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LAssociazione “ll trenino di Elia”, nasce poiché Elia € deceduto il 21 maggio scorso per i danni causati dalla
Sindrome Emolitica Uremica, nove giorni prima del suo terzo compleanno, un dolore non quantificabile e
lacerante ogni giorno che passa, non solo perché Elia ora € in un'altra dimensione, ma in particolare perché
nei 50 giorni di ricovero in terapia intensiva e successo di tutto.

Avevamo deciso di trascorrere una settimana bianca in montagna a Livigno dal 16 al 23 marzo 2024, dove
acquistammo dei prodotti nei caseifici locali, che mangio anche il piccolo, poiché ignoravamo un tale pericolo.

Elia inizid a stare poco bene la sera di venerdi 29 marzo presentando qualche scarica di diarrea e poco
appetito, sabato 30 ci sembrava fosse proprio gastroenterite, cosi iniziammo con alta idratazione e fermenti
lattici, domenica 31 al mattino sentimmo il Pediatra che ci disse che c'era in giro la gastroenterite di stare
tranquilli, ma la mattina del 1 aprile Elia non riusciva piu a parlare, a camminare e a muovere il braccio sinistro,
sembrava un ictus, ma nei bambini & sempre indotto da qualcosa di esterno e non a cattive abitudini
alimentari come nell’adulto, da qui la corsa al Gaslini. In P.S. il medico ci disse che Elia era stato ben idratato,
ma purtroppo non era gastroenterite ma sospettavano la SEU: I'emoglobina era calata drasticamente e come
reazione le piastrine si sono agglomerate in micro-trombi andando ad intasare i piccoli vasi sanguigni.

Gia durante la prima notte le condizioni di Elia erano peggiorate drasticamente, cio impose la rimozione totale
del colon poiché stava andando in necrosi, supero due arresti cardiaci, 43gg di dialisi h24 poi un bel giorno i
reni sono ripartiti e i valori erano buoni, i polmoni, che erano collassati, dopo circa 30gg gli consentivano di
riprendere il respiro spontaneo, aveva sistemato anche il fegato che stava rientrando nei valori, ma il cervello
aveva subito i danni peggiori: ipoperfusione, una diagnosi che suonava come condanna... e infatti il suo
encefalo smise diinviare i comandi a cuore e polmoni...Elia € morto una mattina di fine maggio tra il frastuono
dei macchinari della rianimazione che suonavano impazziti ma nessuno poteva piu fare niente per lui. A
maggio i bambini devono poter stare fuori a giocare, non morire chiusi in un ospedale per colpa di una
inadeguata norma deficitaria, che non e stata in grado di proteggerli.

La malattia definita "rara", dopo una incubazione che puo variare da 1 a 10gg circa, ha una evoluzione molto
rapida 12-24 ore al massimo e purtroppo al momento non esiste una cura specifica, ma si possono curare
solo le conseguenze, per Elia non c'é stato scampo.

Abbiamo scritto "rara", poiché in realta i casi di SEU riscontrabili dal Registro Italiano SEU sono solo il minimo
di quelli che realmente possono esserci, e asseriamo cio in quanto l'iscrizione al Registro Italiano SEU ¢ a
discrezione della famiglia e da maggio '24 a Gennaio '25, abbiamo saputo che solo al Gaslini ci sono stati altri
3 casi di SEU.

Durante i giorni di ricovero, abbiamo avuto il tempo anche di studiare e con I'aiuto dell'equipe che seguiva
Elia, ci siamo resi conto che la malattia é evitabile, basta saperlo. E ci siamo anche resi conto che evitarla
significa salvare le vite dei bambini, riducendo inoltre le spese pubbliche per le ospedalizzazioni in terapia
intensiva o sub intensiva necessarie per contrastare la malattia e le cure alle invalidita anche gravi che lascia
ai piccoli pazienti e le lunghe degenze nelle strutture riabilitative.

Con guesta memoria, noi testimoniamo l'accaduto e chiediamo che vengano apposte etichette chiare ed
esaustive che indichino il tipo di latte utilizzato: latte pastorizzato/latte crudo, la provenienza, la data di
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lavorazione, la data di scadenza, il numero del lotto di produzione ed infine sui prodotti a latte crudo con
stagionatura inferiore ai 12 mesi, la dicitura che indichi in maniera inequivocabile il potenziale rischio per:
bambini sotto i 10 anni, donne in gravidanza, anziani e persone immunocompromesse come indicato dalle
due proposte di modifica di legge. Riteniamo pero che nella proposta dell’On. Vaccari non sia assolutamente
corretto indicare la stagionatura di sicurezza per debellare il rischio di carica batterica da E.Coli STEC in 60
giorni, in quanto ci sono studi che attestano la presenza di tale carica batterica pericolosa fino ai 6 mesi di
stagionatura, dopo di che avviene una costante ed importante riduzione fino alla scomparsa dopo i 9 mesi
ecco il motivo per cui si indica che sopra i 12 mesi la stagionatura é sicura per le categorie a rischio.

Speriamo solo che la paura di perdere indotto non la faccia da padrone, poiché abbiamo gia letto articoli e
dichiarazioni di caseifici e tecnologi che ritengono si stia facendo solo allarmismo sull'argomento,
demonizzando questi prodotti, che comunque noi fin da subito abbiamo dichiarato non essere assolutamente
da condannare, in quanto eccellenze delle nostre regioni e delle nostre vallate e che rappresentano il Made
in Italy per definizione. Una corretta etichettatura di attenzione ai rischi intrinseci & di fatto una tutela peri
consumatori ma non solo, lo & anche, dal punto di vista legale, per i produttori qualora dovesse essere
dimostrato il nesso di causa tra un consumatore che ha contratto I'infezione e il prodotto caseario che I'ha
causata.

Grazie per 'attenzione
Il Presidente La Vice Presidente

Marco Damonte i Elia) Sonia Gerelli (mamma di Elia)
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