Accogliere il dolore

Come sostenere le famiglie dopo una morte improvvisa del
lattante

Manuale per operatori a cura di Semi per la SIDS OdV




Introduzione

Quando un neonato muore improvvisamente, la vita della sua famiglia si spezza in un
istante.

Non c¢’¢ tempo per capire, per prepararsi, per salutare. Tutto accade in modo inaspettato,
inspiegabile e inaccettabile.

Chi lavora nella sanita — medici, infermieri, operatori del 118, ostetriche, pediatti — si
trova spesso ad affrontare queste situazioni in prima linea, senza avere sempre gli
strumenti giusti per gestire il dolore dei genitori.

La morte per SIDS (Sindrome della Morte Improvvisa del Lattante) non ¢ solo un
evento medico: ¢ un trauma che coinvolge I'intera rete familiare e sociale. Ogni parola,
ogni gesto, ogni silenzio da parte di chi accoglie 1 genitori in quei primi momenti puo
lasciare un segno profondo — positivo o negativo — nel loro percorso di lutto.

Per questo ¢ importante che il personale sanitario sappia unire competenza tecnica e
umanita, riconoscendo il bisogno primario dei genitori: essere visti, ascoltati e creduti.

Non servono discorsi complicati, ma una presenza attenta, un linguaggio semplice, e un
atteggiamento sincero di rispetto e partecipazione.

Come ha scritto una madre:

“In quel momento non avevo bisogno di risposte, ma di qualcuno che restasse li, anche
solo in silenzio, senza scappare via.”

Questo testo nasce per offrire spunti pratici e riflessioni a chi si trova ad
accompagnare le famiglie colpite da SIDS: come comportarsi nelle prime ore, come
comunicare, come evitare frasi che feriscono, come riconoscere le reazioni emotive piu
comuni e sostenere la coppia e gli altri familiari nel tempo.

Lobiettivo ¢ aiutare gli operatori a costruire un modo di essere presenti, capace di
alleviare — anche solo un po’ — il peso di un dolore che non puo essere cancellato, ma
puo essere accolto e condiviso.




1. Le reazioni emotive delle famiglie

Nei momenti immediatamente successivi alla morte del bambino, i genitori vivono una
tempesta di emozioni.

La mente fatica a comprendere cio che ¢ accaduto e il corpo reagisce come a uno shock.
Ogni famiglia ¢ diversa, ma alcune reazioni sono comuni e riconoscibili.

Sbalordimento e incredulita

Molti genitori descrivono una sensazione di “siderazione”: come se il tempo si fosse
termato e la realta non avesse piu senso.

Spesso non riescono a credere che il bambino sia davvero morto — chiedono di vedetlo,
di toccarlo, come per assicurarsi che non sia un errore.

In questa fase non serve spiegare troppo: ¢ piu utile lasciare che i genitori rimangano
con il loro bambino, in un ambiente protetto e rispettoso, finché lo desiderano.

Un’infermiera che lavora in pronto soccorso ha raccontato:

“All’inizio pensavo di doverli allontanare, per proteggerli. Poi ho capito che quel tempo
con il bambino era 'unica cosa che poteva aiutarli a rendersi conto, piano piano, di cio
che era successo.”

Rifiuto

11 rifiuto € un meccanismo di difesa naturale. I genitori possono dire: “Now ¢ possibile, si
riprendera, non puo essere successo.”

E importante non contraddirli né “riportarli alla realta” con durezza.

Una risposta empatica puo essere:

“Capisco, ¢ davvero difficile da credere. Prendetevi tutto il tempo che vi serve.”

Il personale sanitario deve ricordare che il rifiuto non ¢ negazione patologica, ma il
primo passo di un processo che ha bisogno di spazio e di tempo per trasformarsi.

Rivolta e rabbia

Molti genitori provano una rabbia intensa: verso se stessi, verso i medici, verso la vita,
perfino verso Dio.

Possono chiedere “Perché a noir”, oppure accusarsi di non aver fatto abbastanza.

Anche qui, il compito dell’'operatore non ¢ dare risposte ma accogliere la collera senza
giudizio.

Una madpre disse in consultorio:




“Non so con chi arrabbiarmi. Con me, con il mondo, con il destino. Ma devo
arrabbiarmi con qualcuno, perché altrimenti esplodo.”

Permettere che la rabbia venga espressa, senza paura, aiuta a trasformarla in qualcosa di
dicibile e condivisibile.

Solitudine e incomunicabilita

Dopo i primi giorni, molti genitori si sentono soli e isolati.

Intorno a loro, gli altri riprendono la vita di sempre, mentre per loro tutto ¢ cambiato.
Spesso evitano gli amici, o si chiudono nel silenzio, convinti che “gli altri non possano
capire”.

E qui che la presenza di un operatore empatico puo fare la differenza: anche solo un
contatto telefonico, un appuntamento fissato, un “ci sono se vuoi parlare” possono
rappresentare un punto d’appoggio prezioso.

Ambivalenza e senso di colpa

Molti genitori provano emozioni contrastanti: desiderano smettere di soffrire, ma al
tempo stesso hanno paura di dimenticare.

11 dolore diventa un legame con il bambino, e 'idea di stare “un po’ meglio” puo farli
sentire traditori.

Accanto a questo, emerge spesso un profondo senso di colpa: “Se fossi stata fi...”, “Forse
non ho capito i segnali...”.

Spiegare con calma che la SIDS ¢ un evento imprevedibile e non prevenibile serve a
ridurre la colpa, ma va fatto con tatto e delicatezza.

Meglio dire:

>

“Non ¢ colpa vostra. A volte accade anche quando tutto ¢ stato fatto nel modo giusto.”
Perdita di fiducia e disorientamento

I genitori spesso non si riconoscono pit. Dubitano delle proprie capacita, si sentono
tragili, incapaci di occuparsi di altri figli o di tornare al lavoro.

In questa fase, la cosa piu utile ¢ riconoscere la loro forza nel chiedere aiuto, e
valorizzare 1 piccoli passi: una visita, una telefonata, un sorriso.




2. La coppia: due dolori diversi, un percorso comune

Quando muore un bambino, anche la relazione di coppia viene colpita da un terremoto
emotivo.

Ognuno dei due genitori vive il lutto in modo diverso, e spesso questa differenza viene
fraintesa come distanza o freddezza.

C’¢ chi si chiude nel silenzio e chi ha bisogno di parlare; chi cerca di tenersi occupato e
chi non riesce nemmeno ad alzarsi dal letto.

Spesso uno dei due sente di “portare avanti la barca” mentre P’altro ¢ sommerso dal
dolore, e questo genera incomprensioni.

Molte coppie raccontano di aver provato un senso di solitudine reciproca:
“Soffriamo insieme ma in modo diverso, e non riusciamo a incontrarci.”

Anche il senso di colpa puo dividere: chi ha trovato il bambino teme di essere giudicato;
’altro puo provare risentimento per non essere stato presente.
Si alternano compassione e sospetto, bisogno di vicinanza e desiderio di fuga.

In questi casi 'operatore puo aiutare la coppia a riconoscere che le differenze non
significano mancanza d’amore, ma modi diversi di sopravvivere a uno stesso dolore.
Puo incoraggiare un linguaggio semplice, fatto di gesti concreti: stare insieme,
condividere ricordi, concedersi tempi diversi.

Nei giorni successivi, puo essere utile proporre un incontro congiunto, o
semplicemente chiedere:

“Come state voi due, insieme?”

Domande cosi semplici aprono spesso spazi di dialogo che la coppia da sola non riesce
piu a trovare.

Con il passare dei mesi, il lutto puo ripresentarsi in modo diverso per ciascuno: a volte
uno dei due si sente pronto a riprendere la vita, mentre l'altro resta fermo nel dolore.
E importante far capire che questi tempi diversi sono normali, e che il rispetto
reciproco ¢ parte della guarigione.

Una madre raccontava:

“Io avevo bisogno di patlare di nostro figlio, mio marito invece voleva distrarsi. Per mesi
ho pensato che non soffrisse come me. Poi ho capito che ognuno cercava di proteggere
P’altro a modo suo.”




3. I fratelli e le sorelle: il lutto dei bambini

Quando muore un neonato, anche i fratellini vivono un dolore profondo, spesso
invisibile agli adulti.

I bambini sentono che qualcosa di grave ¢ successo, ma raramente trovano parole per
dirlo.

Se gli adulti non spiegano, loro immaginano, ¢ le fantasie possono essere piu
spaventose della realta.

E importante che qualcuno — genitori, pediatra, psicologo o educatore — spieghi con
parole semplici che il fratellino € morto e non tornera piu, e che nessuno ne ha colpa.
Evitiamo frasi come “¢ partito” o “sta dormendo™: per un bambino piccolo, possono
generare paura di dormire o di separarsi dai genitori.

Molti bambini, soprattutto se piccoli, reagiscono con comportamenti che sembrano
regressivi: tornano a fare la pipi a letto, si aggrappano ai genitori, diventano piu silenziosi
o irritabili.

Altri, al contrario, cercano di “farsi grandi”, diventando improvvisamente troppo
responsabili, per aiutare mamma e papa.

Un bambino di sei anni disse a un’operatrice:
“Se mi chiami con il nome di mia sorellina, forse la mamma sara meno triste.”

Questo tipo di frase mostra quanto i bambini cerchino di riempire il vuoto con il loro
amore, ma anche quanto abbiano bisogno di essere rassicurati che nessuno puo o deve
sostituire chi non c’¢ piu.

I fratelli vanno aiutati a capire che non devono “rimpiazzare” il bambino morto, e che
hanno diritto ai propri sentimenti: anche alla rabbia, alla gelosia, o al bisogno di giocare.
Lasciarli esprimere liberamente, senza paura di ferire gli adulti, li aiuta a crescere con
meno sensi di colpa.

L’operatore puo suggerire ai genitori di:

« raccontare al bambino, con semplicita, la verita su cio che ¢ accaduto;

« mantenere alcune routine familiari, per dare sicurezza;

« ricordare insieme il fratellino in modo sereno, ad esempio accendendo una
candela o disegnando un cuore con il suo nome.

“Non bisogna dimenticare, ma neppure pensarci sempre”, ha scritto una bambina di
dieci anni dopo aver perso la sorellina.

Una frase che riassume bene il bisogno dei bambini: avere spazio per ricordare, ma
anche per vivere.




4. I nonni e la rete familiare

Anche i nonni soffrono profondamente per la perdita di un nipote.
Vivono un doppio dolore: per il bambino che non c’¢ piu e per i propri figli, che vedono
soffrire senza poter aiutare.

Molti si sentono impotenti e confusi: non sanno se mostrare il loro dolore o nasconderlo
per “non pesare”.

A volte, nel tentativo di consolare, dicono frasi che feriscono: “Siete giovani, ne avrete altri”
oppure “Bisogna essere forti”.

Spesso lo fanno per amore, ma il risultato ¢ 'opposto di cio che vorrebbero.

Anche tra le generazioni possono nascere tensioni: i genitori si sentono giudicati (“Non
I'avete controllato abbastanza”), 1 nonni incolpati (“Perché non eravate con lui?”).
Queste ferite, se non riconosciute, rischiano di isolare le persone proprio nel momento
in cui avrebbero bisogno di sostegno reciproco.

I’operatore puo aiutare ricordando che ognuno vive il lutto a modo suo, e che non
esiste una reazione “giusta’.

Spiegare ai nonni che la loro presenza ¢ comunque preziosa, anche se non sanno cosa
dire, ¢ un modo per restituire loro un ruolo.

Un gesto semplice — cucinare, accompagnare un figlio dal medico, prendersi cura di un
nipote — puo essere un modo concreto per sostenere la vita che continua.

Una nonna disse:

“Avrei voluto morire io al posto suo. Poi ho capito che dovevo restare, per tenere accesa
una luce nella nostra famiglia.”




5. Il ruolo degli operatori sanitari

Gli operatori sanitari sono spesso i primi a trovarsi di fronte a una famiglia colpita da
SIDS: personale del 118, pronto soccorso, pediatri, ostetriche, infermieri, medici legali.
In quei momenti ogni parola, ogni gesto, ogni espressione conta.

La prima cosa da ricordare ¢ che i genitori sono sotto shock. Non stanno “reagendo
male”: stanno vivendo il peggiore degli incubi.

Non hanno bisogno di spiegazioni tecniche immediate, ma di essere accolti e
rispettati.

Gli elementi fondamentali sono:

« Conoscere cos’¢ la SIDS, almeno nelle sue linee generali, per poter rispondere
alle prime domande.

« Lasciare tempo e spazio ai genitori per stare col loro bambino, se lo desiderano,
in un ambiente protetto.

« Evitare atteggiamenti inquisitori: gli accertamenti necessari vanno spiegati con
calma e rispetto.

« Usare parole semplici e sincere: “Mi dispiace” ¢ meglio di spiegazioni frettolose
o di frasi fatte.

Una madre ha raccontato:

“Non ricordo i nomi dei medici, ma ricordo la dottoressa che mi ha preso la mano e mi
ha detto che potevo restare finché volevo. Quella frase mi ha tenuto in vita.”

Anche il silenzio, se ¢ un silenzio partecipe, puo essere piu efficace di molte parole.
L’importante ¢ che i genitori sentano che non sono soli.




6. Il pediatra e i professionisti della salute

I1 pediatra ha un ruolo delicatissimo, sia nel momento immediato sia nei mesi successivi.
Per i genitori, rappresenta la figura di riferimento per la salute del bambino e spesso ¢ il
primo a ricevere le loro domande e la loro colpa.

Per questo ¢ importante che il pediatra:

« abbia una conoscenza aggiornata della SIDS e sappia trasmetterla ai genitori in
modo chiaro;

« sappia riconoscere e accogliere il senso di frustrazione che puo provare lui
stesso (per la perdita di un piccolo paziente);

« accompagni la famiglia nell’iter previsto per i casi di SIDS, spiegando ogni passo;

» colga eventuali segnali di disagio profondo (depressione, isolamento, rabbia) e
indirizzi la famiglia verso strutture di sostegno psicologico.

“Non sono diventata pazza, vero? Altri sentono quello che sento i0?” — sono domande
frequenti.

. : . 9 .
11 pediatra non deve avere tutte le risposte, ma deve saper ascoltare e rassicurare: “Non ¢
anormale sentire questo dopo una perdita cosi. Non siete soli.”

Anche gli altri professionisti (ostetriche, neonatologi, personale del punto nascita)
devono essere informati della storia familiare quando c’¢ una nuova gravidanza, per
poter contenere ’ansia inevitabile dei genitori e offrire un percorso piu sereno.




7. 11 ruolo delle Forze dell’Ordine e della Magistratura

In Italia, come in altri Paesi, la morte improvvisa di un lattante comporta I'intervento di
autorita giudiziarie e forze dell’ordine.

Questo passaggio, pur necessario per legge, puo diventare un ulteriore trauma se non ¢
gestito con sensibilita.

Gli operatori devono:

« conoscere l'esistenza della SIDS e i protocolli specifici;

« condurre accertamenti con riservatezza e rispetto del dolore della famiglia;

 ecvitare atteggiamenti che facciano sentire i genitori “sotto accusa’;

« se possibile, aprire il fascicolo “contro ignoti” per ridurre la sensazione di essere
indagati;

e mantenere un atteggiamento sincero e partecipativo.

Un padre raccontava:

“Quando ho visto arrivare i carabinieri ho pensato che mi arrestassero. Poi uno di loro ci

ha detto: ‘Non siete colpevoli, dobbiamo solo capire’. Quelle parole mi hanno salvato
dalla follia.”

Anche questi operatori possono fare la differenza. Un tono umano, uno sguardo
empatico, spiegare cosa accadra — tutto questo puo trasformare un momento di
angoscia in un momento di dignita.
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8. Gli operatori delle onoranze funebri: presenza silenziosa e

rispetto

Dopo le prime ore in ospedale o al pronto soccorso, la famiglia si trova a dover
affrontare un passaggio che nessun genitore vorrebbe mai vivere: 'organizzazione del
funerale del proprio bambino.

In questo momento entra in scena una figura spesso dimenticata ma fondamentale:
Poperatore delle onoranze funebri.

11 loro ruolo non ¢ solo tecnico. E un compito profondamente umano: aiutare la famiglia
a dare forma concreta all’'ultimo saluto, con rispetto, delicatezza e discrezione.

Gli operatori funebri si trovano spesso in una posizione difficile. Da un lato devono
garantire correttezza e procedure; dall’altro devono muoversi in uno spazio carico di
dolore e vulnerabilita.

Un gesto brusco o una frase poco attenta puo lasciare una ferita profonda; al contrario,
una parola gentile, uno sguardo compassionevole, possono accompagnare i genitori in
modo prezioso.

Ecco alcune attenzioni fondamentali:

« Rispetto dei tempi dei genitori.
Anche se organizzazione richiede efficienza, ¢ importante non affrettare il
momento dell’addio. I genitori devono poter rimanere con il loro bambino quanto
desiderano, senza sentirsi spinti a “fare in fretta”.

« Linguaggio sobrio e delicato.
Evitare espressioni come “la salma” o “il corpicino™: per i genitori ¢ ancora 7/ loro
bambino. Meglio dire semplicemente “il piccolo”, oppure usare il nome se lo si
conosce.

o Trattamento rispettoso del corpo.
Ogni gesto — spostare, vestire, preparare — deve essere fatto con cura e dignita,
come se il bambino fosse ancora vivo agli occhi dei genitori.

« Attenzione alla presenza dei genitori.
Se chiedono di partecipare o assistere a qualche fase, ¢ importante accogliere la
richiesta con sensibilita e, se possibile, creare uno spazio protetto in cui farlo.

o Saper stare in silenzio.
Non servono discorsi lunghi: bastano frasi semplici come

“Mi dispiace molto”
“Faremo tutto con la massima cura”
e soprattutto una presenza calma, rispettosa, non invadente.

Molti genitori ricordano per anni chi, in quei momenti, si ¢ comportato con umanita.
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“L’uomo delle pompe funebri non ha detto quasi nulla, ma ha preso in braccio la culla
con una dolcezza che non dimentichero mai”, ha raccontato un padre.

Per questo ¢ importante che anche gli operatori del settore funerario ricevano una
formazione specifica sul lutto perinatale e infantile.

Sapere come comportarsi non ¢ solo una questione di tatto, ma di vera professionalita
umana: la capacita di custodire la dignita del bambino e quella della sua famiglia, in uno
dei momenti piu difficili della loro vita.
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9. L’associazione dei genitori: un ponte tra chi ha vissuto e chi

vive il dolore

Dopo le prime settimane, quando la realta della perdita diventa piu chiara e il mondo
esterno sembra tornare alla normalita, molte famiglie sentono di sprofondare in una
solitudine ancora piu grande.

E in questa fase che incontro con altre famiglie che hanno vissuto la stessa espetienza
puo essere un punto di svolta.

Le associazioni dei genitori non sostituiscono il supporto medico o psicologico, ma lo
integrano con qualcosa che nessun professionista puo offrire: la condivisione da pari a
pari.

Parlare con chi “sa”, con chi ¢ passato dallo stesso dolore, da la possibilita di sentirsi
tinalmente compresi senza bisogno di spiegare.

Gli operatori sanitari possono avere un ruolo decisivo nell’indirizzare i genitori verso
queste realta, informandoli con tatto, senza insistere ma offrendo la possibilita di
contatto.

E importante che tutto il personale che entra in relazione con la famiglia (pediatri, 118,
consultori, ostetriche, infermieri, medici legali) conosca P’esistenza e il ruolo di queste
associazioni.

Le associazioni offrono:

 ascolto e sostegno attraverso genitori volontari formati;
« materiali informativi semplici e chiari;

« spazi di incontro e ricordo;

e supporto nei rapporti con strutture sanitarie e istituziont.

Molti genitori raccontano che appartenere a un gruppo ha permesso loro di dare un
senso, almeno in parte, a una perdita incomprensibile:

“All'inizio non volevo parlarne con nessuno. Poi ho incontrato altri genitori e ho capito
che il mio dolore poteva servire a qualcuno. E stato come accendere una piccola luce in
mezzo al buio.”

Per alcuni, questo passaggio segna I'inizio di un nuovo cammino: dalla disperazione alla
possibilita di trasformare la sofferenza in solidarieta.
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10. La nuova gravidanza e il bambino successivo

Per molte famiglie arriva, prima o poi, il momento di pensare a un nuovo figlio.
Questa decisione ¢ carica di emozioni contrastanti: desiderio di vita, paura di soffrire
ancora, senso di colpa verso il bambino che non ¢’¢ piu.

Non esiste un tempo “giusto” per una nuova gravidanza.

Ogni coppia ha il suo ritmo, che dipende da come ¢ stato vissuto il lutto e dal sostegno
ricevuto.

Alcuni genitori sentono il bisogno di aspettare; altri, invece, di andare avanti per non
sprofondare nel dolore. Entrambe le reazioni sono legittime.

Durante la gravidanza successiva ¢ importante che tutti gli operatori — ginecologo,
ostetrica, neonatologo, pediatra — siano informati della storia familiare.

Questo non per “etichettare” la famiglia, ma per offrire un accompagnamento piu
attento, che contenga I'ansia e valorizzi 1 progressi fatti nel percorso di elaborazione.

Molte madri riferiscono di aver vissuto i primi mesi in uno stato di tensione continua:
paura di addormentarsi, di controllare il respiro del bambino, di rivivere I'incubo.
Laiuto degli operatori sanitari in questa fase ¢ fondamentale: bastano piccoli gesti di
attenzione — un ascolto paziente, una parola rassicurante, un controllo in pit — per
restituire un po’ di fiducia.

“Quando il pediatra mi ha detto che potevo chiamarlo in qualunque momento, anche
solo per un dubbio, mi sono sentita respirare di nuovo.”

Il nuovo bambino non sostituisce quello che ¢ morto: ¢ un’altra vita, che merita di essere
accolta senza paura e senza paragoni.

Accompagnare i genitori in questa consapevolezza ¢ uno dei doni piu preziosi che un
operatore puo offrire.
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Conclusioni

11 sostegno alle famiglie colpite da SIDS non ¢ solo un gesto di solidarieta, ma una
responsabilita condivisa tra tutti gli attori del percorso: operatori sanitari, forze
dell’ordine, personale giudiziario, onoranze funebri, associazioni e comunita.

Perché il supporto sia davvero efficace deve essere strutturato, continuo e integrato,
fin dal primo momento fino almeno all’anno del bambino successivo.

Ogni famiglia ha il suo modo di affrontare il lutto, ma tutte hanno bisogno delle stesse
cose: essere ascoltate, comprese, rispettate nei tempi e nei silenzi.

Diffondere la conoscenza della SIDS e formare chi lavora con le famiglie significa
ridurre il rischio di aggiungere dolore al dolore e restituire dignita a chi si trova
nell’esperienza piu devastante della vita.

Come ha detto un padre durante un incontro di gruppo:

“Non si supera mai la perdita di un figlio, ma si puo imparare a camminarci accanto, se
qualcuno ci tende la mano.”
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