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"La morte improvvisa del bambino 0/2 anni: dalla sorveglianza
epidemiologica, al programma di prevenzione le soluzioni
adottate dalla Regione Piemonte"
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[lassociazione

* Fondata a Torino nel 2016 ds
famiglie vittime

Oggia una realta nazionale :

* no profit
e apolitica

e aconfessionale

Oggi conta 600 membri e si differenzia
per la passione e l'impegno del suo
team che é fonte di speranza per tutte
le famiglie che cercano l'aiuto e |l

sostegno di SUID & SIDS ITALIA
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CEO
Italian Association SUID & SIDS

Scopelliti Sonia

Fondatrice e Presidente SUID & SIDS ITALIA
dedico con amore,costanza e impegno
parte della mia vita a questa causa

"CTamore permia figlia non poteva finiva anziquel
giorno iniziava a diventare un sentimento pw'
forte.llnostro amore ¢ cresciuto € cresce ogni

giorno con tutto cio'che faccio e faro nella lotta

necessaria a costruire il futuro dialtribambini, di1
altre famiglie".




Vision & Mission

Il forte desiderio delle famiglie vittime ¢ quello di dare voce al loro dramma attraverso progetti che mirano ad
incentivare,stimolare la ricerca scientifica e a promuovere campagne mirate diprevenzione.
[a sensibilizzazione delle 1stituzionie la consapevolezza della societa sulllmportanza difornire maggiore attenzione a questi
eventi prevedendo da subito una assistenza a 360° sia per l'aspetto psicologico ma anche per l'aspetto multidisciplinare
che interessano questicasi.

SUID & SIDS ltaly in the field
PREVENTION & RESEARCH

Qualiobiettivi?

e Assistenza alle
famigle vittim e

e Prevenzione
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[e tappe dal2016 a oggi

2018 Presentazione Orale dellavoro "[a vittim izza zione in assenza direo.la vittima Iimbica.Glasgow Scozia
2018 Donazione strumento neonatologia diMantova - AO.Carlo Poma

2019 Donazione strumento alCentro SIDSe della Medicina del Sonno in eta pediatrica Regione Piem onte
2019 Congresso Internazionale "Conoscere per Prevenire"

2019 Donazione culle cosleeping A.O. Ivrea (TO)

2019 I° Borsa diStudio in ricordo di1Elisa Ferrero - ricerca clinica pediatrica

2020 [a pandemia unisce le forze ed ¢ proprio in queste battaglie che ognuno dinoipuo fare la sua parte -
supporto alla CRIperla reperibilita dimateriali

2021 Presentazione del lavoro "Sonno Sicuro: prevenzione e criticita per le imnformazioni" - Conferenza
Internazionale ISPID Digital

2021 Presentazione del lavoro "Stay home: psicologico e relazionale — difficolta del parto morto durante
tempo COVID-19"- Conferenza Internazionale ISPID Digital

2022 Presentazione del lavoro "SIDS: sonno sicuro € condivisione del letto o co-sleeping" - Conferenza
Europea Montpellier Francia

2022 Presentazione del lavoro "Do we prevent to save babies life?" - Conferenza Furopea Montpeller
Francia

2022 Presentazione dellavoro "Azionidiassistenza alle vittime SUDIo SIDS"

Conferenza Buropea Montpellier Francia

2022 Presentazione del lavoro “Ile conseguenze psicologiche della SIDS per la famigha. Una revisione
sistematica della letteratura"- Conferenza Europea Montpellier Francia

2022 Pubblicazione libro "la Spiegazione"

2022 II° Borsa diStudio in ricordo di1 Elisa Ferrero - ricerca clinica pediatrica

2023 Pubblicazione rivista medico scientifica “le conseguenze psicologiche della SIDS per la famigha. Una
revisione sistematica della letteratura"mm portante rivista Frontiers in Psicology Febbraio 2023

2023 Finanziamento ricerca in Genetica Universita diPavia - "Progetto un seme disperanza"
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Supporto allutto

llcontatto con lassociazione ¢ offerto: T HEIP LINE

EEE Linea telefonica dedicata.la linea diassistenza ¢ attiva
24/24 ore e 7/7 giorni.

Q daimedicie operatoriche assistono la famiglia nellimmimenza dell'evento

da amici o conoscenti che c¢1 imformano dellaccaduto
Q chiedendo suggerimentisu come poterciaiutare & SOCIALGROUP

. . . hat —F k - ISTAGRAM - ITTER - IINKEDIN
Q direttamente dal nostro team che cercano di proporsi alla Whatsapp ~ Facebook-ISTAG o

fam 1g lia

FORUM

IIlprogramma diaiuto alla famiglia comprende:

* Almeno un incontro mensile attraverso gruppidiamto "online"
o "vis a vis".

* Incontro "vis a vis" attraverso 1 nostrt contatti pm vicini alla
residenza della famigha.

* Incontro annuale "Insieme sipuo"- un fine settimana distimol
e soprattutto diconfronto tra fam iglie

* Organizzazione di colloqui con medici specialisti (psicologo,
clinico,medico legale,patologo,ecc.)

* Incontri programmati con psicologi per tutto 1 tempo
necessario che richiede ilsingolo caso

* Sostegno familiare nella successiva gravidanza







Testimonianze Genitori

A scream and the sound of Be sirens of 116,
interrogation all day, a few months befiore there
had been the case of Cogne, e pobce asked me
all the time the same things . Asived the reso that |58
deckred my 500 8 SI0S case. My husband and | <8
alone, supporied ourseives with the silence 8
With steaihy koks we gave 3 name 1o one of his SR
memories .. 14 years spent thinking.

| fe eobbed of the deesest part of me, emptied. Al the same time of
the dociors, armived Ghe Police too., | kad the house iall of sirasgars
and he was thate, ling on the table and neither | nor my Beshand
comdd aporach hem.. my other two children wer crpng and we
i warled for the amval of the cosner and the mortuary pobce, Alter
 visting him, the doclor came and told me that they should do the
aubopsy and wrapped my babry i a while clth and ook him away fom
mat | asked if | coudd abso go with tem and the Police iohd me
that | could accompamy him only to the stireet. | & nof understand
) whese thery would take him, no one okf me amything Fabin wes gene
A and & Ba moment, | realined that they wese acousing me of
something that | had not done, never ever | could have hurt my
| child, how could these people think thess things? | stated askng
for eoipian au:ns and 'wr kel e it e shookd shaw u:l itk § bour

no sentita derubata della parte piu profonda di me, svuotata.
mporaneamente aimedici,sono arrivatianche ipoliziotti ei carabinieri. Avevo
a piena di sconosciuti, € lui era li, sdraiato sul tavolo e né io né¢ mio marito
amo avvicinarlo.. gh altri miei due figli piangevano, e abbiamo aspettato
delmedico legale e della polizia mortuaria. Dopo averlo visitato, il dottore ¢
e mi ha detto che avrebbero dovuto fare lautopsia, ha avvolto il mio
mo in un panno bianco e me lha portato via. Ho chiesto se potevo andare

10 con loro e icarabinieri mi hanno detto che potevo accompagnarlo solo in
A fen &5 gt hey geath they rang the h.
bal, they ware b mothes of e
asitatnn. | oot want 10 (3% wan
anyone because belara ths hell | didel
e kmow of their eastence... and mot
e that loday stil happans the “death in
the crib”. That mesting allowed my
journey bowards acceptanca, hanks 1o
them | was able W see abo my

. Non capivo dove lo avrebbero portato, nessuno midiceva niente..Fabio se

ndato e,in quel momento, ho capito che mistavano accusando diqualcosa

tiat moment | was alone, grieved, aiaid n‘::fr-: a;ha';w andin
= | uniom

on avevo fatto, maie poimaiavrei potuto fare del male a mio figlo ,come

bero queste persone pensare queste cose?
Tonng, December 2001

iato a chiedere spiegazionie mihanno detto che dovevamo presentarcientro

ella loro baracca, ma io volevo solo andare a vedere dove avevano portato

IOMOFTON... ‘ I & o hours | Found rysell having o make decisions i 3 Allarrivo in caserma cidivisero e ci condussero in due stanze separate e ci
-..r menkal confusion, i 3 coid Bat bR my hean . but only we ro di raccontare loro cosa era successo. In quel momento ero solo,
PR A i oS s FUtte 40 to,impaurito,davantia uno sconosciuto ¢ in divisa
‘ of thess professionals we know that we must 1y o e P ’ :
"N, . | understand what happened . A fw monlhs md e ,dicembre 2001
* muicome of 3°3I05° And then we realized thal the hope fo gel
. the atswér by that insistent “why™", that mever lelt our minds,
I dont know what happened | dond know... | k. Sy baby this way in my bed. Taken bo the Hospital they o | were extinguished
procesded 10 autopsy but on the day of the funer. v sent away because the Prosecuter’s Office seized | %
my son and | had io go under imermogation .. Today . 2 and [ dont inow nothing.. but | know [ quity!

Pochi giorni dopo la sua morte hanno suonato il

campanello, erano due mamm e : : - . .
' e In poche ore mi sono ritrovata a dover prendere decisioni in una confusione
dellassociazione.Non volevo parlare con nessuno

. : : : mentale,in un raffreddore che miha colpito ilcuore.. ma solo noigenitori possiam o
perché prima di questo inferno non sapevo . ) . : . , : . ,
, deciderlo, solo noi genitori. Grazie allaiuto di questi professionisti sappiamo che
nemmeno della loro esistenza..e nemmeno che _ , , ) , . . N , » .
: ' : | dobbiamo cercare dicapire cosa ¢ successo...Pochi mesie lesito di una “SIDS”. E
oggi accade ancora la '"morte m culla" . . , , e
. - , allora ci siamo resi conto che la speranza di avere la risposta a quell'insistente
Quellincontro ha permesso ilmio cammino verso \ .. : : : "
' . . perché?" che non usciva maidalla nostra mente,siera spenta
laccettazione, grazie a loro ho potuto vedere .
1 , Torino,settembre 2010
anche lmio domani..

Roma,marzo 2021



[l sostegno tra 1g ort¢ un elemento digrande forza per attraversare un dolore cosi profondo € \
trovareJa/ada delllaccettazione.la speranza trasmessa da chic'e ¢ un forte motivo per costruire
una nuova vita..nonostante tutto!




56 | MARIANO COMENSE

GIORNALE DI CANTU
SABATO 3 DICEMBRE 2022

I1 piccolo Federico si era spento lo scorso luglio, quando non aveva ancora compiuto due mesi -

Mori in culla: avviata ricerca in sua memoria

La grande forza di mamma Cecilia: «ll mio bimbo non c’é pili, ma possiamo fare tanto per i bambini e le mamme del futuro»

MARIANO COMENSE (sna)
Avrebbe potuto chiudersi nel
dolore mamma Cecilia, ma ha
deciso di spendere le sue ener-
- gie supportando la ricerca,
perché quello che & accaduto
al suo bimbo, in futuro possa
essere evitato per altri.
3 1l cuoricino del piccolo Fe-
e
nato lo scorso 3 giugno, ha
smesso di battere sul fascia-
toio durante un cambio, a
neppure due mesi di vita. Era
mercoledi 27 luglio. E rimasto
vittima di quella che viene co-
munemente chiamata «morte
in culla», la cosiddetta Sids
dall'inglese Sudden Infant
Death Syndrome. Improvvisa-
mente, senza alcun campa-
nello d’allarme,

«Ero disperata, mi trovavo a
Bormio, circa una settimana
dopo l'accaduto. Cercando su
Google mi sono imbattuta
nell’helpline dell'associazione
Suid & Sids Italia onlus (che
supporta 24 ore su 24 i ge-
nitori, ndr). A rispondermi,
per casualita, & stata proprio la
presidente Sonia Scopelliti».
Da qui l'idea di far diventare
Federico testimonial di un
progetto che mira ad aumen-
tare il potere diagnostico delle
morti endouterine fetali, va-
lidando I'utilizzo della tecno-
lo%ia Wes (sequenziamento
dell’esoma) su una casistica
preliminare di almeno 25
campioni paraffinati ottenuti
da Mef. Ogni anno, al mondo,
muoiono in utero almeno 2,6
milioni di bambini e circa 1,2
milioni avvengono durante il

o e il parto.

«L'idea di Sonia mi ha dato
un modo di far vivere Federico
anche se lui non c’e pil, dan-
dogli una dimensione diversa
rispetto a quella fisica. Pos-
siamo fare tanto per i bambini
e le mamme del futuro, la Sids

A -

non & cosi poco frequente ma
non cosi tanto da attirare 1'in-
teresse delle aziende farma-
ceutiche. Cosi e nata la nostra
battaglia di sensibilizzazione e
ricerca di fondi per incentivare
la ricerca».

Come in una sorta di segno

Mamma Cecilia

dE
me al piccolo
Federico, venu-
to a mancare a

neppure due
mesi di vita, il
27 luglio

del destino, tutto era gia ini-
ziato ben prima: «Il 3 giugno,
data in cui & nato Federico,
come associazione abbiamo
stretto un’alleanza con il dot-
tor Edoardo Errichiello, ri-
cercatore dell’'Universita di
Pavia. Il 27 luglio, data della

scomparsa di Federico, il pri-
mo incontro fisico con lo stes-
so ricercatore», ha ricordato
Scopelliti.

Per la prima fase prelimi-
nare del progetto serve rag-
giungere quota 19mila euro.
Per centrare I'obiettivo si sono
gia mobilitate tante realta del
territorio: c’é stato il sostegno
delle aziende Ballabio Italia,
Vitali, Alessia Flat, DltreFil_'on—
tiera progetti srl, Cast, M a
elo s?u%glegale Boneﬁi%r:ﬁe
di Milano, dove lavora mam-
ma Cecilia. E poi la Farmacia
Castelli. «<Ho deciso di soste-
nere questo progetto cercando
anche di divulgarlo il piu pos-
sibile. In questo caso da un
dolore si vuole far nascere un
fiore, facendo quindi in modo
che la perdita di Federico ab-
bia un significato», ha sotto-
lineato Simone Castelli. «Ten-
go a ringraziare tutti quelli che
ci stanno sostenendo ma an-
che chi mi é stato vicino in
questi mesi. In particolare mio
papa, mia mamma, mio fra-
tello e tutti i miei co]leghi e
ovviamente l'associazione
Suid & Sids. Mi hanno tenuta
in braccio finché ho ripreso a
camminare», ha detto, con
estrema gratitudine, mamma

Per contribuire alle dona-
zioni e possibile andare sul
sito suidsidsitalia.com e cer-
care il progetto «Un seme nella

enetica». In questo modo Fe-
erico sara un raggio di sole
per altre vite. : il
Arianna Sironi

© RIPRODUTIONE RISERVATA

[l associazione

«Riduciamo
la mortalita
infantile»

MARIANO COMENSE (sna)
L'associazione «Suid & Sids
Italia onlus», che ha fatto
partire il progetto «Un seme
nella genetica» di cui il pic-
ciolo Federico e diventato
testimonial, ha diversi
obiettivi che mirano alla
riduzione della mortalita
perinatale e infantile attra-
verso l'attuazione di pro-
etti e iniziative che hanno
o scopo di portare avanti
campagne di prevenzione,
ricerche scientifiche, mi-
gliorare la rete di servizi,
sensibilizzare e aiutare, gra-
zie ad una rete di supporto,
le famiglie che stanno vi-
vendo un lutto.
«]Il sodalizio - ha spiegato
il presidente Sonia Scopel-
liti - nasce dall’obiettivo di
trasformare il dolore delle
famiglie in qualcosa di di-
verso, provando a cambiare
il futuro attraverso la ricerca
e la prevenzionen».
© RIPRODUZIONE RISERVATA




Cosa e necessario perle famiglie ?



Prevenzione

[a prevenzione ¢ 'arma migliore per contrastare ilverificarsidiquestieventiimprovvisie imprevisti. Per questa ragione:

: . o Promuoviamo la conoscenza della Morte Improvvisa
Attuiamo piani specifici per lo o

Inaspettata de1 bambini attraverso lorganizzazione di
: . corsi, seminari, convegni o congressi specifici destinati
Prevenzione organizzando esclusivamente alla formazione e allaggiornamento JCEAS
corsiperneogenitori. professionale delpersonale sanitario. y

sviluppo di Campagne di

Forniamo assistenza a tutte quelle famiglie che,a causa delloro
status sociale, non possono garantire lincolumita del proprio
figho. 1l servizio ¢ spesso svolto in collaborazione con 1 servizi

socialipubblici.

/‘@ Forniamo a tuttiineo genitoriassistenza telefonica o domiciliare per
j qualsiasi dubbio riguardante le mformazioni sulla prevenzione della

natimortalita,della SID.Se dialtrieventilegatialsonno

C@:, Collaboriamo con gl ospedali anche allo scopo di donare

attrezzatura che possa servire per aumentare la qualita o la

E E quantita di esami preventivi che possano permetterci di

iIndividuare bambinia rischio
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Prevenzione
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&=/ Sonno Sicuro: Come, Quando e Perché?




o prevent 1
.02 ' 1o save babies life?
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sostenere e incoraggiare
l'attivita diricerca nazionale e
Internazionale.

¢l sonno del bambino

Ricerca

promuovere la formazione
scientifica attraverso imiziative
dedicate come ilrilascio di
"'borse distudio"

. i un evento che si verifica durante il N I
o la Medicina del Somo Pediatrica ¢ il el ricc
piego degli esami strumentali di cui questa branca : .
suca della medicina dispone. pud rivolgere la sua d't EI:'SCI'

(@ chinico-diagnostica verso una maggiore futela de
abini a rischio SIDS ma anche a tutte le altre patologie
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“PROGETTO BORSA DI STUDIO"
per garantire il sue operato
e realizzare i suoi desider!

www.suidsidsits'
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favorire lo scambio di
esperienze tra ricercatoridi
varipaesiinternazionali
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Perche facciamo tutto
questo?

ribambini...

Al




Grazie perl' attenzione

ma soprattutto per la

collaborazione!



‘ +39 800173088

‘ suid.sids@yahoo.it
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