti: abbiamo piu di 400 soci”. PROTOCOLLO
NAZIONALE IN STALLDO - "L'Italia ospita quest'anno la prima conferenza post
pandemica della Societa internazionale per lo studic e la prevenzione della morte
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perinatale e infantile. || Palazzo del Congressi di Firenze raduna in questi giorni i
maggiori esperti mondiali di Sids, la sindrome della morte improvvisa nel lattante,
quella che siamo soliti chiamare 'morte in culla’. E' un'occasione rilevante per riportare
I'attenzione del dibattito pubblico sulle circa 250 famiglie colpite ogni anno nel nostro
Paese da questo terribile lutto”. Sitratta di una stima, “perché ancora oggi manca un
reégistro nazionale di queste morti". A spiegarlo ¢ Gaetano Bulfamante,
anatomopatologo, membro di un gruppoe di lavoro del ministero della Salute dedicato
aquesti temi. Per l'esperto questa & 'occasione per segnalare “lo stallo di quasi 10
anni per un protocollo nazionale che permetterebbe di migliorare le diagnosi, fornire
supporto alle famiglie, facilitare la raccolta di dati affidabili, contribuire alla
prevenzione e alla ricerca scientifica” sulla Sids. "Nel lontano febbraio del 2006 -
ripercorre - il Parlamento italiano approva un disegno di legge con l'obiettivo di dare
unaspinta alla realizzazione di un progetto omnicomprensivo nazionale che
promuovesse |le misure per |a riduzione del rischio Sids e fornisse adeguata

1Za e supporto psi alle famiglie colpite. |1 7 ottobre 2014 il ministero
della Salute aveva approvato con decreto i protocolli diagnostici nei casi della morte
improvvisa infantile e della morte inaspettata del feto, rinviando perd alla Conferenza
Stato-Regioni l'approvazione del protocollo operativo sul territorio che il gruppo di
lavora incaricato aveva proposto”. Un passaggio fondamentale, in quanto definiva
aspetti importanti come il ruolo dei servizi di emergenza urgenza,
dell'anatomopatologo e del medico legale, i rapporti operativi tra magistratura e
servizio sanitario, e cosi via. "Questo protocollo operativo, indispensabile per dare
attuazione ai due protocolli diagnostici approvati, discusso ripetutamente in
Commissione Salute non & mai stato approvato, poiché non sl & mal ragglunta
l'unanimita tra le Regioni’, sottolinea Bulfamante, che parla anche di questo in
occasione della Conferenza sulla Sids. Da qui deriva dungue “lo stallo che c'é da
quasi 9 anni sul territorio nazionale, con la sola eccezione delle Regioni Liguria e
Toscana che hanno organizzato un modus operandi coerente con le Indicazioni dei
protocolll in questione”. Per il resto, continua Bulfamante, "vediamo comportamenti
gravemente disomogenei e, quasi sempre, nemmeno aderenti a quanto gia definito in
Gazzetta Ufficiale". Il completamento dell'iter di approvazione e attuazione dei
protocolli € importante per diverse ragioni, sottolinea; "Aiuta a garantire che le
procedure diagnostiche siano uniformi in tutto Il Paese, riducendo il rischio di errori o
interpretazioni discordanti, ma soprattutto garantisce che la famiglia che viene colpita
dal dramma di una morte perinatale o in culla possa ricevere fin da subito un supporto
adeguato e strutturato. Da una diagnosi standardizzata di Sids deriverebbe anche una
raccolta di dati epidemiologici affidabili, coerenti e comparabili tra le diverse aree
territoriall e nel diversi anni*. "Questo - conclude Bulfamante - rappresenterebbe un
patrimonio essenziale per identificare tendenze, valutare I'efficacia delle misure
preventive, condurre ricerche scientifiche e avviare in maniera organica in tutta ltalia
iniziative formative per genitori e operatori, utili a diffondere ancora di piu le buone
pratiche per Il posizionamento sicuro del neonati durante il sonno e a ridurre i fattor| di
rischio noti". (di Lucia Scopelliti)
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La storia: "Tanti come la mia Anita morta
in culla. Aiutare le famiglie da Nord a Sud"

Vivere Senigallia
06/10/2023 - (Adnkronos) - Era
I'11 dicembre 1998, meno di 15
’ . giorni a Natale. Una mamma
.«,VIVere Srl tiene in braccio la sua bimba
dopo averla allattata.
E'tarda sera. Per non svegliarla la
mette delicatamente nella culla a
pancia in gil, senza girarla. "D'istinto le mie figlie le avevo sempre messe a pancia in
su, ma quella notte no", racconta oggi Allegra all'Adnkronos Salute. "Verso mezzanotte
mi sveglio. Di solito c'era la poppata notturna e la piccola non I'aveva ancora
reclamata. Vado a controllare. Era li, come un bambolotto, molle e abbandonata. Per
fortuna c'era mio marito a casa. Lavorava molto all'estero, ai tempi. Abbiamo tentato
di rianimarla, lui aveva fatto un corso di primo soccorso, ma si & reso conto subito che
non c'era niente da fare. La mia Anita non c'era piu". Inizia cosi il percorso doloroso di
Allegra Bonomi, una mamma che si & dovuta confrontare con la morte inaspettata
della sua bambina. Un dramma simile a quello che stanno vivendo anche adesso altri
genitori in Italia. Ultimo caso un neonato di 3 mesi trovato nella notte privo di sensi
nella sua culla da mamma e papa a Montebelluna (Treviso), riportano i media locali. Il
piccolo é stato anche rianimato e trasferito d'urgenza in ospedale, ma le sue
condizioni erano critiche e non ce I'ha fatta. Le cause dell'arresto cardiaco ovviamente
andranno accertate. Appena pochi giorni prima, sempre in provincia di Treviso, un
bimbo di 11 mesi era stato trovato senza vita nella stanza dell'asilo nido in cui
dormiva. "Anita stava benissimo, aveva tutti i parametri perfetti”, ricorda Allegra
tornando indietro con la mente. Quello che le & successo si spiega con una sigla: Sids,
Sudden Infant Death Syndrome. La morte in culla le ha portato via una figlia e Allegra
0ggi, e ormai da anni, chiede che le famiglie come la sua possano avere accesso allo
stesso supporto e agli stessi protocolli da Nord a Sud. E' un tema di cui si occupa da
presidente dell'associazione che riunisce e sostiene i genitori che hanno vissuto
questa esperienza: Semi per la Sids, realta fondata pit di 30 anni fa da un papa, il
diplomatico Pietro Sebastiani, che aveva perso anche lui cosi sua figlia nel 1991.
L'associazione proprio in questi giorni fa gli onori di casa a Firenze, in collaborazione
con la Fondazione Meyer, alla Conferenza internazionale dedicata alla morte in culla e
alla morte perinatale dell'lspid (International Society for the study and prevention of
Perinatal and Infant Death), e da il via alla Baby Loss Awareness Week, settimana
della consapevolezza sul lutto perinatale, illuminando simbolicamente I'ospedale degli
Innocenti. Difficile trovare le parole per ripercorrere momenti cosi: "Per me fu una
doccia fredda - dice Allegra - La bambina aveva 42 giorni. Sono arrivati i soccorritori
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del 118 a casa, hanno tentato anche loro di rianimarla, ma poi hanno potuto solo
constatare che era deceduta. Dopo di loro anche i carabinieri, che il 118 deve allertare.
Oramai si erano fatte le 3 del mattino. | due militari, due bravi ragazzi, hanno capito
subito. Quella sera ho parlato anche con il magistrato, che ha aperto e chiuso subito la
nostra pratica. E poi c'é stato da decidere per |'autopsia. Per fortuna noi abbiamo
deciso di farla. Dico per fortuna perché & importante pol, anche per |'elaborazione del
lutto”. Ogagi che di anni ne sono passati 25, da quell'11 dicembre, Allegra sa cosa dire
a una mamma che si trova a vivere lo stesso incubo. "Le direi: adesso & come se fossi
in mezzo alle macerie di un terremoto, tutto intorno a te & distrutto. Ma ti devi alzare e
cominciare a camminare. Camminerai e cadrai. Ti alzerai, camminerai e cadrai, finché
a un certo punto inizierai anche a correre. Perché ce la si fa, anche se con fatica, si
sopravvive anche a questi grandi dolori*. Ma @ importante avere una rete di sostegno,
sottolinea Allegra, "e al momento in Italia manca un'uniformita a livello nazionale.
Abbiamo Regionl virtuose che hanno creato protocolli specifici e hanno gia
sistematizzato e organizzato allinterno del percorso di queste famiglie un servizio di
supporto che deve proseguire anche dopo, quando per esempio nasce un altro
bambino. C'e infatti anche il tema del fratellino successivo, che deve essere
monitorato e controllato®. Allegra per esempio ha avuto un altro figlio, dopo Anita;
"Ero in contatto con dei centri di riferimento specializzati che mi hanno dato un
monitor domiciliare per controllare | parametri cardiorespiratori del bimbo, la
saturazione. Cose che mi hanno consentito di pensare che lui stesse bene e anche di
dormire la notte". Riguardo alle Sids, un punto fermo su cui la presidente
dell'associazione mette I'accento & quello dell'autopsia: "Purtroppo spesso i genitori
non vogliono, i sanitari li assecondano e poi rimangono domande senza risposta che
diventano pesanti nel tempo. Per noi l'esito fu Sids. Vengono definite morti bianche,
una diagnosi per esclusione perché non c'@ niente dal punto di vista medico-legale e
anatomopatologice"”. All'epoca Allegra aveva gia una figlia pil grande e nessuno le
aveva parlato di regole per la nanna sicura, né del rischio Sids. "Nei corsi pre-parto
glissavano sull'argomento, di cui perd negli Usa gia si parlava nel 1994" riflette. Oggi
conosce bene il valore della sensibilizzazione. *Bisogna fare campagne a livello
nazionale - esorta - i media devono fare |a loro parte. E bisogna considerare anche la
popolazione straniera. Abbiamo fatto opuscoli in altre 8 lingue perché gli operatori
abbiano del materiale anche per queste famiglie. E poi ¢ci vuole una volonta a livello
nazionale per diffondere in maniera capillare regole ormai assodate”, che
l'associazione ha messo insieme anche in un sito web (nannasicura.it). *Dove si sono
fatte campagne, i casi si sono ridotti pit della meta", assicura. Come si pud uscire da
un dramma simile? Per Allegra una chiave & stata "la condivisione - racconta - Un
esperto mi ha indirizzato all'unica associazione che allora esisteva in Italia su questi
temi. Per me e mio marito & stato un po' il viaggio della speranza, disperati come
eravamo, increduli, affaticati da tutto, dal dispiacere, dalla gestione della figlia piu
grande che aveva 2 anni, dai rapporti con le persone, che non sanno come consolarti e
a volte ti evitano". Allegra conosce cosl Ada Macchiarini, all'epoca presidente
dell'associazione, che aveva perso anche lei suo figlio Giovanni qualche anno prima.
"Mi sono trovata di fronte una donna bella. Si capiva che era sopravvissuta. E allora
mi sono detta; se ce I'ha fatta |lei posso farcela anche io". Poi, continua, "uno cerca a
mado proprio di trovare delle strategie. Per la mia esperienza aiuta incontrare altri
genitori che hanno passato o stanno passando |a stessa esperienza. Perché in quei
momenti uno pensa di essere impazzito, di fare cose strane, in realta sono cose che
abbiamo fatto tutti: darsi delle colpe, ripercorrere in modo ossessivo tutti i giorni e le
ore prima del decesso, operare forme di rimozione come buttarsi sul lavoro, non
parlare dell'argomento. Anche una psicoterapia mirata, con professionisti formati, a
mio avviso & molto utile, soprattutto nelle prime fasi". E poi, conclude, "serve cercare di
dare un senso a quello che succede. lo il mio sensa I'ho trovato nel dire che non voglio
che accada a nessun altro, mai piu". E oggi si dedica a questo, con il consiglio direttivo
dell'associazione e i genitori "che sono tanti: abbiamo piu di 400 soci®. PROTOCOLLO
NAZIONALE IN STALLO - "L'Italia ospita quest'anno la prima conferenza post
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pandemica della Societa internazionale per lo studio e la prevenzione della morte
perinatale e infantile. || Palazzo dei Congressi di Firenze raduna in questi giorni i
maggiori esperti mondiali di Sids, la sindrome della morte improvvisa nel lattante,
quella che siamo soliti chiamare 'morte in culla'. E' un'occasione rilevante per riportare
l'attenzione del dibattito pubblico sulle circa 250 famiglie colpite ogni anno nel nostro
Paese da questo terribile lutto”. Si tratta di una stima, "perché ancora 0ggi manca un
registro nazionale di queste morti". A spiegarlo & Gaetano Bulfamante,
anatomopatologo, membro di un gruppo di lavoro del ministero della Salute dedicato
a questi temi, Per |'esperto questa & l'occasione per segnalare "lo stallo di quasi 10
anni per un protocollo nazionale che permetterebbe di migliorare le diagnosi, fornire
supporto alle famiglie, facilitare la raccolta di dati affidabili, contribuire alla
prevenzione e alla ricerca scientifica" sulla Sids. "Nel lontano febbraio del 2006 -
ripercorre - il Parlamento italianc approve un disegno di legge con |'obiettivo di dare
una spinta alla realizzazione di un progetto omnicomprensivo nazionale che
promuovesse le misure per la riduzione del rischio Sids e fornisse adeguata
assistenza e supporto psicologico alle famiglie colpite, || 7 ottobre 2014 il ministero
della Salute aveva approvato con decreto i protocolli diagnostici nei casi della morte
improvvisa infantile e della morte inaspettata del feto, rinviando pero alla Conferenza
Stato-Regioni |'approvazione del protocollo operativo sul territorio che il gruppo di
lavoro incaricato aveva proposto”. Un passaggio fondamentale, in quanto definiva
aspetti importanti come il ruolo dei servizi di emergenza urgenza,
dell'anatomopatologo e del medico legale, i rapporti operativi tra magistratura e
servizio sanitario, e cosi via. "Questo protocollo operativo, indispensabile per dare
attuazione ai due protocolli diagnostici approvati, discusso ripetutamente in
Commissione Salute non & mai stato approvato, poiché non si & mai raggiunta
I'unanimita tra le Regioni”, sottalinea Bulfamante, che parla anche di questo in
occasione della Conferenza sulla Sids. Da qui deriva dunque ‘lo stallo che c'é da
quasi 9 anni sul territorio nazionale, con la sola eccezione delle Regioni Liguria e
Toscana che hanno organizzato un modus operandi coerente con le indicazioni dei
protocolli In questione™. Per |l resto, continua Bulfamante, "vediamo comportamenti
gravemente disomogenei e, quasi sempre, nemmeno aderenti a guanto gia definito in
Gazzetta Ufficiale’. || completamento dell'iter di approvazione e attuazione dei
protocolll @ importante per diverse ragioni, sottolinea: "Ajuta a garantire che le
procedure diagnostiche siano uniformi in tutto il Paese, riducenda il rischio di errori o
interpretazioni discordanti, ma soprattutto garantisce che la famiglia che viene colpita
dal dramma di una morte perinatale o in culla possa ricevere fin da subito un supporte
adeguato e strutturato. Da una diagnosi standardizzata di Sids deriverebbe anche una
raccolta di dati epidemiologici affidabili, coerenti e comparabili tra le diverse aree
territoriali e nei diversi anni". "Questo - conclude Bulfamante - rappresenterebbe un
patrimonio essenziale per identificare tendenze, valutare |'efficacia delle misure
preventive, condurre ricerche scientifiche e avviare in maniera organica in tutta Italia
iniziative formative per genitori e operatori, utili a diffondere ancora di piu le buone
pratiche per il posizionamento sicuro dei neonati durante il sonno e a ridurre i fattori di
rischio noti”. (di Lucia Scopelliti)
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La storia: "Tanti come la mia Anita morta
in culla. Aiutare le famiglie da Nord a Sud"

Vivere Senigallia
06/10/2023 - (Adnkronos) - Era

I'11 dicembre 1998, meno di 15
giorni a Natale. Una mamma
tiene in braccio la sua bimba
dopo averla allattata.

Vivere Sl

N
N

E' tarda sera. Per non svegliarla la

mette delicatamente nella culla a
pancia in gil, senza girarla. "D'istinto le mie figlie le avevo sempre messe a pancia in
su, ma quella notte no", racconta oggi Allegra all'Adnkronos Salute. "Verso mezzanotte
mi sveglio. Di solito c'era la poppata notturna e la piccola non I'aveva ancora
reclamata. Vado a controllare. Era li, come un bambolotto, molle e abbandonata. Per
fortuna c'era mio marito a casa. Lavorava molto all'estero, ai tempi. Abbiamo tentato
di rianimarla, lui aveva fatto un corso di primo soccorso, ma si & reso conto subito che
non c'era niente da fare. La mia Anita non c'era pil". Inizia cosi il percorso doloroso di
Allegra Bonomi, una mamma che si &€ dovuta confrontare con la morte inaspettata
della sua bambina. Un dramma simile a quello che stanno vivendo anche adesso altri
genitori in Italia. Ultimo caso un neonato di 3 mesi trovato nella notte privo di sensi
nella sua culla da mamma e papa a Montebelluna (Treviso), riportano i media locali. Il
piccolo é stato anche rianimato e trasferito d'urgenza in ospedale, ma le sue
condizioni erano critiche e non ce I'ha fatta. Le cause dell'arresto cardiaco ovviamente
andranno accertate. Appena pochi giorni prima, sempre in provincia di Treviso, un
bimbo di 11 mesi era stato trovato senza vita nella stanza dell'asilo nido in cui
dormiva. "Anita stava benissimo, aveva tutti i parametri perfetti®, ricorda Allegra
tornando indietro con la mente. Quello che le & successo si spiega con una sigla: Sids,
Sudden Infant Death Syndrome. La morte in culla le ha portato via una figlia e Allegra
oggi, e ormai da anni, chiede che le famiglie come la sua possano avere accesso allo
stesso supporto e agli stessi protocolli da Nord a Sud. E' un tema di cui si occupa da
presidente dell'associazione che riunisce e sostiene i genitori che hanno vissuto
questa esperienza: Semi per la Sids, realta fondata piu di 30 anni fa da un papa, il
diplomatico Pietro Sebastiani, che aveva perso anche lui cosi sua figlia nel 1991.
L'associazione proprio in questi giorni fa gli onori di casa a Firenze, in collaborazione
con la Fondazione Meyer, alla Conferenza internazionale dedicata alla morte in culla e
alla morte perinatale dell'lspid (International Society for the study and prevention of
Perinatal and Infant Death), e da il via alla Baby Loss Awareness Week, settimana
della consapevolezza sul lutto perinatale, illuminando simbolicamente I'ospedale degli
Innocenti. Difficile trovare le parole per ripercorrere momenti cosi: "Per me fu una
doccia fredda - dice Allegra - La bambina aveva 42 giorni. Sono arrivati i soccorritori
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del 118 a casa, hanno tentato anche loro di rianimarla, ma poi hanno potuto solo
constatare che era deceduta. Dopo di loro anche i carabinieri, che il 118 deve allertare.
Oramai si erano fatte le 3 del mattino. | due militari, due bravi ragazzi, hanno capito
subito. Quella sera ho parlato anche con il magistrato, che ha aperto e chiuso subito la
nostra pratica. E poi c’e stato da decidere per I'autopsia. Per fortuna noi abbiamo
deciso di farla. Dico per fortuna perché & importante pol, anche per |'elaborazione del
lutto”. Oggi che di anni ne sono passati 25, da quell 11 dicembre, Allegra sa cosa dire
a una mamma che si trova a vivere lo stesso incubo. "Le direi: adesso & come se fossi
in mezzo alle macerie di un terremoto, tutto intorno a te & distrutto. Ma ti devi alzare e
cominciare a camminare. Camminerai e cadrai. Ti alzerai, camminerai e cadrai, finché
a un certa punto inizierai anche a correre. Perché ce la si fa, anche se con fatica, si
sopravvive anche a questi grandi dolori”. Ma & importante avere una rete di sostegno,
sottolinea Allegra, "e al momento in Italia manca un'uniformita a livello nazionale.
Abbiamo Regioni virtuose che hanno creato protocolli specifici e hanno gia
sistematizzato e organizzato allinterno del percorso di queste famiglie un servizio di
supporto che deve proseguire anche dopo, quando per esempio nasce un altro
bambino. C'& infatti anche il tema del fratellino successivo, che deve essere
monitorato e controllate’. Allegra per esempio ha avute un altro figlio, dopo Anita:
"Ero in contatto con dei centri di riferimento specializzati che mi hanno dato un
monitor domiciliare per controllare | parametri cardiorespiratori del bimbo, la
saturazione. Cose che mi hanno consentito di pensare che lui stesse bene e anche di
dormire la notte". Riguardo alle Sids, un punto fermo su cui la presidente
dell'associazione mette |'accento & quello dell'autopsia: "Purtroppo spesso i genitori
non vogliono, i sanitari li assecondano e poi rimangono domande senza risposta che
diventano pesanti nel tempa. Per noi l'esito fu Sids. Vengono definite morti bianche,
una diagnosi per esclusione perché non c'@ niente dal punto di vista medico-legale e
anatomopatologico”. All'epoca Allegra aveva gia una figlia pit grande e nessuno le
aveva parlato di regole per la nanna sicura, né del rischio Sids. "Nei corsi pre-parto
glissavano sull'argomento, di cui perd negli Usa gia si parlava nel 1994", riflette. Oggi
conosce bene il valore della sensibilizzazione. "Bisogna fare campagne a livello
nazionale - esorta - i media devono fare |a loro parte. E bisogna considerare anche la
popolazione straniera. Abbiamo fatto opuscoli in altre 8 lingue perché gli operatori
abbiano del materiale anche per queste famiglie, E poi ci vuole una volonta a livello
nazionale per diffondere in maniera capillare regole ormai assodate”, che
l'associazione ha messo insieme anche in un sito web (nannasicura.it). "Dove si sono
fatte campagne, i casi si sono ridotti piU della meta", assicura. Come si pud uscire da
un dramma simile? Per Allegra una chiave e stata "la condivisione - racconta - Un
esperto mi ha indirizzato all'unica associazione che allora esisteva in Italia su questi
temi. Per me e mio marito & stato un po' Il viaggio della speranza, disperati come
eravamo, increduli, affaticati da tutto, dal dispiacere, dalla gestione della figlia piu
grande che aveva 2 anni, dai rapporti con le persone, che non sanno come consolarti e
a volte ti evitano". Allegra conosce cosi Ada Macchiarini, all'epoca presidente
dell'associazione, che aveva perso anche lei suo figlio Giovanni qualche anno prima.
*Mi sono trovata di fronte una donna bella. Si capiva che era sopravvissuta. E allora
mi sono detta: se ce I'ha fatta |ei posso farcela anche io". Poi, continua, "uno cerca a
modo proprio di trovare delle strategie. Per la mia esperienza aiuta incontrare altri
genitori che hanno passato o stanno passando la stessa esperienza. Perché in quei
momenti uno pensa di essere impazzito, di fare cose strane, in realta sono cose che
abbiamo fatto tutti: darsi delle colpe, ripercorrere in modo ossessivo tutti | giorni e le
ore prima del decesso, operare forme di rimozione come buttarsi sul lavoro, non
parlare dell'argomento. Anche una psicoterapia mirata, con professionisti formati, a
mio avviso & molto utile, soprattutto nelle prime fasi', E poi, conclude, "serve cercare di
dare un senso a quello che succede. lo il mio senso I'ho trovato nel dire che non voglio
che accada a nessun altro, mai pil". E 0ggi si dedica a questo, con il consiglio direttivo
dell'associazione e i genitori “che sono tanti: abbiamo pil di 400 soci”. PROTOCOLLO
NAZIONALE IN STALLO - "L'Italia ospita quest'anno la prima conferenza post
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pandemica della Societa internazionale per lo studio e la prevenzione della morte
perinatale e infantile. || Palazzo dei Congressi di Firenze raduna in questi giorni i
maggiori esperti mondiali di Sids, la sindrome della morte improvvisa nel lattante,
quella che siamo soliti chiamare 'morte in culla'. E' un'occasione rilevante per riportare
l'attenzione del dibattito pubblico sulle circa 250 famiglie colpite ogni anno nel nostro
Paese da questo terribile lutto”. Si tratta di una stima, "perché ancora 0ggi manca un
registro nazionale di queste morti". A spiegarlo & Gaetano Bulfamante,
anatomopatologo, membro di un gruppo di lavoro del ministero della Salute dedicato
a questi temi, Per |'esperto questa & l'occasione per segnalare "lo stallo di quasi 10
anni per un protocollo nazionale che permetterebbe di migliorare le diagnosi, fornire
supporto alle famiglie, facilitare la raccolta di dati affidabili, contribuire alla
prevenzione e alla ricerca scientifica" sulla Sids. "Nel lontano febbraio del 2006 -
ripercorre - il Parlamento italianc approve un disegno di legge con |'obiettivo di dare
una spinta alla realizzazione di un progetto omnicomprensivo nazionale che
promuovesse le misure per la riduzione del rischio Sids e fornisse adeguata
assistenza e supporto psicologico alle famiglie colpite. Il 7 ottobre 2014 il ministero
della Salute aveva approvato con decreto i protocolli diagnostici nei casi della morte
improvvisa infantile e della morte inaspettata del feto, rinviando pero alla Conferenza
Stato-Regioni |'approvazione del protocollo operativo sul territorio che il gruppo di
lavoro incaricato aveva proposto’. Un passaggio fondamentale, in quanto definiva
aspetti importanti come il ruolo dei servizi di emergenza urgenza,
dell'anatomopatologo e del medico legale, i rapporti operativi tra magistratura e
servizio sanitario, e cosi via. "Questo protocollo operativo, indispensabile per dare
attuazione ai due protocolli diagnostici approvati, discusso ripetutamente in
Commissione Salute non & mai stato approvato, poiché non si @ mai raggiunta
I'unanimita tra le Regioni”, sottalinea Bulfamante, che parla anche di questo in
occasione della Conferenza sulla Sids. Da qui deriva dunque o stallo che c'eé da
quasi 9 anni sul territorio nazionale, con la sola eccezione delle Regioni Liguria e
Toscana che hanno organizzato un modus operandi coerente con le indicazioni dei
protocolli In questione™. Per |l resto, continua Bulfamante, "vediamo comportamenti
gravemente disomogenei e, quasi sempre, nemmeno aderenti a guanto gia definito in
Gazzetta Ufficiale’. || completamento dell'iter di approvazione e attuazione dei
protocolll @ importante per diverse ragioni, sottolinea: "Aiuta a garantire che le
pracedure diagnostiche siano uniformi in tutto il Paese, riducenda il rischio di errori o
interpretazioni discordanti, ma soprattutto garantisce che la famiglia che viene colpita
dal dramma di una morte perinatale o in culla possa ricevere fin da subito un supporto
adeguato e strutturato. Da una diagnosi standardizzata di Sids deriverebbe anche una
raccolta di dati epidemiologici affidabili, coerenti e comparabili tra le diverse aree
territoriali e nei diversi anni". "Questo - conclude Bulfamante - rappresenterebbe un
patrimonio essenziale per identificare tendenze, valutare |'efficacia delle misure
preventive, condurre ricerche scientifiche e avviare in maniera organica in tutta Italia
iniziative formative per genitori e operatori, utili a diffondere ancora di piu le buone
pratiche per il posizionamento sicuro dei neonati durante il sonno e a ridurre i fattori di
rischio noti”. (di Lucia Scopelliti)
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La storia: "Tanti come la mia Anita morta
in culla. Aiutare le famiglie da Nord a Sud"

Vivere Senigallia
06/10/2023 - (Adnkronos) - Era

I'11 dicembre 1998, meno di 15

. giorni a Natale. Una mamma

.« Vlvere Srl tiene in braccio la sua bimba

dopo averla allattata.

E' tarda sera. Per non svegliarla la
mette delicatamente nella culla a
pancia in gil, senza girarla. "D'istinto le mie figlie le avevo sempre messe a pancia in
su, ma quella notte no", racconta oggi Allegra all'Adnkronos Salute. "Verso mezzanotte
mi sveglio. Di solito c'era la poppata notturna e la piccola non I'aveva ancora
reclamata. Vado a controllare. Era li, come un bambolotto, molle e abbandonata. Per
fortuna c'era mio marito a casa. Lavorava molto all'estero, ai tempi. Abbiamo tentato
di rianimarla, lui aveva fatto un corso di primo soccorso, ma si & reso conto subito che
non c'era niente da fare. La mia Anita non c'era piu". Inizia cosi il percorso doloroso di
Allegra Bonomi, una mamma che si & dovuta confrontare con la morte inaspettata
della sua bambina. Un dramma simile a quello che stanno vivendo anche adesso altri
genitori in Italia. Ultimo caso un neonato di 3 mesi trovato nella notte privo di sensi
nella sua culla da mamma e papa a Montebelluna (Treviso), riportano i media locali. Il
piccolo é stato anche rianimato e trasferito d'urgenza in ospedale, ma le sue
condizioni erano critiche e non ce I'ha fatta. Le cause dell'arresto cardiaco ovviamente
andranno accertate. Appena pochi giorni prima, sempre in provincia di Treviso, un
bimbo di 11 mesi era stato trovato senza vita nella stanza dell'asilo nido in cui
dormiva. "Anita stava benissimo, aveva tutti i parametri perfetti”, ricorda Allegra
tornando indietro con la mente. Quello che le & successo si spiega con una sigla: Sids,
Sudden Infant Death Syndrome. La morte in culla le ha portato via una figlia e Allegra
0ggi, e ormai da anni, chiede che le famiglie come la sua possano avere accesso allo
stesso supporto e agli stessi protocolli da Nord a Sud. E' un tema di cui si occupa da
presidente dell'associazione che riunisce e sostiene i genitori che hanno vissuto
questa esperienza: Semi per la Sids, realta fondata pit di 30 anni fa da un papa, il
diplomatico Pietro Sebastiani, che aveva perso anche lui cosi sua figlia nel 1991.
L'associazione proprio in questi giorni fa gli onori di casa a Firenze, in collaborazione
con la Fondazione Meyer, alla Conferenza internazionale dedicata alla morte in culla e
alla morte perinatale dell'lspid (International Society for the study and prevention of
Perinatal and Infant Death), e da il via alla Baby Loss Awareness Week, settimana
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della consapevolezza sul lutto perinatale, illuminando simbolicamente l'ospedale degli
Innocenti. Difficile trovare le parole per ripercorrere momenti cosl: *Per me fu una
doccia fredda - dice Allegra - La bambina aveva 42 giorni. Sono arrivati i soccorritori
del 118 a casa, hanno tentato anche lore di rianimarla, ma poi hanno potuto solo
constatare che era deceduta. Dopo di loro anche i carabinieri, che il 118 deve allertare.
Oramai si erano fatte le 3 del mattino. | due militari, due bravi ragazzi, hanno capito
subito. Quella sera ho parlato anche con il magistrato, che ha aperto e chiuso subito la
nostra pratica. E poi c'@ stato da decidere per |'autopsia. Per fortuna noi abbiamo
deciso di farla. Dico per fortuna perche & importante poij, anche per |'elaborazione del
lutto”. Oggi che di anni ne sono passati 25, da quell'11 dicembre, Allegra sa cosa dire
a una mamma che si trova a vivere lo stesso incubo. "Le direi: adesso & come se fossi
in mezzo alle macerie di un terremoto, tutto intorno a te & distrutto. Ma ti devi alzare e
cominciare a camminare. Camminerai € cadrai, Ti alzerai, camminerai e cadrai, finché
a un certo punto inizierai anche a correre. Perché ce la si fa, anche se con fatica, si
sopravvive anche a questi grandi dolori". Ma & importante avere una rete di sostegno,
sottolinea Allegra, "e al momento in Italia manca un'uniformita a livello nazionale.
Abbiamo Regioni virtuose che hanno creato protocolli specifici e hanno gia
sistematizzato e organizzato allinterno del percorso di queste famiglie un servizio di
supporto che deve proseguire anche dopo, quando per esempio nasce un altro
bambino. C'a infatti anche il tema del fratellino successivo, che deve essere
monitorato e controllato®. Allegra per esempio ha avuto un altro figlio, dopo Anita:
"Ero in contatto con dei centri di riferimento specializzati che mi hanno dato un
monitor domiciliare per controllare i parametri cardiorespiratori del bimbo, la
saturazione. Cose che mi hanno consentito di pensare che lui stesse bene e anche di
dormire la notte". Riguardo alle Sids, un punto fermo su cui |a presidente
dell'associazione mette I'accento & quello dell'autopsia: "Purtroppo spesso i genitori
non vogliono, i sanitari li assecondanc e peoi rimangono domande senza risposta che
diventano pesanti nel tempo. Per noi l'esito fu Sids. Vengono definite morti bianche,
una diagnosi per esclusione perché non ¢'é niente dal punto di vista medico-legale e
anatomopatologico”. All'epoca Allegra aveva gia una figlia pit grande e nessuno le
aveva parlato di regole per la nanna sicura, né del rischio Sids. "Nei corsi pre-parto
glissavano sull'argomento, di cui perd negli Usa gia si parlava nel 1994", riflette. Oggi
conosce bene il valore della sensibilizzazione. "Bisogna fare campagne a livello
nazionale - esorta - i media devono fare |a loro parte. E bisogna considerare anche la
popolazione straniera, Abbiamo fatto opuscoli in altre 8 lingue perché gli operatori
abbiano del materiale anche per queste famiglie. E poi ci vuole una volonta a livello
nazionale per diffondere in maniera capillare regole ormai assodate”, che
l'associazione ha messo insieme anche in un sito web (nannasicura.it). *Dove si sono
fatte campagne, | casi si sono ridotti pit della meta®, assicura. Come si pud uscire da
un dramma simile? Per Allegra una chiave & stata "la condivisione - racconta - Un
esperto mi ha indirizzato all'unica associazicne che allora esisteva in Italia su questi
temi. Per me e mio marito & stato un po' il viaggio della speranza, disperati come
eravamo, increduli, affaticati da tutto, dal dispiacere, dalla gestione della figlia piu
grande che aveva 2 anni, dai rapporti con le persone, che non sanno come consolarti e
a volte ti evitano". Allegra conosce cosi Ada Macchiarini, all'epoca presidente
dell'associaziong, che aveva perso anche lei suo figlio Giovanni gualche anno prima.
"Mi sono trovata di fronte una donna bella. Si capiva che era sopravvissuta. E allora
mi sono detta: se ce I'ha fatta |ei posso farcela anche io". Poi, continua, "uno cerca a
modo proprio di trovare delle strategie. Per |a mia esperienza aiuta incontrare altri
genitori che hanno passato o stanno passando la stessa esperienza. Perché in quei
momenti uno pensa di essere impazzito, di fare cose strane, in realta sono cose che
abbiamo fatto tutti; darsi delle colpe, ripercorrere in modo ossessivo tutti i giorni e le
ore prima del decesso, operare forme di rimozione come buttarsi sul lavoro, non
parlare dell'argomento. Anche una psicoterapia mirata, con professionisti formati, a
mio avviso & molto utile, soprattutto nelle prime fasi’, £ poi, conclude, "serve cercare di
dare un senso a quello che succede. lo il mio senso [ho trovato nel dire che non voglio
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che accada a nessun altro, mai pil”. E oggi si dedica a questo, con il consiglio direttivo
dell'associazione e i genitori *che sono tanti: abbiamo pill di 400 soci®. PROTOCOLLO
NAZIONALE IN STALLO - "L'Italia ospita quest'anno |la prima conferenza post
pandemica della Societa internazionale per lo studio e |a prevenzione della morte
perinatale e infantile. || Palazzo dei Congressi di Firenze raduna in questi giorni i
maggiori esperti mondiali di Sids, la sindrome della morte improvvisa nel |attante,
quella che siamo soliti chiamare 'morte in culla’. E un'occasione rilevante per riportare
l'attenzione del dibattito pubblico sulle circa 250 famiglie colpite ogni anna nel nostro
Paese da questo terribile lutto’, Si tratta di una stima, "perché ancera oggi manca un
registro nazionale di queste morti". A spiegarlo & Gaetano Bulfamante,
anatomopatologo, membro di un gruppo di lavoro del ministero della Salute dedicato
a questi temi. Per l'esperto questa @ l'occasione per segnalare "lo stallo di quasi 10
anni per un protocollo nazionale che permetterebbe di migliorare le diagnosi, fornire
supporto alle famiglie, facilitare la raccolta di dati affidabili, contribuire alla
prevenzione e alla ricerca scientifica" sulla Sids. "Nel lontano febbraio del 2006 -
ripercarre - il Parlamento italiano approva un disegno di legge con |'obiettivo di dare
una spinta alla realizzazione di un progetto omnicomprensivo nazionale che
promuovesse le misure per la riduzione del rischio Sids e fornisse adeguata
assistenza e supporto psicologico alle famiglie colpite, || 7 ottobre 2014 il ministero
della Salute aveva approvato con decreto i protocolli diagnostici nei casi della morte
improvvisa infantile e della morte inaspettata del feto, rinviando perd alla Conferenza
Stato-Regioni |'approvazione del protocollo operativo sul territorio che il gruppo di
lavoro incaricato aveva proposto’. Un passaggio fondamentale, in quanto definiva
aspetti importanti come il ruolo dei servizi di emergenza urgenza,
dell'anatomapatologo e del medico legale, i rapporti operativi tra magistratura e
servizio sanitario, e cosl via. "Questo protocollo operativo, indispensabile per dare
attuazione ai due protocolli diagnestici approvati, discusso ripetutamente in
Commissione Salute non & mai stato approvato, poiché non si & mai raggiunta
I'unanimita tra le Regioni’, sottolinea Bulfamante, che parla anche di questo in
occasione della Conferenza sulla Sids. Da qui deriva dunque lo stallo che c'é da
quasi 9 anni sul territorio nazionale, con la sola eccezione delie Regioni Liguria e
Toscana che hanno organizzato un modus operandi coerente con le indicazioni dei
protocolli in questione”. Per |l resto, continua Bulfamante, "vediamo comportamenti
gravemente disomogenei e, quasi sempre, nemmeno aderenti a quanto gia definito in
Gazzetta Ufficiale™. || completamento dell'iter di approvazione e attuazione dei
protocolli & importante per diverse ragioni, sottelinea: "Ajuta a garantire che le
procedure diagnostiche siano uniformi in tutto il Paese, riducenda il rischio di errori o
interpretazioni discordanti, ma soprattutto garantisce che la famiglia che viene colpita
dal dramma di una morte perinatale o in culla possa ricevere fin da subito un supporto
adeguato e strutturato. Da una diagnosi standardizzata di Sids deriverebbe anche una
raccolta di dati epidemiologici affidabili, coerenti e comparabili tra le diverse aree
territoriali e nei diversi anni”. "Questo - conclude Bulfamante - rappresenterebbe un
patrimonio essenziale per identificare tendenze, valutare |'efficacia delle misure
preventive, condurre ricerche scientifiche e avviare in maniera organica In tutta Italia
iniziative formative per genitori e operatori, utili a diffondere ancora di piu le buone
pratiche per il posizionamento sicuro dei neonati durante il sonno e a ridurre i fattori di
rischio noti". (di Lucia Scopelliti)
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La storia: “Tanti come la mia Anita morta in culla. Aiutare le famiglie da Nord a Sud”
— viverejesi.it, 06/10/2023

_ 06-10-2023 "
S o wvere m fe
Fogio 1/3
Urbino Pesaro Fano Senigallia Jesi Fabriano Ancona Osimo Camerino Macerata Recanati Civitanova Fermo Ascoli San Benedetto Marche Italia Altri ~ Cerca

[ m
ILGUOTIDLANG DELLA €ITTA EDEL TERRITORKY

o Top News © Ultima Ora

Attualita Cronaca Cultura Economia Lavoro Politica Spettacoli Sport Notizie~ Annunci Regali Criptovalute Meteo
Contatti ¥

La storia: "Tanti come la mia Anita morta Qesto mece bt 0 ol S
. . . . n uesto mese hai letto O articoll. se
in culla. Aiutare le famiglie da Nord a Sud ne leggi almeno 60 non ti

Vivere ltalia mostreremo pil la pubblicita
06/10/2023 - (Adnkronos) - Era programmatica, quella piu invasiva, ;
111 dicembre 1998, meno di 15 e la tua navigazione su Vivere Jesi 5
giorni a Natale. Una mamma non sara piu tracciata in alcun ﬁ
q‘ Vivel-e Srl tiene in braccio la sua bimba modo.Maggiori informazioni qui: 3
dopo averla allattata. https://vivere.me/b7sc %
-
E' tarda sera. Per non svegliarla la RUSLEE §

mette delicatamente nella culla a

pancia in git, senza girarla. "D'istinto le mie figlie le avevo sempre messe a pancia in g‘
su, ma quella notte no", racconta oggi Allegra all'’Adnkronos Salute. "Verso mezzanotte E
mi sveglio. Di solito c'era la poppata notturna e la piccola non I'aveva ancora .
reclamata. Vado a controllare. Era li, come un bambolotto, molle e abbandonata. Per E
fortuna c'era mio marito a casa. Lavorava molto all'estero, ai tempi. Abbiamo tentato 4
di rianimarla, lui aveva fatto un corso di primo soccorso, ma si & reso conto subito che 3

non c'era niente da fare. La mia Anita non c'era pil". Inizia cosi il percorso doloroso di
Allegra Bonomi, una mamma che si & dovuta confrontare con la morte inaspettata
della sua bambina. Un dramma simile a quello che stanno vivendo anche adesso altri
genitori in Italia. Ultimo caso un neonato di 3 mesi trovato nella notte privo di sensi
nella sua culla da mamma e papa a Montebelluna (Treviso), riportano i media locali. Il
piccolo é stato anche rianimato e trasferito d'urgenza in ospedale, ma le sue
condizioni erano critiche e non ce I'ha fatta. Le cause dell'arresto cardiaco ovviamente
andranno accertate. Appena pochi giorni prima, sempre in provincia di Treviso, un
bimbo di 11 mesi era stato trovato senza vita nella stanza dell'asilo nido in cui
dormiva. "Anita stava benissimo, aveva tutti i parametri perfetti’, ricorda Allegra
tornando indietro con la mente. Quello che le & successo si spiega con una sigla: Sids,
Sudden Infant Death Syndrome. La morte in culla le ha portato via una figlia e Allegra
oggi, e ormai da anni, chiede che le famiglie come la sua possano avere accesso allo
stesso supporto e agli stessi protocolli da Nord a Sud. E' un tema di cui si occupa da
presidente dell'associazione che riunisce e sostiene i genitori che hanno vissuto
questa esperienza: Semi per la Sids, realta fondata pit di 30 anni fa da un papa, il
diplomatico Pietro Sebastiani, che aveva perso anche lui cosi sua figlia nel 1991.
L'associazione proprio in questi giorni fa gli onori di casa a Firenze, in collaborazione
con la Fondazione Meyer, alla Conferenza internazionale dedicata alla morte in culla e
alla morte perinatale dell'lspid (International Society for the study and prevention of
Perinatal and Infant Death), e da il via alla Baby Loss Awareness Week, settimana IL GIORNALE DI DOMANI
della consapevolezza sul lutto perinatale, illuminando simbolicamente I'ospedale degli
Innocenti. Difficile trovare le parole per ripercorrere momenti cosi: "Per me fu una
doccia fredda - dice Allegra - La bambina aveva 42 giorni. Sono arrivati i soccorritori | insegnante (e sbaglia
del 118 a casa, hanno tentato anche loro di rianimarla, ma poi hanno potuto solo - anche auto): nei guai
constatare che era deceduta. Dopo di loro anche i carabinieri, che il 118 deve allertare. un alunno di terza media
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Oramai si erano fatte le 3 del mattino. | due militari, due bravi ragazzi, hanno capito
subito. Quella sera ho parlato anche con il magistrato, che ha aperto e chiuso subito la
nostra pratica. E poi '@ stato da decidere per |'autopsia. Per fortuna noi abbiamo
deciso di farla. Dico per fortuna perché & importante poi, anche per |'elaborazione del
lutto”. Oggi che di anni ne sono passati 25, da queli'11 dicembre, Allegra sa cosa dire
a una mamma che si trova a vivere lo stesso incubo, "Le direi: adesso & come se fossi
in mezzo alle macerie di un terremoto, tutto intorno a te & distrutto. Ma ti devi alzare e
cominciare a camminare. Camminerai e cadrai. Ti alzerai, camminerai e cadrai, finché
a un certo punto inizierai anche a correre. Perché ce la si fa, anche se con fatica, si
sopravvive anche a questi grandi dolori". Ma & importante avere una rete di sostegno,
sottolinea Allegra, "e al momento in Italia manca un'uniformita a livello nazionale.
Abbiamo Regioni virtuose che hanno creato protocolli specifici e hanno gia
sistematizzato e organizzato allinterno del percorso di queste famiglie un servizio di
supporto che deve proseguire anche dopo, quando per esempio nasce un altro
bambino. C'2 infatti anche il tema del fratellino successivo, che deve essere
monitorato e controllato’. Allegra per esempio ha avuto un altro figlio, dopo Anita:
*Ero in contatto con dei centri di riferimento specializzati che mi hanno dato un
monitor domiciliare per controllare i parametri cardiorespiratori del bimbo, la
saturazione. Cose che mi hanno consentito di pensare che lui stesse bene e anche di
dormire la notte". Riguardo alle Sids, un punto fermo su cui |a presidente
dell'associazione mette |'accento & quello dell'autopsia: "Purtroppo spesso i genitori
non vogliono, i sanitari li assecondano e pei rimangono domande senza risposta che
diventano pesanti nel tempo. Per noi I'esito fu Sids. Vengono definite morti bianche,
una diagnosi per esclusione perché non c'@ niente dal punto di vista medico-legale e
anatomopatologico”. All'epoca Allegra aveva gia una figlia piti grande e nessuno le
aveva parlato di regole per la nanna sicura, né del rischio Sids. "Nei corsi pre-parto
glissavano sull'argomentg, di cui pero negli Usa gia si parlava nel 1994", riflette. Oggi
conosce bene il valore della sensibilizzazione. *Bisogna fare campagne a livello
nazionale - esorta - i media devono fare |a loro parte. E bisogna considerare anche la
popolazione straniera. Abbiamo fatto opuscoli in altre 8 lingue perché gli operatori
abbiano del materiale anche per queste famiglie. E poi ci vuole una volonta a livello
nazionale per diffondere in maniera capillare regcle ormai assodate”, che
|'associazione ha messo insieme anche in un sito web (nannasicura.it). "Dove si sono
fatte campagne, | casi si sono ridotti pili della meta", assicura. Come si pud uscire da
un dramma simile? Per Allegra una chiave & stata “la condivisione - racconta - Un
esperto mi ha indirizzato all'unica associazione che allora esisteva in Italia su questi
temi. Per me e mio marito & stato un po' il viaggio della speranza, disperati come
eravamo, increduli, affaticati da tutto, dal dispiacere, dalla gestione della figlia piti
grande che aveva 2 anni, dai rapporti con le persone, che non sanno come consolarti e
a volte ti evitano". Allegra conosce cosl Ada Macchiarini, all'epoca presidente
dell'associazione, che aveva perso anche lei suo figlio Giovanni qualche anno prima.
*Mi sono trovata di fronte una donna bella. Si capiva che era sopravvissuta. E allora
mi sono detta: se ce I'ha fatta lei posso farcela anche io". Poi, continua, "uno cerca a
modo proprio di trovare delle strategie. Per la mia esperienza aiuta incontrare altri
genitori che hanno passato o stanno passando la stessa esperienza. Perché in quei
momenti uno pensa di essere impazzito, di fare cose strane, in realta sono cose che
abbiamo fatto tutti: darsi delle colpe, ripercorrere in modo ossessivo tutti i giomi e le
ore prima del decesso, operare forme di rimozione come buttarsi sul lavero, non
parlare dell'argomento. Anche una psicoterapia mirata, con professionisti formati, a
mio avviso & molto utile, soprattutto nelle prime fasi'. E poi, conclude, "serve cercare di
dare un senso a quello che succede, lo il mio senso [ho trovato nel dire che non voglio
che accada a nessun altro, mai pilt". E oggi si dedica a questo, con il consiglio direttivo
dell'associazione e i genitori *che sono tanti: abbiamo pili di 400 soci®. PROTOCOLLO
NAZIONALE IN STALLO - “L'Italia ospita quest'anno la prima conferenza post
pandemica della Societa internazionale per lo studio € |a prevenzione della morte
perinatale e infantile. || Palazzo dei Congressi di Firenze raduna in quest| giorni i
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maggiori esperti mondiali di Sids, la sindrome della morte improvvisa nel lattante, spopolamento e aule vuote”
quella che siamo soliti chiamare ‘morte in culla', E' un'occasione rilevante per riportare m Incidenti, la Polizia

l'attenzione del dibattito pubblico sulle circa 250 famiglie colpite ogni anno nel nostro rafforza limpegno
Paese da questo terribile lutto”. Si tratta di una stima, "perché ancora oggl manca un sulle strade el ricordo
registro nazionale di queste morti". A spiegarlo & Gaetano Bulfamante, delle vittime della strada
anatomopatologo, membro di un gruppo di lavoro del ministero della Salute dedicato

a questi temi. Per |'esperto questa & l'occasione per segnalare "lo stallo di quasi 10 Jesi: Anziana mette in ¢ :
anni per un protocollo nazionale che permetterebbe di migliorare le diagnosi, fornire vendita online un fetto %

supporto alle famiglie, facilitare la raccolta di dati affidabili, contribuire alla ma "ie”e"f‘ff_“" e )
prevenzione e alla ricerca scientifica" sulla Sids. *Nel lontano febbraio del 2006 - derubata di mille euro: denunciato un
30enne abruzzese

ripercorre - il Parlamento italiano approvo un disegno di legge con |'obiettivo di dare
una spinta alla realizzazione di un progetto omnicomprensivo nazionale che
promuovesse |le misure per la riduzione del rischio Sids e fornisse adeguata Centro America con la
assistenza e supporto psicologico alle famiglie colpite. Il 7 ottobre 2014 il ministero Dengue. L'Ast richiede
della Salute aveva approvato con decreto i protocolli diagnostici nei casi della morte due interventi di disinfestazione
improvvisa infantile e della morte inaspettata del feto, rinviando pero alla Conferenza
Stato-Regioni I'approvazione del protocollo operativo sul territorio che il gruppo di
lavoro incaricato aveva proposto”. Un passaggio fondamentale, in quanto definiva
aspetti importanti come il ruclo dei servizi di emergenza urgenza,
dell'anatomopatologo e del medico legale, i rapporti operativi tra magistratura e lavori: ecco come sara
servizio sanitario, e cosi via. "Questo protocollo operativo, indispensabile per dare .

attuazione ai due protocolli diagnostici approvati, discusso ripetutamente in VIvere

Commissione Salute non & mai stato approvato, poiché non si & mai raggiunta QUOTIDIANI ONLINE PER LA TUA CITTA
l'unanimita tra le Regioni’, sottolinea Bulfamante, che parla anche di questo in m L'appello del Parco

Ancona: Torna dal

Fano: Nuovo
lungomare di
Sassonia, partono i

non riproducibile.

occasione della Conferenza sulla Sids. Da qui deriva dunque “lo stallo che c'é da Verde a Malagd

quasi 9 anni sul territorio nazionale, con la sola eccezione delle Regioni Liguria e
Toscana che hanno organizzato un modus operandi coerente con le indicazioni dei Cattolica, "Un

Campione in Famiglia® -
porta lo sport in

protocolli in questione”. Per Il resto, continua Bulfamante, "vediamo comportamenti
piazza

gravemente disomogenei e, quasi sempre, nemmeno aderenti a quanto gia definito in
Gazzetta Ufficiale'. || completamento dell'iter di approvazione e attuazione dei
protocolli & importante per diverse ragioni, sottolinea: "Aiuta a garantire che le

La storia: "Tanti come

procedure diagnostiche siano uniformi in tutto il Paese, riducenda il rischio di errori o Qe o mis-Anita:mortain
interpretazioni discordanti, ma soprattutto garantisce che la famiglia che viene colpita culla. Alutare le
dal dramma di una morte perinatale o in culla possa ricevere fin da subito un supporto famiglie da Nord a Sud"
adeguato e strutturato, Da una diagnosi standardizzata di Sids deriverebbe anche una
raccolta di dati epidemiologici affidabili, coerenti e comparabili tra le diverse aree Farmaci, Geretti (Tor
territoriali e nei diversi anni". ‘Questo - conclude Bulfamante - rappresenterebbe un Vergata): "Virus |
patrimonio essenziale per identificare tendenze, valutare |'efficacia delle misure epatite Delta piccolo
preventive, condurre ricerche scientifiche e avviare in maniera organica in tutta Italia ma aftamente pericoloso"
iniziative formative per genitori e operatori, utili a diffondere ancora di pii le buone
pratiche per il posizionamento sicuro dei neonati durante il sonno e a ridurre i fattori di « Castelbellino
rischio noti", (di Lucia Scopelliti) « Castelplanio
* Chiaravalle
* Cupramontana
da Adnkronos on o Filottrano
« Maiolati Spontini
* Monsano
* Montecarotto
* Monte Roberto
= Monte San Vito

Questo & un lancio diagenzia pubblicato il 07 ottobre 2023 - 14 letture
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In questo articolo si parla di attualita
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La storia: "Tanti come la mia Anita morta
in culla. Aiutare le famiglie da Nord a Sud"

Vivere Senigallia
06/10/2023 - (Adnkronos) - Era
"1 dicembre 1998, meno di 15
e - . giorni a Natale. Una mamma
’*‘Vlveresrl tiene in braccio la sua bimba
dopo averla allattata.
E' tarda sera. Per non svegliarla la
mette delicatamente nella culla a
pancia in gil, senza girarla. "D'istinto le mie figlie le avevo sempre messe a pancia in
su, ma quella notte no", racconta oggi Allegra all'Adnkronos Salute. "Verso mezzanotte
mi sveglio. Di solito c'era la poppata notturna e la piccola non I'aveva ancora
reclamata. Vado a controllare. Era li, come un bambolotto, molle e abbandonata. Per
fortuna c'era mio marito a casa. Lavorava molto all'estero, ai tempi. Abbiamo tentato
di rianimarla, lui aveva fatto un corso di primo soccorso, ma si & reso conto subito che
non c'era niente da fare. La mia Anita non c'era pil". Inizia cosi il percorso doloroso di
Allegra Bonomi, una mamma che si & dovuta confrontare con la morte inaspettata
della sua bambina. Un dramma simile a quello che stanno vivendo anche adesso altri
genitori in Italia. Ultimo caso un neonato di 3 mesi trovato nella notte privo di sensi
nella sua culla da mamma e papa a Montebelluna (Treviso), riportano i media locali. Il
piccolo é stato anche rianimato e trasferito d'urgenza in ospedale, ma le sue
condizioni erano critiche e non ce I'ha fatta. Le cause dell'arresto cardiaco ovviamente
andranno accertate. Appena pochi giorni prima, sempre in provincia di Treviso, un
bimbo di 11 mesi era stato trovato senza vita nella stanza dell'asilo nido in cui
dormiva. "Anita stava benissimo, aveva tutti i parametri perfetti®, ricorda Allegra
tornando indietro con la mente. Quello che le & successo si spiega con una sigla: Sids,
Sudden Infant Death Syndrome. La morte in culla le ha portato via una figlia e Allegra
oggi, e ormai da anni, chiede che le famiglie come la sua possano avere accesso allo
stesso supporto e agli stessi protocolli da Nord a Sud. E' un tema di cui si occupa da
presidente dell'associazione che riunisce e sostiene i genitori che hanno vissuto
questa esperienza: Semi per la Sids, realta fondata piu di 30 anni fa da un papa, il
diplomatico Pietro Sebastiani, che aveva perso anche lui cosi sua figlia nel 1991.
L'associazione proprio in questi giorni fa gli onori di casa a Firenze, in collaborazione
con la Fondazione Meyer, alla Conferenza internazionale dedicata alla morte in culla e
alla morte perinatale dell'lspid (International Society for the study and prevention of
Perinatal and Infant Death), e da il via alla Baby Loss Awareness Week, settimana
della consapevolezza sul lutto perinatale, illuminando simbolicamente I'ospedale degli
Innocenti. Difficile trovare le parole per ripercorrere momenti cosi: "Per me fu una
doccia fredda - dice Allegra - La bambina aveva 42 giorni. Sono arrivati i soccorritori
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del 118 a casa, hanno tentato anche loro di rianimarla, ma poi hanno potuto solo
constatare che era deceduta. Dopo di loro anche i carabinieri, che il 118 deve allertare.
Oramai si erano fatte le 3 del mattino. | due militari, due bravi ragazzi, hanno capito
subito. Quella sera ho parlato anche con il magistrato, che ha aperto e chiuso subito la
nostra pratica. E poi c’e state da decidere per I'autopsia. Per fortuna noi abbiamo
deciso di farla. Dico per fortuna perché & importante pol, anche per l'elaborazione del
lutto”. Oggi che di anni ne sono passati 25, da quell 11 dicembre, Allegra sa cosa dire
a una mamma che si trova a vivere lo stesso incubo. "Le direi: adesso & come se fossi
in mezzo alle macerie di un terremoto, tutto intorno a te e distrutto. Ma ti devi alzare e
cominciare a camminare. Camminerai e cadrai. Ti alzerai, camminerai e cadrai, finché
a un certa punto inizierai anche a correre. Perché ce la si fa, anche se con fatica, si
sopravvive anche a questi grandi dolori”. Ma & importante avere una rete di sostegno,
sottolinea Allegra, "e al momento in Italia manca un'uniformita a livello nazionale.
Abbiamo Regioni virtuose che hanno creato protocolli specifici e hanno gia
sistematizzato e organizzato all'interno del percorso di queste famiglie un servizio di
supporto che deve proseguire anche dopo, quando per esempio nasce un altro
bambino. C'& infatti anche il tema del fratellino successivo, che deve essere
monitorato e controllate’. Allegra per esempio ha avute un altro figlio, dopo Anita:
"Ero in contatto con dei centri di riferimento specializzati che mi hanno dato un
monitor domiciliare per controllare | parametri cardiorespiratori del bimbo, la
saturazione. Cose che mi hanno consentito di pensare che lui stesse bene e anche di
dormire la notte”. Riguardo alle Sids, un punto fermo su cui |a presidente
dell'associazione mette |'accento & quello dell'autopsia: "Purtroppo spesso i genitori
non vogliono, i sanitari li assecondano e poi rimangono domande senza risposta che
diventano pesanti nel tempa. Per noi l'esito fu Sids. Vengono definite morti bianche,
una diagnos| per esclusione perché non c'@ niente dal punto di vista medico-legale e
anatomopatologico”. All'epoca Allegra aveva gia una figlia pit grande e nessuno le
aveva parlato di regole per la nanna sicura, né del rischio Sids. "Nei corsi pre-parto
glissavano sull'argomento, di cui perd negli Usa gia si parlava nel 1994" riflette. Oggi
conosce bene il valore della sensibilizzazione. "Bisogna fare campagne a livello
nazionale - esorta - i media devono fare la loro parte. E bisogna considerare anche la
popolazione straniera. Abbiamo fatto opuscoli in altre 8 lingue perché gli operatori
abbiano del materiale anche per queste famiglie. E poi ci vuole una volonta a livello
nazionale per diffondere in maniera capillare regole ormai assodate", che
l'associazione ha messo insieme anche in un sito web (nannasicura.it). “Dove si sono
fatte campagne, i casi si sono ridotti piu della meta”, assicura. Come si pud uscire da
un dramma simile? Per Allegra una chiave & stata "la condivisione - racconta - Un
esperto mi ha indirizzato all'unica associazione che allora esisteva in Italia su questi
temi. Per me e mio marito & stato un po' il viaggio della speranza, disperati come
eravamo, increduli, affaticati da tutto, dal dispiacere, dalla gestione della figlia piu
grande che aveva 2 anni, dai rapporti con le persone, che non sanno come consolarti e
a volte ti evitano". Allegra conosce cosi Ada Macchiarini, all'epoca presidente
dell'associazione, che aveva perso anche lei suo figlio Giovanni qualche anno prima.
*Mi sono trovata di fronte una donna bella. Si capiva che era sopravvissuta. E allora
mi sono detta: se ce I'ha fatta |ei posso farcela anche io". Poi, continua, "uno cerca a
modo proprio di trovare delle strategie. Per la mia esperienza aiuta incontrare altri
genitori che hanno passato o stanno passando la stessa esperienza. Perché in quei
momenti uno pensa di essere impazzito, di fare cose strane, in realta sono cose che
abbiamo fatto tutti: darsi delle colpe, ripercorrere in modo ossessivo tutti | giorni e le
ore prima del decesso, operare forme di rimozione come buttarsi sul lavoro, non
parlare dell'argomento. Anche una psicoterapia mirata, con professionisti formati, a
mio avviso & molto utile, soprattutto nelle prime fasi', E poi, conclude, "serve cercare di
dare un senso a quello che succede. lo il mio senso I'ho trovato nel dire che non voglio
che accada a nessun altro, mai pil". E oggi si dedica a questo, con il consiglio direttivo
dell'associazione e i genitori “che sono tanti: abbiamo piu di 400 soci®, PROTOCOLLO
NAZIONALE IN STALLO - "L'Italia ospita quest'anno la prima conferenza post
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pandemica della Societa internazionale per lo studio e |a prevenzione della morte
perinatale e infantile. Il Palazzo dei Congressi di Firenze raduna in questi giorni i
maggiori esperti mondiali di Sids, la sindrome della morte improvvisa nel lattante,
quella che siamo soliti chiamare ‘'morte in culla’. E' un'occasione rilevante per riportare
l'attenzione del dibattito pubblico sulle circa 250 famiglie colpite ogni anno nel nostro
Paese da questo terribile lutto". Si tratta di una stima, "perché ancora oggi manea un
registro nazionale di queste morti". A spiegarlo & Gaetano Bulfamante,
anatomopatologo, membro di un gruppo di lavoro del ministero della Salute dedicato
a questi temi, Per |'esperto questa & l'occasione per segnalare "lo stallo di quasi 10
anni per un protocollo nazionale che permetterebbe di migliorare le diagnosi, fornire
supporto alle famiglie, facilitare la raccolta di dati affidabili, contribuire alla
prevenzione e alla ricerca scientifica” sulla Sids. *Nel lontano febbraio del 2006 -
ripercorre - il Parlamento italianc approve un disegno di legge con | obiettivo di dare
una spinta alla realizzazione di un progetto omnicomprensivo nazionale che
promuovesse le misure per |a riduzione del rischio Sids e fornisse adeguata
assistenza e supporto psicologico alle famiglie colpite. Il 7 ottobre 2014 il ministero
della Salute aveva approvato con decreto i protocolli diagnostici nei casi della morte
improvvisa infantile e della morte inaspettata del feto, rinviando pero alla Conferenza
Stato-Regioni |'approvazione del protocollo operativo sul territorio che il gruppo di
lavoro incaricato aveva proposto”. Un passaggio fondamentale, in quanto definiva
aspetti importanti come il ruolo dei servizi di emergenza urgenza,
dell'anatomopatologo e del medico legale, i rapporti operativi tra magistratura e
servizio sanitario, e cosi via. "“Questo protocollo operativo, indispensabile per dare
attuazione al due protocolli diagnostici approvati, discusso ripetutamente in
Commissione Salute non & mai stato approvato, poiché non si & mai raggiunta
l'unanimita tra le Regioni”, sottolinea Bulfamante, che parla anche di questo in
occasione della Conferenza sulla Sids. Da qui deriva dunque ‘lo stallo che c'é da
quasi 9 anni sul territorio nazionale, con la sola eccezione delle Regioni Liguria e
Toscana che hanno organizzato un modus operandi coerente con le indicazioni dei
protocolli in questione™. Per |l resto, continua Bulfamante, "vediamo comportamenti
gravemente disomogenei e, quasi sempre, nemmeno aderenti a guanto gia definito in
Gazzetta Ufficiale. || completamento dell'iter di approvazione e attuazione dei
protocolll @ importante per diverse ragioni, sottolinea: "Aiuta a garantire che le
procedure diagnostiche siano uniformi in tutto il Paese, riducenda il rischio di errori o
interpretazioni discordanti, ma soprattutto garantisce che la famiglia che viene colpita
dal dramma di una morte perinatale o in culla possa ricevere fin da subito un supporto
adeguato e strutturato. Da una diagnosi standardizzata di Sids deriverebbe anche una
raccolta di dati epidemiologici affidabili, coerenti e comparabili tra le diverse aree
territoriali e nei diversi anni". "Questo - conclude Bulfamante - rappresenterebbe un
patrimonio essenziale per identificare tendenze, valutare |'efficacia delle misure
preventive, condurre ricerche scientifiche e avviare in maniera organica In tutta Italia
iniziative formative per genitori e operatori, utili a diffondere ancora di piu le buone
pratiche per il posizionamento sicuro dei neonati durante il sonno e a ridurre i fattori di
rischio noti". (di Lucia Scopelliti)
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La storia: “Tanti come la mia Anita morta in culla. Aiutare le famiglie da Nord a Sud”

— viverefoligno.it, 06/10/2023
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La storia: "Tanti come la mia Anita morta
in culla. Aiutare le famiglie da Nord a Sud"

Vivere Senigallia

06/10/2023 - (Adnkronos) - Era
I'11 dicembre 1998, meno di 15
5 . giorni a Natale. Una mamma
.«" Vlvere SI’I tiene in braccio la sua bimba
dopo averla allattata.
E' tarda sera. Per non svegliarla la
mette delicatamente nella culla a
pancia in gil, senza girarla. "D'istinto le mie figlie le avevo sempre messe a pancia in
su, ma quella notte no", racconta oggi Allegra all'Adnkronos Salute. "Verso mezzanotte
mi sveglio. Di solito c'era la poppata notturna e la piccola non I'aveva ancora
reclamata. Vado a controllare. Era li, come un bambolotto, molle e abbandonata. Per
fortuna c'era mio marito a casa. Lavorava molto all'estero, ai tempi. Abbiamo tentato
di rianimarla, lui aveva fatto un corso di primo soccorso, ma si & reso conto subito che
non c'era niente da fare. La mia Anita non c'era pil". Inizia cosi il percorso doloroso di
Allegra Bonomi, una mamma che si & dovuta confrontare con la morte inaspettata
della sua bambina. Un dramma simile a quello che stanno vivendo anche adesso altri
genitori in Italia. Ultimo caso un neonato di 3 mesi trovato nella notte privo di sensi
nella sua culla da mamma e papa a Montebelluna (Treviso), riportano i media locali. Il
piccolo é stato anche rianimato e trasferito d'urgenza in ospedale, ma le sue
condizioni erano critiche e non ce I'ha fatta. Le cause dell'arresto cardiaco ovviamente
andranno accertate. Appena pochi giorni prima, sempre in provincia di Treviso, un
bimbo di 11 mesi era stato trovato senza vita nella stanza dell'asilo nido in cui
dormiva. "Anita stava benissimo, aveva tutti i parametri perfetti’, ricorda Allegra
tornando indietro con la mente. Quello che le & successo si spiega con una sigla: Sids,
Sudden Infant Death Syndrome. La morte in culla le ha portato via una figlia e Allegra
oggi, e ormai da anni, chiede che le famiglie come la sua possano avere accesso allo
stesso supporto e agli stessi protocolli da Nord a Sud. E' un tema di cui si occupa da
presidente dell'associazione che riunisce e sostiene i genitori che hanno vissuto
questa esperienza: Semi per la Sids, realta fondata piu di 30 anni fa da un papa, il
diplomatico Pietro Sebastiani, che aveva perso anche lui cosi sua figlia nel 1991.
L'associazione proprio in questi giorni fa gli onori di casa a Firenze, in collaborazione
con la Fondazione Meyer, alla Conferenza internazionale dedicata alla morte in culla e
alla morte perinatale dell'lspid (International Society for the study and prevention of
Perinatal and Infant Death), e da il via alla Baby Loss Awareness Week, settimana
della consapevolezza sul lutto perinatale, illuminando simbolicamente I'ospedale degli
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Innocenti. Difficile trovare le parole per ripercorrere momenti cosi: "Per me fu una
doccia fredda - dice Allegra - La bambina aveva 42 giorni. Sono arrivati i soccorritori
del 118 a casa, hanno tentato anche loro di rianimarla, ma poi hanno potuto solo
constatare che era deceduta. Dopo di loro anche i carabinieri, che il 118 deve allertare.
Oramai si erano fatte le 3 del mattino. | due militari, due bravi ragazzi, hanno capito
subito. Quella sera ho parlato anche con il magistrato, che ha aperto e chiuso subito la
nostra pratica. E poi c'é stato da decidere per |'autopsia. Per fortuna noi abbiamo
deciso di farla. Dico per fortuna perché & importante poi, anche per |'elaborazione del
lutto”. Oggi che di anni ne sono passati 25, da quell 11 dicembre, Allegra sa cosa dire
a una mamma che si trova a vivere lo stesso incubo, "Le direi: adesso & come se fossi
in mezzo alle macerie di un terremoto, tutto intorno a te & distrutto. Ma ti devi alzare e
cominciare a camminare. Camminerai e cadrai. Ti alzerai, cammineral e cadrai, finché
a un certo punto inizierai anche a correre. Perché ce la si fa, anche se con fatica, si
sopravvive anche a questi grandi dolori®. Ma & importante avere una rete di sostegno,
sottolinea Allegra, "e al momento in Italia manca un'uniformita a livello nazionale.
Abbiamo Regioni virtuose che hanno creato protocolli specifici e hanno gia
sistematizzato e organizzato allinterno del percorso di queste famiglie un servizio di
supporto che deve proseguire anche dopo, quando per esempio nasce un altro
bambino, C'e infatti anche il tema del fratellino successivo, che deve essere
monitorato e controllato’. Allegra per esempio ha avute un altro figlio, dopo Anita:
‘Ero in contatto con dei centri di riferimento specializzati che mi hanno dato un
monitor domiciliare per controllare i parametri cardiorespiratori del bimbo, la
saturazione. Cose che mi hanno consentito di pensare che |ui stesse bene e anche di
dormire la notte". Riguardo alle Sids, un punto fermo su cui |a presidente
dell'associazione mette l'accento & quello dell'autopsia: "Purtroppo spesso i genitori
non vogliono, i sanitari || assecondano e poi rimangono domande senza risposta che
diventano pesanti nel tempo. Per noi |'esito fu Sids. Vengono definite morti bianche,
una diagnosi per esclusione perché non c'é niente dal punto di vista medico-legale e
anatomopatologico”. All'epoca Allegra aveva gia una figlia pil grande e nessuno le
aveva parlato di regole per la nanna sicura, né del rischio Sids. "Nei corsi pre-parto
glissavano sull'argomento, di cui perd negli Usa gia si parlava nel 1994" riflette. Oggi
conosce bene il valore della sensibilizzazione. "Bisogna fare campagne a livello
nazionale - esorta - | media devono fare la loro parte. E bisogna considerare anche la
popolazione straniera, Abbiamo fatto opuscoli in altre 8 lingue perché gli operatori
abbiano del materiale anche per queste famiglie. E poi ci vuole una volonta a livello
nazionale per diffondere in maniera capillare regole ormai assodate”, che
|'associazione ha messo insieme anche in un sito web (nannasicura.it). "Dove si sono
fatte campagne, i casi si sono ridotti piti della meta", assicura. Come si pud uscire da
un dramma simile? Per Allegra una chiave & stata "la condivisione - racconta - Un
esperto mi ha indirizzato all'unica associazione che allora esisteva in Italia su questi
temi. Per me e mio marito & stato un po' il viaggio della speranza, disperati come
eravamo, increduli, affaticati da tutto, dal dispiacere, dalla gestione della figlia piu
grande che aveva 2 anni, dai rapporti con le persone, che non sanno come consolarti e
a volte ti evitano". Allegra conosce cosi Ada Macchiarini, all'epoca presidente
dell'associazione, che aveva perso anche lei suo figlio Giovanni qualche anno prima.
*Mi sono trovata di fronte una donna bella. Si capiva che era sopravvissuta. E allora
mi sono detta: se ce I'ha fatta lei posso farcela anche io". Poi, continua, "uno cerca a
modo proprio di trovare delle strategie. Per la mia esperienza aiuta incontrare altri
genitori che hanno passato o stanno passando la stessa esperienza. Perché in quei
momenti uno pensa di essere impazzito, di fare cose strane, in realta scno cose che
abbiamo fatto tutti: darsi delle colpe, ripercorrere in modo ossessivo tutti i giomni e le
ore prima del decesso, operare forme di rimozione come buttarsi sul lavoro, non
parlare dell'argomento. Anche una psicoterapia mirata, con professionisti formati, a
mio avviso & molto utile, soprattutto nelle prime fasi'. E poi, conclude, "serve cercare di
dare un senso a quello che succede. lo il mio senso I'ho trovato nel dire che non vogiio
che accada a nessun altro, mai pil". E oggi si dedica a questo, con il consiglio direttivo
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dell'associazione e i genitori "che sono tanti: abbiamo pil di 400 soci®. PROTOCOLLO
NAZIONALE IN STALLO - "L'Italia ospita quest'anno la prima conferenza post
pandemica della Societa internazionale per lo studio e |a prevenzione della morte
perinatale e infantile. || Palazzo dei Congressi di Firenze raduna in questi giorni i
maggiori esperti mondiali di Sids, la sindrome della morte improvvisa nel lattante,
quella che siamo soliti chiamare 'morte in culla'. E' un'occasione rilevante per riportare
|'attenzione del dibattito pubblico sulle circa 250 famiglie colpite cgni anno nel nostro
Paese da questo terribile lutto’. Si tratta di una stima, "perché ancora 0ggi manca un
registro nazionale di queste morti". A spiegarlo & Gaetano Bulfamante,
anatomopatologo, membro di un gruppo di lavoro del ministero della Salute dedicato
a questiteml. Per |'esperto questa & l'occasione per segnalare "lo stallo di quasi 10
anni per un protocollo nazionale che permetterebbe di migliorare le diagnosi, fornire
supporto alle famiglie, facilitare la raccolta di dati affidabili, contribuire alla
prevenzione e alla ricerca scientifica” sulla Sids. *Nel lontano febbraio del 2006 -
ripercorre - il Parlamento italiano apprové un disegno di legge con |'obiettivo di dare
una spinta alla realizzazione di un progetto omnicomprensivo nazionale che
promuovesse le misure per la riduzione del rischio Sids e fornisse adeguata
assistenza e supporto psicologico alle famiglie colpite. || 7 ottobre 2014 il ministero
della Salute aveva approvato con decreto i protocolli diagnostici nei casi della morte
improvvisa infantile e della morte inaspettata del feto, rinviando perd alla Conferenza
Stato-Regioni |'approvazione del protocollo operativo sul territorio che il gruppo di
lavoro incaricato aveva proposto”. Un passaggio fondamentale, in quanto definiva
aspett| importanti come il ruolo dei servizi di emergenza urgenza,
dell'anatomopatologo e del medico legale, | rapporti operativi tra magistratura e
servizio sanitario, e cosi via. "Questo protocollo operativo, indispensabile per dare
attuazione ai due protocolli diagnostici approvati, discusso ripetutamente in
Commissione Salute non € mai statc approvato, poiché non si & mai raggiunta
l'unanimita tra le Regioni®, sottolinea Bulfamante, che parla anche di questo in
occasione della Conferenza sulla Sids. Da qui deriva dunque *lo stallo che c'¢ da
quasi 9 anni sul territorio nazionale, con la sola eccezione delle Regioni Liguria e
Toscana che hanno organizzato un modus operandi coerente con le indicazioni dei
protocolli in questione”. Per il resto, continua Bulfamante, "vediamo comportamenti
gravemente disomogenei e, quasi sempre, nemmeno aderenti a quanto gia definito in
Gazzetta Ufficiale’. || completamento dell'iter di approvazione e attuazione dei
protocolli & importante per diverse ragioni, sottolinea: "Aiuta a garantire che le
procedure diagnostiche siano uniformi in tutto il Paese, riducendo il rischio di errori o
interpretazioni discordanti, ma soprattutto garantisce che la famiglia che viene colpita
dal dramma di una morte perinatale o in culla possa ricevere fin da subito un supporto
adeguato e strutturato. Da una diagnosi standardizzata di Sids deriverebbe anche una
raccolta di dati epidemiologici affidabili, coerenti @ comparabili tra le diverse aree
territoriali e nei diversi anni". "Questo - conclude Bulfamante - rappresenterebbe un
patrimonio essenziale per identificare tendenze, valutare |'efficacia delle misure
preventive, condurre ricerche scientifiche e avviare in maniera organica in tutta [talia
iniziative formative per genitori e operatori, utili a diffondere ancora di piu le buone
pratiche per il posizionamento sicuro dei neonati durante il sonno e a ridurre i fattori di
rischio noti", (di Lucia Scopelliti)

da Adnkronos on

IL PARCO DIVERTIMENTI

Gl ,ECITTA‘V DEL CINEMA E DELLA TV

CLOolol WWWCINECITTAWORLD.IT

% pecoverLasTaves

SIDS: siti web

059511

riproducibile.

non

esclusivo del destinatario,

stampa ad uso

Ritaglio



La storia: “Tanti come la mia Anita morta in culla. Aiutare le famiglie da Nord a Sud”
- viverefabriano.it, 06/10/2023
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La storia: "Tanti come la mia Anita morta
in culla. Aiutare le famiglie da Nord a Sud"

Vivere Senigallia
06/10/2023 - (Adnkronos) - Era
111 dicembre 1998, meno di 15
’ giorni a Natale. Una mamma
’A“Viveresrl tiene in braccio la sua bimba
dopo averla allattata.
E' tarda sera. Per non svegliarla la
mette delicatamente nella culla a
pancia in gil, senza girarla. "D'istinto le mie figlie le avevo sempre messe a pancia in
su, ma quella notte no", racconta oggi Allegra all'’Adnkronos Salute. "Verso mezzanotte
mi sveglio. Di solito c'era la poppata notturna e la piccola non I'aveva ancora
reclamata. Vado a controllare. Era li, come un bambolotto, molle e abbandonata. Per
fortuna c'era mio marito a casa. Lavorava molto all'estero, ai tempi. Abbiamo tentato
di rianimarla, lui aveva fatto un corso di primo soccorso, ma si & reso conto subito che
non c'era niente da fare. La mia Anita non c'era pil". Inizia cosi il percorso doloroso di
Allegra Bonomi, una mamma che si &€ dovuta confrontare con la morte inaspettata
della sua bambina. Un dramma simile a quello che stanno vivendo anche adesso altri
genitori in Italia. Ultimo caso un neonato di 3 mesi trovato nella notte privo di sensi
nella sua culla da mamma e papa a Montebelluna (Treviso), riportano i media locali. Il
piccolo é stato anche rianimato e trasferito d'urgenza in ospedale, ma le sue
condizioni erano critiche e non ce I'ha fatta. Le cause dell'arresto cardiaco ovviamente
andranno accertate. Appena pochi giorni prima, sempre in provincia di Treviso, un
bimbo di 11 mesi era stato trovato senza vita nella stanza dell'asilo nido in cui
dormiva. "Anita stava benissimo, aveva tutti i parametri perfetti’, ricorda Allegra
tornando indietro con la mente. Quello che le & successo si spiega con una sigla: Sids,
Sudden Infant Death Syndrome. La morte in culla le ha portato via una figlia e Allegra
oggi, e ormai da anni, chiede che le famiglie come la sua possano avere accesso allo
stesso supporto e agli stessi protocolli da Nord a Sud. E' un tema di cui si occupa da
presidente dell'associazione che riunisce e sostiene i genitori che hanno vissuto
questa esperienza: Semi per la Sids, realta fondata piu di 30 anni fa da un papa, il
diplomatico Pietro Sebastiani, che aveva perso anche lui cosi sua figlia nel 1991.
L'associazione proprio in questi giorni fa gli onori di casa a Firenze, in collaborazione
con la Fondazione Meyer, alla Conferenza internazionale dedicata alla morte in culla e
alla morte perinatale dell'lspid (International Society for the study and prevention of
Perinatal and Infant Death), e da il via alla Baby Loss Awareness Week, settimana
della consapevolezza sul lutto perinatale, illuminando simbolicamente I'ospedale degli
Innocenti. Difficile trovare le parole per ripercorrere momenti cosi: "Per me fu una
doccia fredda - dice Allegra - La bambina aveva 42 giorni. Sono arrivati i soccorritori
del 118 a casa, hanno tentato anche loro di rianimarla, ma poi hanno potuto solo
constatare che era deceduta. Dopo di loro anche i carabinieri, che il 118 deve allertare.
Oramai si erano fatte le 3 del mattino. | due militari, due bravi ragazzi, hanno capito
subito. Quella sera ho parlato anche con il magistrato, che ha aperto e chiuso subito la
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nostra pratica. E poi c'é stato da decidere per |'autopsia. Per fortuna noi abbiamo
deciso di farla. Dico per fortuna perché & importante poi, anche per l'elaborazione del
lutte”. Oggi che di anni ne sono passati 25, da quell'11 dicembre, Allegra sa cosa dire
a una mamma che si trova a vivere lo stesso incubo. "Le direi: adesso & come se fossi
in mezzo alle macerie di un terremoto, tutto intorno a te & distrutto. Ma ti devi alzare e
cominciare a camminare. Camminerai e cadrai. Ti alzerai, camminerai e cadrai, finché
a un certo punto inizierai anche a correre. Perché ce la si fa, anche se con fatica, si
sopravvive anche a questi grandi dolori®. Ma & importante avere una rete di sostegno,
sottolinea Allegra, "e al momento in Italia manca un'uniformita a livello nazionale.
Abbiamo Region| virtuose che hanno creato protocolli specifici e hanno gia
sistematizzato e organizzato allinterno del percorso di queste famiglie un servizio di
supporto che deve proseguire anche dopo, quando per esempio nasce un altro
bambino. C'g infatti anche il tema del fratellino successivo, che deve essere
monitorato e controliato”. Allegra per esempio ha avuto un altro figlio, dopo Anita:
"Ero in contatto con dei centri di riferimento specializzati che mi hanno dato un
monitor domiciliare per controllare | parametri cardiorespiratori del bimbo, la
saturazione. Cose che mi hanno consentito di pensare che |ui stesse bene e anche di
dormire la notte". Riguardo alle Sids, un punto fermo su cui la presidente
dell'associazione mette |'accento & quello dell'autopsia: "Purtroppo spesso i genitori
non vogliono, i sanitari li assecondano e poi rimangono domande senza risposta che
diventano pesanti nel tempo. Per noi |'esito fu Sids. Vengono definite morti bianche,
una diagnosi per esclusione perché non c'@ niente dal punto di vista medico-legale e
anatomopatologico", All'epoca Allegra aveva gia una figlia pit grande e nessuno le
aveva parlato di regole per la nanna sicura, né del rischio Sids. "Nei corsi pre-parto
glissavano sull'argomento, di cui perd negli Usa gia si parlava nel 1994", riflette. Oggi
conosce bene il valore della sensibilizzazione. *Bisogna fare campagne a livello
nazionale - esorta - i media devono fare la loro parte. E bisogna considerare anche la
popolazione straniera. Abbiamo fatto opuscoli in altre 8 lingue perche gli operatori
abbiano del materiale anche per queste famiglie. E poi ci vuole una volont a livello
nazionale per diffondere in maniera capillare regole ormai assodate”, che
l'associazione ha messo insieme anche in un sito web (nannasicura.it). *Dove si sono
fatte campagne, i casi si sono ridotti piti della meta", assicura. Come si puo uscire da
un dramma simile? Per Allegra una chiave & stata "la condivisione - racconta - Un
esperto mi ha indirizzato all'unica associazione che allora esisteva in Italia su questi
temi. Per me e mio marito & stato un po' il viaggio della speranza, disperati come
eravamo, increduli, affaticati da tutto, dal dispiacere, dalla gestione della figlia piu
grande che aveva 2 anni, dai rapporti con |e persone, che non sanno come consolarti e
a volte ti evitano". Allegra conosce cosi Ada Macchiarini, all'epoca presidente
dell'associazione, che aveva perso anche lei suo figlio Giavanni qualche anno prima.
"Mi sono trovata di fronte una donna bella. Si capiva che era sopravvissuta. E allora
mi sono detta: se ce I'ha fatta |ei posso farcela anche io". Poi, continua, "uno cerca a
modo proprio di trovare delle strategie. Per la mia esperienza aiuta incontrare altri
genitori che hanno passato o stanno passando la stessa esperienza. Perché in quei
momenti uno pensa di essere impazzito, di fare cose strane, in realta sono cose che
abbiamo fatto tutti: darsi delle colpe, ripercorrere in modo ossessivo tutti i giorni e le
ore prima del decesso, operare forme di rimozione come buttarsi sul lavoro, non
parlare dell'argomento. Anche una psicoterapia mirata, con professionisti formati, a
mio avviso & molto utile, soprattutto nelle prime fasi', E poi, conclude, "serve cercare di
dare un senso a quello che succede. lo il mio senso 'ho trovato nel dire che non voglio
che accada a nessun altro, mai pil". E oggi si dedica a questo, con il consiglio direttivo
dell'associazione e i genitori ‘che sono tanti: abbiamo piu di 400 soci®. PROTOCOLLO
NAZIONALE IN STALLO - "L'Italia ospita quest'anno la prima conferenza post
pandemica della Societa internazionale per lo studio e |a prevenzione della morte
perinatale e infantile. || Palazzo dei Congressi di Firenze raduna in questi giorni i
maggiori esperti mondiali di Sids, la sindrome della morte improvvisa nel lattante,
quella che siamo soliti chiamare ‘'morte in culla’. E' un'occasione rilevante per riportare
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l'attenzione del dibattito pubblico sulle circa 250 famiglie colpite ogni anno nel nostro
Paese da questo terribile lutto". Si tratta di una stima, "perché ancora oggi manca un
registro nazionale di queste morti*. A spiegarlo & Gaetano Bulfamante,
anatomopatologo, membro di un gruppo di lavoro del ministero della Salute dedicato
a questi temi. Per I'esperto questa & l'occasione per segnalare "lo stallo di quasi 10
anni per un protocollo nazionale che permetterebbe di migliorare le diagnosi, fornire
supporto alle famiglie, facilitare la raccolta di dati affidabili, contribuire alla
prevenzione e alla ricerca scientifica" sulla Sids. "Nel lontano febbraio del 2006 -
ripercorre - il Parlamento italiano approvo un disegno di legge con |'obiettivo di dare
una spinta alla realizzazione di un progetto omnicomprensivo nazionale che
promuovesse le misure per la riduzione del rischio Sids e fornisse adeguata
assistenza e supporto psicologico alle famiglie colpite. Il 7 ottobre 2014 il ministero
della Salute aveva approvato con decreto i protocolli diagnostici nei casi delia morte
improvvisa infantile e della morte inaspettata del feto, rinviando perd alla Conferenza
Stato-Regioni |'approvazione del protocollo operativo sul territorio che il gruppo di
lavoro incaricato aveva proposto”. Un passaggio fondamentale, in quanto definiva
aspett| importanti come il ruolo dei servizi di emergenza urgenza,
dell'anatomopatologo e del medico legale, | rapporti operativi tra magistratura e
servizio sanitario, e cosi via. "Questo protocollo operativo, indispensabile per dare
attuazione ai due protocolli diagnostici approvati, discusso ripetutamente in
Commissione Salute non & mai stato approvato, poiché non si & mai raggiunta
I'unanimita tra le Regioni”, sottolinea Bulfamante, che parla anche di questo in
occasione della Conferenza sulla Sids. Da qui deriva dunque ‘lo stallo che c'é da
quasi 9 anni sul territorio nazionale, con la sola eccezione delle Regioni Liguria e
Toscana che hanno organizzato un modus operandi coerente con le indicazioni dei
protocolli in questione”. Per il resto, continua Bulfamante, "vediamo comportamenti
gravemente disomogenei e, quasi sempre, nemmeno aderenti a quanto gia definito in
Gazzetta Ufficiale™. || completamento dell'iter di approvazione e attuazione dei
protocolli @ importante per diverse ragioni, sottolinea: "Aiuta a garantire che le
procedure diagnostiche siano uniformi in tutto il Paese, riducendao il rischio di errori o
interpretazioni discordanti, ma soprattutto garantisce che la famiglia che viene colpita
dal dramma di una morte perinatale o in culla possa ricevere fin da subito un supporto
adeguato e strutturato. Da una diagnosi standardizzata di Sids deriverebbe anche una
raccolta di dati epidemiologici affidabili, coerenti e comparabili tra le diverse aree
territoriali e nei diversi anni’. "Questo - conclude Bulfamante - rappresenterebbe un
patrimonio essenziale per identificare tendenze, valutare |'efficacia delle misure
preventive, condurre ricerche scientifiche e avviare in maniera organica in tutta Italia
iniziative formative per genitori e operatori, utili a diffondere ancora di piu le buone
pratiche per il posizionamento sicuro del neonati durante il sonno e a ridurre i fattori di
rischio noti". (di Lucia Scopelliti)
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La storia: “Tanti come la mia Anita morta in culla. Aiutare le famiglie da Nord a Sud”
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La storia: "Tanti come la mia Anita morta
in culla. Aiutare le famiglie da Nord a Sud"
Vivere Senigallia

06/10/2023 - (Adnkronos) - Era
111 dicembre 1998, meno di 15
’ giorni a Natale. Una mamma
'«‘ Viveresrl tiene in braccio la sua bimba
dopo averla allattata.
E' tarda sera. Per non svegliarla la
mette delicatamente nella culla a
pancia in gil, senza girarla. "D'istinto le mie figlie le avevo sempre messe a pancia in
su, ma quella notte no", racconta oggi Allegra all’Adnkronos Salute. "Verso mezzanotte
mi sveglio. Di solito c'era la poppata notturna e la piccola non I'aveva ancora
reclamata. Vado a controllare. Era li, come un bambolotto, molle e abbandonata. Per
fortuna c'era mio marito a casa. Lavorava molto all'estero, ai tempi. Abbiamo tentato
di rianimarla, lui aveva fatto un corso di primo soccorso, ma si & reso conto subito che
non c'era niente da fare. La mia Anita non c'era pit". Inizia cosi il percorso doloroso di
Allegra Bonomi, una mamma che si & dovuta confrontare con la morte inaspettata
della sua bambina. Un dramma simile a quello che stanno vivendo anche adesso altri
genitori in Italia. Ultimo caso un neonato di 3 mesi trovato nella notte privo di sensi
nella sua culla da mamma e papa a Montebelluna (Treviso), riportano i media locali. Il
piccolo é stato anche rianimato e trasferito d'urgenza in ospedale, ma le sue
condizioni erano critiche e non ce I'ha fatta. Le cause dell'arresto cardiaco ovviamente
andranno accertate. Appena pochi giorni prima, sempre in provincia di Treviso, un
bimbo di 11 mesi era stato trovato senza vita nella stanza dell'asilo nido in cui
dormiva. "Anita stava benissimo, aveva tutti i parametri perfetti’, ricorda Allegra
tornando indietro con la mente. Quello che le & successo si spiega con una sigla: Sids,
Sudden Infant Death Syndrome. La morte in culla le ha portato via una figlia e Allegra
oggi, e ormai da anni, chiede che le famiglie come la sua possano avere accesso allo
stesso supporto e agli stessi protocolli da Nord a Sud. E' un tema di cui si occupa da
presidente dell'associazione che riunisce e sostiene i genitori che hanno vissuto
questa esperienza: Semi per la Sids, realta fondata piu di 30 anni fa da un papa, il
diplomatico Pietro Sebastiani, che aveva perso anche lui cosi sua figlia nel 1991.
L'associazione proprio in questi giorni fa gli onori di casa a Firenze, in collaborazione
con la Fondazione Meyer, alla Conferenza internazionale dedicata alla morte in culla e
alla morte perinatale dell'lspid (International Society for the study and prevention of
Perinatal and Infant Death), e da il via alla Baby Loss Awareness Week, settimana
della consapevolezza sul lutto perinatale, illuminando simbolicamente l'ospedale degli
Innocenti. Difficile trovare le parole per ripercorrere momenti cosi: "Per me fu una
doccia fredda - dice Allegra - La bambina aveva 42 giorni. Sono arrivati i soccorritori
del 118 a casa, hanno tentato anche loro di rianimarla, ma poi hanno potuto solo
constatare che era deceduta. Dopo di loro anche i carabinieri, che il 118 deve allertare.
Oramai si erano fatte le 3 del mattino. | due militari, due bravi ragazzi, hanno capito
subito. Quella sera ho parlato anche con il magistrato, che ha aperto e chiuso subito la
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nostra pratica. E poi c'é stato da decidere per |'autopsia. Per fortuna noi abbiamo
deciso di farla. Dico per fortuna perché & importante poi, anche per 'elaborazione del
lutto®. Oggl che di anni ne sono passati 25, da quell'l1 dicembre, Allegra sa cosa dire
auna mamma che si trova a vivere lo stesso incubo. "Le direi: adesso & come se fossi
in mezzo alle macerie di un terremoto, tutto Intarno a te & distrutto. Mati devi alzare e
cominciare a camminare, Camminerai e cadrai. Ti alzerai, camminerai e cadraij, finché
a un certo punto inizierai anche a correre. Perché ce la si fa, anche se con fatica, si
sopravvive anche a questi grandi dolori”. Ma & importante avere una rete di sostegno,
sottolinea Allegra, "e al momento in Italia manca un‘uniformita a livello nazionale.
Abbiamo Regioni virtuose che hanno creato protocolli specifici e hanno gia
sistematizzato e organizzato allinterno del percorso di queste famiglie un servizio di
supporto che deve proseguire anche dopo, quando per esempio nasce un altro
bambino. C'é infatti anche il tema del fratellino successivo, che deve essere
monitorato e controllato’, Allegra per esempio ha avuto un altro figlio, dopo Anita:
"Ero in contatto con dei centri di riferimento specializzati che mi hanno dato un
monitor domiciliare per controllare | parametri cardiorespiratori del bimbo, la
saturazione. Cose che mi hanno consentito di pensare che lui stesse bene e anche di
dormire la notte”, Riguardo alle Sids, un punto fermo su cui la presidente
dell'associazione mette |'accento & quello dellautopsia: "Purtroppo spesso | genitori
nen vogliono, i sanitari li assecondano e poi rimangeno domande senza risposta che
diventano pesanti nel tempo. Per noi l'esito fu Sids. Vengono definite morti bianche,
una diagnosi per esclusione perché non c'@ niente dal punto di vista medico-legale e
anatomopatologico”. All'epoca Allegra aveva gia una figlia pil grande e nessuno le
aveva parlato di regole per la nanna sicura, né del rischio Sids. “Nei corsi pre-parto
glissavano sull'argomento, di cui perd negli Usa gia si parlava nel 1994, riflette. Oggi
conosce bene il valore della sensibilizzazione. "Bisogna fare campagne a livello
nazionale - esorta - 1 media devono fare la loro parte. E bisogna considerare anche la
popolazione straniera. Abbiamo fatto opuscoli in altre 8 lingue perché gli operatori
abbiano del materiale anche per queste famiglie. E poi ¢i vuole una volonta a livello
nazionale per diffondere in maniera capillare regole ormal assodate", che
l'associazione ha messo insieme anche in un sito web (nannasicura.it), ‘Dove si sono
fatte campagne, | casi si sono ridotti pit della meta", assicura. Come si puo uscire da
un dramma simile? Per Allegra una chiave & stata “la condivisione - racconta - Un
esperto mi ha indirizzato all'unica associazione che allora esisteva in Italia su questi
temi, Per me e mio marito € stato un po' il viaggio della speranza, disperati come
eravamo, increduli, affaticat| da tutto, dal dispiacere, dalla gestione della figlia pil
grande che aveva 2 ann|, dai rapporti con le persone, che non sanno come consolarti e
a volte ti evitano'. Allegra cosl Ada Macchiarini, all'epoca presidente
dell'associazione, che aveva perso anche lei suo figlio Giovanni qualche anno prima.
"Mi sono trovata di fronte una donna bella. Si capiva che era sopravvissuta. E allora
mi sono detta: se ce |'ha fatta lei posso farcela anche io”. Poi, continua, “uno cerca a
modo proprio di trovare delle strategie. Per la mia esperienza aiuta incontrare altri
genitori che hanno passato o stanno passando la stessa esperienza. Perché in quei
momenti uno pensa di essere impazzito, di fare cose strane, In realta sono cose che
abbiamo fatto tutti: darsi delle colpe, ripercorrere in modo ossessivo tutti i giorni e le
ore prima del decesso, operare forme di rimozione come buttarsi sul lavoro, non
parlare dell'argomento. Anche una psicoterapia mirata, con professionisti formati, a
mio avviso & molto utile, soprattutto nelle prime fasi". E poi, conclude, "serve cercare di
dare un senso a quello che succede. lo il mio senso ho trovato nel dire che non voglio
che accada a nessun altro, mai piu”. E oggi si dedica a questo, con il consiglio direttivo
dell'associazione e i genitori "che sono tanti: abbiamo piu di 400 soci”, PROTOCOLLO
NAZIONALE IN STALLO - "L'ltalia ospita quest'anno la prima conferenza post
pandemica della Societa internazionale per lo studio e la prevenzione della morte
perinatale e infantile. || Palazzo dei Congressi di Firenze raduna in questi giorni i
maggiori esperti mondiali di Sids, |a sindrome delia morte improvvisa nel lattante,
quella che siamo soliti chiamare ‘morte in culla’, E' un'occasione rilevante per riportare
I'attenzione del dibattito pubblico sulle circa 250 famiglie colpite ogni anno nel nostro
Paese da questo terribile lutto”. Si tratta di una stima, "perché ancora oggi manca un
registro nazionale di queste morti". A spiegarlo € Gaetano Bulfamante,
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anatomopatologo, membro di un gruppo di lavoro del ministero della Salute dedicato
aquesti temi. Per l'esperto questa & 'occasione per segnalare “lo stallo di quasi 10
anni per un protocollo nazionale che permetterebbe di migliorare le diagnosi, fornire
supporto alle famiglie, facilitare la raccolta di dati affidabili, contribuire alla
prevenzione e alla ricerca scientifica® sulla Sids. “Nel lontano febbraio del 2006 -
ripercorre - il Parlamento italiano approvd un disegno di legge con |'obiettivo di dare
una spinta alla realizzazione di un progetto omnicomprensivo nazionale che
promuovesse le misure per |a riduzione del rischio Sids e fornisse adeguata

a e supporto psicologico alle famiglie colpite. |1 7 ottobre 2014 il ministero
della Salute aveva approvato con decreto i protocolli diagnostici nei casi della morte
improvvisa infantile e della morte inaspettata del feto, rinviando perd alla Conferanza
Stato-Regioni I'approvazione del protocollo operativo sul territorio che il gruppo di
favoro incaricato aveva proposto”, Un passaggio fondamentale, in quanto definiva
aspetti importanti come il ruolo dei servizi di emergenza urgenza,
dell'anatomopatologo e del medico legale, i rapporti operativi tra magistratura e
servizio sanitario, e cosi via. "Questo protocollo operativo, indispensabile per dare
attuazione ai due protocolli diagnostici approvati, discusso ripetutamente in
Commissione Salute non & mai stato approvato, poiché non si & mai raggiunta
l'unanimita tra le Regioni’, sottolinea Bulfamante, che paria anche di questo in
occasione della Conferenza sulla Sids. Da qui deriva dunque "lo stallo che c'é da
quasi 9 anni sul territorio nazionale, con la sola eccezione delle Regioni Liguria e
Toscana che hanno organizzato un modus operandi coerente con le indicazioni dei
protocolll in guestione”. Per il resto, continua Bulfamante, “vediamo comportamenti
gravemente disomogenei e, quasi sempre, nemmeno aderenti a quanto gia definito in
Gazzetta Ufficiale", Il completamento dell'iter di approvazione e attuazione dei
protocolli & importante per diverse ragioni, sottolinea: "Aiuta a garantire che le
procedure diagnostiche siano uniformi in tutto il Paese, riducendo il rischic di errori o
interpretazioni discordanti, ma soprattutto garantisce che la famiglia che viene colpita
dal dramma di una morte perinatale o in culla possa ricevere fin da subito un supporto
adeguato e strutturato. Da una diagnosi standardizzata di Sids deriverebbe anche una
raccolta di dati epidemiologici affidabili, coerenti € comparabili tra le diverse aree
territoriali e nei diversi anni®. "Questo - conclude Bulfamante - rappresenterebbe un
patrimonio essenziale per identificare tendenze, valutare l'efficacia delle misure
preventive, condurre ricerche scientifiche e avviare in maniera organica in tutta italia
iniziative formative per genitori € operatori, utili a diffondere ancora di pil le buone
pratiche per il posizionamente sicuro dei neonati durante il sonno e a ridurre i fattor| di
rischio noti". (di Lucia Scopelliti}
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La storia: "Tanti come la mia Anita morta
in culla. Aiutare le famiglie da Nord a Sud"
Vivere Senigallia

06/10/2023 - (Adnkronos) - Era
I'11 dicembre 1998, meno di 15
. giorni a Natale. Una mamma
'* Vlvere Srl tiene in braccio la sua bimba
dopo averla allattata.
E' tarda sera. Per non svegliarla la
mette delicatamente nella culla a
pancia in gil, senza girarla. "D'istinto le mie figlie le avevo sempre messe a pancia in
su, ma quella notte no", racconta oggi Allegra all'Adnkronos Salute. "Verso mezzanotte
mi sveglio. Di solito c'era la poppata notturna e la piccola non I'aveva ancora
reclamata. Vado a controllare. Era li, come un bambolotto, molle e abbandonata. Per
fortuna c'era mio marito a casa. Lavorava molto all'estero, ai tempi. Abbiamo tentato
di rianimarla, lui aveva fatto un corso di primo soccorso, ma si € reso conto subito che
non c'era niente da fare. La mia Anita non c'era piu". Inizia cosi il percorso doloroso di
Allegra Bonomi, una mamma che si & dovuta confrontare con la morte inaspettata
della sua bambina. Un dramma simile a quello che stanno vivendo anche adesso altri
genitori in Italia. Ultimo caso un neonato di 3 mesi trovato nella notte privo di sensi
nella sua culla da mamma e papa a Montebelluna (Treviso), riportano i media locali. Il
piccolo é stato anche rianimato e trasferito d'urgenza in ospedale, ma le sue
condizioni erano critiche e non ce I'ha fatta. Le cause dell'arresto cardiaco ovviamente
andranno accertate. Appena pochi giorni prima, sempre in provincia di Treviso, un
bimbo di 11 mesi era stato trovato senza vita nella stanza dell'asilo nido in cui
dormiva. "Anita stava benissimo, aveva tutti i parametri perfetti”, ricorda Allegra
tornando indietro con la mente. Quello che le & successo si spiega con una sigla: Sids,
Sudden Infant Death Syndrome. La morte in culla le ha portato via una figlia e Allegra
0ggi, e ormai da anni, chiede che le famiglie come la sua possano avere accesso allo
stesso supporto e agli stessi protocolli da Nord a Sud. E' un tema di cui si occupa da
presidente dell'associazione che riunisce e sostiene i genitori che hanno vissuto
questa esperienza: Semi per la Sids, realta fondata piu di 30 anni fa da un papa, il
diplomatico Pietro Sebastiani, che aveva perso anche lui cosi sua figlia nel 1991.
L'associazione proprio in questi giorni fa gli onori di casa a Firenze, in collaborazione
con la Fondazione Meyer, alla Conferenza internazionale dedicata alla morte in culla e
alla morte perinatale dell'lspid (International Society for the study and prevention of
Perinatal and Infant Death), e da il via alla Baby Loss Awareness Week, settimana
della consapevolezza sul lutto perinatale, illuminando simbolicamente I'ospedale degli
Innocenti. Difficile trovare le parole per ripercorrere momenti cosi: "Per me fu una
doccia fredda - dice Allegra - La bambina aveva 42 giorni. Sono arrivati i soccorritori

Cerca

VIVI UN GIORNO DA ANTICO ROMANO

Annunci  Regali Meteo Contatti~

IL GIORNALE DI DOMANI

. emilia
vivere
OUDTIDIhNI DNL!NE PER LA TUA CITTA

A Cesena: Due persone
nei guai per
produzione, traffico e

detenzione di sostanze stupefacenti,
una denuncia e un arresto

Parma: Intensificati i

controlli del territorio

alla Pilotta e in Piazza

Ghiaia. Espulsi 2 stranieri irregolari
pregiudicati

VIDEO | A Bologna occupato
I'istituto Santa Giuliana: “C'e
gia la fila per venirci”

Startup intelligenti ma
‘fragili’, Bologna le aiuta con
1 milione

Wik

Bologna: La ragazza
di Castel Maggiore
voleva buttarsi dalla
finestra del terzo piano, tratta in
salvo dai Carabinieri

Bonaccini riceve
'ambasciatore
francese Martin Briens

QUOTIDIANI ONLINE PER LA TUA CITTA
Migranti, Germania verso
stop a finanziamenti Ong

&

% vecopeLLASTAMPA

SIDS: siti web

059511

La storia: “Tanti come la mia Anita morta in culla. Aiutare le famiglie da Nord a Sud”
- viverebologna.it, 06/10/2023

esclusive del destinatario, non riproducibile.

uso

stampa ad

aglio

Ri



07-10-2023 VIVEREBOLOGNA.IT

$1 Pagina

Fogio 2 /4

WSEMI PERLA

del 118 a casa, hanno tentato anche loro di rianimarla, ma poi hanno potuto solo
constatare che era deceduta. Dopo di loro anche i carabinieri, che il 118 deve allertare.
Oramai si erano fatte le 3 del mattino. | due militari, due bravi ragazzi, hanno capito
subito. Quella sera ho parlato anche con il magistrato, che ha aperto e chiuso subito la
nostra pratica. E poi c’e stato da decidere per I'autopsia. Per fortuna noi abbiamo
deciso di farla. Dico per fortuna perché & importante pol, anche per 'elaborazione del
lutto™. Oggi che di anni ne sono passati 25, da quell11 dicembre, Allegra sa cosa dire
a una mamma che si trova a vivere lo stesso incubo. "Le direi: adesso & come se fossi
in mezzo alle macerie di un terremoto, tutto intorno a te é distrutto. Ma ti devi alzare e
cominciare a camminare. Camminerai e cadrai. Ti alzerai, camminerai e cadrai, finché
a un certa punto inizierai anche a correre. Perché ce la si fa, anche se con fatica, si
sopravvive anche a questi grandi dolori”. Ma & importante avere una rete di sostegno,
sottolinea Allegra, "e al momento in Italia manca un'uniformita a livello nazionale.
Abbiamo Regioni virtuose che hanno creato protocolli specifici e hanno gia
sistematizzato e organizzato allinterno del percorso di queste famiglie un servizio di
supporto che deve proseguire anche dopo, quando per esempio nasce un altro
bambino. C'& infatti anche il tema del fratellino successivo, che deve essere
monitorato e controllate’. Allegra per esempio ha avute un altro figlio, dopo Anita:
"Ero in contatto con dei centri di riferimento specializzati che mi hanno dato un
maonitor domiciliare per controllare | parametri cardiorespiratori del bimbo, la
saturazione. Cose che mi hanno consentito di pensare che lui stesse bene e anche di
dormire la notte". Riguardo alle Sids, un punto fermo su cui la presidente
dell'associazione mette |'accento & quello dell'autopsia: "Purtroppo spesso i genitori
non vogliono, i sanitari li assecondano e poi rimangono domande senza risposta che
diventano pesanti nel tempa. Per noi |'esito fu Sids. Vengono definite morti bianche,
una diagnos| per esclusione perché non c'é niente dal punto di vista medico-legale e
anatomopatologico”. All'epoca Allegra aveva gia una figlia piu grande e nessuno le
aveva parlato di regole per la nanna sicura, né del rischio Sids. "Nei corsi pre-parto
glissavano sull'argomento, di cui perd negli Usa gia si parlava nel 1994", riflette. Oggi
conosce bene il valore della sensibilizzazione. "Bisogna fare campagne a livello
nazionale - esorta - i media devono fare la loro parte. E bisogna considerare anche la
popolazione straniera. Abbiamo fatto opuscoli in altre 8 lingue perché gli operatori
abbiano del materiale anche per queste famiglie, E poi ci vuole una volonta a livello
nazionale per diffondere in maniera capillare regole ormai assodate", che
l'associazione ha messo insieme anche in un sito web (nannasicura.it). "Dove si sono
fatte campagne, i casi si sono ridotti piu della meta", assicura. Come si pud uscire da
un dramma simile? Per Allegra una chiave é stata "la condivisione - racconta - Un
esperto mi ha indirizzato all'unica associazione che allora esisteva in Italia su questi
temi. Per me e mio marito & stato un po' Il viaggio della speranza, disperati come
eravamo, Increduli, affaticati da tutto, dal dispiacere, dalla gestione della figlia piu
grande che aveva 2 anni, dai rapporti con le persone, che non sanno come consolarti e
a volte ti evitano". Allegra conosce cosi Ada Macchiarini, all'epoca presidente
dell'associazione, che aveva perso anche lei suo figlio Giovanni qualche anno prima.
*Mi sono trovata di fronte una donna bella. Si capiva che era sopravvissuta. E allora
mi sono detta: se ce I'ha fatta |ei posso farcela anche io". Poi, continua, "uno cerca a
modo proprio di trovare delle strategie. Per la mia esperienza aiuta incontrare altri
genitori che hanno passato o stanno passando la stessa esperienza. Perché in quei
momenti uno pensa di essere impazzito, di fare cose strane, in realta sono cose che
abbiamo fatto tutti: darsi delle colpe, ripercorrere in modo ossessivo tutti | giorni e le
ore prima del decesso, operare forme di rimozione come buttarsi sul lavoro, non
parlare dell'argomento. Anche una psicoterapia mirata, con professionisti formati, a
mio avviso & molto utile, soprattutto nelle prime fasi', E poi, conclude, "serve cercare di
dare un senso a quello che succede. lo il mio senso |'ho trovato nel dire che non voglio
che accada a nessun altro, mai pil". E oggi si dedica a questo, con il consiglio direttivo
dellassociazione e i genitori ‘che sono tanti: abbiamo pili di 400 soci”. PROTOCOLLO
NAZIONALE IN STALLO - "L'Italia ospita quest'anno la prima conferenza post
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pandemica della Societa internazionale per lo studio e la prevenzione della morte
perinatale e infantile. || Palazzo dei Congressi di Firenze raduna in questi giorni i
maggiori esperti mondiali di Sids, la sindrome della morte improvvisa nel lattante,
quella che siamo soliti chiamare 'morte in culla'. E' un'occasione rilevante per riportare
l'attenzione del dibattito pubblico sulle circa 250 famiglie colpite ogni anno nel nostro
Paese da questo terribile lutto”. Si tratta di una stima, "perché ancora ogai manca un
registro nazionale di queste morti". A spiegarlo & Gaetano Bulfamante,
anatomopatologo, membra di un gruppo di lavore del ministero della Salute dedicato
a questi temi, Per |'esperto questa & l'occasione per segnalare "lo stallo di quasi 10
anni per un protocollo nazionale che permetterebbe di migliorare le diagnosi, fornire
supporto alle famiglie, facilitare la raccolta di dati affidabili, contribuire alla
prevenzione e alla ricerca scientifica" sulla Sids. "Nel lontano febbraio del 2006 -
ripercorre - il Parlamento italiano approve un disegno di legge con l'obiettivo di dare
una spinta alla realizzazione di un progetto omnicomprensivo nazionale che
promuovesse le misure per la riduzione del rischio Sids e fornisse adeguata
assistenza e supporto psicologico alle famiglie colpite. Il 7 ottobre 2014 il ministero
della Salute aveva approvato con decreto i protocolli diagnostici nei casi della morte
improvvisa infantile e della morte inaspettata del feto, rinviando pero alla Conferenza
Stato-Regioni |'approvazione del protocollo operativo sul territorio che il gruppo di
lavoro incaricato aveva proposto’. Un passaggio fondamentale, in quanto definiva
aspetti importanti come il ruolo dei servizi di emergenza urgenza,
dell'anatomopatologo e del medico legale, i rapporti operativi tra magistratura e
servizio sanitario, e cosi via. "Questo protocollo operativo, indispensabile per dare
attuazione ai due protocolli diagnostici approvati, discusso ripetutamente in
Commissione Salute non & mai stato approvato, poiché non si & mai raggiunta
I'unanimita tra le Regioni”, sottalinea Bulfamante, che parla anche di questo in
occasione della Conferenza sulla Sids. Da qui deriva dunque ‘lo stallo chec'e da
quasi 9 anni sul territorio nazionale, con la sola eccezione delle Regioni Liguria e
Toscana che hanno organizzato un modus operandi coerente con le indicazioni dei
protocaolli in questione™. Per |l resto, continua Bulfamante, "vediamo comportamenti
gravemente disomogenei e, quasi sempre, nemmeno aderenti a guanto gia definito in
Gazzetta Ufficiale’. || completamento dell'iter di approvazione e attuazione dei
protocolll @ importante per diverse ragioni, sottolinea: "Aiuta a garantire che le
procedure diagnostiche siano uniformi in tutto il Paese, riducenda il rischio di errori o
interpretazioni discordanti, ma soprattutto garantisce che la famiglia che viene colpita
dal dramma di una morte perinatale o in culla possa ricevere fin da subito un supporto
adeguato e strutturato. Da una diagnosi standardizzata di Sids deriverebbe anche una
raccolta di dati epidemiologici affidabili, coerenti e comparabili tra le diverse aree
territoriali e nei diversi anni". "Questo - conclude Bulfamante - rappresenterebbe un
patrimonio essenziale per identificare tendenze, valutare |'efficacia delle misure
preventive, condurre ricerche scientifiche e avviare in maniera organica in tutta Italia
iniziative formative per genitori e operatori, utili a diffondere ancora di piu le buone
pratiche per il posizionamento sicuro def neonati durante il sonno e a ridurre | fattori di
rischio noti”. (di Lucia Scopelliti)
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La storia: "Tanti come la mia Anita morta
in culla. Aiutare le famiglie da Nord a Sud"
Vivere Senigallia

06/10/2023 - (Adnkronos) - Era
I'11 dicembre 1998, meno di 15
o . giorni a Natale. Una mamma
"’VIVEI"ESTI tiene in braccio la sua bimba
dopo averla allattata.
E' tarda sera. Per non svegliarla la
mette delicatamente nella culla a
pancia in gil, senza girarla. "D'istinto le mie figlie le avevo sempre messe a pancia in
su, ma quella notte no", racconta oggi Allegra all'Adnkronos Salute. "Verso mezzanotte
mi sveglio. Di solito c'era la poppata notturna e la piccola non I'aveva ancora
reclamata. Vado a controllare. Era li, come un bambolotto, molle e abbandonata. Per
fortuna c'era mio marito a casa. Lavorava molto all'estero, ai tempi. Abbiamo tentato
di rianimarla, lui aveva fatto un corso di primo soccorso, ma si & reso conto subito che
non c'era niente da fare. La mia Anita non c'era piu". Inizia cosi il percorso doloroso di
Allegra Bonomi, una mamma che si & dovuta confrontare con la morte inaspettata
della sua bambina. Un dramma simile a quello che stanno vivendo anche adesso altri
genitori in Italia. Ultimo caso un neonato di 3 mesi trovato nella notte privo di sensi
nella sua culla da mamma e papa a Montebelluna (Treviso), riportano i media locali. Il
piccolo é stato anche rianimato e trasferito d'urgenza in ospedale, ma le sue
condizioni erano critiche e non ce I'ha fatta. Le cause dell'arresto cardiaco ovviamente
andranno accertate. Appena pochi giorni prima, sempre in provincia di Treviso, un
bimbo di 11 mesi era stato trovato senza vita nella stanza dell'asilo nido in cui
dormiva. "Anita stava benissimo, aveva tutti i parametri perfetti®, ricorda Allegra
tornando indietro con la mente. Quello che le & successo si spiega con una sigla: Sids,
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Sudden Infant Death Syndrome. La morte in culla le ha portato via una figlia e Allegra
oggl, e ormai da anni, chiede che |e famiglie come la sua possano avere accesso allo
stesso supporto e agli stess| protocolli da Nord a Sud. E un tema di cui si occupa da
presidente dell'associazione che riunisce e sostiene i geniteri che hanno vissuto
questa esperienza: Semi per la Sids, realta fondata pil di 30 anni fa da un papa, il
diplomatico Pietro Sebastiani, che aveva perso anche lui cosl sua figlia nel 1991,
L'associazione proprio in questi giorni fa gli onori di casa a Firenze, in collaborazione
con la Fondazione Meyer, alla Conferenza internazionale dedicata alla morte in culla e
alla morte perinatale dellIspid (International Society for the study and prevention of
Perinatal and Infant Death), e da il via alla Baby Loss Awareness Week, settimana
della consapevolezza sul |utto perinatale, illuminando simbolicamente |'ospedale degli
Innocenti. Difficile trovare le parole per ripercorrere momenti cosi: "Per me fu una
doccia fredda - dice Allegra - La bambina aveva 42 giomi. Sono arrivati i soccorritori
del 118 a casa, hanno tentato anche loro di rianimarla, ma poi hanno potuto solo
constatare che era deceduta. Dopo di loro anche i carabinieri, che il 118 deve allertare.
Oramai si erano fatte le 3 del mattino. | due militari, due bravi ragazzi, hanno capito
subito. Quella sera ho parlato anche con il magistrato, che ha aperto e chiuso subito la
nostra pratica. E poi ¢'é state da decidere per |'autopsia. Per fortuna noi abbiamo
deciso di farla. Dico per fortuna perché & importante poi, anche per I'elaborazione del
lutto”™. Oggi che dianni ne sona passati 25, da quell'11 dicembre, Allegra sa cosa dire
a una mamma che si trova a vivere lo stesso incubo. "Le direi: adesso & come se fossi
in mezzo alle macerie di un terremoto, tutto intorno a te & distrutto. Ma ti devi alzare e
cominciare a camminare. Camminerai e cadrai. Ti alzerai, camminerai e cadrai, fincheé
a un certo punto inizierai anche a correre. Perché ce la si fa, anche se con fatica, si
sopravvive anche a questi grandi dolori®. Ma & importante avere una rete di sostegno,
sottolinea Allegra, "e al momento in Italia manca un'uniformita a livello nazionale.
Abbiamo Regioni virtuose che hanno creato protocolli specifici e hanno gia
sistematizzato e organizzato allinterno del percorso di queste famiglie un servizio di
supporto che deve proseguire anche dopo, quando per esempio nasce un altro
bambino. C'& infatti anche il tema del fratellino successivo, che deve essere
monitorato e controllato”. Allegra per esempio ha avuto un altro figlio, dopo Anita:
"Ero in contatto con dei centri di riferimento specializzati che mi hanno dato un
monitor domiciliare per controllare i parametri cardiorespiratori del bimbo, la
saturazione. Cose che mi hanno consentito di pensare che lui stesse bene e anche di
dormire la notte". Riguardo alle Sids, un punto fermo su cui |a presidente
dell'associazione mette |'accento & quello dell'autopsia: "Purtroppo spesso i genitori
non vogliono, i sanitari li assecondano e poi rimangono domande senza risposta che
diventano pesanti nel tempo. Per noi I'esito fu Sids. Vengono definite morti bianche,
una diagnos| per esclusione perché non c'é niente dal punto di vista medico-legale e
anatomopatologico”. All'epoca Allegra aveva gia una figlia pit grande e nessuno le
aveva parlato di regole per la nanna sicura, né del rischio Sids. "Nei corsi pre-parto
glissavano sull'argomento, di cui perd negli Usa gia si parlava nel 1994", riflette. Oggi
conosce bene il valore della sensibilizzazione. "Bisogna fare campagne a livello
nazionale - esorta - i media devono fare |a loro parte. E bisogna considerare anche la
popolazione straniera. Abbiamo fatto opuscoli in altre 8 lingue perché gli operatori
abbiano del materiale anche per queste famiglie. E poi ci vuole una volonta a livello
nazionale per diffondere in maniera capillare regole ormai assodate’, che
l'associazione ha messo insieme anche in un sito web (nannasicura.it). ‘Dove si sono
fatte campagne, | casi si sono ridotti pit della meta®, assicura. Come si pud uscire da
un dramma simile? Per Allegra una chiave & stata "la condivisione - racconta - Un
esperto mi ha indirizzato all'unica associazicne che allora esisteva in Italia su guesti
temi. Per me e mio marito & stato un po' il viaggio della speranza, disperati come
eravamo, Increduli, affaticati da tutto, dal dispiacere, dalla gestione della figlia pil
grande che aveva 2 anni, dai rapporti con le persone, che non sanno come consolarti e
a volte ti evitano", Allegra conosce cosl Ada Macchiarini, all'epoca presidente
dell'associazione, che aveva perso anche lei suo figlic Giovanni qualche anno prima.
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"Mi sono trovata di fronte una donna bella. Si capiva che era sopravvissuta. E allora
mi sono detta: se ce I'ha fatta |ei posso farcela anche io". Pol, continua, "uno cerca a
modo proprio di trovare delle strategie. Per la mia esperienza aiuta incontrare altri
genitori che hanno passato o stanno passando la stessa esperienza. Perché in quei
momenti uno pensa di essere impazzito, di fare cose strane, in realta sono cose che
abbiamo fatto tutti: darsi delle colpe, ripercorrere in modo ossessivo tutti i giorni e le
ore prima del decesso, operare forme di rimozione come buttarsi sul lavoro, non
parlare dell'argomento. Anche una psicoterapia mirata, con professionisti formati, a
mic avviso € molto utile, soprattutto nelle prime fasi', E poi, conclude, "serve cercare di
dare un senso a quello che succede. lo il mio senso 'ho trovato nel dire che non voglio
che accada a nessun altro, mai pilr". E oggi si dedica a questo, con il consiglio direttivo
dellassociazione e i genitori ‘che sono tanti: abbiamo pit di 400 soci”. PROTOCOLLO
NAZIONALE IN STALLO - "L'Italia ospita quest'anno la prima conferenza post
pandemica della Societa internazionale per lo studio e |a prevenzione della morte
perinatale e infantile. || Palazzo dei Congressi di Firenze raduna in questi giorni i
maggiori esperti mondiali di Sids, la sindrome della morte improvvisa nel lattante,
quella che siamo soliti chiamare 'morte in culla'. E' un'occasione rilevante per riportare
l'attenzione del dibattito pubblico sulle circa 250 famiglie colpite ogni anno nel nostro
Paese da questo terribile lutto®, Si tratta di una stima, "perché ancora oggi manca un
registro nazionale di queste morti". A spiegarlo & Gaetano Bulfamante,
anatomopatologo, membro di un gruppo di lavore del ministero della Salute dedicato
a questi temi. Per I'esperto questa & loccasione per segnalare "lo stallo di quasi 10
anni per un protocollo nazionale che permetterebbe di migliorare le diagnosi, fornire
supporto alle famiglie, facilitare la raccolta di dati affidabili, contribuire alla
prevenzione e alla ricerca scientifica" sulla Sids. “Nel lontano febbraio del 2006 -
ripercorre - il Parlamento italiano apprové un disegno di legge con |'obiettivo di dare
una spinta alla realizzazione di un progetto omnicomprensivo nazionale che
promuovesse |le misure per la riduzione del rischio Sids e fornisse adeguata
assistenza e supporto psicologico alle famiglie colpite. Il 7 ottobre 2014 il ministero
della Salute aveva approvato con decreto i protocolli diagnostici nei casi della morte
improvvisa infantile e della morte inaspettata del feto, rinviando pero alla Conferenza
Stato-Regioni |'approvazione del protocollo operativo sul territorio che il gruppo di
lavoro incaricato aveva proposto”. Un passaggio fondamentale, in quanto definiva
aspett| importanti come il ruolo dei servizi di emergenza urgenza,
dell'anatomopatologo e del medico legale, i rapporti operativi tra magistratura e
servizio sanitario, e cosi via. "Questo protocollo operativo, indispensabile per dare
attuazione ai due protocolli diagnostici approvati, discusso ripetutamente in
Commissione Salute non & mai stato approvato, poiché non si & mai raggiunta
I'unanimita tra le Regioni”, sottolinea Bulfamante, che parla anche di questo in
occasione della Conferenza sulla Sids. Da qui deriva dunque “lo stallo che c’e da
quasi 9 anni sul territorio nazionale, con la sola eccezione delle Regioni Liguria e
Toscana che hanno organizzato un modus operandi coerente con le indicazioni dei
protocolli in questione”. Per il resto, continua Bulfamante, "vediamo comportamenti
gravemente disomogenei e, quasi sempre, nemmeno aderenti a quanto gia definito in
Gazzetta Ufficiale™. || completamento dell'iter di approvazione e attuazione dei
protocolli @ importante per diverse ragioni, sottolinea: "Aiuta a garantire che le
procedure diagnostiche siano uniformi in tutto il Paese, riducendo il rischio di errori o
interpretazioni discordanti, ma soprattutto garantisce che la famiglia che viene colpita
dal dramma di una morte perinatale o in culla possa ricevere fin da subito un supporto
adeguato e strutturato. Da una diagnosi standardizzata di Sids deriverebbe anche una
raccolta di dati epidemioclogici affidabili, coerenti e comparabili tra le diverse aree
territoriali e nei diversi anni”. "Questo - conclude Bulfamante - rappresenterebbe un
patrimonio essenziale per identificare tendenze, valutare l'efficacia delle misure
preventive, condurre ricerche scientifiche e avviare in maniera organica in tutta Italia
iniziative formative per genitori e operatori, utili & diffondere ancora di piu le buone
pratiche per il posizionamento sicuro dei neonati durante il sonno e a ridurre i fattori di
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senza vita nella stanza dell'asilo nido in cui dormiva. "Anita stava benissimo,
aveva tutti i parametri perfetti”, ricorda Allegra tornando indietro con la
mente. Quello che le & successo si spiega con una sigla: Sids, Sudden Infant
Death Syndrome. La morte in culla le ha portato via una figlia e Allegra oggi,
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e ormai da anni, chiede che le famiglie come la sua possano avere accesso
allo stesso supporto e agli stessi protocolli da Nord a Sud. E' un tema di cui'si
occupa da presidente dell'associazione che riunisce e sostiene i genitori che
hanno vissuto questa esperienza; Semi per la Sids, realta fondata pit di 30
anni fa da un pap3, il diplematico Pietro Sebastiani, che aveva perse anche
lui cosl sua figlia nel 1921. L'associazione proprio in questi giorni fa gli onori di
casa a Firenze, in collaborazione con la Fondazione Meyer, alla Conferenza
internazionale dedicata alla morte in culla e alla morte perinatale dell'ispid
(International Scciety for the study and prevention of Perinatal anc Infant
Death), e da il via alla Baby Loss Awareness Week, settimana della
consapevolezza sul lutto perinatale, illuminando simbolicamente l'ospedale
degli Innocenti. Difficile trovare le parole per ripercorrere momenti cosi: "Per
me fu una doccia fredda - dice Allegra - La bambina aveva 42 giorni. Sono
arrivati i soccorritori del 118 a casa, hanno tentate anche loro di rianimarla, ma
poi hanno potuto solo constatare che era deceduta. Dopo di loro anche i
carabinieri, che il 18 deve allertare. Oramai si eranc fatte le 3 del mattino. |
due militari, due bravi ragazzi, hanno capito subito. Quella sera ho parlato
anche cen il magistrate, che ha aperto e chiuso subito |2 nostra pratica, E poi
c'e statc da decidere per |'autopsia. Per fortuna noi abbiamo deciso di farla.
Dico per fortuna perché & importante poi, anche per I'elaborazione del lutto”.
©ggi che di anni ne sono passati 25, da quellT dicembre, Allegra sa cosa
dire a una mamma che si trova a vivere lo stesso incubo. "Le direi: adesso &
come se fossi in mezzo alle macerie di un terremoto, tutte intorno a te @
distrutto. Ma ti devi alzare e cominciare a camminare. Camminerai e cadrai. Ti
alzerai, camminerai e cadrai, finché a un certo punto inizierai anche a correre.
Perché ce la si fa, anche se con fatica, si sopravvive anche a questi grandi
dolori". Ma & importante avere una rete di sostegno, sottclinea Allegra, "e al
momento in [talia manca un'uniformita a livello nazionale. Abbiamo Regioni
virtuose che hanno creato protocolli specifici e hanno gia sistematizzato e
organizzato all'internc del percorso di queste famiglie un servizio di supporto
che deve proseguire anche dopo, guando per esempio nasce un altro
bambino. C'& infatti anche il tema del fratellino successivo, che deve essere
monitorato e controllato”. Allegra per esempio ha avuto un altro figlio, dopo
Anita: "Ero in contatto con dei centri di riferimento specializzati che mi hanno
dato un monitor domiciliare per controllare i parametri cardiorespiratori del
bimbo, |a saturazione. Cose che mi hanno consentito di pensare che lui
stesse bene e anche di dormire la notte”. Riguardo alle Sids, un punto fermo
su cui la presidente dell'associazione mette l'accento & quello dell'autopsia:
"Purtroppo spesso i genitori non vogliong, i sanitari li assecondano e poi
rimangono domande senza risposta che diventano pesanti nel tempo. Per
noi l'esite fu Sids, Vengono definite morti bianche, una diagnosi per
esclusione perché non c¢'é niente dal punto di vista medico-legale e
anatomopatologico”. All'epoca Allegra aveva gia una figlia pit grande e
nessuno le aveva parlato di regole per la nanna sicura, né del rischio Sids.
"Nei corsi pre-parto glissavano sull'argomento, di cui perd negli Usa gia si
parlava nel 19947 riflette. Oggi conosce bene il valore della sensibilizzazione.
"Bisogna fare campagne a livello nazionzale - esorta - i media devonao fare la
loro parte. E bisogna censiderare anche |la popolazicne straniera. Abbiamo
fatto opuscoli in altre 8 lingue perché gli eperatori abbiano del materiale
anche per queste famiglie. E poi ci vuole una volonta a livello nazionale per
diffondere in maniera capillare regole crmai assodate”, che l'associazione ha
messo insieme anche in un sito web [nannasicura.it). "Dove si sono fatte
campagne, i casi si sono ridotti pid della meta”, assicura. Come si pud uscire
da un dramma simile? Per Allegra una chiave &€ stata "la condivisione -
racconta - Un esperto mi ha indirizzato all'unica associazione che allora
esisteva in Italia su questi temi. Per me e mio marite & stato un po' il viaggio
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della speranza, disperati come eravamo, increduli, affaticati da tutto, dal
dispiacere, dalla gestione della figlia pit grande che aveva 2 anni, dai rapporti
con le persone, che non sanno come consolarti e a volte ti evitano'. Allegra
conosce cosi Ada Macchiarini, all'epoca presidente dell'associazione, che
aveva perso anche lei suo figlio Giovanni qualche anno prima. "Mi sono
trovata di fronte una donna bella. Si capiva che era soprawissuta. E allora mi
sono detta: se ce I'ha fatta lei posso farcela anche io". Poi, continua, "unc
cerca a modo proprio di trovare delle strategie. Per la mia esperienza aiuta
incontrare altri genitori che hanno passato o stanno passando la stessa
esperienza. Perché in quei momenti uno pensa di essere impazzito, di fare
cose strane, in realtd sono cose che abbiamo fatto tutti: darsi delle colpe,
ripercorrere in modo ossessivo tutti i giorni e le ore prima del decesso,
operare forme di rimozione come buttarsi sul lavoro, non parlare
dell'argomento. Anche una psicoterapia mirata, con professicnisti formati, a
mio awiso & molto utile, soprattutto nelle prime fasi”, E poi, conclude, "serve
cercare di dare un senso a guello che succede. lo il mio senso I'ho trovato nel
dire che non voglio che accada a nessun altro, mai piu". E oggi sidedicaa
questo, con il consiglio direttivo dell'associazione e i genitori “che sono tanti:
abbiarmao pid di 400 soci". PROTOCOLLO NAZIONALE IN STALLO - "L'ltalia
ospita quest'annoc la prima conferenza post pandemica della Societa
internazionale per lo studio e |Ia prevenzione della morte perinatale e
infantile. Il Palazzo dei Congressi di Firenze raduna in questi giorni i maggiori
esperti mondiali di Sids, la sindrome della morte improvvisa nel lattante,
guella che siamo soliti chiamare ‘morte in culla'. E' un'occasione rilevante per
riportare l'attenzione del dibattito pubblico sulle circa 250 famiglie colpite
ogni anno nel nostro Paese da questo terribile lutto”. Si tratta di una stima,
"perché ancera 0ggi manca un registro nazionale di queste morti". A
spiegarlo & Gaetanc Bulfamante, anatocmopatologo, membro di un gruppo
di lavoro del ministero della Salute dedicato a questi temi. Per I'esperto
questa é |'occasione per segnalare "lo stallo di quasi 10 anni per un protocollo
nazionale che permetterebbe di migliorare le diagnosi, fornire supporto alle
famiglie, facilitare la raccolta di dati affidabili, contribuire alla prevenzione e
alla ricerca scientifica” sulla Sids, "Nel lontano febbraio del 2006 - ripercorre -
il Parlamento italiano approve un disegno di legge con I'obiettivo di dare una
spinta alla realizzazione di un progetto omnicomprensivo nazionale che
promuovesse le misure per |a riduzione del rischio Sids e fornisse adeguata
assistenza e supporto psicologico alle famiglie colpite. Il 7 ottobre 2014 il
ministero della Salute aveva approvato cen decreto i protocolli diagnostici
nei casi della morte improwvisa infantile e della morte inaspettata del feto,
rinviando pero alla Conferenza Stato-Regioni I'approvazione del protocoello
operativo sul territorio che il gruppo di lavoro incaricate aveva proposte”. Un
passaggio fondamentale, in gquanto definiva aspetti importanti come il ruclo
del servizi di emergenza urgenza, dell'anatomopatelogo e del medico legale,
i rapporti operativi tra magistratura e servizio sanitario, e cosi via, "Questo
protocollo operativo, indispensabile per dare attuazione ai due protocolli
diagnostici approvati, discusso ripetutamente in Commissione Salute non &
mai stato approvato, poiché nen si @ mai raggiunta l'unanimita tra le
Regioni", sottolinea Bulfamante, che parla anche di questo in occasione della
Conferenza sulla Sids. Da qui deriva dunque "lo stallo che c'é da quasi 2 anni
sul territorio nazionale, con la sola eccezione delle Regioni Liguria e Toscana
che hanno organizzato un modus cperandi coerente con le indicazioni dei
protocolli in questione”. Per il reste, continua Bulfamante, "vediamo
comportamenti gravemente disomogenei e, quasi sempre, nemmeno
aderenti a quanto gia definito in Gazzetta Ufficiale”. Il completamento
dell'iter di approvazione e attuazione dei protocolli @ importante per diverse
ragioni, sottolinea: "Aiuta a garantire che le procedure diagnostiche siano
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uniformi in tutto il Paese, riducendo il rischio di errori o interpretazioni
discordanti, ma soprattutto garantisce che la famiglia che viene colpita dal
dramma di una morte perinatale o in culla possa ricevere fin da subito un
supporto adeguato e strutturato. Da una diagnosi standardizzata di Sids
deriverebbe anche una raccolta di dati epidemiologici affidabili, coerenti e
comparabili tra le diverse aree territoriali e nei diversi anni". "Questo -
conclude Bulfamante - rappresenterebbe un patrimonio essenziale per
identificare tendenze, valutare |'efficacia delle misure preventive, condurre
ricerche scientifiche e avviare in maniera organica in tutta Italia iniziative
formative per genitori € operatori, utili a diffondere ancora di piu le buone
pratiche per il posizionamento sicuro dei neonati durante il sonno e a ridurre
i fattori di rischio noti”. {di Lucia Scopelliti)
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La storia: "Tanti come la mia Anita morta
in culla. Aiutare le famiglie da Nord a Sud"
Vivere Italia

06/10/2023 - (Adnkronos) - Era
I'11 dicembre 1998, meno di 15
giorni a Natale. Una mamma
tiene in braccio la sua bimba
dopo averla allattata.

Q Vivere Sii

E' tarda sera. Per non svegliarla la

mette delicatamente nella culla a
pancia in gil, senza girarla. "D'istinto le mie figlie le avevo sempre messe a pancia in
su, ma quella notte no", racconta oggi Allegra all'Adnkronos Salute. "Verso mezzanotte
mi sveglio. Di solito c'era la poppata notturna e la piccola non I'aveva ancora
reclamata. Vado a controllare. Era li, come un bambolotto, molle e abbandonata. Per
fortuna c'era mio marito a casa. Lavorava molto all'estero, ai tempi. Abbiamo tentato
di rianimarla, lui aveva fatto un corso di primo soccorso, ma si & reso conto subito che
non c'era niente da fare. La mia Anita non c'era piu". Inizia cosi il percorso doloroso di
Allegra Bonomi, una mamma che si & dovuta confrontare con la morte inaspettata
della sua bambina. Un dramma simile a quello che stanno vivendo anche adesso altri
genitori in Italia. Ultimo caso un neonato di 3 mesi trovato nella notte privo di sensi
nella sua culla da mamma e papa a Montebelluna (Treviso), riportano i media locali. Il
piccolo é stato anche rianimato e trasferito d'urgenza in ospedale, ma le sue
condizioni erano critiche e non ce I'ha fatta. Le cause dell'arresto cardiaco ovviamente
andranno accertate. Appena pochi giorni prima, sempre in provincia di Treviso, un
bimbo di 11 mesi era stato trovato senza vita nella stanza dell'asilo nido in cui
dormiva. "Anita stava benissimo, aveva tutti i parametri perfetti’, ricorda Allegra
tornando indietro con la mente. Quello che le & successo si spiega con una sigla: Sids,
Sudden Infant Death Syndrome. La morte in culla le ha portato via una figlia e Allegra
oggi, e ormai da anni, chiede che le famiglie come la sua possano avere accesso allo
stesso supporto e agli stessi protocolli da Nord a Sud. E' un tema di cui si occupa da
presidente dell'associazione che riunisce e sostiene i genitori che hanno vissuto
questa esperienza: Semi per la Sids, realta fondata pit di 30 anni fa da un papa, il
diplomatico Pietro Sebastiani, che aveva perso anche lui cosi sua figlia nel 1991.
L'associazione proprio in questi giorni fa gli onori di casa a Firenze, in collaborazione
con la Fondazione Meyer, alla Conferenza internazionale dedicata alla morte in culla e
alla morte perinatale dell'lspid (International Society for the study and prevention of
Perinatal and Infant Death), e da il via alla Baby Loss Awareness Week, settimana
della consapevolezza sul lutto perinatale, illuminando simbolicamente I'ospedale degli
Innocenti. Difficile trovare le parole per ripercorrere momenti cosi: "Per me fu una
doccia fredda - dice Allegra - La bambina aveva 42 giorni. Sono arrivati i soccorritori
del 118 a casa, hanno tentato anche loro di rianimarla, ma poi hanno potuto solo
constatare che era deceduta. Dopo di loro anche i carabinieri, che il 118 deve allertare.
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La cura dei reni cambia
passo, dopo anni ecco le

Oramai si erano fatte le 3 del mattino. | due militari, due bravi ragazzi, hanno capito
subito. Quella sera ho parlato anche con il magistrato, che ha aperto e chiuso subito la
nostra pratica. E poi ¢'é stato da decidere per |'autopsia. Per fortuna noi abbiamo
deciso di farla. Dico per fortuna perché & importante poi, anche per | elaborazione del
lutto™. Oggi che dianni ne sono passati 25, da quell'11 dicembre, Allegra sa cosa dire
a una mamma che si trova a vivere lo stesso incubo. “Le direi: adesso & come se fossi
in mezzo alle macerie di un terremoto, tutto intorno a te & distrutto. Ma ti devi alzare e
cominciare a camminare. Camminerai e cadrai. Ti alzerai, camminerai e cadrai, finché
a un certo punto inizierai anche a correre. Perché ce la si fa, anche se con fatica, si
sopravvive anche a questi grandi dolori”. Ma & importante avere una rete di sostegno,

sottolinea Allegra, "e al momento in Italia manca un'uniformita a livello nazionale. " nuove terapie

Abbiamo Regioni virtuose che hanno creato protocolli specifici e hanno gia Rampell ‘dichiara

sistematizzato e organizzato lall'mtemo del percorso di queste famllglne un servizio di guerra’ a Napoleane: -
supporto che deve proseguire anche dopo, quando per esempio nasce un altro *Via quadro dalla

bambino. C'a infatti anche il tema del fratellino successivo, che deve essere
monitorato e controllato”. Allegra per esempio ha avuto un altro figlio, dopo Anita:
*Ero in contatto con dei centri di riferimento specializzati che mi hanno dato un
monitor domiciliare per controllare i parametri cardiorespiratori del bimbo, la
saturazione. Cose che mi hanno consentito di pensare che lui stesse bene e anche di
dormire la notte". Riguardo alle Sids, un punto fermo su cui |a presidente
dell'associazione mette |'accento & quello dell'autopsia: "Purtroppo spesso i genitori
non vogliono, i sanitari li assecondano e poi rimangono domande senza risposta che
diventano pesanti nel tempo. Per noi |'esito fu Sids. Vengono definite morti bianche,
una diagnosi per esclusione perché non c'@ niente dal punto di vista medico-legale e
anatomopatologico". All'epoca Allegra aveva gia una figlia piti grande e nessuno le
aveva parlato di regole per la nanna sicura, né del rischio Sids. "Nei corsi pre-parto
glissavano sull'argomento, di cui pero negli Usa gia si parlava nel 1994, riflette. Oggi
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|'associazione ha messo insieme anche in un sito web (nannasicura.it). "Dove si sono
fatte campagne, | casi si sono ridotti pill della meta", assicura. Come si pud uscire da
un dramma simile? Per Allegra una chiave & stata "la condivisione - racconta - Un
esperto mi ha indirizzato all'unica associazione che allora esisteva in Italia su questi
temi. Per me e mio marito & stato un po' il viaggio della speranza, disperati come
eravamo, increduli, affaticati da tutto, dal dispiacere, dalla gestione della figlia pits
grande che aveva 2 anni, dai rapporti con le persone, che non sanno come consolarti e
a volte ti evitano". Allegra conosce cosl Ada Macchiarini, all'epoca presidente
dell'associazione, che aveva perso anche lei suo figlic Giovanni qualche anno prima.
*Mi sono trovata di fronte una donna bella. Si capiva che era sopravvissuta. E allora
mi sono detta: se ce 'ha fatta lei posso farcela anche io". Poi, continua, "uno cerca a
modo proprio di trovare delle strategie. Per la mia esperienza aiuta incontrare altri
genitori che hanno passato o stanno passando la stessa esperienza. Perché in quei
momenti uno pensa di essere impazzito, di fare cose strane, in realta sono cose che
abbiamo fatto tutti: darsi delle colpe, ripercorrere in modo ossessivo tutti i giomi e le
ore prima del decesso, operare forme di rimozione come buttarsi sul lavero, non
parlare dell'argomento. Anche una psicoterapia mirata, con professionisti formati, a
mio avviso & molto utile, soprattutto nelle prime fasi". E poi, conclude, "serve cercare di
dare un senso a quello che succede, lo il mio senso [ho trovato nel dire che non voglio
che accada a nessun altro, mai pilt". E oggi si dedica a questo, con il consiglio direttivo
dell'associazione e i genitori "che sono tanti: abbiamo pili di 400 soci®. PROTOCOLLO
NAZIONALE IN STALLO - “L'Italia ospita quest'anno la prima conferenza post
pandemica della Societa internazionale per lo studio e |a prevenzione della morte
perinatale e infantile. |l Palazzo dei Congressi di Firenze raduna in quest| giorni i
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maggiori esperti mondiali di Sids, la sindrome della morte improvvisa nel lattante,
quella che siamo soliti chiamare ‘'morte in culla'. E' un'occasione rilevante per riportare
I'attenzione del dibattito pubblico sulle circa 250 famiglie colpite egni anna nel nostro
Paese da questo terribile lutto", Si tratta di una stima, "perché ancora oggi manca un
registro nazionale di queste morti", A spiegarlo & Gaetano Bulfamante,
anatomopatologo, membro di un gruppo di lavoro del ministero della Salute dedicato
a questi temi. Per l'esperto questa & l'occasione per segnalare "lo stallo di quasi 10
anni per un protocollo nazionale che permetterebbe di migliorare le diagnosi, fornire
supporto alle famiglie, facilitare la raccolta di dati affidabili, contribuire alla
prevenzione e alla ricerca scientifica” sulla Sids, "Nel lontano febbraio del 2006 -
ripercarre - il Parlamento italianc apprové un disegno di legge con ['obiettivo di dare
una spinta alla realizzazione di un progetto omnicomprensivo nazionale che
promuovesse le misure per la riduzione del rischio Sids e fornisse adeguata
assistenza e supporto psicologico alle famiglie colpite. Il 7 ottobre 2014 il ministero
della Salute aveva approvato con decreto i protocolli diagnostici nei casi della morte
improvvisa infantile e della morte inaspettata del feto, rinviando perd alla Conferenza
Stato-Regioni |'approvazione del protocollo operativo sul territorio che il gruppo di
lavore incaricato aveva proposto’. Un passaggio fondamentale, in quanto definiva
aspett| importanti come il ruolo dei servizi di emergenza urgenza,
dell'anatomopatolago e del medico legale, i rapporti operativi tra magistratura e
servizio sanitario, e cosi via. “Questo protocollo operativo, indispensabile per dare
attuazione ai due protocolli diagnostici approvati, discusso ripetutamente in
Commissione Salute non & mai stato approvato, poiché non si & mai raggiunta
l'unanimita tra le Regioni®, sottolinea Bulfamante, che parla anche di questo in
occasione della Conferenza sulla Sids. Da qui deriva dunque ‘lo stallo che c'é da
quasi 9 anni sul territorio nazionale, con |a sola eccezione delle Regioni Liguria e
Toscana che hanno organizzato un modus operandi coerente con le indicazioni dei
protocolli in questione”. Per il resto, continua Bulfamante, "vediamo comportamenti
gravemente disomogenei e, quasi sempre, nemmeno aderenti a quanto gia definito in
Gazzetta Ufficiale’. Il completamento dell'iter di approvazione e attuazione dei
protocolli & importante per diverse ragioni, sottolinea: "Aiuta a garantire che le
procedure diagnostiche siano uniformi in tutto il Paese, riducendo il rischio di errori o
interpretazioni discordanti, ma soprattutto garantisce che la famiglia che viene colpita
dal dramma di una morte perinatale o in culla possa ricevere fin da subito un supporto
adeguato e strutturato, Da una diagnosi standardizzata di Sids deriverebbe anche una

Ita di dati epidemiologici affidabili, coerenti e comparabili tra le diverse aree
territoriali e nei diversi anni". "Questo - conclude Bulfamante - rappresenterebbe un
patrimonio essenziale per identificare tendenze, valutare l'efficacia delle misure
preventive, condurre ricerche scientifiche e avviare in maniera organica in tutta Italia
iniziative formative per genitori e operatori, utili a diffondere ancora di piu le buone
pratiche per il posizionamento sicuro dei neonati durante il sonno e a ridurre i fattori di
rischio noti". (di Lucia Scopelliti)
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La storia: "Tanti come la mia Anita morta
in culla. Aiutare le famiglie da Nord a Sud"

Vivere ltalia
06/10/2023 - (Adnkronos) - Era
I'11 dicembre 1998, meno di 15
giorni a Natale. Una mamma
tiene in braccio la sua bimba
dopo averla allattata.

E'tarda sera. Per non svegliarla la

mette delicatamente nella culla a
pancia in gil, senza girarla. "D'istinto le mie figlie le avevo sempre messe a pancia in
su, ma quella notte no", racconta oggi Allegra all'Adnkronos Salute. "Verso mezzanotte
mi sveglio. Di solito c'era la poppata notturna e la piccola non I'aveva ancora
reclamata. Vado a controllare. Era li, come un bambolotto, molle e abbandonata. Per
fortuna c'era mio marito a casa. Lavorava molto all'estero, ai tempi. Abbiamo tentato
di rianimarla, lui aveva fatto un corso di primo soccorso, ma si & reso conto subito che
non c'era niente da fare. La mia Anita non c'era piu". Inizia cosi il percorso doloroso di
Allegra Bonomi, una mamma che si & dovuta confrontare con la morte inaspettata
della sua bambina. Un dramma simile a quello che stanno vivendo anche adesso altri
genitori in Italia. Ultimo caso un neonato di 3 mesi trovato nella notte privo di sensi
nella sua culla da mamma e papa a Montebelluna (Treviso), riportano i media locali. Il
piccolo é stato anche rianimato e trasferito d'urgenza in ospedale, ma le sue
condizioni erano critiche e non ce I'ha fatta. Le cause dell'arresto cardiaco ovviamente
andranno accertate. Appena pochi giorni prima, sempre in provincia di Treviso, un
bimbo di 11 mesi era stato trovato senza vita nella stanza dell'asilo nido in cui
dormiva. "Anita stava benissimo, aveva tutti i parametri perfetti”, ricorda Allegra
tornando indietro con la mente. Quello che le & successo si spiega con una sigla: Sids,
Sudden Infant Death Syndrome. La morte in culla le ha portato via una figlia e Allegra
0ggi, e ormai da anni, chiede che le famiglie come la sua possano avere accesso allo
stesso supporto e agli stessi protocolli da Nord a Sud. E' un tema di cui si occupa da
presidente dell'associazione che riunisce e sostiene i genitori che hanno vissuto
questa esperienza: Semi per la Sids, realta fondata pit di 30 anni fa da un papa, il
diplomatico Pietro Sebastiani, che aveva perso anche lui cosi sua figlia nel 1991.
L'associazione proprio in questi giorni fa gli onori di casa a Firenze, in collaborazione
con la Fondazione Meyer, alla Conferenza internazionale dedicata alla morte in culla e
alla morte perinatale dell'lspid (International Society for the study and prevention of
Perinatal and Infant Death), e da il via alla Baby Loss Awareness Week, settimana
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della consapevolezza sul lutto perinatale, illuminando simbolicamente |'ospedale degli
Innocenti. Difficile trovare le parole per ripercorrere momenti cosi: "Per me fu una
doccia fredda - dice Allegra - La bambina aveva 42 giorni. Sono arrivati i soccorritori
del 118 a casa, hanno tentato anche loro di rianimarla, ma poi hanno potuto solo
constatare che era deceduta. Dopo di loro anche i carabinieri, che il 118 deve allertare.
Oramai si erano fatte le 3 del mattino. | due militari, due bravi ragazzi, hanno capito
subito. Quella sera ho parlato anche con il magistrato, che ha aperto e chiuso subito la
nostra pratica. E poi c'@ stato da decidere per l'autopsia. Per fortuna noi abbiamo
deciso di farla. Dico per fortuna perché & importante poi, anche per |'elaborazione del
lutto”. Oggi che dianni ne sono passati 25, da quell 11 dicembre, Allegra sa cosa dire
a una mamma che si trova a vivere lo stesso incubo. “Le direi: adesso & come se fossi
in mezzo alle macerie di un terremoto, tutto intorno a te @ distrutto. Ma ti devi alzare e
cominciare a camminare. Camminerai e cadrai. Ti alzerai, camminerai e cadrai, finché
a un certa punto inizierai anche a correre. Perché ce la si fa, anche se con fatica, si
sopravvive anche a questi grandi dolori”. Ma & importante avere una rete di sostegno,
sottolinea Allegra, "e al momento In Italia manca un'uniformita a livello nazionale.
Abbiamo Regioni virtuose che hanno creato protocolli specifici e hanno gia
sistematizzato e organizzato allinterno del percorso di queste famiglie un servizio di
supporto che deve proseguire anche dopo, quando per esempio nasce un altro
bambino. C'a infatti anche il tema del fratellino successivo, che deve essere
monitorato e controllato®. Allegra per esempio ha avuto un altro figlio, dopo Anita:
"Ero in contatto con dei centri di riferimento specializzati che mi hanno dato un
monitor domiciliare per controllare i parametri cardiorespiratori del bimbo, la
saturazione. Cose che mi hanno consentito di pensare che lui stesse bene e anche di
dormire la notte". Riguardo alle Sids, un punto ferme su cui la presidente
dell'associazione mette I'accento & quello dell'autopsia: "Purtroppo sp i genitori
non vogliono, i sanitari li assecondano e pei rimangono domande senza risposta che
diventano pesanti nel tempo. Per noi l'esito fu Sids. Vengono definite morti bianche,
una diagnosi per esclusione perché non ¢'é niente dal punto di vista medico-legale e
anatomopatologico”. All'epoca Allegra aveva gia una figlia pit grande e nessuno le
aveva parlato di regole per la nanna sicura, né del rischio Sids. "Nei corsi pre-parto
glissavano sull'argomento, di cui perd negli Usa gia si parlava nel 1994", riflette. Oggi
conosce bene il valore della sensibilizzazione. "Bisogna fare campagne a livello
nazionale - esorta - i media devono fare |a loro parte. E bisogna considerare anche la
popolazione straniera. Abbiamo fatto opuscoli in altre 8 lingue perché gli operatori
abbiano del materiale anche per queste famiglie. E poi ¢i vuole una volonta a livello
nazionale per diffondere in maniera capillare regole ormai assodate’, che
l'associazione ha messo insieme anche in un sito web (nannasicura.it). ‘Dove si sono
fatte campagne, | casi si sono ridotti pil della meta”, assicura. Come si pud uscire da
un dramma simile? Per Allegra una chiave & stata "la condivisione - racconta - Un
esperto mi ha indirizzato all'unica associazione che allora esisteva in Italia su questi
temi. Per me e mio marito & stato un po' il viaggio della speranza, disperati come
eravamo, Increduli, affaticati da tutto, dal dispiacere, dalla gestione della figlia pils
grande che aveva 2 anni, dai rapporti con e persone, che non sanno come consolarti e
a volte ti evitano". Allegra conosce cosl Ada Macchiarini, all'epoca presidente
dell'associazione, che aveva perso anche lei suo figlio Giovanni gualche anno prima.
*Mi sono trovata di fronte una donna bella. Si capiva che era sopravvissuta. E allora
mi sono detta: se ce I'ha fatta |ei posso farcela anche io". Poi, continua, "uno cerca a
modo proprio di trovare delle strategie. Per |a mia esperienza aiuta incontrare altri
genitori che hanno passato o stanno passando la stessa esperienza. Perché in quei
momenti uno pensa di essere impazzito, di fare cose strane, in realta sono cose che
abbiamo fatto tutti: darsi delle colpe, ripercorrere in modo ossessivo tutti i giorni e le
ore prima del decesso, operare forme di rimozione come buttarsi sul lavoro, non
parlare dell'argomento. Anche una psicoterapia mirata, con professionisti formati, a
mio avviso & molto utile, soprattutto nelle prime fasi", £ poi, conclude, "serve cercare di
dare un senso a quello che succede. lo il mio senso Iho trovato nel dire che non voglio
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che accada a nessun altro, mai piU”. E oggi si dedica a questo, con il consiglio direttivo
dell'associazione e i genitori “che sono tanti: abbiamo pill di 400 soci®. PROTOCOLLO
NAZIONALE IN STALLO - "L'Italia ospita quest'anno la prima conferenza post
pandemica della Societa internazionale per lo studio e |a prevenzione della morte
perinatale e infantile. || Palazzo dei Congressi di Firenze raduna in questi giorni i
maggiori esperti mondiali di Sids, la sindrome della morte improvvisa nel lattante,
quella che siamo soliti chiamare ‘morte in culla’. E un'occasione rilevante per riportare
I'attenzione del dibattito pubblico sulle circa 250 famiglie colpite ogni anno nel nostro
Paese da questo terribile lutto”, Si tratta di una stima, "perché ancora oggi manca un
registro nazionale di queste morti". A spiegarlo & Gaetano Bulfamante,
anatomopatologo, membro di un gruppo di lavoro del ministero della Salute dedicato
a questitemi. Per ['esperto questa & l'occasione per segnalare "lo stallo di quasi 10
anni per un protocollo nazionale che permetterebbe di migliorare le diagnosi, fornire
supporto alle famiglie, facilitare la raccolta di dati affidabili, contribuire alla
prevenzione e alla ricerca scientifica” sulla Sids. "Nel lontano febbraio del 2006 -
ripercarre - il Parlamento italiano approvd un disegno di legge con |'obiettivo di dare
una spinta alla realizzazione di un progetto omnicomprensivo nazionale che
promuovesse le misure per |a riduzione del rischio Sids e fornisse adeguata
assistenza e supporto psicologico alle famiglie colpite, |l 7 ottobre 2014 il ministero
della Salute aveva approvato con di ip \li diagnostici nei casi della morte
improvvisa infantile e della morte inaspettata del feto, rinviando pero alla Conferenza
Stato-Regioni 'app ione del p llo operativo sul territorio che il gruppo di
lavoro incaricato aveva proposto’. Un passaggio fondamentale, in quanto definiva
aspettl importanti come il ruolo dei servizi di emergenza urgenza,
dell'anatomapatologo e del medico legale, | rapporti operativi tra magistratura e
servizio sanitario, e cosl via. "“Questo protocollo operative, indispensabile per dare
attuazione ai due protocolli diagnostici approvati, discusso ripetutamente in
Commissione Salute non & mai stato approvato, poiché non si & mai raggiunta
I'unanimita tra le Regioni’, sottolinea Bulfamante, che parla anche di questo in
occasione della Conferenza sulla Sids. Da qui deriva dunque “lo stallo che c'é da

‘quasi 9 anni sul territorio nazionale, con la sola eccezione delie Regioni Liguria e

Toscana che hanno organizzato un modus operandi coerente con le indicazioni dei
protocolli in questione”. Per [l resto, continua Bulfamante, "vediamo comportamenti
gravemente disomogenei e, quasi sempre, nemmeno aderenti a quanto gi definito in
Gazzetta Ufficiale™. || completamento dell'iter di approvazione e attuazione dei
protocolli @ importante per diverse ragioni, sottolinea: "Ajuta a garantire che le
procedure diagnostiche siano uniformi in tutto il Paese, riducenda il rischio di errori o
interpretazioni discordanti, ma soprattutto garantisce che la famiglia che viene colpita
dal dramma di una morte perinatale o in culla possa ricevere fin da subito un supporto
adeguato e strutturato. Da una diagnosi standardizzata di Sids deriverebbe anche una
r Ita di dati epidemiologici affidabili, coerenti e comparabili tra le diverse aree
territoriali e nei diversi anni”. "Questo - conclude Bulfamante - rappresenterebbe un
patrimonio essenziale per identificare tendenze, valutare I'efficacia delle misure
preventive, condurre ricerche scientifiche e avviare in maniera organica in tutta [talia
iniziative formative per genitori e operatori, utili a diffondere ancora di piu le buone
pratiche per il posizionamento sicuro dei neonati durante il sonno e a ridurre i fattori di
rischio noti". (di Lucia Scopelliti)
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(Adnkronos) - Era Il dicembre 1998, meno di 15 giorni a Natale. Una mamma
tiene in braccio la sua bimba dopo averla allattata.

E'tarda sera. Per non svegliarla la mette delicatamente nella culla a pancia in
giu, senza girarla. "D'istinto le mie figlie le avevo sempre messe a pancia in
su, ma quella notte no", racconta oggi Allegra all'Adnkronos Salute. "Verso
mezzanotte mi sveglio. Di solito c'era la poppata notturna e la piccola non
|'aveva ancora reclamata. Vado a controllare. Era li, come un bambolotto,
molle e abbandonata. Per fortuna c'era mio marito a casa. Lavorava molto
all'estero, ai tempi. Abbiamo tentato di rianimarla, lui aveva fatto un corso di
primo soccorso, ma si € reso conto subito che non c'era niente da fare. La
mia Anita non c'era piu". Inizia cosi il percorso doloroso di Allegra Bonomi,
una mamma che si & dovuta confrontare con la morte inaspettata della sua
bambina. Un dramma simile a quello che stanno vivendo anche adesso altri
genitori in Italia. Ultimo caso un neonato di 3 mesi trovato nella notte privo di
sensi nella sua culla da mamma e papa a Montebelluna (Treviso), riportano i
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media locali. Il piccolo é stato anche rianimato e trasferito d'urgenza in
ospedale, ma le sue condizioni erano critiche e non ce I'ha fatta. Le cause
dell'arresto cardiaco ovviamente andranno accertate. Appena pochi giorni
prima, sempre in provincia di Treviso, un bimbo di 11 mesi era stato trovatoe
senza vita nella stanza dell'asilo nido in cui dormiva, "Anita stava benissime,
aveva tutti i parametri perfetti”, ricorda Allegra tornando indietrocon la
mente. Quello che le & successe si spiega con una sigla: Sids, Sudden Infant
Death Syndrome. La morte in culla le ha portato via una figlia e Allegra ogai,
e ormai da anni, chiede che le famiglie come la sua possano avere accesso
allo stesso supporto e agli stessi protocolli da Nord a Sud. E' un tema di cui si
occupa da presidente dell'associazione che riunisce e sostiene i genitori che
hanno vissuto questa esperienza: Semi per la Sids, realta fondata piu di 30
anni fa da un papa, il diplomatico Pietro Sebastiani, che aveva perse anche
lui cosi sua figlia nel 1921, L'associazione preprio in questi giorni fa gli onori di
casa a Firenze, in colleborazione con la Fondazione Meyer, alla Conferenza
internazionale dedicata alla morte in culla e alla morte perinatale dell'lspid
{International Scciety for the study and prevention of Perinatal and Infant
Death), e da il via alla Baby Loss Awareness Week, settimana della
consapevelezza sul lutto perinatale, illuminando simbolicamente l'ospedale
degli Innecenti. Difficile trovare le parole per ripercorrere momenti cosi: "Per
me fu una doccia fredda - dice Allegra - La bambina aveva 42 giorni. Sono
arrivati i soccorritori del 118 a casa, hanno tentato anche loro di rianimarla, ma
poi hanno potute solo constatare che era deceduta. Dopo di loro anche i
carabinieri, che il 18 deve allertare. Cramai si erano fatte le 3 del mattinao. |
due militari, due bravi ragazzi, hanno capito subito. Quella sera ho parlate
anche con il magistrato, che ha aperto e chiuso subito |a nostra pratica. E poi
¢'g stato da decidere per |'autopsia. Per fortuna noi abbiamo deciso di farla.
Dico per fortuna perché @ importante poi, anche per I'elaborazione del lutto”.
Cggi che di anni ne sono passati 25, da quellT dicembre, Allegra sa cosa
dire a una mamma che si trova a vivere |o stesse incubo. "Le direi: adesso &
come se fossi in mezzo alle macerie di un terremoto, tutto intornoa te &
distrutto, Ma ti devi alzare e cominciare a camminare. Carnminerai e cadrai, Ti
alzerai, camminerai e cadrai, fincheé a un certo punto inizierai anche a correre.
Perché ce la si fa, anche se con fatica, si soprawvive anche a questi grandi
dolori”. Ma & importante avere una rete di sostegno, sottolinea Allegra, "e al
momento in Italia manca un'uniformita a livello nazionale. Abbiamo Regioni
virtuose che hanno creato protocolli specifici @ hanno gia sistematizzato e
organizzato all'interno del percorse di gueste famiglie un servizio di supporto
che deve proseguire anche dopo, guando per esempio nasce un altro
bambino. C'¢ infatti anche il tema del fratellino successive, che deve essere
moniterato e controllate”, Allegra per esempic ha avute un altro figlio, dopo
Anita: "Ero in contatto con dei centri di riferimento specializzati che mi hanno
date un monitor domiciliare per controllare | parametri cardiorespiratori del
bimbo, la saturazione. Cose che mi hanno consentito di pensare che lui
stesse bene e anche di dormire la notte". Riguardo alle Sids, un punto fermo
su cui I3 presidente dell'associazione mette l'accento & quello dell'autopsia:
"Purtroppo spessc i genitori non vogliono, i sanitari li assecondano e poi
rimangono domande senza risposta che diventano pesanti nel tempo. Per
noi I'esito fu Sids, Vengono definite morti bianche, una diagnosi per
esclusione perché non c¢'e niente dal punto di vista medico-legale e
anatomopatologico”, All'epoca Allegra aveva gia una figlia piu grande e
nessuno le aveva parlato di regole per la nanna sicura, né del rischio Sids.
"Nei corsi pre-parto glissavano sull'argomento, di cui perd negli Usa gia si
parlava nel 12947, riflette. Oggi conosce bene il valore della sensibilizzazione.
"Bisogna fare campagne a livello nazionale - esorta - i media devono fare la
loro parte. E bisogna censiderare anche la popolazione straniera. Abbiamo
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fatto opuscoli in altre 8 lingue perché gli operatori abbiano del materiale
anche per queste famiglie. E poi ci vuole una volonta a livello nazionale per
diffondere in maniera capillare regole crmai assodate”, che l'associazione ha
messo insieme anche in un sito web [nannasicura.it). "Dove si sone fatte
campagne, i casi si sono ridotti piu della meta®, assicura. Come si pud uscire
da un dramma simile? Per Allegra una chiave & stata "la condivisione -
racconta - Un esperto mi ha indirizzato all'unica associazione che allora
esisteva in Italia su questi temi. Per me e mio marito é stato un po' il viaggio
della speranza, disperati come eravamo, increduli, affaticati da tutto, dal
dispiacere, dalla gestione della figlia piu grande che aveva 2 anni, dai rapporti
con le persone, che non sanno come consolarti e a volte ti evitano'. Allegra
conosce cosi Ada Macchiarini, all'epoca presidente dell'associazione, che
aveva perso anche lei suo figlio Giovanni qualche anno prima. "Mi sono
trevata di fronte una donna bella. Si capiva che era soprawvissuta. E allora mi
sono detta: se ce |'ha fatta lei posso farcela anche i0". Poi, continua, "uno
cerca a modo proprio di trovare delle strategie. Per la mia esperienza aiuta
incontrare altri genitori che hanno passato o stanno passando la stessa
esperienza. Perché in quei momenti uno pensa di essere impazzito, di fare
cose strang, in realta sono cose che abbiamo fatto tutti; darsi delle colpe,
ripercorrere in modo ossessivo tutti i giorni e le ore prima del decesso,
operare forme di rimozione come buttarsi sul lavoro, non parlare
dell'argomento, Anche una psicoterapia mirata, con professienisti formati, a
mio awiso @ molto utile, soprattutto nelle prime fasi”, E poi, conclude, "serve
cercare di dare un senso a guello che succede. lo il mio senso I'ho trovato nel
dire che non voglio che accada a nessun altro, mai piu". E oggi si dedica a
questo, con il consiglio direttivo dell'associazione e i genitori "che sono tanti:
abbiamo pit di 400 soci". PROTOCOLLO NAZIONALE IN STALLO - "L'ltalia
ospita quest'anno la prima conferenza post pandemica della Societa
internazionale per lo studio e la prevenzione dellza morte perinatale e
infantile. |l Palazzo dei Congressi di Firenze raduna in questi giorni i maggiori
esperti mondiali di Sids, la sindrome della morte improvvisa nel lattante,
quella che siamo soliti chiamare 'morte in culla', E' un'occasione rilevante per
riportare l'attenzione del dibattito pubblico sulle circa 250 famiglie colpite
ogni anno nel nostro Paese da questo terribile lutto”. Si tratta di una stima,
"perché ancera oggi manca un registro nazionale di queste morti", A
spiegarlo & Gaetano Bulfamante, anatomopatologo, membro di un gruppo
di lavoro del ministero della Salute dedicato a questi temi. Per l'esperto
questa @ |'occasione per segnalare "lo stallo di guasi 10 anni per un protocollo
nazionale che permetterebbe di migliorare le diagnosi, fornire supporto alle
famiglie, facilitare la raccolta di dati affidabili, contribuire alla prevenzione e
alla ricerca scientifica” sulla Sids. "Nel lontano febbraio del 2006 - ripercorre -
il Parlamento italiano approve un disegne di legge con l'obiettivo di dare una
spinta alla realizzazione di un progetto omnicomprensivo nazionale che
promuovesse le misure per la riduzione del rischio Sids e fornisse adeguata
assistenza e supporto psicologico alle famiglie colpite. Il 7 cttobre 2014 il
ministero della Salute aveva approvato con decreto | protocolli diagnostici
nei casi della morte improvyisa infantile e della morte inaspettata del feto,
rinviando perd alla Conferenza Stato-Regioni I'approvazione del protocollo
operativo sul territorio che il gruppo di lavoro incaricato aveva proposto”. Un
passaggio fondamentale, in guanto definiva aspetti importanti come il rucle
dei servizi di emergenza urgenza, dell'anatomopatelogo e del medico legale,
i rapporti operativi tra magistratura e servizio sanitario, e cosi via. "Questo
protocollo operativo, indispensabile per dare attuazione ai due protocolli
diagnostici approvati, discusso ripetutamente in Commissione Salute non &
mai stato approvato, poiché non si @ mai raggiunta l'unanimita tra le
Regioni', sottolinea Bulfamante, che parla anche di questo in occasione della
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Conferenza sulla Sids. Da qui deriva dungue "lo stallo che c¢'é da quasi 9 anni
sul territorio nazionale, con la sola eccezione delle Regioni Liguria e Toscana
che hanno organizzato un modus operandi coerente con le indicazioni dei
protocolli in questione”. Per il resto, continua Bulfamante, "vediamo
comportamenti gravemente disomogenei g, quasi sempre, nemmeno
aderenti a guanto gia definito in Gazzetta Ufficiale™. Il completamento
dell'iter di approvazione e attuazione dei protocolli @ importante per diverse
ragioni, sottolinea: "Aiuta a garantire che le procedure diagnostiche siano
uniformi in tutte il Paese, riducendo il rischio ¢i errori o interpretazioni
discordanti, ma soprattutto garantisce che la famiglia che viene colpita dal
dramma di una morte perinatale o in culla possa ricevere fin da subito un
supporto adeguate e strutturato. Da una diagnosi standardizzata di Sids
deriverebbe anche una raccolta di dati epidemiologici affidabili, coerenti e
comparabili tra le diverse aree territoriali e nei diversi anni". "Questo -
conclude Bulfamante - reppresenterebbe un patrimonio essenziale per
identificare tendenze, valutare I'efficacia delle misure preventive, condurre
ricerche scientifiche e awiare in maniera organica in tutta Italia iniziative

formative per genitori e operatori, utili a diffondere ancora di pill le buone
pratiche per il posizionamento sicuro dei neonati durante il sonno e a ridurre
i fattori di rischio noti”. (di Lucia Scopelliti)
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La storia: “Tanti come la mia Anita morta in culla. Aiutare le famiglie da Nord a Sud”
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La storia: "Tanti come la mia Anita morta
in culla. Aiutare le famiglie da Nord a Sud"

Vivere Italia
06/10/2023 - (Adnkronos) - Era
111 dicembre 1998, meno di 15
’ giorni a Natale. Una mamma
’dViveresrl tiene in braccio la sua bimba
dopo averla allattata.
E' tarda sera. Per non svegliarla la
mette delicatamente nella culla a
pancia in gil, senza girarla. "D'istinto le mie figlie le avevo sempre messe a pancia in
su, ma quella notte no", racconta oggi Allegra all'Adnkronos Salute. "Verso mezzanotte
mi sveglio. Di solito c'era la poppata notturna e la piccola non I'aveva ancora
reclamata. Vado a controllare. Era li, come un bambolotto, molle e abbandonata. Per
fortuna c'era mio marito a casa. Lavorava molto all'estero, ai tempi. Abbiamo tentato
di rianimarla, lui aveva fatto un corso di primo soccorso, ma si & reso conto subito che
non c'era niente da fare. La mia Anita non c'era pil". Inizia cosi il percorso doloroso di
Allegra Bonomi, una mamma che si & dovuta confrontare con la morte inaspettata
della sua bambina. Un dramma simile a quello che stanno vivendo anche adesso altri
genitori in Italia. Ultimo caso un neonato di 3 mesi trovato nella notte privo di sensi
nella sua culla da mamma e papa a Montebelluna (Treviso), riportano i media locali. Il
piccolo é stato anche rianimato e trasferito d'urgenza in ospedale, ma le sue
condizioni erano critiche e non ce I'ha fatta. Le cause dell'arresto cardiaco ovviamente
andranno accertate. Appena pochi giorni prima, sempre in provincia di Treviso, un
bimbo di 11 mesi era stato trovato senza vita nella stanza dell'asilo nido in cui
dormiva. "Anita stava benissimo, aveva tutti i parametri perfetti®, ricorda Allegra
tornando indietro con la mente. Quello che le & successo si spiega con una sigla: Sids,
Sudden Infant Death Syndrome. La morte in culla le ha portato via una figlia e Allegra
oggi, e ormai da anni, chiede che le famiglie come la sua possano avere accesso allo
stesso supporto e agli stessi protocolli da Nord a Sud. E' un tema di cui si occupa da
presidente dell'associazione che riunisce e sostiene i genitori che hanno vissuto
questa esperienza: Semi per la Sids, realta fondata piu di 30 anni fa da un papa, il
diplomatico Pietro Sebastiani, che aveva perso anche lui cosi sua figlia nel 1991.
L'associazione proprio in questi giorni fa gli onori di casa a Firenze, in collaborazione
con la Fondazione Meyer, alla Conferenza internazionale dedicata alla morte in culla e
alla morte perinatale dell'lspid (International Society for the study and prevention of

Annunci

Cerca

Regali Meteo Contatti~

IL GIORNALE DI DOMANI

" ... .. Campionati europei
Wl master su pista, la

scuola pescarese
Perazzetti sulla nuova

vince in volata
illuminazione: “Non

esistono zone di serie B”

Citta Sant'Angelo,

Ricostruzione Sisma, il
commissario Castelli
incontra i vertici di
Federfarma

vivere

QUOTIDIANI ONLINE PER LA TUA CITTA
Marinelli (Pd):
"Abruzzo non &
calabrone ma regione
con enormi qualita e risorse, con
D'Amico batteremo Marsilio"

Maxi operazione
antiriciclaggio: due
arresti a Tagliacozzo

Regionali, D'Amico
sara il candidato
presidente di Azione

L'ECO DELLA STAMPA’

LEADER IN MEDIA INTELLIGENCE

&

SIDS: siti web

059511

non riproducibile.

del destinatario,

esclusive

Ritaglio stampa ad uso

12



06-10-2023
WSEMI PhR{.’A_ ﬂl‘)&‘ Pagina

S Fogo 2/3

VIVEREPESCARA.IT (WEB2)

Perinatal and Infant Death), e da il via alla Baby Loss Awareness Week, settimana
della consapevolezza sul |utto perinatale, illuminando simbolicamente |'ospedale degli
Innocenti. Difficile trovare le parole per ripercorrere momenti cosi: "Per me fu una
doccia fredda - dice Allegra - La bambina aveva 42 giomi. Seno arrivati i soccorritori
del 118 a casa, hanno tentato anche loro di rianimarla, ma poi hanno potuto solo
constatare che era deceduta. Dopo di loro anche i carabinieri, che il 118 deve allertare.
Oramai si erano fatte le 3 del mattino. | due militari, due bravi ragazzi, hanno capito
subito. Quella sera ho parlato anche con il magistrato, che ha aperto e chiuso subito la
nostra pratica. E poi c'é state da decidere per |'autopsia. Per fortuna noi abbiamo
deciso di farla. Dico per fortuna perché & importante poi, anche per l'elaborazione del
lutto™. Oggi che di anni ne sono passati 25, da quell'11 dicembre, Allegra sa cosa dire
a una mamma che si trova a vivere lo stesso incubo. "Le direi: adesso & come se fossi
in mezzo alle macerie di un terremoto, tutto intorno a te & distrutto. Ma ti devi alzare e
cominciare a camminare. Camminerai e cadrai. Ti alzerai, camminerai e cadrai, finché
a un certo punto inizierai anche a correre. Perché ce la si fa, anche se con fatica, si
sopravvive anche a questi grandi dolori”. Ma & importante avere una rete di sostegno,
sottolinea Allegra, "e al momento in Italia manca un'uniformita a livello nazionale.
Abbiamo Regioni virtuose che hanno creato protocolli specifici e hanno gia
sistematizzato e organizzato all'interno del percorso di queste famiglie un servizio di
supporto che deve proseguire anche dopo, quando per esempio nasce un altro
bambino. C'& infatti anche il tema del fratellino successivo, che deve essere
monitorato e controllato™. Allegra per esempio ha avute un altro figlio, dopo Anita:
“Ero in contatto con dei centri di riferimento specializzati che mi hanno dato un
monitor domiciliare per controllare i parametri cardiorespiratori del bimbo, la
saturazione. Cose che mi hanno consentito di pensare che lui stesse bene e anche di
dormire |a notte". Riguardo alle Sids, un punto fermo su cui |a presidente
dell'associazione mette |'accento & quello dell'autopsia: "Purtroppo spesso i genitori
non vogliono, i sanitari li assecondano e poi rimangono domande senza risposta che
diventano pesanti nel tempo. Per noi l'esito fu Sids. Vengono definite morti bianche,
una diagnosi per esclusione perché non c'@ niente dal punto di vista medico-legale e
anatomopatologico”. All'epoca Allegra aveva gia una figlia pili grande e nessuno le
aveva parlato di regole per la nanna sicura, né del rischio Sids. "Nei corsi pre-parto
glissavano sull'argomento, di cui perd negli Usa gia si parlava nel 1994", riflette. Oggi
conosce bene il valore della sensibilizzazione. *Bisogna fare campagne a livello
nazionale - esorta - i media devono fare |a loro parte. E bisogna considerare anche la
popolazione straniera, Abbiamo fatto opuscoli in altre 8 lingue perché gli operatori
abbiano del materiale anche per queste famiglie. E poi ci vuole una volonta a livello
nazionale per diffondere in maniera capillare regole ormai assodate”, che
l'associazione ha messo insieme anche in un sito web (nannasicura.it). ‘Dove si sono
fatte campagne, i casi si sono ridotti piu della meta”, assicura. Come si pud uscire da
un dramma simile? Per Allegra una chiave & stata "la condivisione - racconta - Un
esperto mi ha indirizzato all'unica associazicne che allora esisteva in Italia su guesti
temi. Per me e mio marito & stato un po' il viaggio della speranza, disperati come
eravamo, increduli, affaticati da tutto, dal dispiacere, dalla gestione della figlia pils
grande che aveva 2 anni, dai rapporti con le persone, che non sanno come consolarti e
a volte ti evitano". Allegra conosce cosi Ada Macchiarini, all'epoca presidente
dell'associazione, che aveva perso anche lei suo figlio Giovanni qualche anno prima.
"Mi sono trovata di fronte una donna bella. Si capiva che era sopravvissuta. E allora
mi sono detta: se ce I'ha fatta |ei posso farcela anche io". Poi, continua, "uno cerca a
modo proprio di trovare delle strategie. Per la mia esperienza aiuta incontrare altri
genitori che hanno passato ¢ stanno passando la stessa esperienza. Perché in guei
momenti uno pensa di essere impazzito, di fare cose strane, in realta sono cose che
abbiamo fatto tutti: darsi delle colpe, ripercorrere in modo ossessivo tutti | giorni e le
ore prima del decesso, operare forme di rimozione come buttarsi sul lavoro, non
parlare dellargomento. Anche una psicoterapia mirata, con professionisti formati, a
mio avviso € molto utile, soprattutto nelle prime fasi', E poi, conclude, "serve cercare di
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dare un senso a quello che succede. lo il mio senso I'ho trovato nel dire che non voglio
che accada a nessun altro, mai pitt”. E oggi si dedica a questo, con il consiglio direttivo
dellassociazione e i genitori "che sono tanti: abbiamo pit di 400 soci’. PROTOCOLLO
NAZIONALE IN STALLO - "L'Italia ospita quest'anno |la prima conferenza post
pandemica della Societa internazionale per lo studio e |a prevenzione della morte
perinatale e infantile. || Palazzo del Congressi di Firenze raduna in quest| giorni i
maggiori esperti mondiali di Sids, la sindrome della morte improvvisa nel lattante,
quella che siamo soliti chiamare ‘morte in culla’. E un‘occasione rilevante per riportare
I'attenzione del dibattito pubblico sulle circa 250 famiglie colpite ogni anno nel nostro
Paese da questo terribile |utto”. Si tratta di una stima, "perché ancora oggl manca un
registro nazionale di queste morti". A spiegarlo & Gaetano Bulfamante,
anatomopatologo, membro di un gruppo di lavore del ministero della Salute dedicato
a questi temi. Per l'esperto questa & l'occasione per segnalare "lo stallo di quasi 10
anni per un protocollo nazionale che permetterebbe di migliorare e diagnasi, fornire
supporto alle famiglie, facilitare la raccolta di dati affidabili, contribuire alla
prevenzione e alla ricerca scientifica” sulla Sids. *Nel lontano febbraio del 2006 -
ripercorre - il Parlamento italiano approva un disegno di legge con |'obiettivo di dare
una spinta alla realizzazione di un progetto omnicomprensivo nazionale che
promuovesse le misure per la riduzione del rischio Sids e fornisse adeguata
assistenza e supporto psicologico alle famiglie colpite, Il 7 ottobre 2014 il ministero
della Salute aveva approvato con decreto i protocolli diagnostici nei casi della morte
improvvisa infantile e della morte inaspettata del feto, rinviando perd alla Conferenza
Stato-Regioni |'approvazione del protocollo operativo sul territorio che il gruppo di
lavoro incaricato aveva proposto”. Un passaggio fondamentale, in quanto definiva
aspett| importanti come il ruolo dei servizi di emergenza urgenza,
dell'anatomopatologo e del medico legale, i rapporti operativi tra magistratura e
servizio sanitario, e cosi via. "Questo protocollo operativo, indispensabile per dare
attuazione ai due protocolli diagnostici approvati, discusso ripetutamente in
Commissione Salute non & mai stato approvato, poiché non si & mai raggiunta
l'unanimita tra le Regioni”, sottolinea Bulfamante, che parla anche di questo in
occasione della Conferenza sulla Sids. Da qui deriva dunque “lo stallo che c'e da
quasi 9 anni sul territorio nazionale, con la sola eccezione delle Regioni Liguria e
Toscana che hanno organizzato un modus operandi coerente con le indicazioni dei
protocolli in questione”. Per il resto, continua Bulfamante, "vediamo comportamenti
gravemente disomogenei e, quasi sempre, nemmeno aderenti a quanto gia definito in
Gazzetta Ufficiale™. || completamento dell'iter di approvazione e attuazione dei
protocolli & importante per diverse ragioni, sottolinea: "Aiuta a garantire che le
procedure diagnostiche siano uniformi in tutto il Paese, riducendo il rischio di errori o
interpretazioni discordanti, ma soprattutto garantisce che la famiglia che viene colpita
dal dramma di una morte perinatale o in culla possa ricevere fin da subito un supporto
adeguato e strutturato. Da una diagnosi standardizzata di Sids deriverebbe anche una
raccolta di dati epidemiologici affidabili, coerenti e comparabili tra le diverse aree
territoriali e nei diversi anni”. "Questo - conclude Bulfamante - rappresenterebbe un
patrimonio essenziale per identificare tendenze, valutare I'efficacia delle misure
preventive, condurre ricerche scientifiche e avviare in maniera organica in tutta Italia
iniziative formative per genitori e operatori, utili a diffondere ancora di piu le buone
pratiche per il posizionamento sicuro dei neonati durante il sonno e a ridurre i fattori di
rischio noti". (di Lucia Scopelliti)
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La storia: “Tanti come la mia Anita morta in culla. Aiutare le famiglie da Nord a Sud”
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La storia: "Tanti come la mia Anita morta
in culla. Aiutare le famiglie da Nord a Sud"
Vivere Italia

06/10/2023 - (Adnkronos) - Era
"1 dicembre 1998, meno di 15
o . giorni a Natale. Una mamma
’«‘Vlveresrl tiene in braccio la sua bimba
dopo averla allattata.
E' tarda sera. Per non svegliarla la
mette delicatamente nella culla a
pancia in gil, senza girarla. "D'istinto le mie figlie le avevo sempre messe a pancia in
su, ma quella notte no", racconta oggi Allegra all'Adnkronos Salute. "Verso mezzanotte
mi sveglio. Di solito c'era la poppata notturna e la piccola non I'aveva ancora
reclamata. Vado a controllare. Era li, come un bambolotto, molle e abbandonata. Per
fortuna c'era mio marito a casa. Lavorava molto all'estero, ai tempi. Abbiamo tentato
di rianimarla, lui aveva fatto un corso di primo soccorso, ma si & reso conto subito che
non c'era niente da fare. La mia Anita non c'era piu". Inizia cosi il percorso doloroso di
Allegra Bonomi, una mamma che si & dovuta confrontare con la morte inaspettata
della sua bambina. Un dramma simile a quello che stanno vivendo anche adesso altri
genitori in Italia. Ultimo caso un neonato di 3 mesi trovato nella notte privo di sensi
nella sua culla da mamma e papa a Montebelluna (Treviso), riportano i media locali. Il
piccolo é stato anche rianimato e trasferito d'urgenza in ospedale, ma le sue
condizioni erano critiche e non ce I'ha fatta. Le cause dell'arresto cardiaco ovviamente
andranno accertate. Appena pochi giorni prima, sempre in provincia di Treviso, un
bimbo di 11 mesi era stato trovato senza vita nella stanza dell'asilo nido in cui
dormiva. "Anita stava benissimo, aveva tutti i parametri perfetti’, ricorda Allegra
tornando indietro con la mente. Quello che le & successo si spiega con una sigla: Sids,
Sudden Infant Death Syndrome. La morte in culla le ha portato via una figlia e Allegra
oggi, e ormai da anni, chiede che le famiglie come la sua possano avere accesso allo
stesso supporto e agli stessi protocolli da Nord a Sud. E' un tema di cui si occupa da
presidente dell'associazione che riunisce e sostiene i genitori che hanno vissuto
questa esperienza: Semi per la Sids, realta fondata pit di 30 anni fa da un papa, il
diplomatico Pietro Sebastiani, che aveva perso anche lui cosi sua figlia nel 1991.
L'associazione proprio in questi giorni fa gli onori di casa a Firenze, in collaborazione
con la Fondazione Meyer, alla Conferenza internazionale dedicata alla morte in culla e
alla morte perinatale dell'lspid (International Society for the study and prevention of
Perinatal and Infant Death), e da il via alla Baby Loss Awareness Week, settimana
della consapevolezza sul lutto perinatale, illuminando simbolicamente I'ospedale degli
Innocenti. Difficile trovare le parole per ripercorrere momenti cosi: "Per me fu una
doccia fredda - dice Allegra - La bambina aveva 42 giorni. Sono arrivati i soccorritori
del 118 a casa, hanno tentato anche loro di rianimarla, ma poi hanno potuto solo
constatare che era deceduta. Dopo di loro anche i carabinieri, che il 118 deve allertare.
Oramai si erano fatte le 3 del mattino. | due militari, due bravi ragazzi, hanno capito
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subito. Quella sera ho parlato anche con il magistrato, che ha aperto e chiuso subito la
nostra pratica. E poi c'® stato da decidere per l'autopsia, Per fortuna noi abbiamo
deciso di farla. Dico per fortuna perché & importante pol, anche per |'elaborazione del
lutto”. Oggi che di anni ne sono passati 25, da quell'11 dicembre, Allegra sa cosa dire
a una mamma che si trova a vivere lo stesso incubo. "Le direi: adesso & come se fossi
in mezzo alle macerie di un terremoto, tutto intorno a te @ distrutto. Ma ti devi alzare e
cominciare a camminare. Camminerai e cadrai. Ti alzerai, camminerai e cadrai, finché
a un certa punto inizierai anche a correre. Perché ce la si fa, anche se con fatica, si
sopravvive anche a questi grandi dolori*, Ma & importante avere una rete di sostegno,
sottolinea Allegra, "e al momento in Italia manca un‘'uniformita a livello nazionale.
Abbiamo Regioni virtuose che hanno creato protocolli specifici e hanno gia
sistematizzato e organizzato allinterno del percorso di queste famiglie un servizio di
supporto che deve proseguire anche dopo, quando per esempio nasce un altro
bambino. C'g infatti anche il tema del fratellino successivo, che deve essere
monitorato e controllato”. Allegra per esempio ha avuto un altro figlio, dopo Anita:
*Ero in contatto con dej centri di riferimento specializzati che mi hanno dato un
monitor domiciliare per controllare | parametri cardiorespiratori del bimbo, la
saturazione. Cose che mi hanno consentito di pensare che lui stesse bene e anche di
dormire la notte". Riguardo alle Sids, un punto fermo su cui la presidente
dell'associazione mette |'accento & quello dell'autopsia: "Purtroppo spesso i genitori
non vogliono, i sanitari li assecondano e poi rimangono domande senza risposta che
diventano pesanti nel tempo. Per noi I'esito fu Sids. Vengona definite morti bianche,
una diagnos| per esclusione perché non c'@ niente dal punto di vista medico-legale e
anatomopatologico”. All'epoca Allegra aveva gia una figlia piti grande e nessuno le
aveva parlato di regole per la nanna sicura, né del rischio Sids. "Nei corsi pre-parto
glissavano sull'argomento, di cui perd negli Usa gia si parlava nel 1994" riflette. Oggi
conosce bene il valore della sensibilizzazione. ‘Bisogna fare campagne a livello
nazionale - esorta - i media devono fare la loro parte. E bisogna considerare anche la
popolazione straniera, Abbiamo fatto opuscoli in altre 8 lingue perché gli operatori
abbiano del materiale anche per queste famiglie. E poi ci vuole una volonta a livello
nazionale per diffondere in maniera capillare regole ormai assodate”, che
|'associazione ha messo insieme anche in un sito web (nannasicura.it). ‘Dove si sono
fatte campagne, | casi si sono ridotti pil della meta", assicura. Come si pud uscire da
un dramma simile? Per Allegra una chiave & stata "la condivisione - racconta - Un
esperto mi ha indirizzato all'unica associazione che allora esisteva in Italia su questi
temi. Per me e mio marito & stato un po' il viaggio della speranza, disperati come
eravamo, increduli, affaticati da tutto, dal dispiacere, dalla gestione della figlia piu
grande che aveva 2 anni, dai rapporti con le persone, che non sanno come consolarti e
a volte ti evitano". Allegra conosce cosi Ada Macchiarini, all'epoca presidente
dell'associaziong, che aveva perso anche lei suo figlio Giovanni qualche anno prima.
"Mi sono trovata di fronte una donna bella. Si capiva che era sopravvissuta. E allora
mi sono detta: se ce I'ha fatta lei pesso farcela anche io". Poi, continua, "uno cerca a
modo proprio di trovare delle strategie. Per la mia esperienza aiuta incontrare altri
genitori che hanno passato o stanno passando la stessa esperienza. Perché in quei
momenti uno pensa di essere impazzito, di fare cose strane, in realta sono cose che
abbiamo fatto tutti: darsi delle colpe, ripercorrere in modo ossessivo tutti i giomi e le
ore prima del decesso, operare forme di rimozione come buttarsi sul lavoro, non
parlare dell'argomento. Anche una psicoterapia mirata, con professionisti formati, a
mio avvisa & molto utile, soprattutto nelle prime fasi". E poi, conclude, "serve cercare di
dare un senso a quello che succede. lo il mio senso I'ho trovato nel dire che non voglio
che accada a nessun altro, mai pil". E oggi si dedica a questo, con il consiglio direttivo
dell'associazione e i genitori “che sono tanti: abbiamo pili di 400 soci®, PROTOCOLLO
NAZIONALE IN STALLO - "L'Italia ospita quest'anno la prima conferenza past
pandemica della Societa internazionale per lo studio e |a prevenzione della morte
perinatale e infantile. Il Palazzo dei Congressi di Firenze raduna in questi giorni i
maggiori esperti mondiali di Sids, la sindrome della morte improvvisa nel |attante,
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quella che siamo soliti chiamare ‘morte in culla'. E' un'occasione rilevante per riportare
|'attenzione del dibattito pubblico sulle circa 250 famiglie colpite ogni anna nel nostro
Paese da questo terribile lutto”. Si tratta di una stima, "perché ancora oggi manca un
registro nazionale di queste morti". A spiegarlo & Gaetano Bulfamante,
anatomopatologo, membro di un gruppo di lavoro del ministero della Salute dedicato
a questi teml. Per |'esperto questa & l'occasione per segnalare "lo stallo di quasi 10
anni per un protocollo nazionale che permetterebbe di migliorare le diagnosi, fornire
supporto alle famiglie, facilitare la raccolta di dati affidabili, contribuire alla
prevenzione e alla ricerca scientifica” sulla Sids. *Nel lontano febbraio del 2006 -
ripercorre - il Parlamento italiano approvd un disegno di legge con l'obiettivo di dare
una spinta alla realizzazione di un progetto omnicomprensivo nazionale che
promuovesse le misure per la riduzione del rischio Sids e fornisse adeguata

assistenza e supporto psicologico alle famiglie colpite, Il 7 ottobre 2014 il ministero

P

A

della Salute aveva app con ip olli diagnostici nei casi della morte
improvvisa infantile e della morte inaspettata del feto, rinviando pero alla Conferenza
Stato-Regioni |'approvazione del protocollo operativo sul territorio che il gruppo di
lavoro incaricato aveva proposto”. Un passaggio fondamentale, in quanto definiva
aspetti importanti come il ruclo dei servizi di emergenza urgenza,
dell'anatomopatologo e del medico legale, | rapporti operativi tra magistratura e
servizio sanitario, e cosl via. "“Questo protocollo operativo, indisp per dare
attuazione ai due protocolli diagnostici approvati, discusso ripetutamente in
Commissione Salute non & mai stato approvato, poiché non si @ mai raggiunta
I'unanimita tra le Regioni®, sottolinea Bulfamante, che parla anche di questo in
occasione della Conferenza sulla Sids. Da qui deriva dunque *lo stallo che ' da
quasi 9 anni sul territorio nazionale, con |a sola eccezione delle Regioni Liguria e
Toscana che hanno organizzato un modus operandi coerente con le indicazioni dei
protocolli in questione”. Per il resto, continua Bulfamante, "vediamo comportamenti
gravemente disomogenei e, quasi sempre, nemmeno aderenti a quanto gia definito in
Gazzetta Ufficiale”. || completamento dell'iter di approvazione e attuazione dei
protocolll @ importante per diverse ragioni, sottolinea: "Ajuta a garantire che le
procedure diagnostiche siano uniformi in tutto il Paese, riducenda il rischio di errori o
interpretazioni discordanti, ma soprattutto garantisce che la famiglia che viene colpita
dal dramma di una morte perinatale o in culla possa ricevere fin da subito un supporto
adeguato e strutturato. Da una diagnosi standardizzata di Sids deriverebbe anche una

Ita di dati epidemiologici affidabili, coerenti e comparabili tra le diverse aree
territoriali e nei diversi anni". "Questo - conclude Bulfamante - rappresenterebbe un
patrimonio essenziale per identificare tendenze, valutare |'efficacia delle misure
preventive, condurre ricerche scientifiche e avviare in maniera organica in tutta Italia
iniziative formative per genitori e operatori, utili a diffondere ancora di piu le buone
pratiche per il posizionamento sicuro dei neonati durante il sonno e a ridurre i fattori di
rischio noti", (di Lucia Scopelliti)
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La storia: "Tanti come la mia Anita morta
in culla. Aiutare le famiglie da Nord a Sud"

Vivere ltalia
06/10/2023 - (Adnkronos) - Era
"1 dicembre 1998, meno di 15
’ . giorni a Natale. Una mamma
'dVIVeresrl tiene in braccio la sua bimba
dopo averla allattata.
E'tarda sera. Per non svegliarla la
mette delicatamente nella culla a
pancia in gil, senza girarla. "D'istinto le mie figlie le avevo sempre messe a pancia in
su, ma quella notte no", racconta oggi Allegra all'Adnkronos Salute. "Verso mezzanotte
mi sveglio. Di solito c'era la poppata notturna e la piccola non I'aveva ancora
reclamata. Vado a controllare. Era li, come un bambolotto, molle e abbandonata. Per
fortuna c'era mio marito a casa. Lavorava molto all'estero, ai tempi. Abbiamo tentato
di rianimarla, lui aveva fatto un corso di primo soccorso, ma si & reso conto subito che
non c'era niente da fare. La mia Anita non c'era piu". Inizia cosi il percorso doloroso di
Allegra Bonomi, una mamma che si & dovuta confrontare con la morte inaspettata
della sua bambina. Un dramma simile a quello che stanno vivendo anche adesso altri
genitori in Italia. Ultimo caso un neonato di 3 mesi trovato nella notte privo di sensi
nella sua culla da mamma e papa a Montebelluna (Treviso), riportano i media locali. Il
piccolo é stato anche rianimato e trasferito d'urgenza in ospedale, ma le sue
condizioni erano critiche e non ce I'ha fatta. Le cause dell'arresto cardiaco ovviamente
andranno accertate. Appena pochi giorni prima, sempre in provincia di Treviso, un
bimbo di 11 mesi era stato trovato senza vita nella stanza dell'asilo nido in cui
dormiva. "Anita stava benissimo, aveva tutti i parametri perfetti’, ricorda Allegra
tornando indietro con la mente. Quello che le & successo si spiega con una sigla: Sids,
Sudden Infant Death Syndrome. La morte in culla le ha portato via una figlia e Allegra
0ggi, e ormai da anni, chiede che le famiglie come la sua possano avere accesso allo
stesso supporto e agli stessi protocolli da Nord a Sud. E' un tema di cui si occupa da
presidente dell'associazione che riunisce e sostiene i genitori che hanno vissuto
questa esperienza: Semi per la Sids, realta fondata pit di 30 anni fa da un papa, il
diplomatico Pietro Sebastiani, che aveva perso anche lui cosi sua figlia nel 1991.
L'associazione proprio in questi giorni fa gli onori di casa a Firenze, in collaborazione
con la Fondazione Meyer, alla Conferenza internazionale dedicata alla morte in culla e
alla morte perinatale dell'lspid (International Society for the study and prevention of
Perinatal and Infant Death), e da il via alla Baby Loss Awareness Week, settimana
della consapevolezza sul lutto perinatale, illuminando simbolicamente I'ospedale degli
Innocenti. Difficile trovare le parole per ripercorrere momenti cosi: "Per me fu una
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doccia fredda - dice Allegra - La bambina aveva 42 giorni. Sono arrivati i soccorritori
del 118 a casa, hanno tentato anche loro di rianimarla, ma poi hanno potuto solo
constatare che era deceduta. Dopo di loro anche i carabinieri, che il 118 deve allertare.
Oramai si erano fatte le 3 del mattino. | due militari, due bravi ragazzi, hanno capito
subito. Quella sera ho parlato anche con il magistrato, che ha aperto e chiuso subito la
nostra pratica. E poi ¢'a stato da decidere per |'autopsia. Per fortuna noi abbiamo
deciso di farla. Dico per fortuna perché & importante poi, anche per l'elaborazione del
lutto”. Oggi che di anni ne sono passati 25, da quell'11 dicembre, Allegra sa cosa dire
a una mamma che si trova a vivere lo stesso incubo. "Le direi: adesso & come se fossi
in mezzo alle macerie di un terremoto, tutto intorno a te & distrutto. Ma ti devi alzare e
cominciare a camminare. Camminerai e cadrai. Ti alzerai, camminerai e cadrai, finché
a un certo punto inizierai anche a correre. Perché ce la si fa, anche se con fatica, si
sopravvive anche a questi grandi dolori®. Ma & importante avere una rete di sostegno,
sottolinea Allegra, "e al momento in Italia manca un'uniformita a livello nazionale.
Abbiamo Regioni virtuose che hanno creato protocolli specifici e hanno gia
sistematizzato e organizzato allinterno del percorso di queste famiglie un servizio di
supporto che deve proseguire anche dopo, quando per esempio nasce un altro
bambino. C'¢ infatti anche il tema del fratellino successivo, che deve essere
monitorato e controllato”. Allegra per esempio ha avuto un altro figlio, dopo Anita:
*Ero in contatto con dei centri di riferimento specializzati che mi hanno dato un
monitor domiciliare per controllare | parametri cardiorespiratori del bimbo, la
saturazione. Cose che mi hanno consentito di pensare che lui stesse bene e anche di
dormire la notte". Riguardo alle Sids, un punto fermo su cui |a presidente
dell'associazione mette |'accento & quello dell'autopsia: "Purtroppo spesso i genitori
non vogliono, i sanitari |i assecondano e poi rimangono domande senza risposta che
diventano pesanti nel tempo. Per noi l'esito fu Sids. Vengono definite morti bianche,
una diagnosi per esclusione perché non c'é niente dal punto di vista medico-legale e
anatomopatologico”. All'epoca Allegra aveva gia una figlia piu grande e nessuno le
aveva parlato di regole per la hanna sicura, né del rischio Sids. "Nei corsi pre-parto
glissavano sull'argomento, di cui perd negli Usa gia si parlava nel 1994", riflette. Oggi
conosce bene il valore della sensibilizzazione. *Bisogna fare campagne a livello
nazionale - esorta - i media devono fare |a loro parte. E bisogna considerare anche la
popolazione straniera. Abbiamo fatto opuscoli in altre 8 lingue perché gli operatori
abbiano del materiale anche per queste famiglie. E poi ¢i vuole una volonta a livello
nazionale per diffondere in maniera capillare regole ormai assodate”, che
l'associazione ha messo insieme anche in un sito web (nannasicura.it). "Dove si sono
fatte campagne, i casi si sono ridotti pit della meta", assicura. Come si puo uscire da
un dramma simile? Per Allegra una chiave & stata "la condivisione - racconta - Un
esperto mi ha indirizzato all'unica associazione che allora esisteva in Italia su questi
temi. Per me e mio marito & stato un po' il viaggio della speranza, disperati come
eravamo, increduli, affaticati da tutto, dal dispiacere, dalla gestione della figlia pit
grande che aveva 2 anni, dai rapporti con le persone, che non sanno come consolarti e
a volte ti evitano". Allegra conosce cosi Ada Macchiarini, all'epoca presidente
dell'associazione, che aveva perso anche lei suo figlio Giovanni qualche anno prima.
“Mi sono trovata di fronte una donna bella. Si capiva che era sopravvissuta. E allora
mi sono detta: se ce I'ha fatta |ei posso farcela anche io". Poi, continua, "uno cerca a
modo proprio di trovare delle strategie. Per la mia esperienza aiuta incontrare altri
genitori che hanno passato o stanno passando la stessa esperienza. Perché in quei
momenti uno pensa di essere impazzito, di fare cose strane, in realta sono cose che
abbiamo fatto tutti: darsi delle colpe, ripercorrere in modo ossessivo tutti i giorni e le
ore prima del decesso, operare forme di rimozione come buttarsi sul lavoro, non
parlare dell'argomento. Anche una psicoterapia mirata, con professionisti formati, a
mio avviso & molto utile, soprattutto nelle prime fasi". E poi, conclude, "serve cercare di
dare un senso a quello che succede, lo il mio senso | ho trovato nel dire che non voglio
che accada a nessun altro, mai pil". E oggi si dedica a questo, con il consiglio direttivo
dell'associazione e i genitori "che sono tanti: abbiamo piu di 400 soci'. PROTOCOLLO
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NAZIONALE IN STALLO - "L'Italia ospita quest'anno |la prima conferenza post
pandemica della Societa internazionale per lo studio e |a prevenzione della morte
perinatale e infantile. || Palazzo dei Congressi di Firenze raduna in quest| giorni i
maggiori esperti mondiali di Sids, |la sindrome della morte improvvisa nel lattante,
quella che siamo soliti chiamare 'morte in culla', E' un'occasione rilevante per riportare
I'attenzione del dibattito pubblico sulle circa 250 famiglie colpite ogni anno nel nostro
Paese da questo terribile lutto”. Si tratta di una stima, "perché ancora oggi manca un
registro nazionale di queste morti". A spiegarlo & Gaetano Bulfamante,
anatomopatologo, membro di un gruppo di lavoro del ministero della Salute dedicato
a questi temi. Per |'esperto questa & l'occasione per segnalare "lo stallo di quasi 10
anni per un protocollo nazionale che permetterebbe di migliorare le diagnosi, fornire
supporto alle famiglie, facilitare la raccolta di dati affidabili, contribuire alla
prevenzione e alla ricerca scientifica” sulla Sids. "Nel lontano febbraio del 2006 -
ripercorre - il Parlamento italiano approvo un disegno di legge con |'obiettivo di dare
una spinta alla realizzazione di un progetto omnicomprensivo nazionale che
promuovesse le misure per la riduzione del rischio Sids e fornisse adeguata

a e supporto psicologico alle f; lie colpite. Il 7 ottobre 2014 il ministero
della Salute aveva approvato con decreto i protocolli diagnostici nei casi della morte
improvvisa infantile e della morte inaspettata del feto, rinviando pero alla Conferenza
Stato-Regioni |'approvazione del protocollo operativo sul territorio che il gruppo di
lavoro incaricato aveva proposto”. Un passaggio fondamentale, in quanto definiva
aspett| importanti come il ruolo dei servizi di emergenza urgenza,
dell'anatomopatologo e del medico legale, | rapporti operativi tra magistratura e
servizio sanitario, e cosi via. “Questo protocollo operativo, indispensabile per dare
attuazione ai due protocolli diagnostici approvati, discusso ripetutamente in
Commissione Salute non & mai stato approvato, poiché non si & mai raggiunta
|'unanimita tra le Regioni’, sottolinea Bulfamante, che parla anche di questo in
occasione della Conferenza sulla Sids. Da qui deriva dunque ‘lo stallo che c'é da
quasi 9 anni sul territorio nazionale, con |a sola eccezione delle Regioni Liguria e
Toscana che hanno organizzato un modus operandi coerente con le indicazioni dei
protocolli in questione”. Per il resto, continua Bulfamante, "vediamo comportamenti
gravemente disomogenei e, quasi sempre, nemmeno aderenti a quanto gia definito in
Gazzetta Ufficiale”. Il completamento dell'iter di approvazione e attuazione dei
protocolli @ importante per diverse ragioni, sottolinea: "Ajuta a garantire che le
procedure diagnostiche siano uniformi in tutto il Paese, riducendo il rischio di errori o
interpretazioni discordanti, ma soprattutto garantisce che la famiglia che viene colpita
dal dramma di una morte perinatale o in culla possa ricevere fin da subito un supporto
adeguato e strutturato. Da una diagnosi standardizzata di Sids deriverebbe anche una
r Ita di dati epidemiclogici affidabili, coerenti e comparabili tra le diverse aree
territoriali e nei diversi anni". "Questo - conclude Bulfamante - rappresenterebbe un
patrimonio essenziale per identificare tendenze, valutare |'efficacia delle misure
preventive, condurre ricerche scientifiche e avviare in maniera organica in tutta ftalia
iniziative formative per genitori e operatori, utili a diffondere ancora di piu le buone
pratiche per il posizionamento sicuro dei neonati durante il sonno e a ridurre i fattori di
rischio noti". (di Lucia Scopelliti)
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La storia: "Tanti come la mia Anita morta
in culla. Aiutare le famiglie da Nord a Sud"

Vivere Italia
06/10/2023 - (Adnkronos) - Era
I'11 dicembre 1998, meno di 15
. giorni a Natale. Una mamma
k V|Vere S tiene in braccio la sua bimba
dopo averla allattata.
E' tarda sera. Per non svegliarla la
mette delicatamente nella culla a
pancia in gil, senza girarla. "D'istinto le mie figlie le avevo sempre messe a pancia in
su, ma quella notte no", racconta oggi Allegra all'Adnkronos Salute. "Verso mezzanotte
mi sveglio. Di solito c'era la poppata notturna e la piccola non I'aveva ancora
reclamata. Vado a controllare. Era li, come un bambolotto, molle e abbandonata. Per
fortuna c'era mio marito a casa. Lavorava molto all'estero, ai tempi. Abbiamo tentato
di rianimarla, lui aveva fatto un corso di primo soccorso, ma si & reso conto subito che
non c'era niente da fare. La mia Anita non c'era pil". Inizia cosi il percorso doloroso di
Allegra Bonomi, una mamma che si & dovuta confrontare con la morte inaspettata
della sua bambina. Un dramma simile a quello che stanno vivendo anche adesso altri
genitori in Italia. Ultimo caso un neonato di 3 mesi trovato nella notte privo di sensi
nella sua culla da mamma e papa a Montebelluna (Treviso), riportano i media locali. Il
piccolo é stato anche rianimato e trasferito d'urgenza in ospedale, ma le sue
condizioni erano critiche e non ce I'ha fatta. Le cause dell'arresto cardiaco ovviamente
andranno accertate. Appena pochi giorni prima, sempre in provincia di Treviso, un
bimbo di 11 mesi era stato trovato senza vita nella stanza dell'asilo nido in cui
dormiva. "Anita stava benissimo, aveva tutti i parametri perfetti®, ricorda Allegra
tornando indietro con la mente. Quello che le & successo si spiega con una sigla: Sids,
Sudden Infant Death Syndrome. La morte in culla le ha portato via una figlia e Allegra
oggi, e ormai da anni, chiede che le famiglie come la sua possano avere accesso allo
stesso supporto e agli stessi protocolli da Nord a Sud. E' un tema di cui si occupa da
presidente dell'associazione che riunisce e sostiene i genitori che hanno vissuto
questa esperienza: Semi per la Sids, realta fondata piu di 30 anni fa da un papa, il
diplomatico Pietro Sebastiani, che aveva perso anche lui cosi sua figlia nel 1991.
L'associazione proprio in questi giorni fa gli onori di casa a Firenze, in collaborazione
con la Fondazione Meyer, alla Conferenza internazionale dedicata alla morte in culla e
alla morte perinatale dell'lspid (International Society for the study and prevention of
Perinatal and Infant Death), e da il via alla Baby Loss Awareness Week, settimana
della consapevolezza sul lutto perinatale, illuminando simbolicamente I'ospedale degli
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Innocenti. Difficile trovare le parole per ripercorrere momenti cosi: "Per me fu una
doccia fredda - dice Allegra - La bambina aveva 42 giorni. Sono arrivati i soccorritori
del 118 a casa, hanno tentato anche loro di rianimarla, ma poi hanno potuto solo
constatare che era deceduta. Dopo di loro anche i carabinieri, che il 118 deve allertare.
Oramai si erano fatte le 3 del mattino. | due militari, due bravi ragazzi, hanno capito
subito. Quella sera ho parlata anche con il magistrato, che ha aperto e chiuso subito la
nostra pratica. E poi c'é stato da decidere per |'autopsia. Per fortuna noi abbiamo
deciso di farla. Dico per fortuna perché & importante poi, anche per l'elaborazione del
lutto”. Oggi che di anni ne sono passati 25, da quell 11 dicembre, Allegra sa cosa dire
a una mamma che si trova a vivere lo stesso incubo, "Le direi: adesso & come se fossi
in mezzo alle macerie di un terremoto, tutto intorno a te & distrutto. Ma ti devi alzare e
cominciare a camminare. Camminerai e cadrai. Ti alzeral, cammineral e cadrai, finché
a un certo punto inizierai anche a correre. Perché ce la si fa, anche se con fatica, si
sopravvive anche a questi grandi dolori®. Ma & importante avere una rete di sostegno,
sottolinea Allegra, "e al momento in Italia manca un'uniformita a livello nazionale.
Abbiamo Regioni virtuose che hanno creato protocolli specifici e hanno gia
sistematizzato e organizzato allinterno del percorso di queste famiglie un servizio di
supporto che deve proseguire anche dopo, quando per esempio nasce un altro
bambino, C'2 infatti anche il tema del fratellino successivo, che deve essere
monitorato e controllato’. Allegra per esempio ha avute un altro figlio, dopo Anita:
“Ero in contatto con dei centri di riferimento specializzati che mi hanno dato un
monitor domiciliare per controllare i parametri cardiorespiratori del bimbo, la
saturazione. Cose che mi hanno consentito di pensare che |ul stesse bene e anche di
dormire la notte". Riguardo alle Sids, un punto fermo su cui |a presidente
dell'associazione mette |'accento & quello dell'autopsia: "Purtroppo spesso i genitori
non vogliono, i sanitari || assecondano e poi rimangono domande senza risposta che
diventano pesanti nel tempo. Per noi |'esito fu Sids. Vengono definite morti bianche,
una diagnosi per esclusione perché non c'é niente dal punto di vista medico-legale e
anatomopatologico”. All'epoca Allegra aveva gia una figlia pit grande e nessuno le
aveva parlato di regole per la nanna sicura, né del rischio Sids. "Nei corsi pre-parto
glissavano sull'argomento, di cui perd negli Usa gia si parlava nel 1994" riflette. Oggi
conosce bene il valore della sensibilizzazione. "Bisogna fare campagne a livello
nazionale - esorta - i media devono fare |a loro parte. E bisogna considerare anche la
popolazione straniera. Abbiamo fatto opuscoli in altre 8 lingue perché gli operatori
abbiano del materiale anche per queste famiglie. E poi ci vuole una volonta a livello
nazionale per diffondere in maniera capillare regole ormai assodate’, che
l'associazione ha messo insieme anche in un sito web (nannasicura.it). "Dove si sono
fatte campagne, i casi si sono ridotti pil della meta”, assicura. Come si pud uscire da
un dramma simile? Per Allegra una chiave & stata "la condivisione - racconta - Un
esperto mi ha indirizzato all'unica associazione che allora esisteva in Italia su questi
temi. Per me e mio marito & stato un po' il viaggio della speranza, disperati come
eravamo, increduli, affaticati da tutto, dal dispiacere, dalla gestione della figlia pil
grande che aveva 2 anni, dai rapporti con le persone, che non sanno come consolarti e
a volte ti evitano”. Allegra conosce cosi Ada Macchiarini, all'epoca presidente
dell'associazione, che aveva perso anche lei suo figlio Giovanni qualche anno prima.
*Mi sono trovata di fronte una donna bella. Si capiva che era sopravvissuta. E allora
mi sono detta: se ce I'ha fatta lei posso farcela anche io". Poi, continua, "uno cerca a
modo proprio di trovare delle strategie. Per la mia esperienza aiuta incontrare altri
genitori che hanno passato o stanno passando la stessa esperienza. Perché in quei
momenti uno pensa di essere impazzito, di fare cose strane, in realta scno cose che
abbiamo fatto tutti: darsi delle colpe, ripercorrere in modo ossessivo tutti i giorni e le
ore prima del decesso, operare forme di rimozione come buttarsi sul lavoro, non
parlare dell'argomento. Anche una psicoterapia mirata, con professionisti formati, a
mio avviso & molto utile, soprattutto nelle prime fasi'. E poi, conclude, "serve cercare di
dare un senso a quello che succede. lo il mio senso [ ho trovato nel dire che non voglio
che accada a nessun altro, mai pil". E oggi si dedica a questo, con il consiglio direttivo
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dell'associazione e i genitori "‘che sono tanti: abbiamo pit di 400 soci®. PROTOCOLLO
NAZIONALE IN STALLO - "L'Italia ospita quest'anno |la prima conferenza post
pandemica della Societa internazionale per lo studio e |a prevenzione della morte
perinatale e infantile. || Palazzo dei Congressi di Firenze raduna in questi giorni i
maggiori esperti mondiali di Sids, la sindrome della morte improvvisa nel lattante,
quella che siamo soliti chiamare ‘morte in culla'. E' un'occasione rilevante per riportare
l'attenzione del dibattito pubblico sulle circa 250 famiglie colpite ogni anno nel nostro
Paese da questo terribile lutto’. Si tratta di una stima, "perché ancora oggi manca un
registro nazionale di queste meorti". A spiegarlo & Gaetano Bulfamante,
anatomopatologo, membro di un gruppo di lavoro del ministero della Salute dedicato
a questi teml. Per ['esperto questa & I'occasione per segnalare "lo stallo di quasi 10
anni per un protocollo nazionale che permetterebbe di migliorare le diagnosi, fornire
supporto alle famiglie, facilitare la raccolta di dati affidabili, contribuire alla
prevenzione e alla ricerca scientifica” sulla Sids. *Nel lontanao febbraio del 2006 -
ripercorre - il Parlamento italiano apprové un disegno di legge con |'obiettivo di dare
una spinta alla realizzazione di un progetto omnicomprensivo nazionale che
promuovesse le misure per la riduzione del rischio Sids e fornisse adeguata
assistenza e supporto psicologico alle famiglie colpite. Il 7 ottobre 2014 il ministero
della Salute aveva approvato con decreto i protocolli diagnostici nei casi della morte
improvvisa infantile e della morte inaspettata del feto, rinviando perd alla Conferenza
Stato-Regioni |'approvazione del protocollo operativo sul territorio che il gruppo di
lavoro incaricato aveva proposto”. Un passaggio fondamentale, in quanto definiva
aspett| importanti come il ruclo dei servizi di emergenza urgenza,
dell'anatomopatologo e del medico legale, | rapporti operativi tra magistratura e
servizio sanitario, e cosi via. "Questa protocollo operativo, indispensabile per dare
attuazione ai due protocolli diagnostici approvati, discusso ripetutamente in
Commissione Salute non &€ mai state approvato, poiché non si & mai raggiunta
l'unanimita tra le Regioni’, sottolinea Bulfamante, che parla anche di questo in
occasione della Conferenza sulla Sids. Da qui deriva dunque *lo stallo che c'é da
quasi 9 anni sul territorio nazionale, con la sola eccezione delle Regioni Liguria e
Toscana che hanno organizzato un modus operandi coerente con le indicazioni dei
protocolli in questione”. Per il resto, continua Bulfamante, "vediamo comportamenti
gravemente disomogenei e, quasi sempre, nemmeno aderenti a quanto gia definito in
Gazzetta Ufficiale”. || completamento dell'iter di approvazione e attuazione dei
protocolli @ importante per diverse ragioni, sottolinea: "Aiuta a garantire che le
procedure diagnostiche siano uniformi in tutto il Paese, riducendo il rischio di errori o
interpretazioni discordanti, ma soprattutto garantisce che la famiglia che viene colpita
dal dramma di una morte perinatale o in culla possa ricevere fin da subito un supporto
adeguato e strutturato. Da una diagnosi standardizzata di Sids deriverebbe anche una
raccolta di dati epidemiologici affidabili, coerenti e comparabili tra le diverse aree
territoriali e nei diversi anni”. "Questo - conclude Bulfamante - rappresenterebbe un
patrimonio essenziale per identificare tendenze, valutare |'efficacia delle misure
preventive, condurre ricerche scientifiche e avviare in maniera organica in tutta Italia
iniziative formative per genitori e operatori, utili a diffondere ancora di pit: le buone
pratiche per il posizionamento sicuro dei neonati durante il sonno e a ridurre i fattori di
rischio noti", (di Lucia Scopelliti)
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La storia: “Tanti come la mia Anita morta in culla. Aiutare le famiglie da Nord a Sud”
- siciliareport.it, 06/10/2023
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La storia: "Tanti come la mia Anita morta in culla. Aiutare le famiglie da Nord a Sud"
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Pubblicita

(Adnkronos) - Era |11 dicembre 1998, meno di 15 glorni a Natale. Una mamma
tiene in braccio la sua bimba dopo averla allattata, E’ tarda sera. Per non svegliarla la
mette delicatamente nella culla a pancia in gil, senza girarla. “"D’istinto le mie figlie le
avevo sempre messe a pancia in su, ma quella notte no”, racconta oggi Allegra
all‘Adnkronos Salute, “"Verso mezzanotte mi sveglio, Di solito c’era la poppata
notturna e la piccola non I'aveva ancora reclamata. Vado a controllare. Era li, come un
bambeolotto, molle e abbandonata. Per fortuna c’era mio marito a casa. Lavorava
molto all’'estero, ai tempi, Abbiamo tentato di rianimarla, lui aveva fatto un corso di
primo soccorso, ma si & reso conto subito che non c'era niente da fare. La mia Anita
non c'era pil”, Inizia cosi il percorso doloroso di Allegra Bonomi, una mamma che si &
dovuta confrontare con la morte inaspettata della sua bambina.

Un dramma simile a quelio che stanno vivendo anche adesso altri genitori in Italia.
Ultimo caso un neonato di 3 mesi trovate nella notte privo di sensi nella sua culla da
mamma e papa a Montebelluna (Treviso), riportano i media locali. Il piccolo & stato
anche rianimato e trasferito d'urgenza in ospedale, ma le sue condizioni erano critiche
e non ce I'ha fatta. Le cause dell’arresto cardiaco ovviamente andranno accertate.
Appena pochi giorni prima, sempre In provincia di Treviso, un bimbo di 11 mesi era
stato trovato senza vita nella stanza dell’asilo nido in cui dormiva. “Anita stava
benissimo, aveva tutti i parametri perfetti”, ricorda Allegra tornando indietro con la
mente. Quello che le & successo si spiega con una sigla: Sids, Sudden Infant Death
Syndrome. La morte in culla le ha portato via una figlia e Allegra oggi, & ormai da anni,
chiede che le famiglie come la sua possano avere accesso allo stesso supporto e agli
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stessi protocolli da Nord a Sud.

E‘ un tema di cui si occupa da presidente dell’associazione che riunisce e sostiene i
genitori che hanno vissuto questa esperienza: Semi per la Sids, realta fondata piu di
30 anni fa da un pap3, il diplomatico Pietro Sebastiani, che aveva perse anche lui cosi
sua figlia nel 1991. L'associazione proprio in questi giorni fa gli onori di casa a Firenze,
in collaborazione con la Fondazione Meyer, alla Conferenza internazionale dedicata
alla morte in culla e alla morte perinatale dellTspid (International Society for the study
and prevention of Perinatal and Infant Death), e da il via alla Baby Loss Awareness
Week, settimana della consapevolezza sul lutto perinatale, illuminando
simbolicamente |‘ospedale degli Innocenti.

Difficile trovare le parole per ripercorrere momenti cosi: “Per me fu una doccia fredda
- dice Allegra - La bambina aveva 42 giorni. Sono arrivati i soccorritori del 118 a
casa, hanno tentato anche lero di rianimarla, ma poi hanno potuto solo constatare
che era deceduta, Dopo di loro anche i carabinieri, che il 118 deve allertare. Oramai si
erano fatte le 3 del mattino. I due militari, due bravi ragazzi, hanno capito subito.
Quella sera ho pariato anche con il magistrato, che ha aperto e chiuso subito la nostra
pratica. E poi ¢'& stato da decidere per |'autopsia. Per fortuna noi abbiamo deciso di
faria. Dico per fortuna perché & importante poi, anche per I'elaborazione del lutto”.

Oggi che di anni ne sono passati 25, da quell’l1 dicembre, Allegra sa cosa dire a una
mamma che si trova a vivere lo stesso incubo. "Le direi: adesso & come se fossi in
mezzo alle macerie di un terremoto, tutto intorno a te & distruttc. Ma ti devi alzare e
cominciare a camminare. Camminerai e cadrai. Ti alzerai, camminerai e cadrai, finché
a un certo punto inizierai anche a correre, Perché ce la si fa, anche se con fatica, si
sopravvive anche a questi grandi dolori”. Ma & importante avere una rete di sostegno,
sottolinea Allegra, “e al momento in Italia manca un‘uniformita a livello nazionale.
Abbiamo Regleni virtuose che hanno creato protocolli specifici e hanno gia
sistematizzato e organizzato all'interno del percorso di queste famiglie un servizio di
supporto che deve proseguire anche dopo, quando per esempio nasce un altro
bambino. C'& infatti anche il tema del fratellino successivo, che deve essere
monitorato e controllato”.

Allegra per esempio ha avuto un altro figlio, dopo Anita: “Ero in contatto con dei
centri di riferimento specializzati che mi hanno dato un monitor domiciliare per
controllare | parametri cardiorespiratori del bimbo, la saturazione. Cose che mi hanno
consentito di pensare che lui stesse bene e anche di dormire la notte”, Riguardo alle
Sids, un punto fermo su cui la presidente dell’associazione mette I'accento & quello
dell’autopsia: “"Purtroppo spesso i genitori non vogliono, i sanitari li assecondano e poi
rimangono domande senza risposta che diventano pesanti nel tempo. Per noi l'esito
fu Sids. Vengono definite morti bianche, una diagnosi per esclusione perché non c'e
niente dal punto di vista medico-legale e anatomopatologico”.

All'epoca Allegra aveva gid una figlia piti grande e nessuno |e aveva parlato di regole
per la nanna sicura, né del rischio Sids. “Nei corsi pre-parto glissavano sull’‘argomento,
di cui perd negli Usa gia si parlava nel 1994”, riflette. Oggi conosce bene il valore della
sensibilizzazione. “Bisogna fare campagne a livello nazionale — esorta - i media
devono fare Ia loro parte. E bisogna considerare anche |a popolazione straniera.

&

Tg Economia - 6/10/2023
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Abbiamo fatto opuscoli in altre 8 lingue perché gli operatori abbiano del materiale
anche per queste famiglie. E poi ci vuole una volonta a livello nazionale per diffondere
in maniera capillare regole ormai assodate”, che l'associazione ha messo insieme
anche in un sito web (nannasicura.it). “Dove si sono fatte campagne, i casi si sono
ridotti piu della meta”, assicura.

Come si puo uscire da un dramma simile? Per Allegra una chiave & stata “ia Garcia “Gara con il Real ci da
condivisione - racconta - Un esperto mi ha indirizzato all'unica associazione che forza e consapevolezza"

allora esisteva in Italia su questi temi. Per me e mio marito & stato un po’ il viaggio
della speranza, disperati come eravamo, increduli, affaticati da tutto, dal dispiacere,
dalla gestione della figlia piu grande che aveva 2 anni, dai rapporti con le persone, che
non sanno come consolarti e a volte ti evitano”, Allegra conosce cosi Ada Macchiarini,

Italpress News & Ctioboo 2

all’epoca presidente dell'associazione, che aveva perso anche lei suo figlio Giovanni
qualche anno prima. "Mi sono trovata di fronte una donna bella. Si capiva che era
sopravvissuta, E allora mi sono detta: se ce I'ha fatta lei posso farcela anche io”,

Poi, continua, “uno cerca a modo proprio di trovare delle strategie. Per la mia
esperienza aiuta incontrare altri genitori che hanno passato o stanno passando la
stessa esperienza. Perché in quei momenti uno pensa di essere impazzito, di fare
cose strane, in reaita sono cose che abbiamo fatto tutti: darsi delle colpe, ripercorrere
in modo ossessivo tutti i giorni e le ore prima del decesso, operare forme di
rimozione come buttarsi sul lavoro, non parlare dell’argomento. Anche una
psicoterapia mirata, con professionisti formati, a mio avviso & molto utile, soprattutto
nelle prime fasi”, E poi, conclude, “serve cercare di dare un senso a quelio che
succede. Io il mio senso I'ho trovato nel dire che non voglio che accada a nessun
altro, mai piu”, € oggi si dedica a questo, con il consiglio direttivo dell‘associazione e i
genitori “che sono tanti: abbiamo piu di 400 soci”.

Allegri “Per il derby out sia
Vlahovic che Chiesa”

Italpress News ¢ ¢

obee 2023

Al via la prima edizione di “Un
PROTOCOLLO NAZIONALE IN STALLO - “L'Italia ospita quest’anno la prima conferenza campione in Famiglia”
post pandemica della Societa internazionale per lo studio e la prevenzione della morte INPERRE Naprss SR
perinatale e infantile. Il Palazzo dei Congressi di Firenze raduna in questi giorni |
maggiori esperti mondiali di Sids, la sindrome della morte improvvisa nel lattante,
quella che siamo soliti chiamare 'morte in culla’. E' un‘occasione rilevante per riportare
I'attenzione del dibattito pubblico sulle circa 250 famiglie colpite ogni anno nel nostro
Paese da questo terribile lutto”. Si tratta di una stima, “perché ancora oggi manca un
registro nazionale di queste morti”. A spiegarlo & Gaetano Bulfamante,
anatomopatologo, membro di un gruppo di lavoro del ministero della Salute dedicato

a questi temi. Randazzo (Ct): Fai Cisl corso
sulle prestazioni dell'ente

Per |'esperto questa & |‘occasione per segnalare “lo stallo di quasi 10 anni per un bilaterale Ebat-Ciala

protocollo nazionale che permetterebbe di migliorare le diagnosi, fornire supporto alle Redazjone CY, - 6 Cobre 2022

famiglie, facilitare la raccolta di dati affidabili, contribuire alla prevenzione e alla ricerca

scientifica” sulla Sids. “"Nel lontano febbraio del 2006 - ripercorre - il Parlamento

italiano approvo un disegno di legge con I'obiettivo di dare una spinta alla

realizzazione di un progetto omnicomprensivo nazionale che promuovesse le misure

per la riduzione del rischio Sids e fornisse adeguata assistenza e supporto psicologico

alle famiglie colpite. Il 7 ottobre 2014 il ministero della Salute aveva approvato con

decreto i protocolli diagnestici nei casi della morte improvvisa infantile e della morte

inaspettata del feto, rinviando perd alla Conferenza Stato-Regioni |“approvazione del Donne, Schifani a Fondazione

protocollo operative sul territorio che il gruppo di lavoro incaricato aveva proposto”. Bellisario: “bene confiscato alla

mafia per Centro...
Un passaggio fondamentale, in quanto definiva aspetti importanti come il ruolo dei Redazione PA & Oriotre 2023
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servizi di emergenza urgenza, dell'anatomopatologo e del medico legale, i rapporti
operativi tra magistratura e servizio sanitario, e cosi via, "Questo protocollo
operativo, indispensabile per dare attuazione ai due protocolli diagnostici approvati,
discusso ripetutamente in Commissione Salute non & mai stato approvato, poiché
non si & mai raggiunta l'unanimita tra le Regioni”, sottolinea Bulfamante, che parla
anche di questo in occasione della Conferenza sulla Sids.

Da qui deriva dunque "lo stallo che ¢ da quasi 9 anni sul territorio nazionale, con la
sola eccezione delle Regioni Liguria e Toscana che hanno organizzato un modus
operandi coerente con le indicazioni dei protocolli in questione”, Per il resto, continua
Bulfamante, “vediamo comportamenti gravemente disomogenei &, quasi sempre,
nemmeno aderenti a quanto gia definito in Gazzetta Ufficiale”,

1l completamento dell’iter di approvazione e attuazione del protocolli & importante per
diverse ragioni, sottolinea: “Aiuta a garantire che le procedure diagnostiche siano
uniformi in tutto il Paese, riducendo il rischio di errori o interpretazioni discordanti, ma
soprattutto garantisce che la famiglia che viene colpita dal dramma di una morte
perinatale o in culla possa ricevere fin da subito un supporto adeguato e strutturato.
Da una diagnosi standardizzata di Sids deriverebbe anche una raccolta di dati
epidemiologici affidabili, coerenti @ comparabili tra le diverse aree territoriall e nei
diversi anni”.

“Questo - conclude Bulfamante - rappresenterebbe un patrimonic essenziale per
identificare tendenze, valutare |'efficacia delle misure preventive, condurre ricerche
scientifiche e avviare in maniera organica in tutta Italia iniziative formative per genitori
e operatori, utili a diffondere ancora di pit le buone pratiche per il posizionamento
sicuro dei neonati durante il sonna e a ridurre i fattori di rischio noti”, (di Lucia
Scopelliti)
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Eral’11 dicembre 1998, meno di 15 giorni a Natale. Una mamma
tiene in braccio la sua bimba dopo averla allattata. E’ tarda sera. Per
non svegliarla la mette delicatamente nella culla a pancia in giu,
senza girarla. “D’istinto le mie figlie le avevo sempre messe a pancia
in su, ma quella notte no”, racconta oggi Allegra all’Adnkronos
Salute. “Verso mezzanotte mi sveglio. Di solito c’era la poppata
notturna e la piccola non I'aveva ancora reclamata. Vado a
controllare. Era Ii, come un bambolotto, molle e abbandonata. Per
fortuna ¢’era mio marito a casa. Lavorava molto all’estero, ai tempi.
Abbiamo tentato di rianimarla, lui aveva fatto un corso di primo
soccorso, ma si @ reso conto subito che non c’era niente da fare. La
mia Anita non c’era piut”. Inizia cosi il percorso doloroso di Allegra
Bonomi, una mamma che si @ dovuta confrontare con la morte
inaspettata della sua bambina.

Un dramma simile a quello che stanno vivendo anche adesso altri
genitori in Italia. Ultimo caso un neonato di 3 mesi trovato nella
notte privo di sensi nella sua culla da mamma e papa a
Montebelluna (Treviso), riportano i media locali. Il piccolo é stato
anche rianimato e trasferito d’'urgenza in ospedale, ma le sue
condizioni erano critiche e non ce I'ha fatta. Le cause dell’arresto
cardiaco ovviamente andranno accertate. Appena pochi giorni
prima, sempre in provincia di Treviso, un bimbo di 11 mesi era stato
trovato senza vita nella stanza dell’asilo nido in cui dormiva. “Anita
stava benissimo, aveva tutti i parametri perfetti”, ricorda Allegra
tornando indietro con la mente. Quello che le é successo si spiega
con una sigla: Sids, Sudden Infant Death Syndrome. La morte in
culla le ha portato via una figlia e Allegra oggi, e ormai da anni,
chiede che le famiglie come la sua possano avere accesso allo stesso
supporto e agli stessi protocolli da Nord a Sud.

E’ un tema di cui si occupa da presidente dell’associazione che
riunisce e sostiene i genitori che hanno vissuto questa esperienza:
Semi per la Sids, realta fondata piu di 30 anni fa da un papa, il
diplomatico Pietro Sebastiani, che aveva perso anche lui cosi sua
figlia nel 1991. L’associazione proprio in questi giorni fa gli onori di
casa a Firenze, in collaborazione con la Fondazione Meyer, alla
Conferenza internazionale dedicata alla morte in culla e alla morte
perinatale dell’Ispid (International Society for the study and
prevention of Perinatal and Infant Death), e da il via alla Baby Loss
Awareness Week, settimana della consapevolezza sul lutto
perinatale, illuminando simbolicamente I’ospedale degli Innocenti.

Difficile trovare le parole per ripercorrere momenti cosi: “Per me fu
una doccia fredda - dice Allegra - La bambina aveva 42 giorni. Sono
arrivati i soccorritori del 118 a casa, hanno tentato anche loro di
rianimarla, ma poi hanno potuto solo constatare che era deceduta.
Dopo di loro anche i carabinieri, che il 118 deve allertare. Oramai si
erano fatte le 3 del mattino. I due militari, due bravi ragazzi, hanno
capito subito. Quella sera ho parlato anche con il magistrato, che ha
aperto e chiuso subito la nostra pratica. E poi ¢’e stato da decidere
per I’autopsia, Per fortuna noi abbiamo deciso di farla. Dico per
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fortuna perché & importante poi, anche per I’elaborazione del
lutto”.

Oggi che di anni ne sono passati 25, da quell’11 dicembre, Allegra sa
cosa dire a una mamma che si trova a vivere lo stesso incubo. “Le
direi: adesso e come se fossi in mezzo alle macerie di un terremoto,
tutto intorno a te e distrutto. Ma ti devi alzare e cominciare a
camminare. Camminerai e cadrai. Ti alzerai, camminerai e cadrai,
finché a un certo punto inizierai anche a correre. Perché ce la si fa,
anche se con fatica, si sopravvive anche a questi grandi dolori”. Ma &
importante avere una rete di sostegno, sottolinea Allegra, “e al
momento in Italia manca un’uniformita a livello nazionale.
Abbiamo Regioni virtuose che hanno creato protocolli specifici e
hanno gia sistematizzato e organizzato all’interno del percorso di
queste famiglie un servizio di supporto che deve proseguire anche
dopo, quando per esempio nasce un altro bambino. C’¢ infatti anche
il tema del fratellino successivo, che deve essere monitorato e
controllato”,

Allegra per esempio ha avuto un altro figlio, dopo Anita: “Ero in
contatto con dei centri di riferimento specializzati che mi hanno
dato un monitor domiciliare per controllare i parametri
cardiorespiratori del bimbo, la saturazione. Cose che mi hanno
consentito di pensare che lui stesse bene e anche di dormire la
notte”. Riguardo alle Sids, un punto fermo su cui la presidente
dell’associazione mette I'accento ¢ quello dell’autopsia: “Purtroppo
spesso i genitori non vogliono, i sanitari li assecondano e poi
rimangono domande senza risposta che diventano pesanti nel
tempo. Per noi I’esito fu Sids. Vengono definite morti bianche, una
diagnosi per esclusione perché non c’e niente dal punto di vista
medico-legale e anatomopatologico”.

All’epoca Allegra aveva gia una figlia pili grande e nessuno le aveva
parlato di regole per la nanna sicura, né del rischio Sids. “Nei corsi
pre-parto glissavano sull’argomento, di cui perd negli Usa gia si
parlava nel 19947, riflette. Oggi conosce bene il valore della
sensibilizzazione. “Bisogna fare campagne a livello nazionale -
esorta — i media devono fare la loro parte. E bisogna considerare
anche la popolazione straniera. Abbiamo fatto opuscoli in altre 8
lingue perché gli operatori abbiano del materiale anche per queste
famiglie. E poi ci vuole una volonta a livello nazionale per diffondere
in maniera capillare regole ormai assodate”, che I’associazione ha
messo insieme anche in un sito web (nannasicura.it). “Dove si sono
fatte campagne, i casi si sono ridotti piu della meta”, assicura.

Come si puo uscire da un dramma simile? Per Allegra una chiave &
stata “la condivisione - racconta — Un esperto mi ha indirizzato
all’unica associazione che allora esisteva in Italia su questi temi. Per
me e mio marito  stato un po’ il viaggio della speranza, disperati
come eravamo, increduli, affaticati da tutto, dal dispiacere, dalla
gestione della figlia pit grande che aveva 2 anni, dai rapporti con le
persone, che non sanno come consolarti e a volte ti evitano®.
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Allegra conosce cosi Ada Macchiarini, all’epoca presidente
dell’associazione, che aveva perso anche lei suo figlio Giovanni
qualche anno prima. “Mi sono trovata di fronte una donna bella. Si
capiva che era sopravvissuta. E allora mi sono detta: se ce I’ha fatta
lei posso farcela anche io”.

Poi, continua, “uno cerca a modo proprio di trovare delle strategie.
Per la mia esperienza aiuta incontrare altri genitori che hanno
passato o stanno passando la stessa esperienza. Perché in quei
momenti uno pensa di essere impazzito, di fare cose strane, in
realta sono cose che abbiamo fatto tutti: darsi delle colpe,
ripercorrere in modo ossessivo tutti i giorni e le ore prima del
decesso, operare forme di rimozione come buttarsi sul lavoro, non
parlare dell’argomento. Anche una psicoterapia mirata, con
professionisti formati, a mio avviso & molto utile, soprattutto nelle
prime fasi”. E poi, conclude, “serve cercare di dare un senso a quello
che succede. lo il mio senso I’ho trovato nel dire che non voglio che
accada a nessun altro, mai pitt”. E oggi si dedica a questo, con il
consiglio direttivo dell’associazione e i genitori “che sono tanti:
abbiamo piu di 400 soci”.

PROTOCOLLO NAZIONALE IN STALLO - “L’Ttalia ospita
quest’anno la prima conferenza post pandemica della Societa
internazionale per lo studio e la prevenzione della morte perinatale
e infantile. Il Palazzo dei Congressi di Firenze raduna in questi
giomi i maggiori esperti mondiali di Sids, la sindrome della morte
improvvisa nel lattante, quella che siamo soliti chiamare ‘morte in
culla’. E” un’occasione rilevante per riportare I'attenzione del
dibattito pubblico sulle circa 250 famiglie colpite ogni anno nel
nostro Paese da questo terribile lutto”. Si tratta di una stima,
“perché ancora oggi manca un registro nazionale di queste morti”. A
spiegarlo & Gaetano Bulfamante, anatomopatologo, membro di un
gruppo di lavoro del ministero della Salute dedicato a questi temi.

Per I’esperto questa & occasione per segnalare “lo stallo di quasi 10
anni per un protocollo nazionale che permetterebbe di migliorare le
diagnosi, fornire supporto alle famiglie, facilitare la raccolta di dati
affidabili, contribuire alla prevenzione e alla ricerca scientifica” sulla
Sids. “Nel lontano febbraio del 2006 - ripercorre - il Parlamento
italiano approvo un disegno di legge con I’obiettivo di dare una
spinta alla realizzazione di un progetto omnicomprensivo nazionale
che promuovesse le misure per la riduzione del rischio Sids e
fornisse adeguata assistenza e supporto psicologico alle famiglie
colpite. I1 7 ottobre 2014 il ministero della Salute aveva approvato
con decreto i protocolli diagnostici nei casi della morte improvvisa
infantile e della morte inaspettata del feto, rinviando pero alla
Conferenza Stato-Regioni I’approvazione del protocollo operativo
sul territorio che il gruppo di lavoro incaricato aveva proposto”.

Un passaggio fondamentale, in quanto definiva aspetti importanti
come il ruolo dei servizi di emergenza urgenza,
dell’anatomopatologo e del medico legale, i rapporti operativi tra
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magistratura e servizio sanitario, e cosi via. “Questo protocollo
operativo, indispensabile per dare attuazione ai due protocolli
diagnostici approvati, discusso ripetutamente in Commissione
Salute non & mai stato approvato, poiché non si & mai raggiunta
I"'unanimita tra le Regioni”, sottolinea Bulfamante, che parla anche
di questo in occasione della Conferenza sulla Sids.

Da qui deriva dunque “lo stallo che c’e da quasi 9 anni sul territorio
nazionale, con la sola eccezione delle Regioni Liguria e Toscana che
hanno organizzato un modus operandi coerente con le indicazioni
dei protocolli in questione”. Per il resto, continua Bulfamante,
“vediamo comportamenti gravemente disomogenei e, quasi sempre,
nemmeno aderenti a quanto gia definito in Gazzetta Ufficiale”.

1l completamento dell’iter di approvazione e attuazione dei
protocolli @ importante per diverse ragioni, sottolinea: “Aiuta a
garantire che le procedure diagnostiche siano uniformi in tutto il
Paese, riducendo il rischio di errori o interpretazioni discordanti, ma
soprattutto garantisce che la famiglia che viene colpita dal dramma
di una morte perinatale o in culla possa ricevere fin da subito un
supporto adeguato e strutturato. Da una diagnosi standardizzata di
Sids deriverebbe anche una raccolta di dati epidemiologici affidabili,
coerenti e comparabili tra le diverse aree territoriali e nei diversi
anni”.

“Questo - conclude Bulfamante - rappresenterebbe un patrimonio
essenziale per identificare tendenze, valutare Iefficacia delle misure
preventive, condurre ricerche scientifiche e avviare in maniera
organica in tutta Italia iniziative formative per genitori e operatori,
utili a diffondere ancora di pit le buone pratiche per il
posizionamento sicuro dei neonati durante il sonno e a ridurre i
fattori di rischio noti”. (di Lucia Scopelliti)

In base ai contenuti di questo articolo, potrebbero interessarti | seguenti
argomenti:

MTALIA FLIGURIA #TOSCANA

DON'T MISS UP NEXT

Farmaci, Geretti (Tor Vergata):  Sostenibilita, Coricelli: “E'
“Virus epatite Delta piccoloma  investimento che genera
altamente pericoloso”™ valore”

Ak Adnkronos
adneronos

Sbircia la Notizia Magazine unis a forze con la Adnkronos, I'agenzia di stampa
numearo uno in talia, per lornire ail propri lettard un'informazione sempre aggiomata e di
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La storia: “Tanti come la mia Anita
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(Adnkronos) — Era I’1 1 dicembre 1998, meno di 15 giorni a Natale. Una mamma tiene in braccio la sua bimba dopo averla allattata. E’ tarda :
. . N . PO . . . a
sera. Per non svegliarla la mette delicatamente nella culla a pancia in gil, senza girarla. “D’istinto le mie figlie le avevo sempre messe a pancia o
in su, ma quella notte no”, racconta oggi Allegra all’Adnkronos Salute. “Verso mezzanotte mi sveglio. Di solito ¢’era la poppata notturna e la g
piccola non I’aveva ancora reclamata. Vado a controllare. Era li, come un bambolotto, molle e abbandonata. Per fortuna c¢’era mio marito a 5
casa. Lavorava molto all’estero, ai tempi. Abbiamo tentato di rianimarla, lui aveva fatto un corso di primo soccorso, ma si € reso conto subito §
che non ¢’era niente da fare. La mia Anita non c’era pit”. Inizia cosi il percorso doloroso di Allegra Bonomi, una mamma che si ¢ dovuta
confrontare con la morte inaspettata della sua bambina. g
Un dramma simile a quello che stanno vivendo anche adesso altri genitori in Italia. Ultimo caso un neonato di 3 mesi trovato nella notte privo E
di sensi nella sua culla da mamma e papa a Montebelluna (Treviso), riportano i media locali. Il piccolo ¢ stato anche rianimato e trasferito 3
-
d’urgenza in ospedale, ma le sue condizioni erano critiche e non ce I’ha fatta. Le cause dell’arresto cardiaco ovviamente andranno accertate. g
Appena pochi giorni prima, sempre in provincia di Treviso, un bimbo di 11 mesi era stato trovato senza vita nella stanza dell’asilo nido in cui
dormiva. “Anita stava benissimo, aveva tutti i parametri perfetti”, ricorda Allegra tornando indietro con la mente. Quello che le ¢ successo si E
spiega con una sigla: Sids, Sudden Infant Death Syndrome. La morte in culla le ha portato via una figlia e Allegra oggi, e ormai da anni, chiede "
che le famiglie come la sua possano avere accesso allo stesso supporto e agli stessi protocolli da Nord a Sud. "
a
E’ un tema di cui si occupa da presidente dell’associazione che riunisce e sostiene i genitori che hanno vissuto questa esperienza: Semi per la E
Sids, realta fondata pit di 30 anni fa da un papa, il diplomatico Pietro Sebastiani, che aveva perso anche lui cosi sua figlia nel 1991. {d
L’associazione proprio in questi giorni fa gli onori di casa a Firenze, in collaborazione con la Fondazione Meyer, alla Conferenza internazionale 2
dedicata alla morte in culla e alla morte perinatale dell’Ispid (International Society for the study and prevention of Perinatal and Infant Death), o
e da il via alla Baby Loss Awareness Week, settimana della consapevolezza sul lutto perinatale, illuminando simbolicamente I’ospedale degli £
(i 4

Innocenti.

Difficile trovare le parole per ripercorrere momenti cosi: “Per me fu una doccia fredda — dice Allegra — La bambina aveva 42 giorni. Sono
arrivati i soccorritori del 118 a casa, hanno tentato anche loro di rianimarla, ma poi hanno potuto solo constatare che era deceduta. Dopo di
loro anche i carabinieri, che il 118 deve allertare. Oramai si erano fatte le 3 del mattino. I due militari, due bravi ragazzi, hanno capito subito.
Quella sera ho parlato anche con il magistrato, che ha aperto e chiuso subito la nostra pratica. E poi ¢’¢ stato da decidere per I’autopsia. Per
fortuna noi abbiamo deciso di farla. Dico per fortuna perché ¢ importante poi, anche per 1’elaborazione del lutto”.

Oggi che di anni ne sono passati 25, da quell’11 dicembre, Allegra sa cosa dire a una mamma che si trova a vivere lo stesso incubo. “Le direi:
adesso € come se fossi in mezzo alle macerie di un terremoto, tutto intorno a te € distrutto. Ma ti devi alzare e cominciare a camminare.
Camminerai e cadrai. Ti alzerai, camminerai e cadrai, finché a un certo punto inizierai anche a correre. Perché ce la si fa, anche se con fatica,
si sopravvive anche a questi grandi dolori”. Ma ¢ importante avere una rete di sostegno, sottolinea Allegra, “e al momento in Italia manca
un’uniformita a livello nazionale. Abbiamo Regioni virtuose che hanno creato protocolli specifici e hanno gia sistematizzato e organizzato
all’interno del percorso di queste famiglie un servizio di supporto che deve proseguire anche dopo, quando per esempio nasce un altro
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bambino. C’¢ infatti anche il tema del [ratellino successivo, che deve essere monitorato € controllato™,

Allegra per esempio ha avuto un altro figlio, dopo Anita: “Ero in contatto con dei centri di riferimento specializzati che mi hanno dato un
monitor domiciliare per controllare i parametri cardiorespiratori del bimbo, la saturazione. Cose che mi hanno consentito di pensare che lui
slesse bene ¢ anche di dormire la notte”™. Riguardo alle Sids, un punto fermo su cui la presidente dell’associazione mette Iaccento ¢ quello
dell’autopsia: “Purtroppo spesso 1 genitori non vogliono, i sanitari 1i assecondano ¢ poi rimangono domande senza risposta che diventano
pesanti nel tempo. Per noi 1'esito fu Sids, Vengono definite morti bianche. una diagnosi per esclusione perché non ¢’é niente dal punto di vista
medico-legale e anatomopatologico™,

All'epoca Allegra aveva gid una figlia pit grande e nessuno le aveva parlato di regole per la nanna sicura. né del rischio Sids. “Nei corsi pre-
parto glissavano sull'argomento, di cui pero negli Usa gia si parlava nel 19947, riflette. Oggi conosce bene il valore della sensibilizzazione.
“Bisogna fare campagne a livello nazionale — esorta — i media devono fare la loro parte. E bisogna considerare anche la popolazione straniera,
Abbiamo fatto opuscoli in altre 8 lingue perché gl operatori abbiano del materiale anche per queste famiglie. E poi ¢i vuole una volonta a
livello nazionale per diffondere in maniera capillare regole ormai assodate™. che I'associazione ha messo insieme anche inun sito web
(nannasicura.it). “Dove si sono fatte campagne, i casi si sono ridotti pin della meta™. assicura,

Come si pud uscire da un dramma simile? Per Allegra una chiave ¢ stata “la condivisione — racconta — Un esperto mi ha indirizzato all’ unica
associazione che allora esisteva in Italia su questi tem1. Per me e mio marito ¢ stato un po” il viaggio della speranza, disperati come eravamo,
increduli. affaticati da tutto, dal dispiacere. dalla gestione della figlia piti grande che aveva 2 anni, dai rapporti con le persone. che non sanno
come consolarti e a volte i evitano™, Allegra conosce cosi Ada Macchiarini, all’epoca presidente dell associazione, che aveva perso anche lei
suo figlio Giovanni qualche anno prima. “Mi sono trovata di fronte una donna bella. Si capiva che era sopravvissuta, E allora mi sono detta: se
ce ha fatta lei posso tarcela anche 107,

Poi, continua, “uno cerca a modo proprio di trovare delle strategie. Per la mia esperienza aiuta incontrare altri genitori che hanno passato o
stanno passando la stessa esperienza. Perché in quel momenti uno pensa di essere impazzito, di fare cose strane, in realta sono cose che
abbiamo fatto tutti: darsi delle colpe, ripercorrere in modo ossessivo tutti i giomi ¢ le ore prima del decesso, operare forme di rimozione come
buttarsi sul lavoro. non parlare dell’argomento. Anche una psicoterapia mirata. con professionisti formati, a mio avviso ¢ molto utile.
soprattutto nelle prime fasi”. E poi, conclude, “serve cercare di dare un senso a quello che succede. lo il mio senso I'ho trovato nel dire che
non voglio che accada a nessun altro, mai pin”™. E oggi si dedica a questo, con il consiglio direttivo dell“associazione ¢ 1 geniton “che sono lanti:
abbiamo pia di 400 soe1™.

PROTOCOLLO NAZIONALE IN STALLO —“L’Italia ospita quest’anno la prima conferenza post pandemica della Societa internazionale per
lo studio e la prevenzione della morte perinatale e infantile. 11 Palazzo dei Congressi di Firenze raduna in questi giomi i maggiori esperti
mondiali di Sids. la smdrome della morte improvvisa nel lattante, quella che siamo soliti chiamare “morte in culla’ E” un’occasione rilevante
per riportare |"attenzione del dibattito pubblico sulle cirea 250 famiglie colpite ogni anno nel nostro Paese da questo terribile lutto™. Si tratta di
una stima, “*perché ancora oggi manca un registro nazionale di queste morti™, A spiegarlo ¢ Gaetano Bulfamante, anatomopatologo, membro di
un gruppo di lavoro del ministero della Salute dedicato a questi temi.

Per I'esperto questa ¢ 1’occasione per segnalare “lo stallo di quasi 10 anni per un protocollo nazionale che permetterebbe di migliorare le
diagnosi, formire supporto alle famiglie, facilitare la raccolta di dati affidabili, contribuire alla prevenzione e alla ricerca scientifica” sulla Sids.
“Nel lontano febbraio del 2006 — nipercorre — 11 Parlamento italiano approvo un disegno di legge con 1obiettivo di dare una spinta alla
realizzazione di un progetto ommcomprensivo nazionale che promuovesse le misure per la riduzione del rischio Sids ¢ formisse adeguata
assistenza e supporto psicologico alle famiglie colpite. 11 7 ottobre 2014 il ministero della Salute aveva approvato con decreto 1 protocolli
diagnostici net casi della morte improvvisa infantile ¢ della morte maspettata del feto. rinviando perd alla Conferenza Stato-Regioni
I"approvazione del protocollo operativo sul territorio che il gruppo di lavoro incaricato aveva proposto™.

Un passaggio fondamentale, in quanto definiva aspetti importanti come il ruolo dei servizi di emergenza urgenza, dell’anatomopatologo e del
medico legale, 1 rapporti operativi tra magistratura e servizio sanitario, e cosi via. “Questo protocollo operativo, indispensabile per dare
attuazione ai due protocolli diagnostici approvati, discusso ripet in Commissione Salule non ¢ mai stato approvato, poiché non si ¢
mai raggiunta [ unanimitd tra le Regioni™, sottolinea Bulfamante, che parla anche di questo in oceasione della Conferenza sulla Sids.

Da qui deriva dunque “lo stallo che ¢’¢ da quasi 9 anni sul termitorio nazionale, con la sola eccezione delle Regioni Liguria e Toscana che
hanno orgamzzato un modus operandi coerente con le mdicaziom der protocolli in questione”™. Per 1l resto. continua Bulfamante. “vediamo
comportamenti gravemente disomogenei ¢, quasi sempre. nemmeno aderenti a quanto gid definito in Gazzetta UfTiciale™.

11 completamento dell’tter di approvazione ¢ attuazione dei protocolli & importante per diverse ragioni, sottolinea; “Aiuta a garantire che le
procedure diagnostiche siano uniformi in tutto 1l Paese, riducendo 1l rischio di errori o interpretazion discordanti, ma soprattutto garantisce che
la famiglia che viene colpita dal dramma di una morte perinatale o in culla possa ricevere fin da subito un supporto adeguato e strutturato. Da
una diagnosi standardizzata di Sids deriverebbe anche una raccolta di dati epidemiologici affidabili, coerenti e comparabili tra le diverse aree
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territoriali e nei diverst anm’™,

“Questo — conclude Bulfamante — rappresenterebbe un patrimonio essenziale per identificare tendenze. valutare I'efficacia delle misure
preventive, condurre ricerche scientifiche e avviare in maniera organica in tutta [talia iniziative formative per genitori e operatori, utili a
diffondere ancora di pitt le buone pratiche per il posizionamento sicuro dei neonati durante 1 sonmo ¢ a ridurre 1 fattori di rischio noti™. (di
Lucia Scopelliti)

v !

ECONOMIA SPETTACOLI POLITICA 7 CRONACA

Farmaci, Geretti (Tor  Fedez dimesso oggi, Giudice Catania, Spatarella (Cotugno):
Vergata): “Virus come sta? “Ho bisogno bufera su video. Lega:  “Nuova terapia sta
epatite Delta piccolo di riposo” — Guarda il  “Dimissioni”, Pd cambiando scenario
ma altamente video contro Salvini epatite Delta”
pericoloso”
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La storia: "Tanti come la mia Anita morta in culla. Aiutare le famiglie da
Nord a Sud" - Quotidianod

LinkedIn Messenger Messenger WhatsApp Telegram Condividi tramite e-mail

(Adnkronos) - Era 1’11 dicembre 1998, meno di 15 giorni a Natale. Una mamma tiene in braccio la sua bimba dopo
averla allattata. E” tarda sera. Per non svegliarla la mette delicatamente nella culla a pancia in giu, senza girarla. "D
“istinto le mie figlie le avevo sempre messe a pancia in su, ma quella notte no", racconta oggi Allegra all’Adnkronos
Salute. "Verso mezzanotte mi sveglio. Di solito c’era la poppata notturna e la piccola non I’aveva ancora reclamata.
Vado a controllare. Era li, come un bambolotto, molle e abbandonata. Per fortuna c’era mio marito a casa. Lavorava
molto all’estero, ai tempi. Abbiamo tentato di rianimarla, lui aveva fatto un corso di primo soccorso, ma si € reso
conto subito che non c’era niente da fare. La mia Anita non c’era piu". Inizia cosi il percorso doloroso di Allegra
Bonomi, una mamma che si & dovuta confrontare con la morte inaspettata della sua bambina. Un dramma simile a
quello che stanno vivendo anche adesso altri genitori in Italia. Ultimo caso un neonato di 3 mesi trovato nella notte
privo di sensi nella sua culla da mamma e papa a Montebelluna (Treviso), riportano i media locali. Il piccolo é stato
anche rianimato e trasferito d’urgenza in ospedale, ma le sue condizioni erano critiche e non ce I’ha fatta. Le cause
dellarresto cardiaco ovviamente andranno accertate. Appena pochi giorni prima, sempre in provincia di Treviso, un
bimbo di 11 mesi era stato trovato senza vita nella stanza dell’asilo nido in cui dormiva. "Anita stava benissimo, aveva
tutti i parametri perfetti”, ricorda Allegra tornando indietro con la mente. Quello che le & successo si spiega con una
sigla: Sids, Sudden Infant Death Syndrome. La morte in culla le ha portato via una figlia e Allegra oggi, e ormai da anni,
chiede che le famiglie come la sua possano avere accesso allo stesso supporto e agli stessi protocolli da Nord a Sud. E’
un tema di cui si occupa da presidente dell’associazione che riunisce e sostiene i genitori che hanno vissuto questa
esperienza: Semi per la Sids, realta fondata piu di 30 anni fa da un papa, il diplomatico Pietro Sebastiani, che aveva
perso anche lui cosi sua figlia nel 1991. L"associazione proprio in questi giorni fa gli onori di casa a Firenze, in
collaborazione con la Fondazione Meyer, alla Conferenza internazionale dedicata alla morte in culla e alla morte
perinatale dell’Ispid (International Society for the study and prevention of Perinatal and Infant Death), e da il via alla
Baby Loss Awareness Week, settimana della consapevolezza sul lutto perinatale, illuminando simbolicamente |
‘ospedale degli Innocenti. Difficile trovare le parole per ripercorrere momenti cosi: "Per me fu una doccia fredda - dice
Allegra - La bambina aveva 42 giorni. Sono arrivati i soccorritori del 118 a casa, hanno tentato anche loro di
rianimarla, ma poi hanno potuto solo constatare che era deceduta. Dopo di loro anche i carabinieri, che il 118 deve
allertare. Oramai si erano fatte le 3 del mattino. | due militari, due bravi ragazzi, hanno capito subito. Quella sera ho
parlato anche con il magistrato, che ha aperto e chiuso subito la nostra pratica. E poi c’é stato da decidere per |
“autopsia. Per fortuna noi abbiamo deciso di farla. Dico per fortuna perché & importante poi, anche per |’elaborazione
del lutto". Oggi che di anni ne sono passati 25, da quell’11 dicembre, Allegra sa cosa dire a una mamma che si trova a
vivere lo stesso incubo. "Le direi: adesso € come se fossi in mezzo alle macerie di un terremoto, tutto intorno a te &
distrutto. Ma ti devi alzare e cominciare a camminare. Camminerai e cadrai. Ti alzerai, camminerai e cadrai, finché a
un certo punto inizierai anche a correre. Perché ce la si fa, anche se con fatica, si sopravvive anche a questi grandi
dolori". Ma é importante avere una rete di sostegno, sottolinea Allegra, "e al momento in Italia manca un’uniformita a
livello nazionale. Abbiamo Regioni virtuose che hanno creato protocolli specifici e hanno gia sistematizzato e
organizzato all’interno del percorso di queste famiglie un servizio di supporto che deve proseguire anche dopo,
guando per esempio nasce un altro bambino. C’e infatti anche il tema del fratellino successivo, che deve essere
monitorato e controllato". Allegra per esempio ha avuto un altro figlio, dopo Anita: "Ero in contatto con dei centri di
riferimento specializzati che mi hanno dato un monitor domiciliare per controllare i parametri cardiorespiratori del
bimbo, la saturazione. Cose che mi hanno consentito di pensare che lui stesse bene e anche di dormire la notte".
Riguardo alle Sids, un punto fermo su cui la presidente dell’associazione mette I’accento e quello dell’autopsia:
"Purtroppo spesso i genitori non vogliono, i sanitari li assecondano e poi rimangono domande senza risposta che
diventano pesanti nel tempo. Per noi I’esito fu Sids. Vengono definite morti bianche, una diagnosi per esclusione
perché non c’é niente dal punto di vista medico-legale e anatomopatologico". All’epoca Allegra aveva gia una figlia
pil grande e nessuno le aveva parlato di regole per la nanna sicura, né del rischio Sids. "Nei corsi pre-parto glissavano
sull’argomento, di cui pero negli Usa gia si parlava nel 1994", riflette. Oggi conosce bene il valore della
sensibilizzazione. "Bisogna fare campagne a livello nazionale - esorta - i media devono fare la loro parte. E bisogna
considerare anche la popolazione straniera. Abbiamo fatto opuscoli in altre 8 lingue perché gli operatori abbiano del
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materiale anche per queste famiglie. E poi ci vuole una volonta a livello nazionale per diffondere in maniera capillare
regole ormai assodate", che |’associazione ha messo insieme anche in un sito web (nannasicura.it). "Dove si sono fatte
campagne, i casi si sono ridotti piu della meta", assicura. Come si puo uscire da un dramma simile? Per Allegra una
chiave é stata "la condivisione - racconta - Un esperto mi ha indirizzato all’unica associazione che allora esisteva in
Italia su questi temi. Per me e mio marito & stato un po’ il viaggio della speranza, disperati come eravamo, increduli,
affaticati da tutto, dal dispiacere, dalla gestione della figlia pili grande che aveva 2 anni, dai rapporti con le persone,
che non sanno come consolarti e a volte ti evitano", Allegra conosce cosi Ada Macchiarini, all’epoca presidente dell
‘associazione, che aveva perso anche lei suo figlio Giovanni qualche anno prima. "Mi sono trovata di fronte una donna
bella. Si capiva che era sopravvissuta. E allora mi sono detta: se ce |’ha fatta lei posso farcela anche io". Poi, continua,
"uno cerca a modo proprio di trovare delle strategie. Per la mia esperienza aiuta incontrare altri genitori che hanno
passato o stanno passando la stessa esperienza. Perché in quei momenti uno pensa di essere impazzito, di fare cose
strane, in realta sono cose che abbiamo fatto tutti: darsi delle colpe, ripercorrere in modo ossessivo tutti i giorni e le
ore prima del decesso, operare forme di rimozione come buttarsi sul lavoro, non parlare dell’argomento. Anche una
psicoterapia mirata, con professionisti formati, a mio avviso & molto utile, soprattutto nelle prime fasi". E poi,
conclude, "serve cercare di dare un senso a quello che succede. lo il mio senso |"ho trovato nel dire che non voglio che
accada a nessun altro, mai pil". E oggi si dedica a questo, con il consiglio direttivo dell’associazione e i genitori "che
sono tanti: abbiamo piu di 400 soci”.

PROTOCOLLO NAZIONALE IN STALLO - "L Italia ospita quest’anno la prima conferenza post pandemica della Societa
internazionale per lo studio e |a prevenzione della morte perinatale e infantile. Il Palazzo dei Congressi di Firenze
raduna in questi giorni i maggiori esperti mondiali di Sids, la sindrome della morte improvvisa nel lattante, quella che
siamo soliti chiamare ‘morte in culla’. E" un’occasione rilevante per riportare I'attenzione del dibattito pubblico sulle
circa 250 famiglie colpite ogni anno nel nostro Paese da questo terribile lutto". Si tratta di una stima, "perché ancora
oggi manca un registro nazionale di queste morti". A spiegarlo & Gaetano Bulfamante, anatomopatologo, membro di
un gruppo di lavoro del ministero della Salute dedicato a questi temi. Per |'esperto questa & |"occasione per segnalare
"lo stallo di quasi 10 anni per un protocollo nazionale che permetterebbe di migliorare le diagnosi, fornire supporto
alle famiglie, facilitare la raccolta di dati affidabili, contribuire alla prevenzione e alla ricerca scientifica" sulla Sids. "Nel
lontano febbraio del 2006 - ripercorre - il Parlamento italiano approvo un disegno di legge con |"obiettivo di dare una
spinta alla realizzazione di un progetto omnicomprensivo nazionale che promuovesse le misure per la riduzione del
rischio Sids e fornisse adeguata assistenza e supporto psicologico alle famiglie colpite. Il 7 ottobre 2014 il ministero
della Salute aveva approvato con decreto i protocolli diagnostici nei casi della morte improvvisa infantile e della morte
inaspettata del feto, rinviando pero alla Conferenza Stato-Regioni |’approvazione del protocollo operativo sul territorio
che il gruppo di lavoro incaricato aveva proposto”. Un passaggio fondamentale, in quanto definiva aspetti importanti
come il ruolo dei servizi di emergenza urgenza, dell’anatomopatologo e del medico legale, i rapporti operativi tra
magistratura e servizio sanitario, e cosi via. "Questo protocollo operativo, indispensabile per dare attuazione ai due
protocolli diagnostici approvati, discusso ripetutamente in Commissione Salute non & mai stato approvato, poiché non
si @ mai raggiunta |"'unanimita tra le Regioni”, sottolinea Bulfamante, che parla anche di questo in occasione della
Conferenza sulla Sids. Da qui deriva dunque "lo stallo che c’é da quasi 9 anni sul territorio nazionale, con la sola
eccezione delle Regioni Liguria e Toscana che hanno organizzato un modus operandi coerente con le indicazioni dei
protocolli in questione". Per il resto, continua Bulfamante, "vediamo comportamenti gravemente disomogenei e, quasi
sempre, nemmeno aderenti a quanto gia definito in Gazzetta Ufficiale". Il completamento dell’iter di approvazione e
attuazione dei protocolli & importante per diverse ragioni, sottolinea: "Aiuta a garantire che le procedure diagnostiche
siano uniformi in tutto il Paese, riducendo il rischio di errori o interpretazioni discordanti, ma soprattutto garantisce
che la famiglia che viene colpita dal dramma di una morte perinatale o in culla possa ricevere fin da subito un
supporto adeguato e strutturato. Da una diagnosi standardizzata di Sids deriverebbe anche una raccolta di dati
epidemiologici affidabili, coerenti e comparabili tra le diverse aree territoriali e nei diversi anni". "Questo - conclude
Bulfamante - rappresenterebbe un patrimonio essenziale per identificare tendenze, valutare |’efficacia delle misure
preventive, condurre ricerche scientifiche e avviare in maniera organica in tutta Italia iniziative formative per genitori e
operatori, utili a diffondere ancora di piti le buone pratiche per il posizionamento sicuro dei neonati durante il sonno e
a ridurre i fattori di rischio noti". (di Lucia Scopelliti) -salute/sanitawebinfo@adnkronos.com (Web Info)
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La storia: “Tanti come la mia Anita morta in culla. Aiutare le famiglie da Nord a Sud”
— quotidianodibari.it, 06/10/2023
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La storia: "Tanti come la mia Anita morta in culla. Aiutare le famiglie da
Nord a Sud" - Quotidianod
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(Adnkronos) - Era 1’11 dicembre 1998, meno di 15 giorni a Natale. Una mamma tiene in braccio la sua bimba dopo
averla allattata. E” tarda sera. Per non svegliarla la mette delicatamente nella culla a pancia in giu, senza girarla. "D
“istinto le mie figlie le avevo sempre messe a pancia in su, ma quella notte no", racconta oggi Allegra all’Adnkronos
Salute. "Verso mezzanotte mi sveglio. Di solito c’era la poppata notturna e la piccola non I’aveva ancora reclamata.
Vado a controllare. Era li, come un bambolotto, molle e abbandonata. Per fortuna c’era mio marito a casa. Lavorava
molto all’estero, ai tempi. Abbiamo tentato di rianimarla, lui aveva fatto un corso di primo soccorso, ma si € reso
conto subito che non c’era niente da fare. La mia Anita non c’era piu". Inizia cosi il percorso doloroso di Allegra
Bonomi, una mamma che si & dovuta confrontare con la morte inaspettata della sua bambina. Un dramma simile a
quello che stanno vivendo anche adesso altri genitori in Italia. Ultimo caso un neonato di 3 mesi trovato nella notte
privo di sensi nella sua culla da mamma e papa a Montebelluna (Treviso), riportano i media locali. Il piccolo é stato
anche rianimato e trasferito d’urgenza in ospedale, ma le sue condizioni erano critiche e non ce I’ha fatta. Le cause
dellarresto cardiaco ovviamente andranno accertate. Appena pochi giorni prima, sempre in provincia di Treviso, un
bimbo di 11 mesi era stato trovato senza vita nella stanza dell’asilo nido in cui dormiva. "Anita stava benissimo, aveva
tutti i parametri perfetti”, ricorda Allegra tornando indietro con la mente. Quello che le & successo si spiega con una
sigla: Sids, Sudden Infant Death Syndrome. La morte in culla le ha portato via una figlia e Allegra oggi, e ormai da anni,
chiede che le famiglie come la sua possano avere accesso allo stesso supporto e agli stessi protocolli da Nord a Sud. E’
un tema di cui si occupa da presidente dell’associazione che riunisce e sostiene i genitori che hanno vissuto questa
esperienza: Semi per la Sids, realta fondata piu di 30 anni fa da un papa, il diplomatico Pietro Sebastiani, che aveva
perso anche lui cosi sua figlia nel 1991. L"associazione proprio in questi giorni fa gli onori di casa a Firenze, in
collaborazione con la Fondazione Meyer, alla Conferenza internazionale dedicata alla morte in culla e alla morte
perinatale dell’Ispid (International Society for the study and prevention of Perinatal and Infant Death), e da il via alla
Baby Loss Awareness Week, settimana della consapevolezza sul lutto perinatale, illuminando simbolicamente |
‘ospedale degli Innocenti. Difficile trovare le parole per ripercorrere momenti cosi: "Per me fu una doccia fredda - dice
Allegra - La bambina aveva 42 giorni. Sono arrivati i soccorritori del 118 a casa, hanno tentato anche loro di
rianimarla, ma poi hanno potuto solo constatare che era deceduta. Dopo di loro anche i carabinieri, che il 118 deve
allertare. Oramai si erano fatte le 3 del mattino. | due militari, due bravi ragazzi, hanno capito subito. Quella sera ho
parlato anche con il magistrato, che ha aperto e chiuso subito la nostra pratica. E poi c’é stato da decidere per |
“autopsia. Per fortuna noi abbiamo deciso di farla. Dico per fortuna perché & importante poi, anche per |’elaborazione
del lutto". Oggi che di anni ne sono passati 25, da quell’11 dicembre, Allegra sa cosa dire a una mamma che si trova a
vivere lo stesso incubo. "Le direi: adesso € come se fossi in mezzo alle macerie di un terremoto, tutto intorno a te &
distrutto. Ma ti devi alzare e cominciare a camminare. Camminerai e cadrai. Ti alzerai, camminerai e cadrai, finché a
un certo punto inizierai anche a correre. Perché ce la si fa, anche se con fatica, si sopravvive anche a questi grandi
dolori". Ma é importante avere una rete di sostegno, sottolinea Allegra, "e al momento in Italia manca un’uniformita a
livello nazionale. Abbiamo Regioni virtuose che hanno creato protocolli specifici e hanno gia sistematizzato e
organizzato all’interno del percorso di queste famiglie un servizio di supporto che deve proseguire anche dopo,
guando per esempio nasce un altro bambino. C’e infatti anche il tema del fratellino successivo, che deve essere
monitorato e controllato". Allegra per esempio ha avuto un altro figlio, dopo Anita: "Ero in contatto con dei centri di
riferimento specializzati che mi hanno dato un monitor domiciliare per controllare i parametri cardiorespiratori del
bimbo, la saturazione. Cose che mi hanno consentito di pensare che lui stesse bene e anche di dormire la notte".
Riguardo alle Sids, un punto fermo su cui la presidente dell’associazione mette I’accento e quello dell’autopsia:
"Purtroppo spesso i genitori non vogliono, i sanitari li assecondano e poi rimangono domande senza risposta che
diventano pesanti nel tempo. Per noi I’esito fu Sids. Vengono definite morti bianche, una diagnosi per esclusione
perché non c’é niente dal punto di vista medico-legale e anatomopatologico". All’epoca Allegra aveva gia una figlia
pil grande e nessuno le aveva parlato di regole per la nanna sicura, né del rischio Sids. "Nei corsi pre-parto glissavano
sull’argomento, di cui pero negli Usa gia si parlava nel 1994", riflette. Oggi conosce bene il valore della
sensibilizzazione. "Bisogna fare campagne a livello nazionale - esorta - i media devono fare la loro parte. E bisogna
considerare anche la popolazione straniera. Abbiamo fatto opuscoli in altre 8 lingue perché gli operatori abbiano del
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materiale anche per queste famiglie. E poi ci vuole una volonta a livello nazionale per diffondere in maniera capillare
regole ormai assodate", che |’associazione ha messo insieme anche in un sito web (nannasicura.it). "Dove si sono fatte
campagne, i casi si sono ridotti piu della meta", assicura. Come si puo uscire da un dramma simile? Per Allegra una
chiave é stata "la condivisione - racconta - Un esperto mi ha indirizzato all’unica associazione che allora esisteva in
Italia su questi temi. Per me e mio marito & stato un po’ il viaggio della speranza, disperati come eravamo, increduli,
affaticati da tutto, dal dispiacere, dalla gestione della figlia pili grande che aveva 2 anni, dai rapporti con le persone,
che non sanno come consolarti e a volte ti evitano", Allegra conosce cosi Ada Macchiarini, all’epoca presidente dell
‘associazione, che aveva perso anche lei suo figlio Giovanni qualche anno prima. "Mi sono trovata di fronte una donna
bella. Si capiva che era sopravvissuta. E allora mi sono detta: se ce |’ha fatta lei posso farcela anche io". Poi, continua,
"uno cerca a modo proprio di trovare delle strategie. Per la mia esperienza aiuta incontrare altri genitori che hanno
passato o stanno passando la stessa esperienza. Perché in quei momenti uno pensa di essere impazzito, di fare cose
strane, in realta sono cose che abbiamo fatto tutti: darsi delle colpe, ripercorrere in modo ossessivo tutti i giorni e le
ore prima del decesso, operare forme di rimozione come buttarsi sul lavoro, non parlare dell’argomento. Anche una
psicoterapia mirata, con professionisti formati, a mio avviso & molto utile, soprattutto nelle prime fasi". E poi,
conclude, "serve cercare di dare un senso a quello che succede. lo il mio senso |"ho trovato nel dire che non voglio che
accada a nessun altro, mai pil". E oggi si dedica a questo, con il consiglio direttivo dell’associazione e i genitori "che
sono tanti: abbiamo piu di 400 soci”.

PROTOCOLLO NAZIONALE IN STALLO - "L Italia ospita quest’anno la prima conferenza post pandemica della Societa
internazionale per lo studio e |a prevenzione della morte perinatale e infantile. Il Palazzo dei Congressi di Firenze
raduna in questi giorni i maggiori esperti mondiali di Sids, la sindrome della morte improvvisa nel lattante, quella che
siamo soliti chiamare ‘morte in culla’. E" un’occasione rilevante per riportare I'attenzione del dibattito pubblico sulle
circa 250 famiglie colpite ogni anno nel nostro Paese da questo terribile lutto". Si tratta di una stima, "perché ancora
oggi manca un registro nazionale di queste morti". A spiegarlo & Gaetano Bulfamante, anatomopatologo, membro di
un gruppo di lavoro del ministero della Salute dedicato a questi temi. Per |'esperto questa & |"occasione per segnalare
"lo stallo di quasi 10 anni per un protocollo nazionale che permetterebbe di migliorare le diagnosi, fornire supporto
alle famiglie, facilitare la raccolta di dati affidabili, contribuire alla prevenzione e alla ricerca scientifica" sulla Sids. "Nel
lontano febbraio del 2006 - ripercorre - il Parlamento italiano approvo un disegno di legge con |"obiettivo di dare una
spinta alla realizzazione di un progetto omnicomprensivo nazionale che promuovesse le misure per la riduzione del
rischio Sids e fornisse adeguata assistenza e supporto psicologico alle famiglie colpite. Il 7 ottobre 2014 il ministero
della Salute aveva approvato con decreto i protocolli diagnostici nei casi della morte improvvisa infantile e della morte
inaspettata del feto, rinviando pero alla Conferenza Stato-Regioni |’approvazione del protocollo operativo sul territorio
che il gruppo di lavoro incaricato aveva proposto”. Un passaggio fondamentale, in quanto definiva aspetti importanti
come il ruolo dei servizi di emergenza urgenza, dell’anatomopatologo e del medico legale, i rapporti operativi tra
magistratura e servizio sanitario, e cosi via. "Questo protocollo operativo, indispensabile per dare attuazione ai due
protocolli diagnostici approvati, discusso ripetutamente in Commissione Salute non & mai stato approvato, poiché non
si @ mai raggiunta |"'unanimita tra le Regioni”, sottolinea Bulfamante, che parla anche di questo in occasione della
Conferenza sulla Sids. Da qui deriva dunque "lo stallo che c’é da quasi 9 anni sul territorio nazionale, con la sola
eccezione delle Regioni Liguria e Toscana che hanno organizzato un modus operandi coerente con le indicazioni dei
protocolli in questione". Per il resto, continua Bulfamante, "vediamo comportamenti gravemente disomogenei e, quasi
sempre, nemmeno aderenti a quanto gia definito in Gazzetta Ufficiale". Il completamento dell’iter di approvazione e
attuazione dei protocolli & importante per diverse ragioni, sottolinea: "Aiuta a garantire che le procedure diagnostiche
siano uniformi in tutto il Paese, riducendo il rischio di errori o interpretazioni discordanti, ma soprattutto garantisce
che la famiglia che viene colpita dal dramma di una morte perinatale o in culla possa ricevere fin da subito un
supporto adeguato e strutturato. Da una diagnosi standardizzata di Sids deriverebbe anche una raccolta di dati
epidemiologici affidabili, coerenti e comparabili tra le diverse aree territoriali e nei diversi anni". "Questo - conclude
Bulfamante - rappresenterebbe un patrimonio essenziale per identificare tendenze, valutare |’efficacia delle misure
preventive, condurre ricerche scientifiche e avviare in maniera organica in tutta Italia iniziative formative per genitori e
operatori, utili a diffondere ancora di piti le buone pratiche per il posizionamento sicuro dei neonati durante il sonno e
a ridurre i fattori di rischio noti". (di Lucia Scopelliti) -salute/sanitawebinfo@adnkronos.com (Web Info)
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La storia: “Tanti come la mia Anita morta in culla. Aiutare le famiglie da Nord a Sud”

- padovanews.it, 06/10/2023
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culla. Aiutare le famiglie da Nord a Sud”
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(Adnkronos) - Era I’11 dicembre 1998, meno di 15 giorni a Natale. Una mamma
tiene in braccio la sua bimba dopo averla allattata. E’ tarda sera. Per non
svegliarla la mette delicatamente nella culla a pancia in gil, senza girarla.
“D’istinto le mie figlie le avevo sempre messe a pancia in su, ma quella notte
no”, racconta oggi Allegra all’Adnkronos Salute. “Verso mezzanotte mi sveglio.
Di solito c’era la poppata notturna e la piccola non ’aveva ancora reclamata.
Vado a controllare. Era li, come un bambolotto, molle e abbandonata. Per
fortuna c’era mio marito a casa. Lavorava molto all’estero, ai tempi. Abbiamo
tentato di rianimarla, lui aveva fatto un corso di primo soccorso, ma si & reso
conto subito che non c’era niente da fare. La mia Anita non c’era pit”. Inizia
cosi il percorso doloroso di Allegra Bonomi, una mamma che si € dovuta
confrontare con la morte inaspettata della sua bambina.

Un dramma simile a quello che stanno vivendo anche adesso altri genitori in
Italia. Ultimo caso un neonato di 3 mesi trovato nella notte privo di sensi nella
sua culla da mamma e papa a Montebelluna (Treviso), riportano i media locali.
1l piccolo é stato anche rianimato e trasferito d’urgenza in ospedale, ma le sue
condizioni erano critiche e non ce I’ha fatta. Le cause dell’arresto cardiaco
ovviamente andranno accertate. Appena pochi giorni prima, sempre in
provincia di Treviso, un bimbo di 11 mesi era stato trovato senza vita nella
stanza dell’asilo nido in cui dormiva. “Anita stava benissimo, aveva tutti i
parametri perfetti”, ricorda Allegra tornando indietro con la mente. Quello che
le & successo si spiega con una sigla: Sids, Sudden Infant Death Syndrome. La
morte in culla le ha portato via una figlia e Allegra oggi, e ormai da anni, chiede
che le famiglie come la sua possano avere accesso allo stesso supporto e agli
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stessi protocolli da Nord a Sud.

E’ un tema di cui si occupa da presidente dell’associazione che riunisce e
sostiene i genitori che hanno vissuto questa esperienza: Semi per la Sids, realta
fondata piti di 30 anni fa da un papa, il diplomatico Pietro Sebastiani, che aveva
perso anche lui cosi sua figlia nel 1991. L’associazione proprio in questi giorni fa
gli onori di casa a Firenze, in collaborazione con la Fondazione Meyer, alla
Conferenza internazionale dedicata alla morte in culla e alla morte perinatale
dell'Ispid (International Society for the study and prevention of Perinatal and
Infant Death), e da il via alla Baby Loss Awareness Week, settimana della
consapevolezza sul lutto perinatale, illuminando simbolicamente I'ospedale
degli Innocenti.

Difficile trovare le parole per ripercorrere momenti cosi: “Per me fu una doccia
fredda - dice Allegra — La bambina aveva 42 giorni. Sono arrivati i soccorritori
del 118 a casa, hanno tentato anche loro di rianimarla, ma poi hanno potuto
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solo constatare che era deceduta. Dopo di loro anche i carabinieri, che il 118 PR
deve allertare. Oramai si erano fatte le 3 del mattino. I due militari, due bravi
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ragazzi, hanno capito subito. Quella sera ho parlato anche con il magistrato, .
che ha aperto e chiuso subito la nostra pratica. E poi ¢’é stato da decidere per 5:2“;;" e Udines finisce

Pautopsia. Per fortuna noi abbiamo deciso di farla. Dico per fortuna perché e
importante poi, anche per I'elaborazione del lutto”.

Oggi che di anni ne sono passati 25, da quell’11 dicembre, Allegra sa cosa dire a
una mamma che si trova a vivere lo stesso incubo. “Le direi: adesso & come se
fossi in mezzo alle macerie di un terremoto, tutto intorno a te é distrutto. Ma ti
devi alzare e cominciare a camminare. Camminerai e cadrai. Ti alzerai,
camminerai e cadrai, finché a un certo punto inizierai anche a correre. Perché
ce la si fa, anche se con fatica, si sopravvive anche a questi grandi dolori”. Ma &
importante avere una rete di sostegno, sottolinea Allegra, “e al momento in
Italia manca un’uniformita a livello nazionale. Abbiamo Regioni virtuose che
hanno creato protocolli specifici e hanno gia sistematizzato e organizzato
all’interno del percorso di queste famiglie un servizio di supporto che deve
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proseguire anche dopo, quando per esempio nasce un altro bambino. C’& infatti
anche il tema del fratellino successivo, che deve essere monitorato e

controllato”. aumento di capitale da 200
min

Allegra per esempio ha avuto un altro figlio, dopo Anita: “Ero in contatto con

dei centri di riferimento specializzati che mi hanno dato un monitor domiciliare SR

per controllare i parametri cardiorespiratori del bimbo, la saturazione. Cose che
mi hanno consentito di pensare che lui stesse bene e anche di dormire la notte”.
Riguardo alle Sids, un punto fermo su cui la presidente dell’associazione mette
I"accento & quello dell’autopsia: “Purtroppo spesso i genitori non vogliono, i
sanitari li assecondano e poi rimangono domande senza risposta che diventano
pesanti nel tempo. Per noi I'esito fu Sids. Vengono definite morti bianche, una
diagnosi per esclusione perché non c’é niente dal punto di vista medico-legale e
anatomopatologico”.

All'epoca Allegra aveva gia una figlia pill grande e nessuno le aveva parlato di
regole per la nanna sicura, né del rischio Sids. “Nei corsi pre-parto glissavano
sull’argomento, di cui perd negli Usa gia si parlava nel 1994”, riflette. Oggi
conosce bene il valore della sensibilizzazione. “Bisogna fare campagne a livello
nazionale - esorta — i media devono fare la loro parte. E bisogna considerare
anche la popolazione straniera. Abbiamo fatto opuscoli in altre 8 lingue perché
gli operatori abbiano del materiale anche per queste famiglie. E poi ci vuole
una volonta a livello nazionale per diffondere in maniera capillare regole ormai
assodate”, che 'associazione ha messo insieme anche in un sito web
(nannasicura.it). “Dove si sono fatte campagne, i casi si sono ridotti piu della
meta”, assicura.

Udogie tra i 27 di Spalletti
per Malta e Inghilterra

6OTTOBRE 2023
Medicina, Minervini (Siu):
“Chirurgia robotica in
urologia anche nei
piccoli centri”

60TTOBRE 2023
Medigina, Ficarra (Siu):
“Chirurgia urologica
meno invasiva per
salvare pli organi”
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Come si pud uscire da un dramma simile? Per Allegra una chiave é stata “la
condivisione - racconta - Un esperto mi ha indirizzato all’unica associazione
che allora esisteva in Italia su questi temi. Per me e mio marito & stato un po’ il
viaggio della speranza, disperati come eravamo, increduli, affaticati da tutto,
dal dispiacere, dalla gestione della figlia piti grande che aveva 2 anni, dai
rapporti con le persone, che non sanno come consolarti e a volte ti evitano”.
Allegra conosce cosi Ada Macchiarini, all’epoca presidente dell’associazione,
che aveva perso anche lei suo figlio Giovanni qualche anno prima. “Mi sono
trovata di fronte una donna bella. Si capiva che era sopravyissuta. E allora mi
sono detta: se ce I'ha fatta lei posso farcela anche io”.

Poi, continua, “uno cerca a modo proprio di trovare delle strategie. Per la mia
esperienza aiuta incontrare altri genitori che hanno passato o stanno passando
la stessa esperienza. Perché in quei momenti uno pensa di essere impazzito, di
fare cose strane, in realta sono cose che abbiamo fatto tutti: darsi delle colpe,
ripercorrere in modo ossessivo tutti i giorni e le ore prima del decesso, operare
forme di rimozione come buttarsi sul lavoro, non parlare dell’argomento.
Anche una psicoterapia mirata, con professionisti formati, a mio avviso & molto
utile, soprattutto nelle prime fasi”. E poi, conclude, “serve cercare di dare un
senso a quello che succede. [o il mio senso I'ho trovato nel dire che non voglio
che accada a nessun altro, mai pitr”. E oggi si dedica a questo, con il consiglio
direttivo dell'associazione e i genitori “che sono tanti: abbiamo pit di 400 soci”.

PROTOCOLLO NAZIONALE IN STALLO ~ “L'Italia ospita quest’anno la prima
conferenza post pandemica della Societa internazionale per lo studio e la
prevenzione della morte perinatale e infantile. Il Palazzo dei Congressi di
Firenze raduna in questi giorni i maggiori esperti mondiali di Sids, la sindrome
della morte improvvisa nel lattante, quella che siamo soliti chiamare ‘'morte in
culla’. E’ un’occasione rilevante per riportare I’attenzione del dibattito pubblico
sulle circa 250 famiglie colpite ogni anno nel nostro Paese da questo terribile
lutto”. Si tratta di una stima, “perché ancora oggi manca un registro nazionale
di queste morti”. A spiegarlo & Gaetano Bulfamante, anatomopatologo, membro
di un gruppo di lavoro del ministero della Salute dedicato a questi temi.

Per I'esperto questa & I’occasione per segnalare “lo stallo di quasi 10 anni per
un protocollo nazionale che permetterebbe di migliorare le diagnosi, fornire
supporto alle famiglie, facilitare la raccolta di dati affidabili, contribuire alla
prevenzione e alla ricerca scientifica” sulla Sids. “Nel lontano febbraio del 2006
— ripercorre — il Parlamento italiano approvo un disegno di legge con I'obiettivo
di dare una spinta alla realizzazione di un progetto omnicomprensivo nazionale
che promuovesse le misure per la riduzione del rischio Sids e fornisse adeguata
assistenza e supporto psicologico alle famiglie colpite. I 7 ottobre 2014 il
ministero della Salute aveva approvato con decreto i protocolli diagnostici nei
casi della morte improvvisa infantile e della morte inaspettata del feto,
rinviando pero alla Conferenza Stato-Regioni I'approvazione del protocollo
operativo sul territorio che il gruppo di lavoro incaricato aveva proposto”.

Un passaggio fondamentale, in quanto definiva aspetti importanti come il ruolo
dei servizi di emergenza urgenza, dell’anatomopatologo e del medico legale, i
rapporti operativi tra magistratura e servizio sanitario, e cosi via. “Questo
protocollo operativo, indispensabile per dare attuazione ai due protocolli
diagnostici approvati, discusso ripetutamente in Commissione Salute non & mai
stato approvato, poiché non si & mai raggiunta I'unanimita tra le Regioni”,
sottolinea Bulfamante, che parla anche di questo in occasione della Conferenza
sulla Sids.

Da qui deriva dunque “lo stallo che c’¢ da quasi 9 anni sul territorio nazionale,
con la sola eccezione delle Regioni Liguria e Toscana che hanno organizzato un
modus operandi coerente con le indicazioni dei protocolli in questione”. Per il
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resto, continua Bulfamante, “vediamo comportamenti gravemente
disomogenei e, quasi sempre, nemmeno aderenti a quanto gia definito in
Gazzetta Ufficiale”.

1l completamento dell’iter di approvazione e attuazione dei protocolli &
importante per diverse ragioni, sottolinea: “Aiuta a garantire che le procedure
diagnostiche siano uniformi in tutto il Paese, riducendo il rischio di errori o
interpretazioni discordanti, ma soprattutto garantisce che la famiglia che viene
colpita dal dramma di una morte perinatale o in culla possa ricevere fin da
subito un supporto adeguato e strutturato. Da una diagnosi standardizzata di
Sids deriverebbe anche una raccolta di dati epidemiologici affidabili, coerenti e
comparabili tra le diverse aree territoriali e nei diversi anni”.

“Questo - conclude Bulfamante - rappresenterebbe un patrimonio essenziale
per identificare tendenze, valutare I’efficacia delle misure preventive,
condurre ricerche scientifiche e avviare in maniera organica in tutta Italia
iniziative formative per genitori e operatori, utili a diffondere ancora di piti le
buone pratiche per il posizionamento sicuro dei neonati durante il sonnoe a
ridurre i fattori di rischio noti”. (di Lucia Scopelliti)

(Adnkronos - Salute)

€ Previous post Next post >

BE THE FIRST T0 COMMENT

ON LA STORIA: “TANTI COME LA MIA ANITA MORTA IN CULLA. AIUTARE LE FAMIGLIE DA NORD A SUD™

Leave a comment

Devi essere connesso per inviare un commento.

Padovanews ¢ un periodico iseritto 3
Utilita
istro della stampa del
I'ribunale di Padova (numero Estrazioni del lotto
iscrizione 2072 del 07,

Editore ciazone di promozione Oroscopo

iale "Mescool - ne k creativo —

indipendente’. Iscrizione al registro Mostre e musel

degli operat 1i comunicazione nr.

Ricerca Fond. Italia Digitale-lst, Piepoli: per
83% Italiani digitale sara protagonista
economia

Turisme, hotel spaziali ¢ piattaforme
sattomaring: a Sutus nuove frontiere dei viaggl
di lusso

% pecoverLasTaves

SIDS: siti web

059511

riproducibile.

non

esclusivo del destinatario,

ad uso

stampa

Ritaglio



La storia: “Tanti come la mia Anita morta in culla. Aiutare le famiglie da Nord a Sud”
— oltrepomantova.it, 06/10/2023

06-10-2023
— e OLTREPOMANTOVANONEWS.IT /ff.
Foglio 1 / 4 e
| www.ecostampa.it |

U T T

G caem @\ T MANTOUANO

L NEWS )

VENERD], OTTOBRE 6, 2023

HOME CRONACA POLITICA CULTURA E SPETTACOLO EDITORIALI ECONOMIA SPORT DALL'ITALIA E DAL MONDO LAVORO SALUTE Q

ULTIM'ORA

Salute

La storia: “Tanti come la mia Anita
morta in culla. Aiutare le famiglie da
Nord a Sud”

6 Ottobre 2023

< Con 25 Notiziari
tematici, |

tl informa

>>

non riproducibile.

Ritaglio stampa ad uso esclusive del destinatario,

059511

% vecopeLLASTAMPA

SIDS: siti web



06-10-2023 OLTREPOMANTOVANONEWS.IT

WSEMI PLR&\MMR@ Pagina

214

Foglio

il e nun.an

(Adnkronos) - Era I'11 dicembre 1998, meno di 15 giorni @ Natale. Una mamma tiene in braccio la sua bimba
dopo averla allattata. E' tarda sera. Per non svegliarla la mette delicatamente nella culla a pancia in gil,
senza girarla. "D'istinto Je mie figlie le avevo sempre messe a pancia in su, ma quelia notte no”, racconta
oggi Allegra all'‘Adnkronos Salute. "Verso mezzanotte mi sveglio. Di solito c'era la poppata nottuma e la
piccola non I'aveva ancora reclamata, Vado a controllare, Era [i, come un bambolotto, molle e abbandonata.
Per fortuna c'era mio marito a casa. Lavorava molto all'estero, ai tempi. Abbiamo tentato di rianimarla, lui
aveva fatto un corso di primo soccorso, ma si @ reso conto subito che non c'era niente da fare. La mia Anita
non cera pil”. Inizia cosi il percorso doloroso di Allegra Bonomi, una mamma che si & dovuta confrontare
con la morte inaspettata della sua bambina.

Un dramma simile a quello che stanno vivendo anche adesso altri genitori in |talia. Ultimo caso un neonato
di 3 mesi trovato nella notte privo di sensi nella sua culla da mamma e papa a Montebelluna (Treviso),
riportano | media locali. Il piccolo @ stato anche rianimato e trasferito d’urgenza in ospedale, ma le sue
condizioni erane critiche € non ce I'ha fatta. Le cause dell'arresto cardiaco ovviamente andranno accertate.
Appena pochi giorni prima, sempre in provincia di Treviso, un bimbo di 11 mesi era stato trovato senza vita
nella stanza dell'asilo nido in cui dormiva. “Anita stava benissimo, aveva tutti | parametri perfetti, ricorda
Allegra tornando indietro con la mente. Quello che le & successo si spiega con una sigla: Sids, Sudden Infant
Death Syndrome. La morte in culla le ha portato via una figlia e Allegra oggi, @ ormal da anni, chiede che le
famiglie come la sua possano avere accesso allo stesso supporto e agli stessi protocolli da Nord a Sud

E"un tema di cui si occupa da presidente dell'associazione che riunisce e sostiene i genitori che hanno
vissuto questa esperienza: Semi per la Sids, realta fondata pit di 30 anni fa da un pap3, il diplomatico Pietro
Sebastiani, che aveva perso anche lui cosi sua figlia nel 1991. L'assoclazione proprio in questi giomi fa gli
onori di casa a Firenze, in collaborazione con la Fondazione Meyer, alla Conferenza internazionale dedicata
alla morte in culla e alla morte perinatale dell'Ispid {International Society for the study and prevention of
Perinatal and Infant Death), e da il via alla Baby Loss Awareness Week, settimana della consapevolezza sul
lutto perinatale, illuminando simbolicamente |'ospedale degli Innocenti

Difficile trovare le parole per ripercorrere momenti cosi: “Per me fu una doccia fredda - dice Allegra - La
bambina aveva 42 giorni. Sono arrivati i soccorritori del 118 a casa, hanno tentato anche loro di rianimarla,
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ma poi hanno potuto solo constatare che era deceduta. Dopo di loro anche i carabinieri, che il 118 deve
allertare. Oramai si erano fatte le 3 del mattino. | due militari, due bravi ragazzi, hanno capito subito. Quella
sera ho parlato anche con il magistrato, che ha aperto e chiuso subito la nostra pratica, E poi c'é stato da
decidere per l'autopsia. Per fortuna noi abbiamo deciso di farla. Dico per fortuna perché & importante poi,
anche per I'elaborazione del lutto”.

Oggi che di anni ne sono passati 25, da quell'1 1 dicembre, Allegra sa cosa dire a una mamma che sitrova a
vivere lo stesso incubo. “Le direi: adesso & come se fossi in mezzo alle macerie di un terremoto, tutto
intorno a te & distrutto. Ma t| devi alzare e cominciare a camminare. Camminerai e cadrai. Ti alzerai,
camminerai e cadrai, finché a un certo punto inizierai anche a correre. Perché ce la si fa, anche se con fatica,
si sopravvive anche a questi grandi dolori®. Ma & importante avere una rete di sostegno, sottolinea Allegra,
“e almomento in Italia manca un'uniformita a livello nazionale. Abbiamo Regioni virtuose che hanno creato
protocolli specifici e hanno gia sistematizzato e organizzato allinterno del percorso di queste famiglie un
servizio di supporto che deve proseguire anche dopo, quando per esempio nasce un altro bambino. C'e
infatti anche il tema del fratellino successivo, che deve essere monitorato e controllato®.

Allegra per esempio ha avuto un altro figlio, dopo Anita: “Ero in contatto con dei centri di riferimento
specializzati che mi hanno dato un monitor domiciliare per controllare i parametri cardiorespiratori del
bimbo, la saturazione. Cose che mi hanno consentito di pensare che lui stesse bene e anche di dormire la
notte”. Riguardo alle Sids, un punto fermo su cui la presidente dell'associazione mette I'accento & quello
dell'autopsia: "Purtroppo spesso i genitori non vogliono, i sanitari i assecondano e poi rimangono domande
senza risposta che diventano pesanti nel tempo. Per nol I'esito fu Sids. Vengono definite morti bianche, una
diagnosi per esclusione perché non c'é niente dal punto di vista medico-legale e anatomopatologico®.

All'epoca Allegra aveva gia una figlia pil grande e nessuno le aveva parlato di regole per la nanna sicura, né
del rischio Sids. "Nei corsi pre-parto glissavano sull'argomento, di cui perd negli Usa gia si parlava nel 1994,
riflette. Oggi conosce bene il valore della sensibilizzazione, “Bisogna fare campagne a liveilo nazionale -
esorta — i media devono fare la loro parte. E bisogna considerare anche la popolazione straniera. Abbiamo
fatto opuscoli in altre 8 lingue perché gli operatori abbiano del materiaie anche per queste famiglie. E poi ci
vuole una volonta a livello nazicnale per diffondere in maniera capillare regole ormai assodate”, che
I'associazione ha messo insieme anche In un sito web (nannasicura.it). “Dove si sono fatte campagne, | casl
si sono ridetti pib della meta”, assicura,

Come si pud uscire da un dramma simile? Per Allegra una chiave € stata “la condivisione - racconta - Un
esperto mi ha indirizzato all'unica associazione che allora esisteva in Italia su questi temi. Per me e mio
marito & stato un po' il viaggio della speranza, disperati come eravamo, increduli, affaticati da tutto, dal
dispiacere, dalla gestione della figlia piti grande che aveva 2 anni, dai rapporti con le persone, che non sanno
come larti e a volte ti evitano”, Allegra conosce cosi Ada M ini, all'epoca pr

dell'associazione, che aveva perso anche lei suo figlio Giovanni qualche anno prima. *Mi sono trovata di
fronte una donna bella. Si capiva che era sopravvissuta. E allora mi sono detta: se ce I'ha fatta lel posso
farcela anche io".

Poi, continua, “uno cerca a modo propric di trovare delle strategie. Per la mia esperienza aiuta incontrare
altri genitori che hanno passato o stanno passando |a stessa esperienza. Perché in quel momenti uno pensa
di essere impazzito, di fare cose strane, in realta sono cose che abbiamo fatto tutti: darsi delle colpe,

rip in modo ivo tutti i giorni e le ore prima del decesso, operare forme di rimozione come
buttarsi sul lavoro, non parlare dell'argomento. Anche una psicoterapia mirata, con professionisti formati, a
mio awviso & molto utile, soprattutto nelle prime fasi”. E poi, conclude, “serve cercare di dare un senso a
quello che succede. lo il mio senso I'ho trovato nel dire che non voglio che accada a nessun altro, mai pit®,
E oggi si dedica a questo, con il consiglio direttivo dell'associazione e i genitori "che sono tanti: abbiamo
pi di 400 soci”.
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PROTOCOLLO NAZIONALE IN STALLO - “L'Italia ospita quest'anno la prima conferenza post pandemica
della Societa internazionale per lo studio e la prevenzione della morte perinatale e infantile. |l Palazzo dei
Congressi di Firenze raduna in questi giorni i maggiori esperti mondiali di Sids, la sindrome della morte
improvvisa nel lattante, quella che siamo soliti chiamare ‘morte in culla’. E' un‘occasione rilevante per
riportare |'attenzione del dibattito pubblico sulle circa 250 famiglie colpite ogni anno nel nostro Paese da
questo terribile lutto”. Si tratta di una stima, “perché ancora oggi manca un registro nazionale di queste
morti”. A spiegarlo & Gaetano Bulfamante, anatomopatologo, membro di un gruppo di lavoro del ministero
della Salute dedicato a questi temi.

Per |'esperto questa & I'occasione per segnalare "lo stallo di quasi 10 anni per un protocollo nazionale che
permetterebbe di migliorare le diagnosi, fornire supporto alle famiglie, facilitare la raccolta di dati affidabili,
contribuire alla prevenzione e alla ricerca scientifica” sulla Sids. “Nel lontana febbraio del 2006 - ripercorre
- il Parlamento italiano approvo un disegno di legge con l'obiettivo di dare una spinta alla realizzazione di un
progetto omnicomprensivo nazionale che promuovesse le misure per la riduzione del rischio Sids e fornisse
adeguata assistenza e supporto psicologico alle famiglie colpite. [| 7 ottobre 2014 il ministero della Salute
aveva approvato con decreto i protocolli diagnostici nel casi della morte improvvisa infantile e della morte

del feto, rinviando pero alla Conferenza Stato-Regioni I'approvazione del protocollo operativo sul

territorio che il gruppo di lavoro incaricato aveva proposto”.

Un passaggio fandamentale, in quanto definiva aspetti importanti come il ruolo dei servizi di emergenza
urgenza, dell'anatomopatologo e del medico legale, i rapporti operativi tra magistratura e servizio sanitario,
e cosi via. “Questo protocollo operativo, indispensabile per dare attuazione ai due protocolli diagnostici
approvati, discusso ripetutamente in Commissione Salute non & mai stato approvato, poiché non si é mai
raggiunta l'unanimita tra le Regionl”, sottolinea Bulfamante, che parfa anche di questo in occasione della
Conferenza sulla Sids.

Da qui deriva dunque “lo stallo che c’é da quasi 9 anni sul territorio nazionale, con la sola eccezione delle
Regioni Liguria e Toscana che hanno organizzato un modus operandi coerente con le indicazioni dei
protocolli in questione". Per il resto, continua Bulfamante, "vediameo comportamenti gravemente
disomogenei e, quasi sempre, nemmeno aderenti a guanto gla definito in Gazzetta Ufficiale”.

Il completamento dell'iter di approvazione e attuazione dei protocolli € importante per diverse ragioni,
sottolinea: “Aiuta a garantire che le procedure diagnostiche siano uniformi in tutto il Paese, riducendo il
rischio di errori o interpretazioni discordanti, ma soprattutto garantisce che la famiglia che viene colpita dal
dramma di una morte perinatale o in culla possa ricevere fin da subito un supporto adeguato e strutturato.

Da una diagnosi standardizzata di Sids deriverebbe anche unar Ita di dati epi iologici af fidabili,

coerenti e comparabili tra le diverse aree territoriali e nei diversi anni”.

“Questo - conclude Bulfamante - rappresenterebbe un patrimonio essenziale per identificare tendenze,
valutare |'efficacia delle misure preventive, condurre ricerche scientifiche e avviare in maniera organica in
tutta Italia iniziative formative per genitori e operatori, utili a diffondere ancora di pili le buone pratiche per il

posizionamento sicuro dei neonati durante il sonno e a ridurre i fattori di rischio noti”. (di Lucia Scopelliti)

(Adnkronos)
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Meloni “Giudice di Catania? Legittimo chiedersi se Cgil, domani manifestazione contro Manovra 2024:
ci sia pregiudizio” “E' tempo di prendere |a parola”
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(Adnkronos) - Era I'1 1 dicembre 1998, meno di 15 giorni a Natale. Una mamma tiene in braccio la sua bimba
dopo averla allattata. E’ tarda sera. Per non svegliarla la mette delicatamente nella culla a pancia in gid,

senza girarla. “D'istinto le mie figlie le avevo sempre messe a pancia in su, ma quella notte no”, racconta
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oggi Allegra all'Adnkronos Salute. “Verso mezzanotte mi sveglio. Di solito ¢'era la poppata notturna e la
piccola non I'aveva ancora reclamata. Vado a controllare, Era fi, come un bambolotto, molle e abbandonata.
Per fortuna c’era mio marito a casa. Lavorava molto all'estero, ai tempi. Abbiamo tentato di rianimarla, lui
aveva fatto un corso di primo soccorso, ma si @ reso conto subito che non c’era niente da fare. La mia Anita
non c'era pilt”. Inizia cosi il percorso doloroso di Allegra Bonomi, una mamma che si & dovuta confrontare

con |la morte inaspettata della sua bambina.

Un dramma simile a quello che stanno vivendo anche adesso altri genitori in Italia. Ultimo caso un neonato
di 3 mesi trovato nella notte privo di sensi nella sua culla da mamma e papa a Montebelluna (Treviso),

riportano | media locali. !l piccolo & stato anche rianimato e trasferito d’'urgenza in ospedale, ma le sue
condizioni erano critiche e non ce I'ha fatta. Le cause dell'arresto cardiaco ovviamente andranno accertate.
Appena pachi giomi prima, sempre in provincia di Treviso, un bimbe di 11 mesi era stato trovato senza vita 13- “-15 UTTOBRE 2023
nella stanza dell'asilo nido in cul dormiva. “Anita stava benissimo, aveva tutti | parametri perfetti®, ricorda
Allegra tornando indietro con la mente. Quello che le é successo si spiega con una sigla: Sids, Sudden Infant
Death Syndrome. La morte in culla le ha portato via una figlia e Allegra oggi, @ ormai da anni, chiede che le
famiglie come la sua possano avere accesso allo stesso supporto e agli stessi protocolli da Nord a Sud.

E’ un tema di cui si occupa da presidente dell'associazione che riunisce e sostiene | genitori che hanno
vissuto questa esperienza: Semi per la Sids, realta fondata pil di 30 anni fa da un pap3, il diplomatico Pietro
Sebastiani, che aveva perso anche lui cosi sua figlia nel 1991, L'associazione proprio in questi giori fa gli
onori di casa a Firenze, In collaborazione con la Fondazione Meyer, alla Conferenza intemazionale dedicata

non riproducibile.

alla morte in culla e alla morte perinatale dell'Ispid (International Society for the study and prevention of
Perinatal and Infant Death), e da il via alla Baby Loss Awareness Week, settimana della consapevolezza sul

lutto perinatale, Illuminando simbolicamente |'ospedale degli Innocenti. ast er

Difficile trovare le parole per ripercorrere momenti cosi: “Per me fu una doccia fredda - dice Allegra - La
bambina aveva 42 giornl. Sone arrivati | soccorritorl del 118 a casa, hanno tentato anche loro di rianimarla,
ma poi hanno potuto solo constatare che era deceduta. Dopo di loro anche | carabinieri, che il 118 deve

allertare. Oramai si erano fatte le 3 del mattino, | due militari, due bravi ragazzi, hanno capito subito. Quella
sera ho parlato anche con il magistrato, che ha aperto e chiuso subito la nostra pratica. E poi c’é stato da
decidere per I'autopsia. Per fortuna noi abbiamo deciso di farla. Dico per fortuna perché € importante po,
anche per l'elaborazione del lutto”.

ad uso esclusivo del destinatario,

Qggi che di anni ne sono passati 25, da quell'1 1 dicembre, Allegra sa cosa dire a una mamma che sitrova a
vivere lo stesso incubo. “Le direi: adesso & come se fossi in mezzo alle macerie di un terremoto, tutto
intorno a te & distrutto. Ma ti devi alzare e cominciare a camminare. Camminerai e cadrai. Ti alzerai, a Pal

stampa

) ) azzoTe
camminerai e cadrai, finché a un certo punto inizierai anche a correre. Perché ce la si fa, anche se con fatica, s vt -

si sopravvive anche a questi grandi dolori”. Ma & importante avere una rete di sostegno, sottolinea Allegra,
“e al momento in Italia manca un'uniformita a livello nazionale. Abbiamo Regioni virtuose che hanno creato

Ritaglio

protocolli specifici e hanno gia sistematizzato e organizzato all'interno del percorso di gueste famiglie un
servizio di supporto che deve proseguire anche dopo, quando per esempio nasce un altro bambino. C'2
infatti anche il tema del fratellino successivo, che deve essere monitorato e controllato”,

Allegra per esempio ha avuto un altro figlio, dopo Anita: "Ero in contatto con dei centri di riferimento tematicl, Italpress
specializzati che mi hanno dato un monitor domiciliare per controllare i parametri cardiorespiratori del tl Informa su tutto

7 7
bimbo, la saturazione. Cose che mi hanno consentite di pensare che ui stesse bene e anche di dormire la v
notte”. Riguardo alle Sids, un punto fermo su cul la presidente dell'associazione mette I'accento & quello
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dell'autopsia: "Purtroppo spesso i genitori non vogliono, i sanitari li assecondano e poi rimangono domande QEDI,
senza risposta che diventano pesanti nel tempo. Per nol I'esito fu Sids. Vengono definite morti bianche, una &0 C/%
diagnosi per esclusione perché non c'é niente dal punto di vista medico-legale e anatomopatologico®. § “ \‘;

o [Hum E
All'epoca Allegra aveva gia una figlia pili grande e nessuno le aveva parlato di regole per la nanna sicura, né ?'? % ‘?@
del rischio Sids. “Nei corsi pre-parto glissavano sull'argomento, di cui perd negli Usa gia si parlava nel 1994", »MWA‘.'
rifiette. Oggi conosce bene il valore della sensibilizzazione, “Bisogna fare campagne a livello nazionale - v st s
esorta - i media devono fare la loro parte. E bisogna considerare anche la popolazione straniera. Abbiamo i

fatto opuscoli in altre 8 lingue perché gli operatori abbiano del materiale anche per queste famiglie. E poi ci

vuole una volonta a livello nazionale per diffondere in maniera capillare regole ormai assodate”, che
I'associazione ha messo insieme anche In un sito web (nannasicura.it). “Dove si sono fatte campagne, | casi
si sono ridotti pius della meta”, assicura.

Come si pud uscire da un dramma simile? Per Allegra una chiave é stata *|a condivisione - racconta — Un
esperto mi ha indirizzato all'unica associazione che allora esisteva in Italia su questi temi. Per me e mio
marito € stato un po' il viaggio della speranza, disperati come eravamo, increduli, affaticati da tutto, dal
dispiacere, dalla gestione della figlia pii grande che aveva 2 anni, dai rapporti con le persone, che non sanno
come consolarti e a volte ti evitano”, Allegra conosce cosi Ada Macchiarini, all'epoca presidente
dell'associazione, che aveva perso anche lei sue figlio Giovanni qualche anno prima. "Mi sono trovata di
fronte una donna bella. Si capiva che era sopravvissuta, E allora mi sono detta: se ce I'na fatta lei posso
farcela anche io".

Poi, continua, “uno cerca a medo proprio di trovare delle strategie. Per la mia esperienza ajuta incontrare S——

.-
'f Ricerca
|

Responsabile
i Comunicazione

altri genitori che hanno passato o stanno passando la stessa esperienza. Perché in quel momenti uno pensa
di essere Impazzito, di fare cose strane, in realta sono cose che abbiamo fatto tutti: darsi delle colpe,
ripercorrere in modo ossessivo tutti i giorni e le ore prima del decesso, operare forme di rimozione come
buttarsi sul lavoro, non parlare dell'argomento. Anche una psicoterapia mirata, con professionisti formati, a

mio avviso & molto utile, soprattutto nelle prime fasi”. E poi, conclude, “serve cercare di dare un senso a
quello che succede. lo il mio senso I'ho trovato nel dire che non voglio che accada a nessun altro, mai piu®,

E oggi sl dedica a questo, con il consiglio direttivo dell'associazione e | genitori “che sono tanti: abbiamo s FETA DEL

pits di 400 soci”.

PROTOCOLLO NAZIONALE IN STALLO - “L'Italia ospita questanno la prima conferenza post pandemica 4 &
della Societd intemazionale per lo studio e la prevenzione della morte perinatale e infantile. || Palazzo dei CRmONA
Congressi di Firenze raduna in questi giorni i maggieri esperti mondiali di Sids, la sindrome della morte

improvvisa nel lattante, quella che siamo soliti chiamare ‘morte in culla’. E' un’occasione rilevante per c
riportare |‘attenzione del dibattito pubblico sulle circa 250 famiglie colpite ogni anno nel nostro Paese da ingresso libero
questo terribile lutto”. Si tratta di una stima, “perché ancora oggi manca un registro nazionale di queste

morti". A spiegarlo & Gaetano Bulfamante, anatomopatologo, membro di un gruppo di lavoro del

della Salute dedicato a questi temi.

CONFAI
MANTOVA

CONFEDERAZIONE ACROMECCANICT
EACRICOLTORI TTALIANT

Per |'esperto questa é I'occasione per segnalare “lo stallo di quasi 10 anni per un protocollo nazionale che

permetterebbe di migliorare le diagnos, fornire supporto alle famiglie, facilitare la raccolta di dati affidabili, :

contribuire alla prevenzione e alla ricerca scientifica” sulla Sids. "Nel lontano febbraio del 2006 - ripercorre A b NE KN LZA

A VALOREAGGIUNTO
PER LE IMPRESE

ACROMECCANICHE EAGRICOLES
il A
CLICCAQUI

- il Parlamento italiano approvo un disegno di legge con I'obiettivo di dare una spinta alla realizzazione diun

progetto omnicomprensive nazionale che promuovesse le misure per |a riduzione del rischio Sids e fornisse
adeguata assistenza e supporto psicologico alle famiglie colpite. [ 7 ottobre 2014 il ministero della Salute

aveva approvato con decreto i protocolli diagnostici nei casi della morte improvvisa infantile e della morte
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Un passaggio fondamentale, in quanto definiva aspetti importanti come il ruolo dei servizi di emergenza
urgenza, dell'anatomopatologo e del medico legale, i rapporti operativi tra magistratura e servizio sanitario,
e cosi via. "Questo protocolic operativo, indispensabile per dare attuazione ai due protocolli diagnostici
approvati, discusso ripetutamente in Commissione Salute non & mai state approvato, poiché non sié mai
raggiunta l'unanimita tra le Regioni”, sottolinea Bulfamante, che parla anche di questo in occasione della
Conferenza sulla Sids.

Da qui deriva dunque “lo stallo che ¢'@ da quasi 9 anni sul temritorio nazionale, con la sola eccezione delle
Regioni Liguria e Toscana che hanno organizzato un modus operandi coerente con le indicazioni dei
protocolli in questione”. Per il resto, continua Bulfamante, "vediamo comportamenti gravemente
disomogenei e, quasi sempre, nemmeno aderenti a quanto gia definito in Gazzetta Ufficiale”,

Il completamento dell‘iter di approvazione e attuazione dei protocolli & importante per diverse ragion|,

sottolinea: “Aluta a garantire che le procedure diagnostiche siano uniformi in tutto il Paese, riducendo il

rischio di errori o interpretazioni discordanti, ma soprattutto garantisce che la famiglia che viene colpita dal
dramma di una morte perinatale o in culla possa ricevere fin da subito un supporto adeguato e strutturato.
Da una diagnosi standardizzata di Sids deriverebbe anche una raccolta di dati epidemiologici affidabili,
coerenti e comparabili tra le diverse aree territoriali e nei diversi anni”.

“Questo - conclude Bulfamante - rappresenterebbe un patrimonio essenziale per identificare tendenze,
valutare l'efficacia delle misure preventive, condurre ricerche scientifiche e avviare in maniera organica in
tutta Italia iniziative formative per genitori e operatori, utili a diffondere ancora di pil le buone pratiche per il

posizionamento sicuro dei neonati durante il sonno e a ridurre i fattori di rischio noti*. (di Lucia Scopelliti)

(Adnkronos)

< Share §  Facebook ¥ Twitter in  Linkedin & Email +

Coldiretti: "stop rinaturazione Po salva Food Valley
e pioppicoltura padana”
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Farmac, Bayer: "Nelle malattie della Sarridere attiva gli ormoni ‘dose’ Sanita, uno studio: “Cambiando
retina aflibercept 8mg efficace con benefici per la salute, oggi World Smile abitudini dannose risparmi finoa 1
meno iniezioni" Day miliardo di euro”
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La storia: “Tanti come la mia Anita morta in culla. Aiutare le famiglie da Nord a Sud”
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(Adnkronos) — Era 1’11 dicembre 1998, meno di 15 giorni a Natale. Una
mamma tiene in braccio la sua bimba dopo averla allattata. E’ tarda sera. Per
non svegliarla la mette delicatamente nella culla a pancia in giu, senza
girarla. “D’istinto le mie figlie le avevo sempre messe a pancia in su, ma
quella notte no”, racconta oggi Allegra all’Adnkronos Salute. “Verso
mezzanotte mi sveglio. Di solito c’era la poppata notturna e la piccola non
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I’aveva ancora reclamata. Vado a controllare. Era Ii, come un bambolotto,
molle e abbandonata. Per fortuna ¢’era mio marito a casa. Lavorava molto
all’estero, ai tempi. Abbiamo tentato di rianimarla, lui aveva fatto un corso
di primo soccorso, ma si € reso conto subito che non ¢’era niente da fare. La
mia Anita non c’era pi1”. Inizia cosi il percorso doloroso di Allegra Bonomi,
una mamma che si & dovuta confrontare con la morte inaspettata della sua
bambina.

Un dramma simile a quello che stanno vivendo anche adesso altri genitori in
Ttalia. Ultimo caso un neonato di 3 mesi trovato nella notte privo di sensi
nella sua culla da mamma e papa a Montebelluna (Treviso), riportano i
media locali. Il piccolo & stato anche rianimato e trasferito d’urgenza in
ospedale, ma le sue condizioni erano critiche e non ce I’ha fatta. Le cause
dell’arresto cardiaco ovviamente andranno accertate. Appena pochi giorni
prima, sempre in provincia di Treviso, un bimbo di 11 mesi era stato trovato
senza vila nella stanza dell’asilo nido in cui dormiva. “Anita stava
benissimo, aveva tutti i parametri perfetti”, ricorda Allegra tornando
indietro con la mente. Quello che le € successo si spiega con una sigla: Sids,
Sudden Infant Death Syndrome. La morte in culla le ha portato via una figlia
e Allegra oggi, e ormai da anni, chiede che le famiglie come la sua possano
avere accesso allo stesso supporto e agli stessi protocolli da Nord a Sud.

E’ un tema di cui si occupa da presidente dell’associazione che riunisce e
sostiene i genitori che hanno vissuto questa esperienza: Semi per la Sids,
realta fondata piti di 30 anni fa da un papa, il diplomatico Pietro Sebastiani,
che aveva perso anche lui cosi sua figlia nel 1991. L’associazione proprio in
questi giorni fa gli onori di casa a Firenze, in collaborazione con la
Fondazione Meyer, alla Conferenza internazionale dedicata alla morte in
culla e alla morte perinatale dell’Ispid (International Society for the study
and prevention of Perinatal and Infant Death), e da il via alla Baby Loss
Awareness Week, settimana della consapevolezza sul lutto perinatale,
illuminando simbolicamente I’ospedale degli Innocenti.

Difficile trovare le parole per ripercorrere momenti cosi: “Per me fu una
doccia fredda - dice Allegra — La bambina aveva 42 giorni. Sono arrivati i
soccorritori del 118 a casa, hanno tentato anche loro di rianimarla, ma poi
hanno potuto solo constatare che era deceduta. Dopo di loro anche i
carabinieri, che il 118 deve allertare. Oramai si erano fatte le 3 del mattino. 1
due militari, due bravi ragazzi, hanno capito subito. Quella sera ho parlato
anche con il magistrato, che ha aperto e chiuso subito la nostra pratica. E
poi ¢’¢ stato da decidere per I'autopsia. Per fortuna noi abbiamo deciso di
farla. Dico per fortuna perché & importante poi, anche per I’elaborazione del
lutto”.

Oggi che di anni ne sono passati 25, da quell’11 dicembre, Allegra sa cosa
dire a una mamma che si trova a vivere lo stesso incubo. “Le direi: adesso &
come se fossi in mezzo alle macetie di un terremoto, tutto intorno a te &
distrutto. Ma ti devi alzare e cominciare a camminare. Camminerai e cadrai.
Ti alzerai, camminerai e cadrai, finché a un certo punto inizierai anche a

&
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correre. Perché ce la si fa, anche se con fatica, si sopravvive anche a questi
grandi dolori”. Ma € importante avere una rete di sostegno, sottolinea
Allegra, “e al momento in Italia manca un’uniformita a livello nazionale.
Abbiamo Regioni virtuose che hanno creato protocolli specifici e hanno gia
sistematizzato e organizzato all’interno del percorso di queste famiglie un
servizio di supporto che deve proseguire anche dopo, quando per esempio
nasce un altro bambino. C’¢ infatti anche il tema del fratellino successivo,
che deve essere monitorato e controllato”.

Allegra per esempio ha avuto un altro figlio, dopo Anita: “Ero in contatto
con dei centri di riferimento specializzati che mi hanno dato un monitor
domiciliare per controllare i parametri cardiorespiratori del bimbo, la
saturazione. Cose che mi hanno consentito di pensare che lui stesse bene e
anche di dormire la notte”. Riguardo alle Sids, un punto fermo su cui la
presidente dell’associazione mette I’accento & quello dell’autopsia:
“Purtroppo spesso i genitori non vogliono, i sanitari li assecondano e poi
rimangono domande senza risposta che diventano pesanti nel tempo. Per
noi Iesito fu Sids. Vengono definite morti bianche, una diagnosi per
esclusione perché non c’é niente dal punto di vista medico-legale e
anatomopatologico”.

All’epoca Allegra aveva gia una figlia piti grande e nessuno le aveva parlato
di regole per la nanna sicura, né del rischio Sids. “Nei corsi pre-parto
glissavano sull’argomento, di cui pero negli Usa gia si parlava nel 1994,
riflette. Oggi conosce bene il valore della sensibilizzazione. “Bisogna fare
campagne a livello nazionale - esorta - i media devono fare la loro parte. E
bisogna considerare anche la popolazione straniera. Abbiamo fatto opuscoli
in altre 8 lingue perché gli operatori abbiano del materiale anche per queste
famiglie. E poi ci vuole una volonta a livello nazionale per diffondere in
maniera capillare regole ormai assodate”, che I’associazione ha messo
insieme anche in un sito web (nannasicura.it). “Dove si sono fatte campagne,
i casi si sono ridotti pit della meta”, assicura.

Come si puo uscire da un dramma simile? Per Allegra una chiave ¢ stata “la
condivisione - racconta - Un esperto mi ha indirizzato all’unica
associazione che allora esisteva in Italia su questi temi. Per me e mio marito
€ stato un po’ il viaggio della speranza, disperati come eravamo, increduli,
affaticati da tutto, dal dispiacere, dalla gestione della figlia pii grande che
aveva 2 anni, dai rapporti con le persone, che non sanno come consolarti ¢ a
volte ti evitano”. Allegra conosce cosi Ada Macchiarini, all’epoca presidente
dell’associazione, che aveva perso anche lei suo figlio Giovanni qualche
anno prima. “Mi sono trovata di fronte una donna bella. Si capiva che era
sopravvissuta. E allora mi sono detta: se ce I'ha fatta lei posso farcela anche
io”.

Poi, continua, “uno cerca a modo proprio di trovare delle strategie. Per la
mia esperienza aiuta incontrare altri genitori che hanno passato o stanno
passando la stessa esperienza. Perché in quei momenti uno pensa di essere
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impazzito, di fare cose strane, in realta sono cose che abbiamo fatto tutti:
darsi delle colpe, ripercorrere in modo ossessivo tutti i giorni e le ore prima
del decesso, operare forme di rimozione come buttarsi sul lavoro, non
parlare dell’argomento. Anche una psicoterapia mirata, con professionisti
formati, a mio avviso & molto utile, soprattutto nelle prime fasi”. E poi,
conclude, “serve cercare di dare un senso a quello che succede. Io il mio
senso I’ho trovato nel dire che non voglio che accada a nessun altro, mai
pit”. E oggi si dedica a questo, con il consiglio direttivo dell’associazione e i
genitori “che sono tanti: abbiamo pit di 400 soci”.

PROTOCOLLO NAZIONALE IN STALLO - “L’Italia ospita quest’anno la
prima conferenza post pandemica della Societa internazionale per lo studio
e la prevenzione della morte perinatale e infantile. Il Palazzo dei Congressi
di Firenze raduna in questi giorni i maggiori esperti mondiali di Sids, la
sindrome della morte improvvisa nel lattante, quella che siamo soliti
chiamare ‘morte in culla’. E’ un’occasione rilevante per riportare
I’attenzione del dibattito pubblico sulle circa 250 famiglie colpite ogni anno
nel nostro Paese da questo terribile lutto”. Si tratta di una stima, “perché
ancora oggi manca un registro nazionale di queste morti”. A spiegarlo &
Gaetano Bulfamante, anatomopatologo, membro di un gruppo di lavoro del
ministero della Salute dedicato a questi temi.

Per ’esperto questa & ’occasione per segnalare “lo stallo di quasi 10 anni
per un protocollo nazionale che permetterebbe di migliorare le diagnosi,
fornire supporto alle famiglie, facilitare la raccolta di dati affidabili,
contribuire alla prevenzione e alla ricerca scientifica” sulla Sids. “Nel
lontano febbraio del 2006 - ripercorre — il Parlamento italiano approvo un
disegno di legge con 'obiettivo di dare una spinta alla realizzazione di un
progetto omnicomprensivo nazionale che promuovesse le misure per la
riduzione del rischio Sids e fornisse adeguata assistenza e supporto
psicologico alle famiglie colpite. Il 7 ottobre 2014 il ministero della Salute
aveva approvato con decreto i protocolli diagnostici nei casi della morte
improvvisa infantile e della morte inaspettata del feto, rinviando pero alla
Conferenza Stato-Regioni ’approvazione del protocollo operativo sul
territorio che il gruppo di lavoro incaricato aveva proposto”.

Un passaggio fondamentale, in quanto definiva aspetti importanti come il
ruolo dei servizi di emergenza urgenza, dell’anatomopatologo e del medico
legale, i rapporti operativi tra magistratura e servizio sanitario, e cosi via.
“Questo protocollo operativo, indispensabile per dare attuazione ai due
protocolli diagnostici approvati, discusso ripetutamente in Commissione
Salute non € mai stato approvato, poiché non si & mai raggiunta I'unanimita
tra le Regioni”, sottolinea Bulfamante, che parla anche di questo in
occasione della Conferenza sulla Sids.

Da qui deriva dunque “lo stallo che ¢’é da quasi 9 anni sul territorio
nazionale, con la sola eccezione delle Regioni Liguria e Toscana che hanno
organizzato un modus operandi coerente con le indicazioni dei protocolli in
questione”. Per il resto, continua Bulfamante, “vediamo comportamenti
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gravemente disomogenei e, quasi sempre, nemmeno aderenti a quanto gia
definito in Gazzetta Ufficiale”.

11 completamento dell’iter di approvazione e attuazione dei protocolli &
importante per diverse ragioni, sottolinea: “Aiuta a garantire che le
procedure diagnostiche siano uniformi in tutto il Paese, riducendo il rischio
di errori o interpretazioni discordanti, ma soprattutto garantisce che la
famiglia che viene colpita dal dramma di una morte perinatale o in culla
possa ricevere fin da subito un supporto adeguato e strutturato. Da una
diagnosi standardizzata di Sids deriverebbe anche una raccolta di dati
epidemiologici affidabili, coerenti e comparabili tra le diverse aree
territoriali e nei diversi anni”.

“Questo - conclude Bulfamante - rappresenterebbe un patrimonio
essenziale per identificare tendenze, valutare I’efficacia delle misure
preventive, condurre ricerche scientifiche e avviare in maniera organica in
tutta Italia iniziative formative per genitori e operatori, utili a diffondere
ancora di pili le buone pratiche per il posizionamento sicuro dei neonati
durante il sonno e a ridurre i fattori di rischio noti”. (di Lucia Scopelliti)
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La storia: “Tanti come la mia Anita morta in culla. Aiutare le famiglie da Nord a Sud”
— lolnews.it, 06/10/2023
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La storia: “Tanti come la mia Anita
morta in culla. Aiutare le famiglie da
Nord a Sud”

]
b
A
b )
o
=]
o
H
3
=
H
=4
2
(Adnkronos) — Era I’1 1 dicembre 1998, meno di 15 giorni a Natale. Una mamma tiene in braccio la sua bimba dopo averla allattata. E’ tarda :
. . N . PR . . . a
sera. Per non svegliarla la mette delicatamente nella culla a pancia in gil, senza girarla. “D’istinto le mie figlie le avevo sempre messe a pancia o
in su, ma quella notte no”, racconta oggi Allegra all’Adnkronos Salute. “Verso mezzanotte mi sveglio. Di solito ¢’era la poppata notturna e la g
piccola non I’aveva ancora reclamata. Vado a controllare. Era li, come un bambolotto, molle e abbandonata. Per fortuna c¢’era mio marito a 5
casa. Lavorava molto all’estero, ai tempi. Abbiamo tentato di rianimarla, lui aveva fatto un corso di primo soccorso, ma si € reso conto subito E
che non c’era niente da fare. La mia Anita non c’era piu”. Inizia cosi il percorso doloroso di Allegra Bonomi, una mamma che si ¢ dovuta
confrontare con la morte inaspettata della sua bambina. g
Un dramma simile a quello che stanno vivendo anche adesso altri genitori in Italia. Ultimo caso un neonato di 3 mesi trovato nella notte privo E
di sensi nella sua culla da mamma e papa a Montebelluna (Treviso), riportano i media locali. Il piccolo ¢ stato anche rianimato e trasferito 3
-
d’urgenza in ospedale, ma le sue condizioni erano critiche e non ce I’ha fatta. Le cause dell’arresto cardiaco ovviamente andranno accertate. g
Appena pochi giorni prima, sempre in provincia di Treviso, un bimbo di 11 mesi era stato trovato senza vita nella stanza dell’asilo nido in cui
dormiva. “Anita stava benissimo, aveva tutti i parametri perfetti”, ricorda Allegra tornando indietro con la mente. Quello che le ¢ successo si E
spiega con una sigla: Sids, Sudden Infant Death Syndrome. La morte in culla le ha portato via una figlia e Allegra oggi, ¢ ormai da anni, chiede "
che le famiglie come la sua possano avere accesso allo stesso supporto e agli stessi protocolli da Nord a Sud. "
a
E’ un tema di cui si occupa da presidente dell’associazione che riunisce e sostiene i genitori che hanno vissuto questa esperienza: Semi per la E
Sids, realta fondata pit di 30 anni fa da un papa, il diplomatico Pietro Sebastiani, che aveva perso anche lui cosi sua figlia nel 1991. {d
L’associazione proprio in questi giorni fa gli onori di casa a Firenze, in collaborazione con la Fondazione Meyer, alla Conferenza internazionale 2
dedicata alla morte in culla e alla morte perinatale dell’Ispid (International Society for the study and prevention of Perinatal and Infant Death), o
e da il via alla Baby Loss Awareness Week, settimana della consapevolezza sul lutto perinatale, illuminando simbolicamente I’ospedale degli £
(i 4

Innocenti.

Difficile trovare le parole per ripercorrere momenti cosi: “Per me fu una doccia fredda — dice Allegra — La bambina aveva 42 giorni. Sono
arrivati i soccorritori del 118 a casa, hanno tentato anche loro di rianimarla, ma poi hanno potuto solo constatare che era deceduta. Dopo di
loro anche i carabinieri, che il 118 deve allertare. Oramai si erano fatte le 3 del mattino. I due militari, due bravi ragazzi, hanno capito subito.
Quella sera ho parlato anche con il magistrato, che ha aperto e chiuso subito la nostra pratica. E poi ¢’¢ stato da decidere per I’autopsia. Per
fortuna noi abbiamo deciso di farla. Dico per fortuna perché ¢ importante poi, anche per 1’elaborazione del lutto”.

Oggi che di anni ne sono passati 25, da quell’11 dicembre, Allegra sa cosa dire a una mamma che si trova a vivere lo stesso incubo. “Le direi:
adesso € come se fossi in mezzo alle macerie di un terremoto, tutto intorno a te € distrutto. Ma ti devi alzare e cominciare a camminare.
Camminerai e cadrai. Ti alzerai, camminerai e cadrai, finché a un certo punto inizierai anche a correre. Perché ce la si fa, anche se con fatica,
si sopravvive anche a questi grandi dolori”. Ma ¢ importante avere una rete di sostegno, sottolinea Allegra, “e al momento in Italia manca
un’uniformita a livello nazionale. Abbiamo Regioni virtuose che hanno creato protocolli specifici e hanno gia sistematizzato e organizzato
all’interno del percorso di queste famiglie un servizio di supporto che deve proseguire anche dopo, quando per esempio nasce un altro
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bambino. C’¢ infatti anche il tema del [ratellino successivo, che deve essere monitorato € controllato™,

Allegra per esempio ha avuto un altro figlio, dopo Anita: “Ero in contatto con dei centri di riferimento specializzati che mi hanno dato un
monitor domiciliare per controllare i parametri cardiorespiratori del bimbo, la saturazione. Cose che mi hanno consentito di pensare che lui
slesse bene ¢ anche di dormire la notte”™. Riguardo alle Sids, un punto fermo su cui la presidente dell’associazione mette Iaccento ¢ quello
dell’autopsia: “Purtroppo spesso 1 genitori non vogliono, i sanitari 1i assecondano ¢ poi rimangono domande senza risposta che diventano
pesanti nel tempo. Per noi 1'esito fu Sids, Vengono definite morti bianche. una diagnosi per esclusione perché non ¢’é niente dal punto di vista
medico-legale e anatomopatologico™,

All'epoca Allegra aveva gid una figlia pit grande e nessuno le aveva parlato di regole per la nanna sicura. né del rischio Sids. “Nei corsi pre-
parto glissavano sull'argomento, di cui pero negli Usa gia si parlava nel 19947, riflette. Oggi conosce bene il valore della sensibilizzazione.
“Bisogna fare campagne a livello nazionale — esorta — i media devono fare la loro parte. E bisogna considerare anche la popolazione straniera,
Abbiamo fatto opuscoli in altre 8 lingue perché gl operatori abbiano del materiale anche per queste famiglie. E poi ¢i vuole una volonta a
livello nazionale per diffondere in maniera capillare regole ormai assodate™. che I'associazione ha messo insieme anche inun sito web
(nannasicura.it). “Dove si sono fatte campagne, i casi si sono ridotti pin della meta™. assicura,

Come si pud uscire da un dramma simile? Per Allegra una chiave ¢ stata “la condivisione — racconta — Un esperto mi ha indirizzato all’ unica
associazione che allora esisteva in Italia su questi tem1. Per me e mio marito ¢ stato un po” il viaggio della speranza, disperati come eravamo,
increduli. affaticati da tutto, dal dispiacere. dalla gestione della figlia piti grande che aveva 2 anni, dai rapporti con le persone. che non sanno
come consolarti e a volte i evitano™, Allegra conosce cosi Ada Macchiarini, all’epoca presidente dell associazione, che aveva perso anche lei
suo figlio Giovanni qualche anno prima. “Mi sono trovata di fronte una donna bella. Si capiva che era sopravvissuta, E allora mi sono detta: se
ce ha fatta lei posso tarcela anche 107,

Poi, continua, “uno cerca a modo proprio di trovare delle strategie. Per la mia esperienza aiuta incontrare altri genitori che hanno passato o
stanno passando la stessa esperienza. Perché in quel momenti uno pensa di essere impazzito, di fare cose strane, in realta sono cose che
abbiamo fatto tutti: darsi delle colpe, ripercorrere in modo ossessivo tutti i giomi ¢ le ore prima del decesso, operare forme di rimozione come
buttarsi sul lavoro. non parlare dell’argomento. Anche una psicoterapia mirata. con professionisti formati, a mio avviso ¢ molto utile.
soprattutto nelle prime fasi”. E poi, conclude, “serve cercare di dare un senso a quello che succede. lo il mio senso I'ho trovato nel dire che
non voglio che accada a nessun altro, mai pin”™. E oggi si dedica a questo, con il consiglio direttivo dell“associazione ¢ 1 geniton “che sono lanti:
abbiamo pia di 400 soe1™.

PROTOCOLLO NAZIONALE IN STALLO —“L’Italia ospita quest’anno la prima conferenza post pandemica della Societa internazionale per
lo studio e la prevenzione della morte perinatale e infantile. 11 Palazzo dei Congressi di Firenze raduna in questi giomi i maggiori esperti
mondiali di Sids. la smdrome della morte improvvisa nel lattante, quella che siamo soliti chiamare “morte in culla’ E” un’occasione rilevante
per riportare |"attenzione del dibattito pubblico sulle cirea 250 famiglie colpite ogni anno nel nostro Paese da questo terribile lutto™. Si tratta di
una stima, “*perché ancora oggi manca un registro nazionale di queste morti™, A spiegarlo ¢ Gaetano Bulfamante, anatomopatologo, membro di
un gruppo di lavoro del ministero della Salute dedicato a questi temi.

Per I'esperto questa ¢ 1’occasione per segnalare “lo stallo di quasi 10 anni per un protocollo nazionale che permetterebbe di migliorare le
diagnosi, fornire supporto alle faniglie, facilitare la raccolta di dati affidabili, contribuire alla prevenzione e alla ricerca scientifica™ sulla Sids.
“Nel lontano febbraio del 2006 — nipercorre — 11 Parlamento italiano approvo un disegno di legge con 1obiettivo di dare una spinta alla
realizzazione di un progetto ommicomprensivo nazionale che promuovesse le misure per la riduzione del rischio Sids ¢ fornisse adeguata
assistenza e supporto psicologico alle famiglie colpite. 11 7 ottobre 2014 il ministero della Salute aveva approvato con decreto 1 protocolli
diagnostici nei casi della morte improvvisa infantile ¢ della morte maspettata del feto. rinviando perd alla Conferenza Stato-Regioni
I"approvazione del protocollo operativo sul territorio che il gruppo di lavoro incaricato aveva proposto™.

Un passaggio fondamentale, in quanto definiva aspetti importanti come il ruolo dei servizi di emergenza urgenza, dell’anatomopatologo e del
medico legale, 1 rapporti operativi tra magistratura e servizio sanitario, e cosi via. “Questo protocollo operativo, indispensabile per dare
attuazione ai due protocolli diagnostici approvati, discusso ripet in Commissione Salule non ¢ mai stato approvato, poiché non si ¢
mai raggiunta [ unanimitd tra le Regioni™, sottolinea Bulfamante, che parla anche di questo in oceasione della Conferenza sulla Sids.

Da qui deriva dunque “lo stallo che ¢’¢ da quasi 9 anni sul termitorio nazionale, con la sola eccezione delle Regioni Liguria e Toscana che
hanno orgamzzato un modus operandi coerente con le mdicaziom der protocolli in questione”™. Per 1l resto. continua Bulfamante. “vediamo
comportamenti gravemente disomogenei ¢, quasi sempre. nemmeno aderenti a quanto gid definito in Gazzetta UfTiciale™.

11 completamento dell’tter di approvazione ¢ attuazione dei protocolli & importante per diverse ragioni, sottolinea; “Aiuta a garantire che le
procedure diagnostiche siano uniformi in tutto 1l Paese, riducendo 1l rischio di errori o interpretazion discordanti, ma soprattutto garantisce che
la famiglia che viene colpita dal dramma di una morte perinatale o in culla possa ricevere fin da subito un supporto adeguato e strutturato. Da
una diagnosi standardizzata di Sids deriverebbe anche una raccolta di dati epidemiologici affidabili, coerenti e comparabili tra le diverse aree
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territoriali e nei diverst anm’™,

“Questo — conclude Bulfamante — rappresenterebbe un patrimonio essenziale per identificare tendenze. valutare I'efficacia delle misure
preventive, condurre ricerche scientifiche e avviare in maniera organica in tutta [talia iniziative formative per genitori e operatori, utili a
diffondere ancora di pitt le buone pratiche per il posizionamento sicuro dei neonati durante 1 sonmo ¢ a ridurre 1 fattori di rischio noti™. (di
Lucia Scopelliti)
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Farmaci, Geretti (Tor  Fedez dimesso oggi, Giudice Catania, Spatarella (Cotugno):
Vergata): “Virus come sta? “Ho bisogno bufera su video. Lega:  “Nuova terapia sta
epatite Delta piccolo di riposo” — Guarda il  “Dimissioni”, Pd cambiando scenario
ma altamente video contro Salvini epatite Delta”
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La storia: “Tanti come la mia Anita morta in culla. Aiutare le famiglie da Nord a Sud”
- lifestyleblog.it, 06/10/2023
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La storia: “Tanti come la mia Anita morta in culla.
Aiutare le famiglie da Nord a Sud”
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(Adnkronos) — Era I'11 dicembre 1998, meno di 15 giorni a Natale. Una mamma tiene in braccio la
sua bimba dopo averla allattata. E' tarda sera. Per non svegliarla la mette delicatamente nella culla
a pancia in giu, senza girarla. “D'istinto le mie figlie le avevo sempre messe a pancia in su, ma
quella notte no”, racconta oggi Allegra all’Adnkronos Salute. “Verso mezzanotte mi sveglio. Di
solito c'era la poppata notturna e la piccola non I'aveva ancora reclamata. Vado a controllare. Era [i,

059511

come un bambolotto, molle e abbandonata. Per fortuna c’era mio marito a casa. Lavorava molto
all'estero, ai tempi. Abbiamo tentato di rianimarla, lui aveva fatto un corso di primo soccorso, ma si
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€ reso conto subito che non c’era niente da fare. La mia Anita non ¢’era pili". Inizia cosi il percorso

doloroso di Allegra Bonomi, una mamma che si & dovuta confrontare con |a morte inaspettata

della sua bambina.

Un dramma simile a quello che stanno vivendo anche adesso altri genitori in Italia. Ultimo caso un
neonato di 3 mesi trovato nella notte privo di sensi nella sua culla da mamma e papa a
Montebelluna (Treviso), riportano i media locali. Il piccolo € stato anche rianimato e trasferito
d'urgenza in ospedale, ma le sue condizioni erano critiche e non ce I'ha fatta. Le cause dell'arresto
cardiaco ovviamente andranno accertate, Appena pochi giorni prima, sempre in provincia di
Treviso, un bimbo di 11 mesi era stato trovato senza vita nella stanza dell'asilo nido in cui dormiva.
“Anita stava benissimo, aveva tutti i parametri perfetti, ricorda Allegra tornando indietro con la
mente. Quello che le & successo si spiega con una sigla: Sids, Sudden Infant Death Syndrome. La
morte in culla le ha portato via una figlia e Allegra oggi, e ormai da anni, chiede che le famiglie
come la sua possano avere accesso allo stesso supporto e agli stessi protocolli da Nord a Sud.

E' un tema di cui si occupa da presidente dell‘associazione che riunisce e sostiene i genitori che
hanno vissuto questa esperienza: Semi per la Sids, realta fondata piu di 30 anni fa da un papa, il
diplomatico Pietro Sebastiani, che aveva perso anche lui cosi sua figlia nel 1991, L'associazione
proprio in questi giorni fa gli onori di casa a Firenze, in collaborazione con la Fondazione Meyer,
alla Conferenza internazionale dedicata alla morte in culla e alla morte perinatale delllspid
(International Society for the study and prevention of Perinatal and Infant Death), e da il via alla
Baby Loss Awareness Week, settimana della consapevolezza sul lutto perinatale, illuminando
simbolicamente I'ospedale degli Innocenti.

Difficile trovare le parole per ripercorrere momenti cosi: “Per me fu una doccia fredda — dice
Allegra - La bambina aveva 42 giorni. Sono arrivati i soccorritori del 118 a casa, hanno tentato
anche loro di rianimarla, ma poi hanno potuto solo constatare che era deceduta, Dopo di loro
anche i carabinieri, che il 118 deve allertare. Oramai si erano fatte le 3 del mattino. I due militari,
due bravi ragazzi, hanno capito subito, Quella sera ho parlato anche con il magistrato, che ha
aperto e chiuso subito la nostra pratica. E poi ¢'€ stato da decidere per |'autopsia. Per fortuna noi
abbiamo deciso di farla. Dico per fortuna perché & importante poj, anche per |'elaborazione del
lutto”.

Oggi che di anni ne sono passati 25, da quell'11 dicembre, Allegra sa cosa dire a una mamma che
si trova a vivere lo stesso incubo. “Le direi: adesso & come se fossi in mezzo alle macerie di un
terremoto, tutto intorno a te & distrutto. Ma ti devi alzare € cominciare a camminare. Camminerai e
cadral. Ti alzerai, camminerai e cadrai, finché a un certo punto inizierai anche a correre. Perché ce
la si fa, anche se con fatica, si soprawvive anche a questi grandi dolori", Ma & importante avere una
rete di sostegno, sottolinea Allegra, “e al momento in Italia manca un'uniformita a livello nazionale.
Abbiamo Regioni virtuose che hanno creato protocolli specifici e hanno gia sistematizzato e
organizzato all'interno del percorso di queste famiglie un servizio di supporto che deve
proseguire anche dopo, quando per esempio nasce un altro bambino. C'¢ infatti anche il tema del
fratellino successivo, che deve essere monitorato e controllato”.

Allegra per esempio ha avuto un altro figlio, dopo Anita: “Ero in contatto con dei centri di
riferimento specializzati che mi hanno dato un monitor domiciliare per controllare i parametri
cardiorespiraton del bimbo, la saturazione. Cose che mi hanno consentito di pensare che lui stesse
bene e anche di dormire la notte”. Riguardo alle Sids, un punto fermo su cui la presidente
dell'associazione mette |'accento € quello dell’autopsia: “Purtroppe spessa i genitori non vogliono,
i sanitari li assecondano e poi rimangono domande senza risposta che diventano pesanti nel
tempo. Per noi I'esito fu Sids, Vengono definite morti bianche, una diagnosi per esclusione perché
non ¢'é niente dal punto di vista medico-legale e anatomopatologico”.

All'epoca Allegra aveva gia una figlia pit grande e nessuno le aveva parlato di regole per la nanna
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sicura, né del rischio Sids. “Nei corsi pre-parto glissavano sull'argomento, di cui perd negli Usa gia
si parlava nel 1994", riflette. Oggi conosce bene il valore della sensibilizzazione. "Bisogna fare
campagne a livello nazionale - esorta - i media devono fare la loro parte. E bisogna considerare
anche la popolazione straniera. Abbiamo fatto opuscoli in altre 8 lingue perché gli operatori
abbiano del materiale anche per queste famiglie. E poi i vuole una volonta a livello nazionale per
diffondere in maniera capillare regole ormai assodate”, che I'associazione ha messo insieme anche
in un sito web (nannasicurait). “Dove si sono fatte campagne, i casi si sono ridotti pits della meta”,
assicura.

Come si pud uscire da un dramma simile? Per Allegra una chiave & stata "la condivisione -
racconta — Un esperto mi ha indirizzato all'unica associazione che allora esisteva in [talia su questi
temi. Per me e mio marito & stato un po' il viaggio della speranza, disperati come eravamo,
increduli, affaticati da tutto, dal dispiacere, dalla gestione della figla pil grande che aveva 2 anni,
dai rapporti con le persone, che non sanno come consolarti e a volte ti evitano”. Allegra conosce
cosi Ada Macchiarini, all'epoca presidente dell’'associazione, che aveva perso anche lei suo figlio
Giovanni qualche anno prima. “Mi sono trovata di fronte una donna bella. Si capiva che era
soprawvissuta. E allora mi sono detta: se ce I'ha fatta lei posso farcela anche io".

Poi, continua, "uno cerca a modo proprio di trovare delle strategie. Per la mia esperienza aiuta
incontrare altri genitori che hanno passato o stanno passando la stessa esperienza, Perché in quei
momenti uno pensa di essere impazzito, di fare cose strane, in realta sono cose che abbiamo fatto
tutti: darsi delle colpe, ripercorrere in modo ossessivo tutti i giomni e le ore prima del decesso,
operare forme di rimozione come buttarsi sul lavore, non parlare dell'argomento. Anche una
psicoterapia mirata, con professionisti formati, a mio awiso & molto utile, soprattutto nelle prime
fasi". E poi, conclude, “serve cercare di dare un senso a quello che succede. lo il mio senso I'ho
trovato nel dire che non veglio che accada a nessun altro, mai pit”. E oggi si dedica a questo, con il
consiglio direttivo dell'associazione e i genitori “che sono tanti: abbiamo pit di 400 soci”.

PROTOCOLLO NAZIONALE IN STALLO - “L'Ttalia ospita quest'anno la prima conferenza post
pandemica della Societa internazionale per lo studio e la prevenzione della morte perinatale e
infantile. Il Palazzo dei Congressi di Firenze raduna in questi giorni i maggiori esperti mondiali di
Sids, la sindrome della morte improwisa nel lattante, quella che siamo soliti chiamare 'morte in
aulla’. E' un‘occasione rilevante per riportare |'attenzione del dibattito pubblico sulle circa 250
famiglie colpite ogni anno nel nostro Paese da questo terribile lutto”. Si tratta di una stima, “perché
ancora 0ggi manca un registro nazionale di queste morti*. A spiegarlo & Gaetano Bulfamante,
anatomopatologo, membro di un gruppo di lavoro del ministero della Salute dedicato a questi
temi.

Per |'esperto questa € |'occasione per segnalare “lo stallo di quasi 10 anni per un protocollo
nazionale che permetterebbe di migliorare le diagnosi, fornire supporto alle famiglie, facilitare la
raccolta di dati affidabili, contribuire alla prevenzione e alla ricerca scientifica” sulla Sids. "Nel
lontano febbraio del 2006 - ripercorre — il Parlamento italiano approvo un disegno di legge con
I'obiettivo di dare una spinta alla realizzazione di un progette omnicomprensivo nazionale che
promuovesse le misure per la riduzione del rischio Sids e fornisse adeguata assistenza e supporto
psicologico alle famiglie colpite. 1l 7 ottobre 2014 il ministero della Salute aveva approvato con
decreto i protocolli diagnostici nei casi della morte improwisa infantile e della morte inaspettata
del feto, rinviando pero alla Conferenza Stato-Regioni |'approvazione del protacollo operativo sul
territorio che il gruppo di lavoro incaricato aveva proposto”.

Un passaggio fondamentale, in quanto definiva aspetti importanti come il ruolo dei servizi di
emergenza urgenza, dell'anatomopatologo e del medico legale, i rapporti operativi tra
magistratura e servizio sanitario, e cosi via. "Questo protocollo operativo, indispensabile per dare
attuazione ai due protocolli diagnostici approvati, discusso ripetutamente in Commissione Salute
non e mai stato approvato, poiché non si & mai raggiunta 'unanimita tra le Regioni”, sottolinea
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Bulfamante, che para anche di questo in occasione della Conferenza sulla Sids.

Da qui deriva dunque “lo stallo che c'é da quasi 9 anni sul territorio nazionale, con la sola
eccezione delle Regioni Liguria e Toscana che hanno organizzato un modus operandi coerente con
le indicazioni dei protocolli in questione”. Per il resto, continua Bulfamante, “vediamo
comportamenti gravemente disomogenei e, quasi sempre, nemmeno aderenti a quanto gia
definito in Gazzetta Ufficiale”.

Il completamento dell'iter di approvazione e attuazione dei protocolli & importante per diverse
ragioni, sottolinea: "Aiuta a garantire che le procedure diagnostiche siano uniformi in tutto il Paese,
riducendo il rischio di errori o interpretazioni discordanti, ma soprattutto garantisce che la famiglia
che viene colpita dal dramma di una morte perinatale o in culla possa ricevere fin da subito un
supporto adeguato e strutturato. Da una diagnosi standardizzata di Sids deriverebbe anche una
raccolta di dati epidemiologici affidabili, coerenti e comparabili tra le diverse aree territoriali e nei
diversi anni”.

“Questo — conclude Bulfamante - rappresenterebbe un patrimonio essenziale per identificare
tendenze, valutare I'efficacia delle misure preventive, condurre ricerche scientifiche e avviare in
maniera organica in tutta Italia iniziative formative per genitori e operatori, utili a diffondere
ancora di pili le buone pratiche per il posizionamento sicuro dei neonati durante il sonno e a
ridurre | fattori di rischio noti”. (di Lucia Scopelliti)
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(Adnkronos) - Era I'11 dicembre 1998, meno di 15 giorni a Natale. Una mamma tiene in braccio la bus a taxi citta a
rischio paralisi

sua bimba dopo averla allattata. E' tarda sera. Per non svegliarla la mette delicatamente nella culla a 6 Ottobre 2023

pancia in gil, senza girarla. "D'istinto le mie figlie le avevo sempre messe a pancia in su, ma quella
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notte no", racconta oggi Allegra all'Adnkronos Salute. "Verso mezzanotte mi sveglio. Di solito c'era .
attesa in era

la poppata notturna e la piccola non I'aveva ancora reclamata. Vado a controllare. Era li, come un Whatsappa
) . mobilita elettrica,
bambolotto, molle e abbandonata. Per fortuna c'era mio marito a casa. Lavorava molto all'estero, prosegue Digital .
. n . PP n A ;s Week a
ai tempi. Abbiamo tentato di rianimarla, Iui aveva fatto un corso di primo soccorso, ma si € reso a,
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conto subito che non c'era niente da fare. La mia Anita non c'era pil". Inizia cosi il percorso
doloroso di Allegra Bonomi, una mamma che si &€ dovuta confrontare con la morte inaspettata della
sua bambina. Un dramma simile a quello che stanno vivendo anche adesso altri genitori in Italia.
Ultimo caso un neonato di 3 mesi trovato nella notte privo di sensi nella sua culla da mamma e
papa a Montebelluna (Treviso), riportano i media locali. Il piccolo € stato anche rianimato e trasferito
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d'urgenza in ospedale, ma le sue condizioni erano critiche e non ce I'ha fatta. Le cause dell'arresto
cardiaco ovviamente andranno accertate, Appena pochi giorni prima, sempre in provincia di Treviso,
un bimbo di 11 mesi era stato trovato senza vita nella stanza dell'asilo nido in cui dormiva. "Anita
stava benissimo, aveva tutti i parametri perfetti”, ricorda Allegra tornando indietro con la mente.
Quello che le & successo si spiega con una sigla: Sids, Sudden Infant Death Syndrome. La morte in
culla le ha portato via una figlia e Allegra oqgai, e ormai da annl, chiede che le famiglie come la sua
possano avere accesso allo stesso supporto e agli stessi protocolli da Nord a Sud, E' un tema di cui
si occupa da presidente dell'associazione che riunisce e sostiene i genitori che hanno vissuto questa
esperienza: Semi per |a Sids, realta fondata piu di 30 anni fa da un papa, il diplomatico Pietro
Sebastiani, che aveva perso anche Iui cosi sua figlia nel 1991. L'associazione proprio in questi giorni
fa gli onori di casa a Firenze, in collaborazione con la Fondazione Meyer, alla Conferenza
internazionale dedicata alla morte in culla e alla morte perinatale dell'Ispid (International Society for
the study and prevention of Perinatal and Infant Death), e da Il via alla Baby Loss Awareness Week,
settimana della consapevolezza sul lutto perinatale, illuminando simbolicamente I'ospedale degli
Innocenti. Difficile trovare le parole per ripercorrere momenti cosi: "Per me fu una doccia fredda -
dice Allegra - La bambina aveva 42 giorni. Sono arrivati i soccorritori del 118 a casa, hanno tentato
anche loro di rianimarla, ma poi hanno potuto solo constatare che era deceduta. Dopo di loro anche
i carabinieri, che il 118 deve allertare. Oramai si erano fatte le 3 del mattino. I due militari, due bravi
ragazzi, hanno capito subite. Quella sera ho parlato anche con il magistrato, che ha aperto e chiuso
subito la nostra pratica. E poi c'& stato da decidere per I'autopsia. Per fortuna nol abbiamo deciso di
farla. Dico per fortuna perché & importante poi, anche per l'elaborazione del lutto". Oggi che di anni
ne sono passati 25, da quell'11l dicembre, Allegra sa cosa dire a una mamma che si trova a vivere
lo stesso incubo. “Le direi: adesso & come se fossi in mezzo alle macerie di un terremoto, tutto
intorno a te & distrutto. Ma ti devi alzare e cominciare a camminare. Camminerai e cadrai. Ti alzerai,
camminerai e cadrai, finché a un certo punto inizierai anche a correre. Perché ce |a si fa, anche se
con fatica, si sopravvive anche a questi grandi dolori”, Ma & importante avere una rete di sostegno,
sottolinea Allegra, "e al momento in Italia manca un‘uniformita a livello nazionale. Abbiamo Regioni
virtuose che hanno creato protocolli specifici @ hanno gia sistematizzato e organizzato all'interno
del percorso di queste famiglie un servizio di supporto che deve proseguire anche dopo, quando per
esempio nasce un altro bambino, C'€ infatti anche il tema del fratellino successivo, che deve essere
monitorato e controllata”. Allegra per esempio ha avuto un aitro figlio, dopo Anita: "Ero in contatto
con dei centri di riferimento specializzati che mi hanno dato un monitor domiciliare per controllare i
parametri cardiorespiratori del bimbo, la saturazione. Cose che mi hanno consentito di pensare che
lui stesse bene e anche di dormire la notte". Riguardo alle Sids, un punto fermo su cui la presidente
dell'associazione mette I'accento & quello dell'autopsia: "Purtroppo spesso i genitori non vogliono, i
sanitari li assecondano e poi rimangono domande senza risposta che diventano pesanti nel tempo.
Per nol I'esito fu Sids. Vengono definite morti bianche, una diagnosi per esclusione perché non c's
niente dal punto di vista medico-legale e anatomapatologico”. All'epoca Allegra aveva gia una figlia
pit grande e nessuno e aveva parlato di regole per la nanna sicura, né del rischio Sids. "Nei corsi
pre-parto glissavano sull'argomento, di cui perd negli Usa gia si parlava nel 1994", riflette. Oggi
conosce bene il valore della sensibilizzazione. “Bisogna fare campagne a livello nazionale - esorta -
i media devono fare la loro parte. E bisogna considerare anche la popolazione straniera. Abbiamo
fatto opuscoli in altre 8 lingue perché gli operatori abbiano del materiale anche per queste famiglie. E
poi ci vuole una volonta a livello nazionale per diffondere in maniera capillare regole ormai
assodate”, che I'associazione ha messo insieme anche in un sito web (nannasicura.it). "Dove si
sono fatte campagne, i casi si sono ridotti pid della meta”, assicura. Come si pud uscire da un
dramma simile? Per Allegra una chiave & stata "la condivisione - racconta — Un esperto mi ha
indirizzato all'unica associazione che allora esisteva in Italia su questi temi. Per me e mio marito &
stato un po' il viaggio della speranza, disperati come eravamo, increduli, affaticati da tutto, dal
dispiacere, dalla gestione della figlia pili grande che aveva 2 anni, dai rapporti con le persone, che
non sanno come consolarti e a volte ti evitano". Allegra conosce cosi Ada Macchiarini, all'epoca
presidente dell'associazione, che aveva perso anche lei suo figlio Giovanni qualche anno prima. "Mi
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sono trovata di fronte una donna bella. Si capiva che era sopravvissuta. E allora mi sono detta: se
ce |'ha fatta lei posso farcela anche 0", Poi, continua, "uno cerca a modo proprio di trovare delle
strategie. Per la mia esperienza aiuta incontrare altri genitori che hanno passato o stanno passando
|a stessa esperienza. Perché in quei momenti uno pensa di essere impazzito, di fare cose strane, in
realta sono cose che abbiamo fatto tutti: darsi delle colpe, ripercorrere in modo ossessivo tutti i
glorni e le ore prima del decesso, operare forme di rimozione come buttarsi sul lavero, non parlare
dell'argomento. Anche una psicoterapia mirata, con professionisti formati, a mio avviso & molto
utile, soprattutto nelle prime fasi". E pol, conclude, “serve cercare di dare un senso a quello che
succede. o il mio senso I'ho trovato nel dire che non voglio che accada a nessun altro, mai piu”. E
0qggi si dedica a questo, con il consiglio direttivo dell'associazione e i genitori "che sono tanti:
abbiamo pil di 400 soci'.

PROTOCOLLO NAZIONALE IN STALLO - "L'Ttalia ospita quest'anno la prima conferenza post
pandemica della Societd internazionale per lo studio e la prevenzione della morte perinatale e
infantile. Il Palazzo dei Congressi di Firenze raduna in questi giorni | magagiori esperti mondiali di Sids,
la sindrome della morte improvvisa nel lattante, quella che siamo soliti chiamare 'morte in culla’. E'
un'occasione rilevante per riportare |'attenzione del dibattito pubblico sulle circa 250 famiglie colpite
ogni anno nel nostro Paese da questo terribile lutto", Si tratta di una stima, "perché ancora oggi
manca un registro nazionale di queste morti". A spiegario & Gaetano Bulfamante,
anatomapatologo, membro di un gruppo di lavoro del ministero della Salute dedicato a questi temi.
Per I'esperto questa & |'occasione per segnalare "lo stallo di quasi 10 anni per un protocollo
nazionale che permetterebbe di miglicrare le diagnosi, fornire supporto alle famiglie, facilitare la
raccolta di dati affidabili, contribuire alla prevenzione e alla ricerca scientifica” sulla Sids. "Nel lontano
febbraio del 2006 - ripercorre — il Parlamento italiano approvd un disegno di legge con I'obiettivo di
dare una spinta alla realizzazione di un progetto omnicomprensivo nazionale che promuovesse le
misure per la riduzione del rischio Sids e fornisse adeguata assistenza e supporto psicologico alle
famiglie colpite. 1l 7 ottobre 2014 il ministero deila Salute aveva approvato con decreto i protocolli
dlagnostici nei casi della morte Improvvisa infantile e della morte inaspettata del feto, rinviando perd
alla Conferenza Stato-Regioni I'approvazione del protocollo operativo sul territorio che il gruppo di
lavoro incaricato aveva proposto”. Un passaggio fondamentale, in quanto definiva aspetti
importanti come il ruolo dei servizi di emergenza urgenza, deil'anatomopatologo e del medico
legale, i rapporti operativi tra magistratura e servizio sanitario, e cosi via. "Questo protocollo
operativo, indispensabile per dare attuazione ai due protocolli diagnostici approvati, discusso
ripetutamente In Commissione Salute non & mai stato approvato, poiché non si &€ mai raggiunta
I'unanimita tra le Regioni”, sottolinea Bulfamante, che parla anche di questo in occasione della
Conferenza sulla Sids. Da qui deriva dunque "lo stallo che c'& da quasi 9 anni sul territorio
nazionale, con la sola eccezione delle Regioni Liguria e Toscana che hanno organizzato un modus
operandi coerente con le indicazioni dei protocolli in questione”. Per il resto, continua Bulfamante,
“vediamo comportamenti gravemente disomogenei e, quasi sempre, nemmeno aderenti a quanto
gia definito in Gazzetta Ufficiale". 1| completamento dell'iter di approvazione e attuazione dei
protocolli @ importante per diverse ragioni, sottolinea: "Aiuta a garantire che le procedure
diagnostiche siano uniformi in tutto il Paese, riducendo il rischio di errori 0 interpretazioni discordanti,
ma soprattutto garantisce che la famiglia che viene colpita dal dramma di una morte perinatale o in
culla possa ricevere fin da subito un supporto adeguato e strutturato, Da una diagnosi
standardizzata di Sids deriverebbe anche una raccolta di dati epidemiologici affidabili, coerenti e
comparabili tra le diverse aree territoriali e nei diversi anni”. "Questo - conclude Bulfamante -
rappresenterebbe un patrimonio essenziale per identificare tendenze, valutare |'efficacia delle misure
preventive, condurre ricerche scientifiche e avviare in maniera organica in tutta Italia iniziative
formative per genitori e operatori, utili a diffondere ancora di piu le buone pratiche per il
posizionamento sicuro dei neonati durante il sonno e a ridurre i fattori di rischio noti". (di Lucia
Scopelliti) —salute/sanitawebinfo@adnkronos.com (Web Info)
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(Adnkronos) - Era I'11 dicembre 1998, meno di 15 giorni a Natale. Una mamma tiene in braccio la sua bimba
dopo averla allattata. E' tarda sera. Per non svegliarla la mette delicatamente nella culla a pancia in gitl, senza
girarla. "D'istinto le mie figlie le avevo sempre messe a pancia in su, ma quella notte no", racconta oggi Allegra
all'Adnkronos Salute. "Verso mezzanotte mi sveglio. Di solito c'era la poppata notturna e la piccola non l'aveva
ancora reclamata. Vado a controllare. Era [i, come un bambolotto, molle e abbandonata. Per fortuna c'era mio
marito a casa. Lavorava molto all’estero, ai tempi. Abbiamo tentato di rianimarla, lui aveva fatto un corso di
primo soccorso, ma si & reso conto subito che non c'era niente da fare. La mia Anita non ¢'era pid". Inizia cosi il
percorso doloroso di Allegra Bonomi, una mamma che si @ dovuta confrontare con la morte inaspettata della
sua bambina. Un dramma simile a quello che stanno vivendo anche adesso altri genitoriin Italia. Ultimo caso
un neonato ci 3 mesi trovato nella notte privo di sensi nella sua culla da mamma e papa a Montebelluna
(Treviso), riportanc i media locali. Il piccolo & stato anche rianimato e trasferito d'urgenza in ospedale, ma le

sue condizioni erano critiche e non ce I'ha fatta. Le cause dell'arresto cardiaco ovviamente andranno accertate,

Appena pochi giorni prima, sempre in provincia di Treviso, un bimbo di 11 mesi era stato trovato senza vita
nella stanza dell'asilo nido in cul dormiva. "Anita stava benissimo, aveva tuttii p ri perfetti”, ricorda
Allegra tornando indietro con la mente. Quello che le & successo si spiega con una sigla: Sids, Sudden Infant
Death Syndrome. La morte in culla le ha portato via una figlia e Allegra oggi, e ormai da anni, chiede che le

famiglie come la sua possano avere accesso allo stesso supporto e agli stessi protocolli da Nord a Sud. E' un
tema di cui si occupa da presidente dell'associazione che riunisce e sostiene i genitori che hanno vissuto
questa esperienza: Semi per la Sids, realta fondata pit di 30 anni fa ¢a un papa, il diplomatico Pietro
Sebastiani, che aveva perso anche lui cosi sua figlia nel 1991, L'associazione proprio in guesti giorni fa gli onori
dicasaa Firenze, in collaborazione con la Fondazione Meyer, alla Conferenza internazionale dedicata alla
morte in culla e alla morte perinatale dell'lspid (International Society for the study and prevention of Perinatal
and Infant Death), e da il via alla Baby Loss Awareness Week, settimana della consapevolezza sul lutto
perinatale, illuminando simbolicamente I'ospedale degli Innocenti. Difficile trovare le parole per ripercorrere
momenti cosi: "Per me fu una doccia fredda - dice Allegra - La bambina aveva 42 giorni. Seno arrivati i
soccerritori del 118 a casa, hanno tentato anche loro di rianimarla, ma poi hanno potuto solo constatare che
era deceduta. Dopo di loro anche | carabinieri, che il 118 deve allertare, Oramai si erano fatte le 3 del mattino. |
due militari, due bravi ragazzi, hanno capito subito. Quella sera ho parlato anche con il magistrato, che ha
aperto e chiuso subito la nostra pratica. E poi c'é stato da decidere per I'autopsia. Per fortuna noi abbiamo
deciso difarla. Dico per fortuna perché & importante poi, anche per I'elaborazione del lutto”. Oggiche dianni
ne sono passati 25, da quell'11 dicembre, Allegra sa cosa dire a una mamma che si trova a vivere lo stesso
incubo. "Le direi: adesso & come se fossi in mezzo alle macerie di un terremoto, tutto intorno a te € distrutto.
Ma ti devi alzare e cominciare a camminare. Camminerai e cacdrai. Ti alzerai, camminerai e cadrai, finché a un
certo punto inizierai anche a correre. Perché ce lasi fa, anche se con fatica, si sopravvive anche a questi grandi
dolori”. Ma & importante avere una rete di sostegno, sottolinea Allegra, "e al momento in Italia manca
un’uniformita a livello nazionale. Abbiamo Regioni virtuose che hanno creato protocolli specifici e hanno gia
sistematizzato e organizzato all'interno del percorso di queste famiglie un servizio di supporto che deve
proseguire anche dopo, quando per esempio nasce un altro bambino. C'e infatti anche il tema del fratellino

successivo, che deve essere monitorato e controllato”. Allegra per esempio ha avuto un altro figlio, dopo Anita:

"Ero in contatto con dei centri di riferimento specializzati che mi hanno dato un monitor domiciliare per
controllare i parametri cardiorespiratori del bimbo, la saturazione. Cose che mi hanno consentito di pensare
che lui stesse bene e anche di dormire la notte". Riguardo alle Sids, un punto fermo su cui la presidente
dell'associazione mette |'accento & quello dell'autopsia: "Purtroppo spesso i genitori non vogliono, i sanitari li
assecondano e poi rimangono domande senza risposta che diventano pesanti nel tempo. Per noi |'esito fu
Sids. Vengono definite morti bianche, una diagnosi per esclusione perché non c'é niente dal punto di vista
medico-legale e anatomopatologico”. All'epoca Allegra aveva gia una figlia piti grande e nessuno le aveva
parlato di regole per la nanna sicura, né del rischio Sids, "Nei corsi pre-parto glissavano sull'argomento, di cui
perd negli Usa gia si parlava nel 1994", riflette. Oggi conosce bene il valore della sensibilizzazione. "Bisogna
fare campagne a livello nazionale - esorta - i media devono fare la loro parte, E bisogna considerare anche |a
popolazione straniera. Abbiamo fatto opuscoli in altre 8 lingue perché gli operatori abbiano del materiale
anche per queste famiglie. E poi ci vuole unavolonta a livello nazionale per diffondere in maniera capillare
regole ormai assodate”, che l'associazione ha messo insieme anche in un sito web (nannasicura.it), "Dove si
sono fatte campagne, i casi si sono ridotti pit della meta", assicura, Come si pud uscire da un dramma simile?
Per Allegra una chiave & stata "la condivisione - racconta - Un esperto mi ha indirizzato all'unica associazione
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che allora esisteva in Italia su questi temi. Per me e mio marito & stato un po’' il viaggio della speranza, disperati
come eravamo, increduli, affaticati da tutto, dal dispiacere, dalla gestione della figlia pil grande che aveva 2
anni, dai rapporti con le persone, che non sanno come consolarti e a volte ti evitano”. Allegra conosce cosi Ada
Macchiarini, all'epoca presidente dell'associazione, che aveva perso anche lei suo figlio Giovanni qualche anno
prima. "Misono trovata di fronte una donna bella. Si capiva che era sopravvissuta. E allora mi sono detta: se ce
I'ha fatta lei posso farcela anche io”. Poi, continua, "uno cerca a modo proprio di trovare delle strategie. Per la
mia esperienza aiuta incontrare altri genitori che hanno passato o stanno passando la stessa esperienza,
Perchéin quei momenti uno pensa di essere impazzito, di fare cose strane, in realta sono cose che abbiamo
fatto tutti: darsi delle colpe, ripercorrere in modo ossessivo tuttii giorni e le ore prima del decesso, operare
forme di rimozione come buttarsi sul lavoro, non parlare dell'argomento. Anche una psicoterapia mirata, con
professionisti formati, a mio avviso € molto utile, soprattutto nelle prime fasi". E poi, conclude, "serve cercare
didare un senso a quello che succede. lo il mio senso I'ho trovato nel dire che non voglio che accada a nessun
altro, mai pil™. E oggi si dedica a questo, con il consiglio direttivo dell'associazione e genitori "che sono tanti:
abbiamo piu di 400 soci",

PROTOCOLLO NAZIONALE IN STALLO - "L'Italia ospita quest'anno |a prima conferenza post pandemica della
Societa internazionale per lo studio e la prevenzione della morte perinatale e infantile. Il Palazzo dei Congressi
di Firenze raduna in guesti giornii maggiori esperti mondiali di Sic's, la sindrome della morte improvvisa nel
lattante, quella che siamo soliti chiamare 'morte in culla'. E' un'occasione rilevante per riportare I'attenzione
del dibattito pubblico sulle circa 250 famiglie colpite ogni anno nel nostro Paese da questo terribile lutto™. Si
tratta di una stima, "perché ancora oggi manca un registro nazionale di queste morti". A spiegarlo ¢ Gaetano
Bulfamante, anatomopatologo, membro di un gruppo di lavoro del ministero della Salute dedicato a questi
temi. Per |'esperto questa & I'occasione per segnalare "lo stallo di quasi 10 anni per un protocollo nazionale
che permetterebbe di migliorare le diagnosi, fornire supporto alle famiglie, facilitare la raccolta di dati
affidabili, contribuire alla prevenzione e alla ricerca scientifica” sulla Sids. "Nel lontano febbraio del 2006 -
ripercorre - il Parlamento italiano approvo un disegno di legge con l'obiettivo di dare una spinta alla
realizzazione di un progetto omnicomprensivo nazionale che promuovesse le misure per la riduzione del
rischio Sids e fornisse adeguata assistenza e supporto psicologico alle famiglie colpite. Il 7 ottobre 2014 il
ministero della Salute aveva approvato con decreto i protocolli diagnostici nei casi della morte improwvisa
infantile e della morte inaspettata del feto, rinviando perd alla Conferenza Stato-Regioni I'approvazione del
protocollo operativo sul territorio che il gruppo dilavoro incaricato aveva proposto”. Un passaggio
fondamentale, in quanto definiva aspetti importanti come il ruolo dei servizi di emergenza urgenza,
dell'anatomopatologo e del medico legale, i rapporti operativi tra magistratura e servizio sanitario, e cosi via.
“"Questo protocollo operativo, indispensabile per dare attuazione ai due protocolli diagnostici approvati,
discusso ripetutamente in Commissione Salute non & mai stato approvato, poiché non si & mal raggiunta
I'unanimita tra le Regioni”, sottolinea Bulfamante, che parla anche di questo in occasione della Conferenza
sulla Sids. Da qui deriva dunque "lo stallo che c’& da quasi 9 anni sul territorio nazionale, con la sola eccezione
delle Regioni Liguria e Toscana che hanno organizzato un modus operandi coerente con le indicazioni dei
protocolli in questione”. Per il resto, continua Bulfamante, "vediamo comportamenti gravemente disomogenei
€, quasi sempre, nemmeno aderenti a guanto gia definito in Gazzetta Ufficiale®. Il completamento dell'iter di
approvazione e attuazione dei protocolli @ importante per diverse ragioni, sottolinea: "Aiuta a garantire che le
procedure diagnostiche siano uniformi in tutto il Paese, riducendo il rischio di errori o interpretazioni
discordanti, ma soprattutto garantisce che la famiglia che viene calpita dal dramma di una morte perinatale o
in culla possa ricevere fin da subito un supporto adeguato e strutturato. Da una diagnosi standardizzata di Sids
deriverebbe anche una raccolta di dati epidemiologici affidabili, coerenti e comparabili tra le diverse aree

territoriali e nei diversi anni*. "Questo - conclude Bulf. te - rapp ebbe un patrimonio essenziale

peridentificare tendenze, valutare l'efficacia delle misure preventive, condurre ricerche scientifiche e avviare in
maniera organica in tutta italia iniziative formative per genitori e operatori, utili a diffondere ancora di piis le
buone pratiche per il posizionamento sicuro dei neonati durante il sonno e a ridurre i fattori di rischio noti". (di
Lucia Scopelliti) —salute/sanitawebinfo@adnkronos.com (Web Info)
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La storia: “Tanti come la mia Anita morta in culla. Aiutare le famiglie da Nord a Sud”
— ilcentrotirreno.it, 06/10/2023

Foglio 1 / 3

06-10-2023
SEMIPIRIASIDS! Pogna ILCENTROTIRRENO.IT ffé
|_www.ecostampa.it |

La storia: "Tanti come la mia Anita morta in culla. Aiutare le famiglie da
Nord a Sud"

Smaller Small Medium Big Bigger

Default Helvetica Segoe Georgia Times

Reading Mode

Share This

(Adnkronos) - Era I'11 dicembre 1998, meno di 15 giorni
a Natale. Una mamma tiene in braccio la sua bimba =
dopo averla allattata. E” tarda sera. Per non svegliarla la ===
mette delicatamente nella culla a pancia in giu, senza =

girarla. "D’istinto le mie figlie le avevo sempre messe a pancia in su, ma quella notte no", racconta oggi Allegra
all’Adnkronos Salute. "Verso mezzanotte mi sveglio. Di solito c’era la poppata notturna e la piccola non I’aveva ancora
reclamata. Vado a controllare. Era li, come un bambolotto, molle e abbandonata. Per fortuna c’era mio marito a casa.
Lavorava molto all’estero, ai tempi. Abbiamo tentato di rianimarla, lui aveva fatto un corso di primo soccorso, ma si &
reso conto subito che non c’era niente da fare. La mia Anita non c’era piu". Inizia cosi il percorso doloroso di Allegra
Bonomi, una mamma che si & dovuta confrontare con la morte inaspettata della sua bambina.

Un dramma simile a quello che stanno vivendo anche adesso altri genitori in Italia. Ultimo caso un neonato di 3 mesi
trovato nella notte privo di sensi nella sua culla da mamma e papa a Montebelluna (Treviso), riportano i media locali.
Il piccolo é stato anche rianimato e trasferito d’urgenza in ospedale, ma le sue condizioni erano critiche e non ce I’ha
fatta. Le cause dell’arresto cardiaco ovviamente andranno accertate. Appena pochi giorni prima, sempre in provincia
di Treviso, un bimbo di 11 mesi era stato trovato senza vita nella stanza dell’asilo nido in cui dormiva. "Anita stava
benissimo, aveva tutti i parametri perfetti”, ricorda Allegra tornando indietro con la mente. Quello che le & successo si
spiega con una sigla: Sids, Sudden Infant Death Syndrome. La morte in culla le ha portato via una figlia e Allegra oggi,
e ormai da anni, chiede che le famiglie come la sua possano avere accesso allo stesso supporto e agli stessi protocolli
da Nord a Sud.

E’ un tema di cui si occupa da presidente dell’associazione che riunisce e sostiene i genitori che hanno vissuto questa
esperienza: Semi per la Sids, realta fondata piu di 30 anni fa da un papa, il diplomatico Pietro Sebastiani, che aveva
perso anche lui cosi sua figlia nel 1991. L’associazione proprio in questi giorni fa gli onori di casa a Firenze, in
collaborazione con la Fondazione Meyer, alla Conferenza internazionale dedicata alla morte in culla e alla morte
perinatale dell’Ispid (International Society for the study and prevention of Perinatal and Infant Death), e da il via alla
Baby Loss Awareness Week, settimana della consapevolezza sul lutto perinatale, illuminando simbolicamente |
‘ospedale degli Innocenti.

Difficile trovare le parole per ripercorrere momenti cosi: "Per me fu una doccia fredda - dice Allegra - La bambina
aveva 42 giorni. Sono arrivati i soccorritori del 118 a casa, hanno tentato anche loro di rianimarla, ma poi hanno
potuto solo constatare che era deceduta. Dopo di loro anche i carabinieri, che il 118 deve allertare. Oramai si erano
fatte le 3 del mattino. | due militari, due bravi ragazzi, hanno capito subito. Quella sera ho parlato anche con il
magistrato, che ha aperto e chiuso subito la nostra pratica. E poi c’é stato da decidere per |"autopsia. Per fortuna noi
abbiamo deciso di farla. Dico per fortuna perché & importante poi, anche per |'elaborazione del lutto".

Oggi che di anni ne sono passati 25, da quell’11 dicembre, Allegra sa cosa dire a una mamma che si trova a vivere lo
stesso incubo. "Le direi: adesso & come se fossi in mezzo alle macerie di un terremoto, tutto intorno a te é distrutto.
Ma ti devi alzare e cominciare a camminare. Camminerai e cadrai. Ti alzerai, camminerai e cadrai, finché a un certo
punto inizierai anche a correre. Perché ce la si fa, anche se con fatica, si sopravvive anche a questi grandi dolori". Ma e
importante avere una rete di sostegno, sottolinea Allegra, "e al momento in Italia manca un’uniformita a livello
nazionale. Abbiamo Regioni virtuose che hanno creato protocolli specifici e hanno gia sistematizzato e organizzato all
‘interno del percorso di queste famiglie un servizio di supporto che deve proseguire anche dopo, quando per esempio
nasce un altro bambino. C’é infatti anche il tema del fratellino successivo, che deve essere monitorato e controllato".
Allegra per esempio ha avuto un altro figlio, dopo Anita: "Ero in contatto con dei centri di riferimento specializzati che
mi hanno dato un monitor domiciliare per controllare i parametri cardiorespiratori del bimbo, la saturazione. Cose che
mi hanno consentito di pensare che lui stesse bene e anche di dormire la notte". Riguardo alle Sids, un punto fermo su
cui la presidente dell’associazione mette |’accento & quello dell’autopsia: "Purtroppo spesso i genitori non vogliono, i

esclusive del destinatario, nen riproducibile.

aglio stampa ad uso

Ri

059511

/fé L'ECO DELLA STAMPA'

SIDS: siti web LEADER IN MEDIA INTELLIGENCE



Fogio 2/3

06-10-2023
a0 e ILCENTROTIRRENO.IT ffé
| vww.ecostampnit |

sanitari li assecondano e poi rimangono domande senza risposta che diventano pesanti nel tempo. Per noi |’esito fu
Sids. Vengono definite morti bianche, una diagnosi per esclusione perché non c’é niente dal punto di vista medico-
legale e anatomopatologico'.

All’epoca Allegra aveva gia una figlia pili grande e nessuno le aveva parlato di regole per la nanna sicura, né del rischio
Sids. "Nei corsi pre-parto glissavano sull’argomento, di cui perd negli Usa gia si parlava nel 1994", riflette. Oggi
conosce bene il valore della sensibilizzazione. "Bisogna fare campagne a livello nazionale - esorta - i media devono fare
la loro parte. E bisogna considerare anche la popolazione straniera. Abbiamo fatto opuscoli in altre 8 lingue perché gli
operatori abbiano del materiale anche per queste famiglie. E poi ci vuole una volonta a livello nazionale per diffondere
in maniera capillare regole ormai assodate”, che |"associazione ha messo insieme anche in un sito web
(nannasicura.it). "Dove si sono fatte campagne, i casi si sono ridotti piu della meta", assicura.

Come si pud uscire da un dramma simile? Per Allegra una chiave é stata "la condivisione - racconta - Un esperto mi ha
indirizzato all’unica associazione che allora esisteva in Italia su questi temi. Per me e mio marito e stato un po’il
viaggio della speranza, disperati come eravamo, increduli, affaticati da tutto, dal dispiacere, dalla gestione della figlia
pit grande che aveva 2 anni, dai rapporti con le persone, che non sanno come consolarti e a volte ti evitano". Allegra
conosce cosi Ada Macchiarini, all’epoca presidente dell’associazione, che aveva perso anche lei suo figlio Giovanni
qualche anno prima. "Mi sono trovata di fronte una donna bella. Si capiva che era sopravvissuta. E allora mi sono
detta: se ce I'ha fatta lei posso farcela anche io".

Poi, continua, "uno cerca a modo proprio di trovare delle strategie. Per la mia esperienza aiuta incontrare altri genitori
che hanno passato o stanno passando |a stessa esperienza. Perché in quei momenti uno pensa di essere impazzito, di
fare cose strane, in realta sono cose che abbiamo fatto tutti: darsi delle colpe, ripercorrere in modo ossessivo tutti i
giorni e le ore prima del decesso, operare forme di rimozione come buttarsi sul lavoro, non parlare dell’argomento.
Anche una psicoterapia mirata, con professionisti formati, a mio avviso € molto utile, soprattutto nelle prime fasi". E
poi, conclude, "serve cercare di dare un senso a quello che succede. lo il mio senso I'ho trovato nel dire che non voglio
che accada a nessun altro, mai pitt". E oggi si dedica a questo, con il consiglio direttivo dell’associazione e i genitori
"che sono tanti: abbiamo pili di 400 soci".

PROTOCOLLO NAZIONALE IN STALLO - "L’ltalia ospita quest’anno la prima conferenza post pandemica della Societa
internazionale per lo studio e la prevenzione della morte perinatale e infantile. Il Palazzo dei Congressi di Firenze
raduna in questi giorni i maggiori esperti mondiali di Sids, la sindrome della morte improvvisa nel lattante, quella che
siamo soliti chiamare ‘morte in culla’”. E" unoccasione rilevante per riportare |’attenzione del dibattito pubblico sulle
circa 250 famiglie colpite ogni anno nel nostro Paese da questo terribile lutto". Si tratta di una stima, "perché ancora
oggi manca un registro nazionale di queste morti". A spiegarlo & Gaetano Bulfamante, anatomopatologo, membro di
un gruppo di lavoro del ministero della Salute dedicato a questi temi.

Per I'esperto questa & |'occasione per segnalare "lo stallo di quasi 10 anni per un protocollo nazionale che
permetterebbe di migliorare le diagnosi, fornire supporto alle famiglie, facilitare la raccolta di dati affidabili,
contribuire alla prevenzione e alla ricerca scientifica" sulla Sids. "Nel lontano febbraio del 2006 - ripercorre - il
Parlamento italiano approvo un disegno di legge con |’obiettivo di dare una spinta alla realizzazione di un progetto
omnicomprensivo nazionale che promuovesse le misure per la riduzione del rischio Sids e fornisse adeguata assistenza
e supporto psicologico alle famiglie colpite. Il 7 ottobre 2014 il ministero della Salute aveva approvato con decreto i
protocolli diagnostici nei casi della morte improvvisa infantile e della morte inaspettata del feto, rinviando pero alla
Conferenza Stato-Regioni |'approvazione del protocollo operativo sul territorio che il gruppo di lavoro incaricato aveva
proposto".

Un passaggio fondamentale, in quanto definiva aspetti importanti come il ruolo dei servizi di emergenza urgenza, dell
‘anatomopatologo e del medico legale, i rapporti operativi tra magistratura e servizio sanitario, e cosi via. "Questo
protocollo operativo, indispensabile per dare attuazione ai due protocolli diagnostici approvati, discusso
ripetutamente in Commissione Salute non & mai stato approvato, poiché non si € mai raggiunta |'unanimita tra le
Regioni", sottolinea Bulfamante, che parla anche di questo in occasione della Conferenza sulla Sids.

Da qui deriva dunque "lo stallo che c¢’é da quasi 9 anni sul territorio nazionale, con la sola eccezione delle Regioni
Liguria e Toscana che hanno organizzato un modus operandi coerente con le indicazioni dei protocolli in questione”.
Peril resto, continua Bulfamante, "vediamo comportamenti gravemente disomogenei e, quasi sempre, nemmeno
aderenti a quanto gia definito in Gazzetta Ufficiale".

Il completamento dell’iter di approvazione e attuazione dei protocolli & importante per diverse ragioni, sottolinea:
"Aiuta a garantire che le procedure diagnostiche siano uniformi in tutto il Paese, riducendo il rischio di errori o
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interpretazioni discordanti, ma soprattutto garantisce che la famiglia che viene colpita dal dramma di una morte
perinatale o in culla possa ricevere fin da subito un supporto adeguato e strutturato. Da una diagnosi standardizzata di
Sids deriverebbe anche una raccolta di dati epidemiologici affidabili, coerenti e comparabili tra le diverse aree
territoriali e nei diversi anni".

"Questo - conclude Bulfamante - rappresenterebbe un patrimonio essenziale per identificare tendenze, valutare |
“efficacia delle misure preventive, condurre ricerche scientifiche e avviare in maniera organica in tutta Italia iniziative
formative per genitori e operatori, utili a diffondere ancora di pili le buone pratiche per il posizionamento sicuro dei
neonati durante il sonno e a ridurre i fattori di rischio noti". (di Lucia Scopelliti)

Ho scritto e condiviso questo articolo

Author: Red Adnkronos Website: http://ilcentrotirreno.it/ Email: Questo indirizzo email & protetto dagli spambots. E
necessario abilitare JavaScript per vederlo.
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Morti in culla: piu di 250 casi Sids all’anno in Italia, consigli e test su regole per
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Morti in culla: piu di 250 casi Sids all’anno
in Italia, consigli e test su regole per
«nannay sicura

Nonostante decenni di ricerca intensiva, la sindrome della morte improvvisa del lattante (Sids),
conosciuta come «morte in culla», € un fenomeno ancora non del tutto noto. A fare il punto sulla ricerca,
sui falsi miti, sui consigli da seguire per ridurre i rischi saranno gli esperti che prenderanno parte
conferenza internazionale dedicata alla morte in culla e alla morte perinatale dell'ISPID - International
Society for the study and prevention of Perinatal and Infant Death, che si terra dal 6 all'8 ottobre a
Firenze

di Valentina Arcovio

00006

Nonostante decenni diricerca intensiva, la sindrome della morte improvvisa
del lattante (Sids), conosciuta come «morte in culla», &€ un fenomeno ancora
non del tutto noto. Si tratta di un evento imprevedibile in cui un neonato
apparentemente sano, in assenza di segni premonitori, muore
inaspettatamente durante il sonno. E' I'incubo di ogni mamma e papa. Si stima
che la Sids colpisca pit di 250 bambini all'anno in Italia. A fare il punto sulla
ricerca, sui falsi miti, sui consigli da seguire per ridurre i rischisaranno gli
esperti che prenderanno parte conferenza internazionale dedicata alla morte in
culla e alla morte perinatale dellISPID - International Society for the study and
prevention of Perinatal and Infant Death, che si terra dal 6 all'8 ottobre a Firenze.

L’Associazione Semi per la Sids onlus
riunisci i genitori «vittime» di morti in culla

L'evento e stato organizzato in occasione della Settimana mondiale della
Consapevolezza sul Lutto Perinatale e per I'occasione verra illuminato
'Ospedale degli Innocenti. A fare gli onori di casa 'Associazione Semi per la
Sids onlus che in Italia riunisce i genitori che hanno perso i propri bimbi a causa
della cosiddetta <morte in culla», e la Fondazione Meyer, che supporta le
attivita di comunicazione e raccolta fondi per 'Ospedale Pediatrico Meyer di
Firenze. L'obiettivo & condividere le strategie per affrontare efficacemente i gravi
problemi della morte in utero, della morte neonatale, della Sids e della Sudi nei
paesi ad alto, medio e basso reddito, mettendo a sistema sia la ricerca piu
innovativa sulle loro cause sia le pratiche pit sicure per la prevenzione. Il
programma include sessioni plenarie e parallele che forniranno opportunita di
discussione, apprendimento condiviso e trasferimento di conoscenze da parte di
esperti del settore, inclusi genitori e amministratori pubblici.

Le morti in culla non si possono prevedere, ma
molto si puo fare per prevenirle

«L'ipotesi piti accreditata per spiegare la Sids resta quella del ‘triplice rischio’,
ovvero la concomitanza di eta critica (il primo anno di vita, con una finestra di
maggior rischio tra i 2 e i 4 mesi), fattori di rischio epidemiologico e ambientale
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differenziato

Il Miur (con Decreto ministeriale n.153 del
1/8/2023) ha modificato il nuovo Piano
Educativo Individualizzato (D.I. 182/2020),
accogliendo alcune delle proposte di CoorDown

e del Comitato #NoEsonero c...

di Isabella Faggiano

e
|_www.ecostampait |

UNIVERSO SANITA

RUBRICHE

MINISTERO
O Quando le infezioni ripetute sono

pericolose?

ASSICURAZIONI

La polizza di responsabilita civile
sanitaria garantisce soltanto nei
casi di danno fisico?
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(posizione prona, bed sharing, ecc.) e una vulnerabilita biologica, legata ad SANITA INTERNAZIONALE
alterazioni a carico delle strutture troncoencefaliche implicate nel controllo del PanFlu Sicilia: se dovesse
cuore e del respiro», spiega Raffaele Piumelli, pediatra e co-presidente della esplodene unanuova pandemia?
conferenza, «Sono emerse negli anni nuove evidenze scientifiche che identificano «Fcea come ¢i prepariamon

in alcune variazioni nel metabolismo di neurotrasmettitori quali la
serotonina, la dopamina o l'orexina dei tratti che aumentano il rischio Sids ma
dobbiamo ricordare che, anche se ci piacerebbe trovare ‘il colpevole’ per la Sids,
non esistono ad oggi marcatori In grado di predirla. Piuttosto, ancora molto pud
essere fatto per la prevenzione: il 90% di queste morti improvvise sono legate
a pratiche di sonno non sicure, come il bedsharing, che non vanno
incoragglate», agglunge,

Dal fumo alla condivisione del letto, i fattori di
rischio noti

| fattori di rischio not includone il pasizionamento prono durante il sonno,
l'esposizione al fumo di tabacco (prenatale e postnatale), l'uso eccessivo di
coperte o cuscini, la condivisione del letto e un ambiente di sonno sovra-
riscaldato. Studi neurologici hanno rivelato anomalie nelle strutture cerebrali
coinvolte nel controllo della respirazione e del risveglio nei neonati affetti da Sids.
Le ricerche attuali si concentrano sulla comprensione dei disturbi del sonno,
delle alterazioni genetiche e della regolazione autonoma della temperatura, del
respiro e del risveglio che potrebbero contribuire alla suscettibilita alla Sids.

I 5 consigli per ridurre la Sids

Se le cause della Sids sono ancora sconosciute sono ben noti alcuni
comportamenti preventivi da adottare nei primi mesi di vita, fino al
compimento del primo anno di eta:

Posizione supina

La posizione pil idonea per dormire & guella sulla schiena: non fate dormire il
vostro bambino a pancia sotto e nemmeno sul fianco. Fatelo dormire su un
materasso rigido, coperto da un lenzuclo con angoli e senza cuscino: non
utilizzate altre lenzuola, coperte, trapunte, paracolpi, peluche o altri oggetti
morbidi. Fatelo dormire nella vostra stanza ma non nel letto con voi. | dispositivi
di seduta, come seggiolini per auto, passeggini, dondolini, sdraiette, marsupi e
imbracature per neonati, sono sconsigliati per il sonno, cosl come divani e
poltrone.

Niente fumo

Non fumate (anche svapo e fumo passivo) durante la gravidanza. Il fumo,
compreso lo svapo, aumenta il rischio che i bambini nascano prematuri e
sottopeso alla nascita, entrambi fattori di rischio per la Sids. Per lo stesso
motivo sono da evitare I'uso di marijuana, oppioidi, droghe e soprattutto di alcol,
durante la gravidanza e dopo il parto.

Fresco & meglio

Non coprite troppo Il neonato e non avvolgetelo stretto nelle coperte, Tenetelo
lontano da fonti di calore: la temperatura ambientale ideale per il sonno & di
18-20° C. Se il bambino ha la febbre pud aver bisogno di essere coperto di meno,
mal di pil. Se & necessario coprirlo, lo strumento pit sicuro & il sacco-nanna,

Allattalo al senc

Il latte materno & il miglior alimento per un neonato: se possibile, allattate il
vostro bambino al seno. L'allattamento al seno fornisce al neonato un
sistema immunitario integrato e | bambini allattati al seno si svegliano piu
facilmente dal sonno. E importante rimanere sveglie durante l'allattamento.
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Dopo la poppata il bambino deve tornare nel suo lettino.
Il succhiotto

Per evitare il rischio di strangolamento, il ciuccio non deve essere mai
attaccato ai vestiti del bambino, a peluche o al collo. E possibile introdurlo dopoiil
primo mese di vita ad allattamento avviato, senza forzare se il bambino lo
rifiuta. Se il bambino perde il ciuccio questo non va reintrodotto e non va mai
immerso in sostanze edulcoranti. E utile sospenderne I'uso entro I'anno di vita.

| falsi miti sulla «<nanna» sicura e sulla Sids
Bed-sharing: nessuna giustificazione

Tra condividere la camera e condividere il lettone c'e una grande differenza in
fatto di sicurezza. Il lettone ha cuscinl morbicl, lenzuola e coperte che si possono
spostare mentre si dorme e in cui il bambino pud rimanere impigliato o
schiacciato, rischiando Il soffocamento. Anche se piccolissimi, | bebé si muovono
e possono scivolare negli spazi tra il materasso e la struttura del letto, o
ritrovarsi a pancia in gid. Finché non si stabilisce un ritmo di sonno e poppate, i
neogenitori risentono inoltre di una forte stanchezza: quando si appisolano
spesso entrano in un sonno profondo, diventando meno risvegliabili. Una
situazione che, di nuovo, puo essere pericolosa se nel letto o sul divano con loro
¢'® un bambino di pochi mesi.

Prevenzione fino a 12 mesi

|| fatto di parlare di «morte in culla» induce a credere che la Sids colpisca i
neonati di poche settimane, tanto che c'e chi consiglia di lasciare la posizione
supina e di far dormire il bebe sul flanco gia dai 3 mesl di vita, Altre volte, invece,
l'errore & pensare che il potenziale letale si riduca dal sesto mese in poi.
Entrambe queste informazioni sono errate e pericolose; abbassare la guardia al
terzo mese significa esporre il bambino al periodo di maggiore incidenza della
Sids che & proprio tra | 2 al 4 mesi di vita. Questo «piccox, tuttavia, non deve
neppure far pensare che passata la boa del sesto mese il pericolo scompaia: la
Sids pud verificarsi per tutto il primo anno di vita.

Il cuscino anti-soffoco non esiste

Ilcuscino anti-soffoco & un nonsenso: anche se traspirante, anche se in
memory foam, il cuscino non va utilizzato nel primo anno di vita. Nemmeno i
cuscini «anti-reflusso» né quelli per | bimbi che hanno la «testa piattas. ||
problema della testa piatta non puo diventare pit importante della
prevenzione della Sids, tanto da sacrificare la posizione a pancia in su. E un
problema temporaneo a cui si pud tranquillamente owiare mettendo il bebé a
pancia in giti durante il giorno, nel cosiddetto «tummy times, I'ora del pancino,
in cui il piccolo da sveglio pud esercitare i muscoli di testa, collo e braccia. Stesso
discorso per il reflusso: per evitarlo bastano semplici accorgimenti, come pasti
piccoli e frequenti, soste durante la poppata per il ruttino, posizione verticale sia
durante che dopo il pasto. E se qualcuno ancora mette il bimbo a pancia in git
per paura che il rigurgito lo soffochi, va ricordato che proprio in questa posizione
l'esofago & sopra la trachea e quindi risulta pit facile che eventuali rigurgiti
possano entrare ed essere aspirati. Un altro motivo per coricare i piccoli sulla
schiena!

Iscriviti alla Newsletter di Sanita Informazione per rimanere sempre
aggiornato
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5 consigli per ridurre il rischio di Sids. Come prevenire le morti in culla -
italiasalute.it, 05/10/2023

05-10-2023 f
WSEMI PER%E&I\}\S' Pagina %l‘a sal
ik Fozlio 1 ke fré

j: (0% BENESSERE BELLEZZA FITNESS GR/ ACIA ENCICLOPEDIA FORUM TECNO INFO
i 5 consigli per ridurre il rischio di Sids
Andrologia Come prevenire le morti in culla ACNE AIDS ALLERGIE ANEMIE
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Trapianti Nonostante decenni di ricerca intensiva, la sindrome della morte IDEALE
TUHITOT} improvvisa del lattante (Sids), conosciuta come «morte in culla», € un
gir:gg;gla fenomeno ancora non del tutto noto. Si tratta di un evento imprevedibile in — TR

cui un neonato apparentemente sano, in assenza di segni premonitori, I Lz

muore inaspettatamente durante il sonno. E’ I'incubo di ogni mamma e
papa. Si stima che la Sids colpisca pit di 250 bambini all’anno in Italia.
Le morti in culla non si possono prevedere, ma molto si puo fare per
prevenirle

«L’ipotesi piu accreditata per spiegare la Sids resta quella del triplice

Tutti i TEST di ItaliaSalute.it

Nei preliminari
sessuali non
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e ambientale (posizione prona, bed sharing, ecc.) e una vulnerabilita
biologica, legata ad alterazioni a carico delle strutture troncoencefaliche
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Morte in culla e morte perinatale, 5 consigli per ridurre il rischio. Conferenza
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INSALUTENEWS.IT

SEGUICI SU: ¥ f in

Malattie del neurosviluppo: nasce TELE-
NEURART, la prima rete pediatrica virtuale

mai realizzata al mondo
)igita il termine da cercare e premi invio

L'EDITORIALE

L'arma letale dell'indifferenza
di Nicoletta Cocco

Morte in culla e morte perinatale, 5
consigli per ridurre il rischio.
Conferenza internazionale a Firenze

INSALUTENEWS.IT

Firenze, 4 ottobre 2023 - Si
apre simbolicamente alle ore
20.00 del 7 ottobre, con
I'illuminazione dell'Ospedale
degli Innocenti, la Settimana
mondiale della Consapevolezza
sul Lutto Perinatale. Firenze &

infatti la citta che ospita la conferenza internazionale dedicata alla morte
in culla e alla morte perinatale dell'lSPID — International Society for the
study and prevention of Perinatal and Infant Death.

A fare gli onori di casa I'Associazione "SEMI PER LA SIDS”, onlus che in
Italia riunisce i genitori che hanno perso i propri bimbi a causa della
cosiddetta "morte in culla”, e la Fondazione Mevyer, che supporta le attivita
di comunicazione e raccolta fondi per I'Ospedale Pediatrico Meyer di
Firenze.
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Dal & all'8 ottobre 2023 |a conferenza ISPID affronterd, con il supporto del
maggiori studiosi di tutto il mondo, le questioni di natimortalita, morte
Googleta designato neonatale, sindrome della morte improvvisa del fattante {5105} e morte
come improwvisa inaspettata nell'infanzia {SUDI),
organizzazione
giornalistica europea L'obiettivo € condividere le strategie per affrontare efficacemente i gravi
In base alta definizione della problemi della marte In utero, della morte neonatale, della SIDS e della
Direttiva UE 2019/730 sul i
diritta d'autore e sul diritth SUDI nei paesi ad alto, madio e basso reddito, mettendo a sistema sia la
connessl nel mercato unico ncerca pit Innovativa sulle loro cause sia le pratiche pil sicure per la
vy prevenziane. Il programma include sessioni plenarie e paraliele che
forniranno appartunita di discussione, apprendimento condiviso @
trasferimento di canoscenze da parte di esperti del settore, inclusi genitori
e amministrator! pubblici.
SESSUOLOGIA

Cisiinnamora una sola volta nella
vita?
di Marco Rossi

COMUNICATI STAMPA

Morte inculla e morte perinatale, 5
consigli per ridurre il rischig.
Conferenza internazionale a Firenze

Malattie del neurosviluppo: nasce
TELE-NEURART, la prima rete
pediatrica virtuale mai realizzata al

"Firenze 2023 & un appuntamento particolarmente rilevante per tutti nol
poiché sard |a prima conferenza in presenza dopo la pandemia, in cul
torneremo a confrontarci sulle cause delle mortl iImprovvise nell'infanzia.
L'lpotesl pitt accreditata per splegare |a SIDS resta quella del «triplice
rischias, ovvera la concomitanza di eta critica (Il prime anno di vita, can
una finestra di maggior rischio trai 2 e'i & mesi), fattori di rischio
epidemiologico e ambientale (posizione prona, bed sharing etc. cfr. scheda
allegata} e una vulnerabilita biologica, legata ad alterazioni a carico delle
strutture troncoencefaliche implicate nel controllo del cuare e del respiro
Sona emerse negli anni nuove evidenze scientifiche che identificanain
alcune variazioni nel metabolismo di neurotrasmettitori quali la
serotaning, la dopamina o 'orexina dei tratti che aumentana il rischio SIDS
ma dobbiamo ricardare che, anche se ci piacerebbe trovare “il colpevole”
per la SIDS, non esistono ad oggi marcatori in grade dipredirla. Piuttosto,
ancora melto pud essere Fatto per la prevenzione: il 90% di queste mort:
improvvise sono legate a pratiche di sonno non sicure, come || bedsharing,
che non vanno incoraggiate”, spiega Raffaele Plumelli, pediatra e co-
presidente della conferenza

“| genitari sono al centre del lavoro di ISPID: lavoriamo attivamente per
garantire che | contenuti deila conferenza siano rilevanti per fe famiglie e
perché tutti i partecipanti - spesso colpiti dal trauma del lutte perinatale
trovino un ambiente accogliente e di supporte, Abblamo previsto un
momento comunitario per commemorare la perdita dei nostr bambini e
insieme all'Associazione Ciaolapao diamo il via alla Baby Loss Awareness
Week illuminande un luogo simbolo della tutela dell'infanzia come
I'Ospedale degli Innocenti, ma soprattutto siamo impegnati nel diffondere
la conoscenza delle pratiche per la nanna sicura e I'accesso agli strument|
di prevenzione pil adeguati a tutte le famiglie, Indipendentamente dal
reddito, dalla scolarizzazione e dal Paese di provenienza®, spiega Allegra

e

mondo
It 2043 Bonomi, presidente di SEMI PER LA SIDS.
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1 Unitl, Australia, Nuova

M\In
NADEF 2023, Gimbe: "Sanita
pubblica verso Il baratro”

SIDS _5-consigli-per-ridutre-il-rischio

Condandi la notezia con | tuos amia
Inguinamento atmosferico: sempre
pid studi confermano correlaziong

con infertilita e malattie genetiche Salva come PDF
Le mfoymoziony presenti nel s

FeSSUr

NADEF, Abbaticchio (SMI): "In Italia
sanita e salute non avranna un facile
future”

Indennita Pronta
Soccorso, Anaao

Assomed: “Un piccolo

Emergenza Covid, le

SMI promuove un

2% minuto di silenzio il
‘

Fos
>4 3

prima maggio per passo che non risolve

medici e sanitar la crisi del settore”

deceduti

Nobel per la Medicina al ricercatori
per la tecnica del’'RNA messaggero, ||
punto del prof. Di Guardo

NADEF, Anaao Assomed: "Senza
investimenti certl, medici e dirigenti
sanitari abbandaneranno gli ospedali”

La partecipazione alla conferenza ISPID di Firenze

principali paesi europei nonche d'oltre

it devate servive o nmghorars, @ non a sostit

i e de by
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2023 edatuttoll

Di seguito una scheda informativa sulle regole fondamentali per la

prevenzione della morte improvvisa del lattante;

Torna alla home page

E l
Ingegner

dell'Universita di
Messina trasformano

maschera da
snorkeling in
maschera C-PAP per
terapia subintensiva
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Come evitare le morti in culla: tutti i consigli — toscanaindiretta.it, 04/10/2023
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Come evitare le morti in culla: tutti i
consigli

Evento imprevedibile
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Ascolta queste articelo ora.

La Sindrome della Morte Improvvisa del Lattante (Sids), conosciuta anche come
“morte in culla®, @ un fenomeno ancora non del tutto noto nonostante decenni di
ricerca intensiva che puo colpire i bambini nel loro primo anno di vita.

e & i
[Foto) La sua casadasognofainvidiaa Insonnia: scoperta la "causa celebrale™
tutti {e una facile soluzione)
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di segni premonitori, muore inaspettatamente durante il sonno.
Si stima che la colpisca piu di 250
bambini all'anno in Italia.
Se le cause della Sids rimangono
oscure, la letteratura esistente
suggerisce ur'interazione complessa
di fattori biologici, ambientali e
genetici e la letteratura piu recente
conferma una riduzione fino a 50%
del rischio SIDS con il controllo dei
principali fattori predisponenti.
I fattori di rischio noti includono il
posizionamento prono durante il
sonno, 'esposizione al fumo di tabacco (prenatale e postnatale), I'uso eccessivo
di coperte o cuscini, la condivisione del letto e un ambiente di sonno sovra-
riscaldato.
Studi neurologici hanno rivelato anomalie nelle strutture cerebrali coinvolte nel
controllo della
respirazione e del risveglio nei neonati affetti da Sids
Le ricerche attuali si concentrano sulla comprensione dei disturbi del sonno,
delle alterazioni
genetiche e della regolazione autonoma della temperatura, del respiro e del
risveglio che potrebbero contribuire alla suscettibilita alla Sids.

5 consigli per ridurre il rischio

Se le cause della sono ancora sconosciute sono ben noti alcuni comportamenti
preventivi da adottare nei primi mesi di vita, fino al compimento del primo anno

di eta.
_
menzyrem

Pogizione supina
La posizione pit idonea per dormire & quella sulla schiena: non fate dormire il

vostro bambino a
pancia sotto e nemmeno sul fianco.

Fatelo dormire su un materasso rigido, coperto da un lenzuolo con angoli e senza
cuscino: non

utilizzate altre lenzuola, coperte, trapunte, paracolpi, peluche o altri oggetti
morbidi.

Fatelo dormire nella vostra stanza ma non nel letto con voi.

Idispositivi di seduta, come seggiolini per auto, passeggini, dondolini, sdraiette,

marenni 8

https:/'wiww.toscanaindiretta.it/cronaca’2023/10/04/come-evitare-le-morti-in-culla-tutti-i-consigli’ 190908/
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Niente fumo

Non fumate (anche svapo e fumo passivo) durante la gravidanza.

Non fumate (anche svapo e fumo passivo) quando il bambino & nato e non tenete
il bambino in

ambienti dove si fuma. 1l fumo, compreso lo svapo, aumenta il rischio che i
bambini nascano

prematuri e sottopeso alla nascita, entrambi fattori di rischio per la SIDS. Per lo
stesso motivo

sono da evitare I'uso di marijuana, oppioidi, droghe e soprattutto di alcol, durante
la gravidanza e

dopo il parto.

Fresco & meglio

Non coprite troppo il neonato e non avvolgetelo stretto nelle coperte.

Tenetelo lontano da fonti di calore: la temperatura ambientale ideale per il sonno
&di18-20°C. Se

il bambino ha la febbre pud aver bisogno di essere coperto di meno, mai di piu.
Se & necessario coprirlo, lo strumento piu sicuro & il sacco-nanna.

Allattatelo al seno

11 latte materno & il miglior alimento per un neonato: se possibile, allattate il
vostro bambino al seno.

L'allattamento al seno fornisce al neonato un sistema immunitario integrato e i
bambini allattati al

seno si svegliano piu facilmente dal sonno.

E importante rimanere sveglie durante l'allattamento. Dopo la poppata il
bambino deve tornare nel

suo lettino.

1l ciuccio durante il sonno puo ridurre il rischio

Per evitare il rischio di strangolamento, il ciuccio non deve essere mai attaccato
ai vestiti del

bambino, a peluche o al collo. E possibile introdurlo dopo il primo mese di vita ad
allattamento

avviato, senza forzare se il bambino lo rifiuta.

Se il bambino perde il ciuccio questo non va reintrodotto e non va mai immerso
in sostanze edulcoranti. E utile sospenderne I'uso entro 'anno di vita.

Cosa continuiamo a sbagliare? Falsi miti sulla nanna sicura e sulla Sids

Bed sharing: nessuna giustificazione

Tra condividere la camera e condividere il lettone c'¢ una grande differenza in
fatto di sicurezza. Il

lettone ha cuscini morbidi, lenzuola e coperte che si possono spostare mentre si
dorme ein cuiil

bambino puo rimanere impigliato o schiacciato, rischiando il soffocamento.
Anche se piccolissimi, i
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di una forte stanchezza: quando si appisolano spesso entrano in un sonno
profondo, diventando

meno risvegliabili. Una situazione che, di nuovo, pud essere pericolosa se nel
letto o sul divano con

loro ¢'é un bambino di pochi mesi. 1l bed-sharing non € 'unico mezzo efficace per
creare un rapporto di vicinanza fra madre e bambino o fra genitori e bambino.
Consigliandolo, si elimina una regola di prevenzione fondamentale in nome di
una presunta "naturalita” assolutamente rischiosa. C'e anche chi auspica il
breastsleeping come formula di allattamento al seno sicura.

Le banche stanno facendo di
per fermare gli italiani

Qui il messaggio positivo

-I'allattamento al seno riduce il rischio SIDS — cancella un altro messaggio
altrettanto importante:

condividere la camera con il neonato ma non il letto & il sistema piu sicuro per
proteggere i neonati

dalla SIDS e da altre morti infantili legate al sonno.

Prevenzione fino a 12 mesi

Il fatto di parlare di “morte in culla” induce a credere che la Sids colpisca i
neonati di poche

settimane, tanto che c'é chi consiglia di lasciare la posizione supina e di far
dormire il bebé sul fianco gia dai 3 mesi di vita. Altre volte, invece, 'errore &
pensare che il potenziale letale si riduca dal sesto mese in poi. Entrambe queste
informazioni sono errate e pericolose: abbassare la guardia al terzo mese
significa esporre il bambino al periodo di maggiore incidenza della Sids che &
proprio tra i 2 ai 4 mesi di vita. Questo "picco”, tuttavia, non deve neppure far
pensare che passata la boa del sesto mese il pericolo scompaia: 1a Sids pud
verificarsi per tutto il primo anno di vita.

11 cuscino anti soffico non esiste

1l cuscino anti-soffoco & un nonsenso: anche se traspirante, anche se in memory
foam, il cuscino

non va utilizzato nel primo anno di vita. Nemmeno i cuscini “anti-reflusso” né
quelli per i bimbi che

hanno la “testa piatta”. [l problema della testa piatta non pud diventare pilt
importante della

prevenzione della SIDS, tanto da sacrificare la posizione a pancia in su. Eun
problema temporaneo

a cui si pud tranquillamente ovviare mettendo il bebé a pancia in gi durante il
giorno, nel cosiddetto "tummy time", 'ora del pancino, in cui il piccolo da sveglio
puo esercitare i muscoli di testa, collo e braccia.

Stesso discorso per il reflusso: per evitarlo bastano semplici accorgimenti: pasti
piccoli e frequenti,

soste durante la poppata per il ruttino, posizione verticale sia durante che dopo il
pasto. E se

qualcuno ancora mette il bimbo a pancia in gill per paura che il rigurgito lo
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rigurgiti possano entrare ed essere aspirati. Un altro motivo per coricare i piccoli
sulla schiena!

Si apre simbolicamente alle 20 del 7 ottobre, con I'illuminazione dell'Ospedale
degli Innocenti, la Settimana mondiale della Consapevolezza sul Lutto
Perinatale. Firenze & infatti la citta che ospita la conferenza internazionale
dedicata alla morte in culla e alla morte perinatale dell'lspid — International
Society for the study and prevention of Perinatal and Infant Death.

A fare gli onori di casa I'Associazione “Semi per la Sids”, onlus che in Italia
riunisce i genitori che hanno perso i propri bimbi a causa della cosiddetta "morte
in culla”, e la Fondazione Meyer, che supporta le attivita di comunicazione e
raccolta fondi per I'Ospedale Pediatrico Meyer di Firenze.

Dal 6 all'8 ottobre 2023 la conferenza Ispid affrontera, con il supporto dei
maggiori studiosi di tutto il mondo, le questioni di natimortalita, morte
neonatale, sindrome della morte improvvisa del lattante (Sids) e morte
improvvisa inaspettata nell'infanzia (Sudi). L'obiettivo & condividere le strategie
per affrontare efficacemente i gravi problemi della morte in utero, della morte
neonatale, della Sids e della Sudi. I nei paesi ad alto, medio e basso reddito,
mettendo a sistema sia la ricerca pil innovativa sulle loro cause sia le pratiche
pit sicure per la prevenzione. Il programma include sessioni plenarie e parallele
che forniranno opportunita di discussione, apprendimento condiviso e
trasferimento di conoscenze da parte di esperti del settore, inclusi genitori e
amministratori pubblici.

“Firenze 2023 é un appuntamento particolarmente rilevante per tutti noi poiché
sara la prima conferenza in presenza dopo la pandemig, in cui torneremo a
confrontarci sulle cause delle morti improvvise nell‘infanzia. Lipotesi piu
accreditata per spiegare Ia SIDS resta quella del «triplice rischio», ovvero la
concomitanza di eta critica (il primo anno di vita, con una finestra di maggior
rischio tra i 2 e 1 4 mesi), fattori di rischio epidemiologico e ambientale (posizione
prona, bed sharing, etc. cfr. scheda allegata) e una vulnerahilita biologica, legata
ad alterazioni a carico delle strutture troncoencefaliche implicate nel controllo
del cuore e del respiro. Sono emerse negli anni nuove evidenze scientifiche che
identificano in alcune variazioni nel metabolismo di neurotrasmettitori quali la
serotonina, la dopamina o I'orexina dei tratti che aumentano il rischio SIDS ma
dobbiamo ricordare che, anche se ci piacerebbe trovare "il colpevole” per la SIDS,
non esistono ad oggi marcatord in grado di predirla. Piuttosto, ancora molto pud
essere fatto per la prevenzione: il 90% di queste morti improvvise sono legate a
pratiche di sonno non sicure, come il bedsharing, che non vanno incoraggiate. -
spiega Reffaele Piumelli, pediatra e co-presidente della conferenza.

Littps //www.toscanai ndire tta. it cronaca/2023/10/04/come-evitare-le-morti-in-culla- tutti-i-consiglhy' 190908/



01/02/24, 10:50 Come evitare le morti in culla: tutti i consigli - ToscanalnDirera

"I genitori sono al centro del lavoro di Ispid: lavoriamo attivamente per garantire
che i contenuti della conferenza siano rilevanti per le famiglie e perché tutti i
partecipanti — spesso colpiti dal trauma del lutto perinatale — trovino un
ambiente accogliente e di supporto. Abbiamo previsto un momento comunitario
per commemorare la perdita dei nostri bambini e insieme all’Associazione
CiaolLapo diamo il via alla Baby Loss Awareness Week illuminando un luogo
simbolo della tutela dell'infanzia come 1'Ospedale degli Innocenti, ma
soprattutto siamo impegnati nel diffondere Ia conoscenza delle pratiche per la
nanna sicura e l'accesso agli strumenti di prevenzione piu adeguati a tutte le
famiglie, indipendentemente dal reddito, dalla scolarizzazione e dal Paese di
provenienza." — spiega Allegra Bonomi, presidente di Semi per la Sids

La partecipazione alla conferenza di Firenze 2023 & da tutto il mondo: sono
rappresentati i principali paesi europei nonché d’oltreoceano come Stati Uniti,
Australia, Nuova Zelanda, Centro e Sud America per circa 400 partecipanti,
suddivisi in operatori sanitari del settore pediatrico e famiglie.

LAssociazione Semi per la Sids onlus

Nata a Lucca nel 1991 per iniziativa di Pietro e Cristina Sebastiani, insieme a un
piccolo gruppo di genitori SIDS, familiari e amici. Oggi riunisce i genitori italiani
che hanno perso i loro bambini per 1a SIDS, altri sostenitori e operatori sanitari.
Limpegno prioritario di SEMI PER LA SIDS é assistere in tempi rapidi le famiglie
colpite dal lutto perinatale. Agisce inoltre per sostenere la ricerca e favorire una
cultura di prevenzione, diffondendo materiale informativo realizzato in
collaborazione con i centri SIDS regionali, con 'approvazione del Ministero della
Salute e delle principali associazioni mediche. L'associazione non ha scopo di
lucro, € gestita da volontari e vive di donazioni liberali. http:/www.sidsitalia.it/

Baby Loss Awareness Week

La Settimana della Consapevolezza sul lutto perinatale & un evento annuale che
si svolge dal 9 al 15 ottobre, con I'obiettivo di aumentare la consapevolezza e la
comprensione delle esperienze delle persone che hanno subito la perdita di un
bambino sia durante la gravidanza sia poco dopo la nascita. Genitori, familiari,
amici e professionisti della salute si uniscono per condividere le proprie storie,
esperienze e risorse, oltre a sensibilizzare l'opinione pubblica sulla questione
della perdita perinatale. La Baby Loss Awareness Week offre anche
un'opportunita per onorare la memoria dei bambini e sostenere coloro che stanno
affrontando un lutto. Nata negli USA, si & estesa in tutto il mondo: ogni anno chi
aderisce partecipa accendendo una candela per almeno un'ora dalle ore 19 del 15
ottobre: I'onda di luce intorno al mondo, la "wave of light”, & un‘iniziativa
mondiale che commemora le morti perinatali.

La Ispid International Conference di Firenze 2023 gode del patrocinio di:
Societa Italiana di Pediatria (SIP), Societa Italiana di Neonatologia (SIN),

D I T .- owe o
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E del sostegno di numerose associazioni in tutto il mondo:

Ciao Lapo (IT), Cribs for Kids (USA), First Candle (USA), Kid&S (USA), The Lullaby
Trust (UK), SUDC (UK), Red Nose (AUS), Naitre et vivre (FR), Charlie's Kids
Foundation (USA), Global Infant Safe Sleep Center (USA).

Sostieni I'informazione gratuita con una donazione
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Ascolta questo articelo ora.

La sindrome della Morte Improvvisa del Lattante (Sids), conosciuta anche come
“morte in culla”, & un fenomeno ancora non del tutto noto nenestante decenni di
ricerca intensiva che pud colpire i bambini nel loro primo anno di vita. Si tratta
di un evento imprevedibile in cui un necnato apparentemente sano, in assenza di
segni premonitori, muere inaspettatamente durante il sonno.
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Si stima che la colpisca piti di 250 bambini all'anno in Italia.

Se le cause della Sids rimangono oscure, 1a letteratura esistente suggerisce
un'interazione complessa di fattori biologici, ambientali e genetici e la
letteratura piu recente conferma una riduzione fino 8 50% del rischio SIDS con il
controllo dei principali fattori predisponenti.

I fattori di rischio noti includono il
posizionamento prono durante il
sonno, I'esposizione al fumo di
tabacco (prenatale e postnatale), 'uso
eccessivo di coperte o cuscini, la
condivisione del letto e un ambiente
di sonno sovra-riscaldato.
Studi neurologici hanno rivelato
anomalie nelle strutture cerebrali
coinvolte nel controllo della
respirazione e del risveglio nei
neonati affetti da Sids
Le ricerche attuali si concentrano
sulla comprensione dei disturbi del sonno, delle alterazioni
genetiche e della regolazione autonoma della temperatura, del respiro e del
risveglio che potrebbero contribuire alla suscettibilita alla Sids.

1§ consigli per ridurre il rischio

Se le cause della sono ancora sconosciute sono ben noti alcuni comportamenti
preventivi da adottare nei primi mesi di vita, fino al compimento del primo anno
di eta.

Posizione supina

La posizione piu idonea per dormire € quella sulla schiena: non fate dormire il
vostro bambino a

pancia sotto e nemmeno sul fianco.

Fatelo dormire su un materasso rigido, coperto da un lenzuolo con angoli e senza
cuscino: non

utilizzate altre lenzuola, coperte, trapunte, paracolpi, peluche o altri oggetti
morbidi.

Fatelo dormire nella vostra stanza ma non nel letto con voi.

1 dispositivi di seduta, come seggiolini per auto, passeggini, dondolini, sdraiette,
marsupi e

imbracature per neonati, sono sconsigliati per il sonno, cosi come divani e
poltrone.
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Niente fumo

Non fumate (anche svapo e fumo passivo) durante la gravidanza.
Non fumate (anche svapo e fumo passivo) quando il bambino é nato e non tenete

il bambino in
ambienti dove si fuma. 1l fumo, compreso lo svapo, aumenta il rischio che i C
bambini nascano

prematuri e sottopeso alla nascita, entrambi fattori di rischio per la SIDS. Per lo

stesso motivo

sono da evitare I'uso di marijuana, oppioidi, droghe e soprattutto di alcol, durante

la gravidanza e

dopo il parto.

Fresco & meglio

Non coprite troppo il neonato e non avvolgetelo stretto nelle coperte.

Tenetelo lontano da fonti di calore: la temperatura ambientale ideale per il sonno
& ¢ 18-20° C. Se

il bambino ha la febbre pud aver bisogno di essere coperto di meno, mai di pil.
Se & necessario coprirlo, lo strumento piu sicuro & il sacco-nanna.

Allattatelo al seno

Il latte materno & il miglior alimento per un neonato: se possibile, allattate il
vostro bambino al seno.

L'allattamento al seno fornisce al neonato un sisterna immunitario integrato e i
bambini allattati al

seno si svegliano pil facilmente dal sonno.

E importante rimanere sveglie durante I'allattamento. Dopo la poppata il
bambino deve tornare nel

suo lettino.

1 ciuccio durante il sonno pud ridurre il rischio

Per evitare il rischio di strangolamento, il ciuccio non deve essere mai attaccato
ai vestiti del

bambino, a peluche o al collo. E possibile introdurlo dopo il primo mese di vita ad
allattamento

avviato, senza forzare se il bambino lo rifiuta.

Se il bambino perde il ciuccio questo non va reintrodotto € non va mai immerso
in sostanze edulcoranti. £ utile sospenderne 1'uso entro l'anno di vita.

Cosa continuiamo a sbagliare? Falsi miti sulla nanna sicura e sulla Sids

Bed sharing: nessuna giustificazione

Tra condividere la camera e condividere il lettone c'¢ una grande differenza in
fatto di sicurezza. 11

lettone ha cuscini morbidi, lenzuola e coperte che si possono spostare mentre
dormeein cuiil

bambino pud rimanere impigliato o schiacciato, rischiando il soffocamento.
Anche se piccolissimi, i

bebé si muovono e possono scivolare negli spazi tra il materasso e la struttura
del letto, o Titrovarsi a pancia in gil. Finché non si stabilisce un ritmo di sonno e
poppate, i neogenitori risentono inoltre

di una forte stanchezza: quando si appisolano spesso entrano in un sonno
profondo, diventando

meno risvegliabili. Una situazione che, di nuovo, put essere pericolosa se nel
letto o sul divano con

loro c’@ un bambino di pochi mesi. Il bed-sharing non & 'unico mezzo efficace per
creare un rapporto di vicinanza fra madre e bambino o fra genitori e bambino.
Consigliandolo, si elimina una regola di prevenzione fondamentale in nome di
una presunta “naturalita” assolutamente rischiosa. C'é anche chi auspica il
breastsleeping come formula di allattamento al seno sicura.
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Qui il messaggio positivo
-I'allattamento al seno riduce il rischio SIDS - cancella un altro messaggio
altrettanto importante:
condividere la camera con il neonato ma non il letto & il sistema pil sicuro per

proteggere i neonati
dalla SIDS e da altre morti infantili legate al sonno.

Prevenzione fino a 12 mesi

Il fatto di parlare di “morte in culla” induce a credere che la Sids colpisca i
neonati di poche

settimane, tanto che c'e chi consiglia di lasciare la posizione supina e di far
dormire il bebé sul fianco gia dai 3 mesi di vita. Altre volte, invece, 'errore &
pensare che il potenziale letale si riduca dal sesto mese in poi. Entrambe queste
informazioni sono errate e pericolose: abbassare la guardia al terzo mese
significa esporre il bambino al periodo di maggiore incidenza della Sids che &
proprio tra i 2 ai 4 mesi di vita. Questo "picco”, tuttavia, non deve neppure far
pensare che passata la boa del sesto mese il pericolo scompaia: la Sids pud
verificarsi per tutto il primo anno di vita.

1l cuscino anti soffico non esiste

Il cuscino anti-soffoco & un nonsenso: anche se traspirante, anche se in memory
foam, il cuscino

non va utilizzato nel primo anno di vita. Nemmeno i cuscini “anti-reflusso” né
quelli per i bimbi che

hanno la “testa piatta®. Il problema della testa piatta non pud diventare piil
importante della

prevenzione della SIDS, tanto da sacrificare la posizione a pancia in su. Eun
problema temporaneo

a cui si pud tranquillamente ovviare mettendo il bebé a pancia in giti duranteil
giomno, nel cosiddetto "tummy time”, 1'ora del pancino, in cui il piccolo da sveglio
puo esercitare i muscoli di testa, collo e braccia.

Stesso discorso per il reflusso: per evitarlo bastano semplici accorgimenti: pasti
piccoli e frequenti,

soste durante la poppata per il ruttino, posizione verticale sia durante che dopo il
pasto. E se

qualcuno ancora mette il bimbo a pancia in giti per paura che il rigurgito lo
soffochi, va ricordato

che proprio in questa posizione I'esofago & sopra la trachea e quindi risulta pit
facile che eventuali

rigurgiti possano entrare ed essere aspirati. Un altro motivo per coricare i piccoli
sulla schiena!

Si apre simbolicamente alle 20 del 7 ottobre, con I'llluminazione dell'Ospedale
degli Innocenti, la Settimana mondiale della Consapevolezza sul Lutto
Perinatale. Firenze & infatti la citta che ospita la conferenza internazionale
dedicata alla morte in culla e alla morte perinatale dell'Ispid — International
Society for the study and prevention of Perinatal and Infant Death.

A fare gli onori di casa 'Associazione "Semi per la Sids”, onlus che in Italia
riunisce i genitori che hanno perso i propri bimbi a causa della cosiddetta "morte
in culla”, e la Fondazione Meyer, che supporta le attivita di comunicazione e
raccolta fondi per I'Ospedale Pediatrico Meyer di Firenze.

Dal 6 all'8 ottobre 2023 la conferenza Ispid affrontera, con il supporto dei
maggiori studiosi di tutto il mondo, le questioni di natimortalita, morte
neonatale, sindrome della morte improvvisa del lattante (Sids) e morte
improvvisa inaspettata nell'infanzia (Sudi). L'obiettivo & condividere le strategie
per affrontare efficacemente i gravi problemi della morte in utero, della morte
neonatale, della Sids e della Sudi. I nei paesi ad alto, medio e basso reddito,
mettendo a sistema sia la ricerca pil innovativa sulle loro cause sia le pratiche
pit sicure per la prevenzione. Il programma include sessioni plenarie e parallele
che forniranno opportunita di discussione, apprendimento condiviso e
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trasferimento di conoscenze da parte di esperti del settore, inclusi genitori e
amministratori pubblici.

“Firenze 2023 é un appuntamento particolarmente rilevante per tutti noi poiché
sara la prima conferenza in presenza dopo la pandemia, in cui torneremo a
confrontarci sulle cause delle morti improvvise nell'infanzia. Lipotesi piu C
accreditata per spiegare la SIDS resta quella del «triplice rischio», ovvero la
concomitanza di eta critica (il primo anno di vita, con una finestra di maggior
rischio tra i 2 e i 4 mesi), fattori di rischio epidemiologico e ambientale (posizione
prona, bed sharing, etc. cft. scheda allegata) e una vulnerahilita hiologics, legata
ad alterazioni a carico delle strutture troncoencefaliche implicate nel controllo
del cuore e del respiro. Sono emerse negli anni nuove evidenze scientifiche che
Identificano in alcune variazioni nel metabolismo di neurotrasmettitori quali la
serotonina, la dopamina o I'orexina dei tratti che aumentano il rischio SIDS ma
dobbiamo ricordare che, anche se ci piacerebbe trovare "il colpevole” per la SIDS,
non esistono ad oggi marcatori in grado di predirla. Piuttosto, ancora molto puo
essere fatto per la prevenzione: il 90% di queste morti improvvise sono legate a
pratiche di sonno non sicure, come il bedsharing, che non vanno incoraggiate. —
spiega Reffaele Piumelli, pediatra e co-presidente della conferenza.

“I genitori sono al centro del lavore di Ispid: lavoriamo attivamente per garantire
che i contenuti della conferenza siano rilevanti per le famiglie e perché tutti i
partecipanti — spesso colpiti dal trauma del lutto perinatale — trovino un
ambiente accogliente e di supporto. Abbiamo previsto un momento comunitario
per commemorare la perdita dei nostri bambini e insieme all’Associazione
CiaoLapo diamo il via alla Baby Loss Awareness Week illuminando un luogo
simbolo della tutela dell'infanzia come 1'Ospedale degli Innocenti, ma
soprattutto siamo impegnati nel diffondere la conoscenza delle pratiche per la
nanna sicura e I'accesso agli strumenti di prevenzione pitt adeguati a tutte le
famiglie, indipendentemente dal reddito, dalla scolarizzazione e dal Paese di
provenienza.” — spiega Allegra Bonomi, presidente di Semi per la Sids

La partecipazione alla conferenza di Firenze 2023 & da tutto il mondo: sono
rappresentati i principali paesi europei nonché d'oltreoceano come Stati Uniti,
Australia, Nuova Zelandg, Centro e Sud America per circa 400 partecipanti,
suddivisi in operatori sanitari del settore pediatrico e famiglie.

LAssociazione Semi per la Sids onlus

Nata a Lucca nel 1991 per iniziativa di Pietro e Cristina Sebastiani, insieme a un
piccolo gruppo di genitori SIDS, familiari e amici. Oggi riunisce i genitori italiani
che hanno perso i loro bambini per la SIDS, altri sostenitori e operatori sanitari.

Limpegno prioritario di SEMI PER LA SIDS & assistere in tempi rapidi le famiglie
colpite dal lutto perinatale. Agisce inoltre per sostenere la ricerca e favorire una
cultura di prevenzione, diffondendo materiale informativo realizzato in
collaborazione con i centri SIDS regionali, con l'approvazione del Ministero della
Salute e delle principali associazioni mediche. I'associazione non ha scopo di
lucro, & gestita da volontari e vive di donazioni liberali. http://www.sidsitalia.it/

Baby Loss Awareness Week

La Settimana della Consapevolezza sul lutto perinatale & un evento annuale che
si svolge dal 9 al 15 ottobre, con Fobiettivo di aumentare la consapevolezza e la
comprensione delle esperienze delle persone che hanno subito la perdita di un
bambino sia durante la gravidanza sia poco dopo la nascita. Genitori, familiari,
amici e professionisti della salute si uniscono per condividere le proprie storie,
esperienze e risorse, oltre a sensibilizzare l'opinione pubblica sulla questione
della perdita perinatale. La Baby Loss Awareness Week offre anche
un'opportunita per onorare la memoria dei bambini e sostenere coloro che stanno
affrontando un lutto. Nata negli USA, si & estesa in tutto il mondo: ogni anno chi
aderisce partecipa accendendo una candela per almeno un'ora dalle ore 19 del 15
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Morti in culla: i consigli per ridurre il rischio - [ICuoiolnDiretta
ottobre: l'onda di luce intorno al mondo, la “wave of light”, & un'iniziativa
mondiale che commemora le morti perinatali.

La Ispid International Conference di Firenze 2023 gode del patrocinio di:

Societa Italiana di Pediatria (SIP), Societa Italiana di Neonatologia (SIN),

Federazione Italiana Medici e Pedriatri (FIMP), Societa Italiana Medicina C
Perinatale (SIMP), American SIDS Institute (ASI), American Association of SIDS

Prevention Physician (AASSP), Associacion Latino-americana de Pediatria

(ALAPe), Comune di Firenze.

E del sostegno di numerose associazioni in tutto il mondo:

Ciao Lapo (IT), Cribs for Kids (USA), First Candle (USA), Kid&S (USA), The Lullaby

Trust (UK), SUDC (UK), Red Nose (AUS), Naitre et vivre (FR), Charlie’s Kids

Foundation (USA), Global Infant Safe Sleep Center (USA).

Sostieni l'informazione gratuita con una donazione
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Notizie

Conferenza internazionale a
Firenze per ridurre il rischio di
morte in culla e perinatale, 5
consigli.

@2ore fa LEE]

Dal 6 all'8 ottobre 2023 si terra a Firenze la conferenza ISPID sulla morte perinatale e in
culla. L'obiettivo dell'evento & condividere strategie per affrontare efficacemente i problemi
della morte in utero, della morte neonatale, della sindrome della morte improvvisa del lattante
(SIDS) e della morte improvvisa inaspettata nell'infanzia (SUDI) nei paesi a diverso livello di
reddito. L'ipotesi pili accreditata per spiegare la SIDS rimane quella del “triplice rischio”, che
include I'eta critica, fattori di rischio epidemiologico e ambientale e una vulnerabilita biologica.
Nonostante siano emerse nuove evidenze scientifiche, non esistono ancora marcatori in
grado di predire la SIDS. La conferenza prevede sessioni plenarie e parallele, in cui esperti
del settore, genitori e amministratori pubblici avranno 'opportunita di discutere e condividere
conoscenze. L'evento sara anche un momento di commemorazione dei bambini deceduti, e
si impegna nella diffusione delle pratiche per la nanna sicura e 'accesso agli strumenti di
prevenzione. La conferenza ISPID di Firenze 2023 conta circa 400 partecipanti provenienti da

tutto il mondo, inclusi operatori sanitari e famiglie.
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LA MIA STORIA... MALATTIE RARE

o Testimonianza raccolta da Francesca Galeazzi

L'unione dalaforza

liracconto di Allegra

PER SUPERARE
LAPERDITA

- DIUN NEONATO

ggimia figlia Anita
avrebbe 25 anni e non
¢’g giorno in cui non
pensialei,acome
sarebbe stato vederla
crescere insieme ai suoi fratelli.
Quando e nata avevo 32 anni ed ero
gia mamma della mia primogenita,

che all’epoca aveva due anni. Nonc'e

mai stato nulla, né durante la
gravidanza né dopo la nascita, che ci
abbia fatto sospettare che Anita

potesse avere qualche problema, fino

al suo 42° giorno di vita, quandola
nostra esistenza ¢ stata spezzata.
Come sempre, dopo la poppata
serale, l'avevo coricata nella sua

culla. Non dormiva in stanza con me
e mio marito, ma nella sua cameretta.
Ricordo di averla messa, per la prima

volta da quando era nata, a pancia in
giﬁ e quando verso mezzanotte sono
tornata per controllare se si fosse
svegliata, ho notato che non si
muoveva. Con mio marito abbiamo
provato subito a rianimarla, ma non
c'e stato nulla da fare. Ero disperata,
abbiamo chiamato un‘ambulanza,
ma all'arrivo non hanno potuto far
altro che constatare il decesso della
mia bambina.

90 @< marzo2024

I giorni successivi, nonostante lo
shock, abbiamo accettato che venisse
eseguita l'autopsia per capire cosa
potesse avere provocato la morte di
nostra figlia. Si trattava di un caso di
SIDS, la sindrome della morte
improvvisa del lattante. A
differenza degli Stati Uniti, dove gia
allora erano partite delle campagne
diinformazione, in Italia non si
parlava ancora di SIDS, anzi, ricordo
che noi mamme ricevevamo
informazioni fuorvianti, per
esempio il fatto che andasse bene
posizionare il bambino nella culla
anche prono o di fianco.

E stato molto difficile per me riuscire
a elaborare il lutto. Per imparare a
convivere con il dolore e stato
determinante I'incontro con altri
genitori che avevano vissuto il
nostro stesso dramma. Grazie al
passaparola, io e mio marito
eravamo venutia conoscenza
dell’Associazione SEMI per la SIDS
onlus di Firenze, siamo andatiin
Toscana a conoscere questa realta e
da quel momento é diventata per noi
un punto di riferimento. Ho iniziato
a partecipare in modo attivo a varie
attivita della onlus e, a distanza di

due anni, sono rimasta incinta del
mio terzo figlio. Dopo tanto dolore,
sentivo affiorare di nuovo un pizzico
di felicita, ma allo stesso tempo ero
molto spaventata dal fatto che
quanto accaduto con Anita potesse
ripetersi. I tristi ricordi mi
angosciavano e per questo motivo ho
scelto di trascorrere I'ultimo periodo
della mia gravidanza in una casa
della mia famiglia in Francia e qui
ho anche deciso di partorire.
Quando dopo qualche settimana
siamo tornati in Italia, all'ospedale ci
hanno consegnato uno speciale
monitor per controllare, duranteil
sonno, l'attivita cardiorespiratoria di
mio figlio.

| GENITORI FANNO GRUPPO

Avere la possibilita di diventare di
nuovo mamma e stato vitale per me,
cosicome l'amore della mia
primogenita ha costituito il pilastro
che mi haimpedito di crollare dopoil
lutto di Anita, ma ero anche
consapevole di quanto l'attivita
dell’Associazione fosse diventata
importante nella mia vita grazie al
sostegno psicologico e umano
ricevuto. Per questo motivo,

’altre malattie rare su ok-galute.it

SIDS
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mi, 57 anni, milanese,

TELOSPIEGALAPEDIATRA
|

La sindrome dellamorte
improvvisa del lattante
(Sudden Infant Death Syndrome,
0 SIDS), conosciutaanche come
morteinculla, & unevento
imprevedibile in cuiun lattante
apparentemente sano, inassenza
disegni premonitori, muore
inaspettatamente nel sonno
durante il primo anno di vita. Si

 Prevenire lamorte in culla:
. No al cuscino, si al ciuccio
LUANA NOSETTI, PEDIATRA, RESPONSABILE DEL CENTRO SIDS DI

REGIONE LOMBARDIA PRESSO LA CLINICA PEDIATRICA DELL'OSPEDALEF.
DEL PONTE, ASST SETTE LAGHI, VARESE

fino al 50% del rischio SIDS coniil
controllo dei principali fattori
predisponenti.

O FATTORIDIRISCHIO
Includono il posizionamento
prono del bambino duranteil

sonno, l'uso eccessivo dicoperte
o cuscini, la condivisione del letto

conigenitori,un ambiente di

Allegra B°’;° dellAssociazione trattadiunfenomenoancoranon  sonnosovrariscaldatoe
epre,Sldfg selDS onlus (sidsitalia.it), del tutto noto nonostante l'esposizione al fumo ditabacco
iigapsgiste e famiglie con bambini decennidiricercaintensiva. Si (prenatale e postnatale). Il fumo,

i i della
ecedutiperla §mdrome
(rjnorte improvvisa dellattante.

nonostante gliimpegnilavorativie

famigliari, ho sempre mantenuto
attivoil legame con la onlus,
cercando di rendermi utile fino a
quando, nel 2014, ho accettato di

diventarne la presidente. Le attivita
che cerchiamo di organizzare sono

varie, in primis portare continua

stima che la SIDS colpiscacirca
250 bambinial’annoin Italia.

O CAUSE

Anche se le cause rimangono per
lo piti oscure, gli studi piti recenti
hannorivelato anomalie nelle
strutture cerebrali coinvolte nel
controllo dellarespirazione e del
risveglio o delle vie diconduzione
degli stimoli alivello cardiaco nei
neonati affettidaSIDS. Le ricerche

infatti, compresolo svapo,
aumenta la probabilita che i
bambini nascano prematurie
sottopeso alla nascita, entrambi
fattoridirischio per la SIDS. Per lo
stesso motivo sono daevitare

l'uso di marijuana, oppioidi, droghe

e soprattutto dialcol, durante la
gravidanza e dopoil parto.

© COMPORTAMENTI PREVENTIVI
Collocare ilneonato in posizione
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del destinatario,

esclusivo

uso

attuali siconcentrano sulla
comprensione dei disturbidel
sonno, delle alterazioni genetiche
e dellaregolazione autonoma
dellatemperatura, delrespiroe
delrisveglio che potrebbero
contribuire alla suscettibilita alla
sindrome. Laletteratura
scientifica suggerisce
un'interazione complessadi
fattori biologici,ambientalie
geneticie conferma unariduzione

attenzione su un fenomeno per cui
ogni anno muoiono centinaia di
bambini. Spesso capita di sentire
genitori esclamare: «Non avevo idea
che potesse essere pericoloso»,
oppure «['abbiamo sempre messo tra
noi nel lettone». Noi ci impegniamo
per sradicare alcuni tra i principali
comportamenti che possono essere
all'origine della SIDS. Dopo un
intenso lavoro che mi ha coinvolto in
prima linea negli ultimi due anni
considero un importante traguardo
dell’Associazione essere riusciti a
organizzare in Italia, lo scorso
ottobre, in collaborazione con

la Fondazione Meyer, una
conferenza internazionale sul tema
coinvolgendo I'ISPID (International
Society for the study and prevention

supina su un materasso rigido,
coperto daun lenzuolo conangoli,
facendolo dormire nella stanza dei
genitori, ma non nellettone.
Tenere la cullalontano da fonti di
calore: latemperatura ambientale
ideale peril sonno del neonato &
di18-20°C. Usare il ciuccio durante
ilsonno e non utilizzare il cuscino.
Anche l'allattamento al seno,
quando possibile, pud contribuire
aridurre il rischio SIDS.

informazione su un fenomeno
ancora troppo poco conosciuto. In fin
dei conti, porre in atto una serie di
misure preventive puo salvare una
vita.

of Perinatal and Infant Death). E stato
inevitabile per me rivivere tanti
ricordi ed emozioni a livello
personale, ma ho sempre cercato di
dare un senso alla tragedia che mi

aveva colpito, creando allerta e Allegra Bonomi

marzo 2024 dv& 91
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GLI SPECIALISTI

CHE HANNO COLLABORATO A QUESTO NUMERO

® Antonio Ascari Raccagni, dermatologo presso il Maria Cecilia
Hospital di Cotignola (Ravenna)

M Nicoletta Colombo, direttrice dell'Ovarian Cancer Center, aperto nel
2008 all'lstituto europeo di oncologia (leo) di Milano, e professoressa di
ostetricia e ginecologia all'Universita di Milano Bicocca

B David Della Morte Canosci, professore associato di neurologia alla
Miller School of Medicine dell’Universita di Miami e professore associato
di medicina interna all'Universita di Roma Tor Vergata

@ Mariano Ferraresso, professore ordinario di chirurgia generale
all'Universita degli Studi di Milano e direttore del reparto di chirurgia
generale-trapianti di rene al Policlinico di Milano

B Luca Ferraris, direttore dell'unita operativa di gastroenterologia ed
endoscopia digestiva al’ASST Valle Olona, Presidio Ospedaliero di
Gallarate (Varese)

W Alessandro Fiocchi, responsabile di allergologia del'Ospedale
pediatrico Bambino Gesu di Roma

B Alessandro Giustini, direttore della Scuola Europea di robotica

in neuroriabilitazione e membro del Comitato Tecnico-Scientifico
dell’Associazione per la Lotta all'lctus Cerebrale ALICe Italia Odv

® Annalisa Guarini, professoressa ordinaria di psicologia dello sviluppo
e dell'educazione all'Universita di Bologna

® Emmanuele A. Jannini, professore ordinario di endocrinologia

e sessuologia medica al dipartimento di medicina dei sistemi
dell'Universita degli Studi di Roma Tor Vergata e presidente
dell’Accademiaitaliana della salute della coppia

W Matteo Lancini, psicologo e psicoterapeuta, presidente della
Fondazione Minotauro di Milano, docente presso il dipartimento di
psicologia dell’'Universita degli Studi Milano Bicocca

W Ludovica Leone, biologa nutrizionista presso I'Ospedale Maggiore
Paliclinico di Milano

W Valter Longo, professore di biogerontologia e direttore dell'lstituto
sullalongevita presso I'Universita della Southern California

m Filippo Martinelli Boneschi, professore associato di neurologia
all'Universita degli Studi di Milano e neurologo al dipartimento di
neurologia e Centro sclerosi multipla del’Ospedale San Paolo di Milano
W Roberto Mele, biologo nutrizionista e coordinatore dell'area biologia
della nutrizione dell'Ospedale San Raffaele di Milano

W Maria Antonella Muraro, direttore del Centro centro di
specializzazione regionale per lo studio e la cura di allergie e intolleranze
alimentari presso I'’Azienda Ospedaliera - Universita di Padova

W Luana Nosetti, pediatra, responsabile del centro SIDS di Regione
Lombardia presso la clinica pediatrica del'Ospedale F. Del Ponte, ASST
Sette Laghi, Varese

M Luigi Orfeo, presidente della Societa ltaliana di Neonatologia

M Liborio Parrino, direttore del Centro di medicina del sonno del
Dipartimento di neuroscienze dell'Universita di Parma

® Alessandro Perin, neurochirurgo dell’lstituto Neurologico Carlo Besta
di Milano e direttore scientifico del NeuroSim Center

® Giulio Pompilio, direttore scientifico del Centro cardiologico Monzino
IRCCS e professore ordinario di cardiochirurgia all'Universita degli Studi
di Milano

W Giorgio Maria Saracco, direttore del reparto di gastroenterologia
dell'Ospedale Molinette di Torino

W Enzo Soresi, gia primario di pneumologia all'Ospedale Niguarda di
Milano

W Pierluigi Tos, chirurgo ortopedico e chirurgo plastico, direttore
dell'unita operativa complessa di chirurgia della mano e microchirurgia
ricostruttiva del’ASST Gaetano Pini-CTO di Milano

m Benedetto Toso, docente di posturologia e attivita motoria preventiva
e compensativa all'Universita Cattolica di Milano

W Piera Valenti, gia ordinario di microbiologia all'Universita di Roma La
Sapienza, membro dell'International Committee on Lactoferrin

® Paolo Veronesi, professore associato di chirurgia generale
all’Universita degli Studi di Milano e direttore della divisione di chirurgia
senologica all’Istituto europeo di oncologia di Milano
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a morte improvvisa del

lattante, nota anche con

I'acronimo inglese SIDS,
€ una sindrome temutissima
da ogni genitore. Pochi san-
no perod cosa puo causarla e
soprattutto come prevenir-
la. Ne abbiamo parlato con
Raffaele Piumelli, pediatra
a Firenze, gid responsabile
del Centro regionale SIDS
dell’Aziendo ospedaliera
universitaria Meyer. «L'even-
to riguarda neonati apparen-
temente sani, che muoiono
inaspettatamente nel sonno
in assenza di segni premoni-
tori che possano mettere in
allarme. L'ipotesi oggi piti ac-
creditata per spiegare que-
sta sindrome, che in ltalia
colpisce pit di 250 bambini
I'anno, & incentrata sull’inte-
razione complessa di fatto-
ri biologici, ambientali e ge-
netici. Gli studi parlano del
triplice rischio, ossia la coe-
sistenza di alcuni elementi:
l'eta critica (tutto il primo
anno di vita, con un picco tra
i 2 e i 4 mesi), alcuni speci-
fici fattori quali la posizione
prona nel sonno, cioé a fac-
cia in git, dormire nel letto-
ne o in ambienti troppo cal-
di, essere esposti al fumo di
sigaretta durante o dopo la
gravidanza, essere alimenta-
ti con latte artificiale o non
usare il succhiotto duran-
te il sonno. Si aggiunge una
maggiore fragilita individua-
le legata probabilmente a un
malfunzionamento di alcune
strutture cerebrali deputate
al controllo automatico del
respiro nel sonnoy, spiega
lo specialista. Una disgrazia
nei confronti della quale ci
si sente impotenti.Anche se
sul fronte della prevenzione
qualcosa si puo fare.

REGOLE PREZIOSE
Per cercare di evitare la
SIDS ci sono alcune regole
d’oro da seguire ogni notte
dalla nascita e fino al com-
pimento del primo anno di
eta del bambino. Ecco quali:

PEDIATRIA

La cosiddetta “morte in culla” & una tragica fatalit
che accade inspiegabilmente e senza segni
premonitori. Ma qualcosa si puo fare per prevenirla

IMPREVEDIBILE SIDS

Bebé supino Non faccia-
mo mai dormire il neonato
a pancia in sotto o sul fianco:
la posizione pil indicata per
tenerlo al riparo dal rischio
SIDS & quella supina,a pancia
in su.ll materasso deve esse-
re rigido, coperto solo da un
lenzuolo con angoli e senza
cuscino: niente altre lenzuo-
la, coperte, paracolpi, peluche
o comunque oggetti morbidi.

Vietato il fumo! In gravi-
danza ci saremo sicuramen-
te tenute lontane da svapo
e fumo passivo, continuiamo
a farlo anche quando il bebé
€ nato e non lasciamolo in
ambienti dove si fuma. Le si-
garette materne, cosi come
l'alcol, possono far nascere
bimbi prematuri o sottopeso,
aumentando il rischio SIDS.

Alla larga dal lettone

Tenere il bebé nel lettone in mezzo ai
genitori puo essere rassicurante per
mamma e papd, ma non lo & affatto
per il piccolo, anzi, & uno dei maggio-
ri fattori di rischio SIDS. «Cuscini gon-
fi e morbidissimi, lenzuola, piumini e
coperte si possono spostare durante
la notte e ifbimbo trebbe rimane-
re impigliato, avvoﬁg o schiacciato,
con iFrischio di soffocare. Mentre i
neo-genitori, stremati dalla stanchez-
za di accudire il neonato, potrebbero
non svegliarsi in caso di emergen-
za», avverte Raffaele Piumelli. Benis-
simo, allora, allatiare al seno e coc-
colare il bimbo prima della nanna,
perd al momento di spegnere la luce
ciascuno deve avere il proprio letto.

Al fresco Non copria-
mo troppo il bebé e non
avvolgiamolo stretto nel-
le coperte (se c’é bisogno
usiamo il sacco-nanna),
’ambiente ideale per il suo
sonno va dai 18 ai 20°.An-
che in caso di febbre non
copriamolo di pil: invece,
teniamolo pit al fresco.

Meglio I"allattamento al
seno | neonati nutriti con
latte materno sviluppano
difese immunitarie pit effi-
caci verso le infezioni. Men-
tre il bimbo succhia, stiamo
attente a rimanere sveglie e
poi facciamolo ritornare nel
suo lettino a fine poppata.

Si al succhiotto Il mecca-
nismo non & chiaro, tuttavia
evidenze epidemiologiche
ormai consolidate riporta-

no l'effetto protettivo del
succhiotto, che riduce il ri-
schio SIDS. E probabile che
la suzione abbassi la soglia
di risveglio del bambino in
condizioni critiche, quali
appunto un arresto del re-
spiro che potrebbe verifi-
carsi nel sonno.
No al cuscino Il cuscino an-
ti soffoco & un falso mito e
non va usato sino al primo
anno,anche se traspirante,in
memory foam, anti reflusso
o utile per evitare I'appiatti-
mento della nuca: inconve-
niente cui si pud ovviare con-
cedendo al bambino, dopo il
secondo mese, il cosiddetto
tummy time, cioé un paio di
orea pancia in gili,sempre da
sveglio e sotto sorveglianza.
Paola Tiscornia
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