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Abstract

Il presente articolo analizza le criticita del sistema italiano nella presa in carico
dei genitori che vivono un lutto perinatale. Attraverso un’indagine qualitativa
condotta tra i partecipanti a un Gruppo di Auto Mutuo Aiuto, emergono cin-
que aree problematiche ricorrenti: carente formazione del personale sanitario,
assenza di percorsi psicologici strutturati, trattamento disomogeneo in base
all'epoca gestazionale, mancanza di ritualitd e difficoltd burocratiche. I risultati
evidenziano I'assenza di linee guida nazionali e la necessita di integrare il sup-
porto psicologico nella cura. Il ruolo dei Gruppi AMA si rivela essenziale per
offrire legittimazione, contenimento e senso alla perdita. Larticolo propone
azioni operative per un cambiamento culturale e istituzionale.
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Introduzione

Il lutto perinatale ¢ una forma di perdita ancora scarsamente riconosciuta
nel panorama sanitario e culturale italiano, nonostante negli ultimi anni
si sia assistito a una timida ma crescente attenzione al tema. A differenza
di altri tipi di lutto, quello che segue la perdita di un figlio durante la
gravidanza o subito dopo la nascita ¢ spesso privo di parole, rituali e
riferimenti condivisi. Rimane invisibile, o peggio, minimizzato. Lelabo-
razione di questo tipo di dolore richiede non solo uno spazio psicologico
e relazionale adeguato, ma anche un contesto sociale e sanitario capace di
accogliere e riconoscere la complessita di tale esperienza.

In Italia, Piera Maghella ¢ tra le prime autrici ad affrontare in
modo organico il tema del lutto perinatale, con la pubblicazio-
ne di La perdita. 1l processo del lutto e del sostegno (1999), considera-
ta una delle prime monografie nazionali dedicate all’argomento.
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Nel decennio successivo, associazioni dedicate al sostegno dei genitori
in lutto, come Ciao Lapo (nata nel 2006 come ONLUS)', hanno con-
tribuito a consolidare 'attenzione pubblica e clinica verso il fenomeno,
diffondendo pratiche di supporto e di Auto Mutuo Aiuto.

In alcune realtd ospedaliere si sono introdotti percorsi di formazio-
ne rivolti agli operatori sanitari, strumenti simbolici come la memory
box e momenti commemorativi in occasione del 15 ottobre, Giornata
Mondiale della Consapevolezza del Lutto Perinatale, oggi riconosciuta
e celebrata in diversi reparti e territori.

Questi progressi, pur disomogenei sul territorio nazionale, testimo-
niano un lento ma significativo mutamento culturale.

Ad oggi non esistono linee guida nazionali condivise che regolamen-
tino I'approccio a queste situazioni, né percorsi formativi universitari
che preparino adeguatamente il personale sanitario — ostetriche, gine-
cologi, psicologi, medici di pronto soccorso, infermieri — ad affrontare
con competenza relazionale e sensibilita queste circostanze delicate. Nel
2023 ¢ stato pubblicato il documento “Gestione della morte endou-
terina fetale (MEF). Prendersi cura della natimortalitd” e, nel 2024,
il documento “Buone pratiche clinico-assistenziali per il trattamento
farmacologico dell’aborto”, entrambi elaborati con il contributo e la
sottoscrizione di AOGOI. Pur non costituendo ancora linee guida na-
zionali, rappresentano un significativo passo avanti verso una presa in
carico piu attenta agli aspetti relazionali, comunicativi ed emotivi. En-
trambi i documenti dedicano ampio spazio alla qualita della relazione
e della comunicazione con le donne e le coppie, promuovendo una
cultura dell’ascolto, dell'empatia e del rispetto, che meriterebbe una pit
ampia diffusione e applicazione nei contesti clinico-assistenziali.

Attualmente, 12 dove si rileva un atteggiamento rispettoso, empatico
e umano, non ¢ frutto di una formazione sistemica, bensi dipende dalla
sensibilita individuale del singolo operatore o dalle scelte valoriali di
uno specifico reparto o struttura (Fondazione Confalonieri Ragonese
[FCR], 2023).

Le ripercussioni della mancanza di linee guida nazionali si riflettono
nella frammentarieta dei servizi di supporto, nella discontinuita dell’as-
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sistenza e, molto spesso, nella solitudine dei genitori durante il percorso
di elaborazione del lutto.

In questo scenario, i Gruppi di Auto Mutuo Aiuto si configurano
come una risorsa fondamentale. Secondo I'Organizzazione Mondiale
della Sanita (World Health Organization WHO), questi gruppi costi-
tuiscono una pratica efficace di promozione della salute e di supporto
psicosociale in contesti di vulnerabilita, grazie alla condivisione tra pari
che si trovano ad affrontare esperienze simili. Tali spazi di ascolto re-
ciproco permettono di attivare dinamiche di riconoscimento, conteni-
mento e rielaborazione, favorendo I'emergere di significati condivisi e
la riduzione del vissuto di isolamento (Cazzaniga & Noventa, 2015).

Metodologia

Il presente contributo si fonda sull’esperienza maturata in oltre dieci
anni di accompagnamento dei dolenti, con un focus specifico sulle di-
namiche emergenti nel Gruppo di Auto Mutuo Aiuto che facilito dal
2018, dedicato ai genitori che hanno vissuto un lutto perinatale. Il
gruppo si riunisce online con cadenza settimanale, ¢ dedicato alle per-
sone che vivono un lutto perinatale, residenti in Italia e talvolta accoglie
anche italiani residenti all’estero. E pensato come uno spazio protetto
in cui poter dare parola all'esperienza della perdita, legittimare il dolore
e favorire processi di rielaborazione collettiva. La continuita di questo
gruppo negli anni ha permesso di osservare con attenzione i bisogni, le
mancanze e le trasformazioni nel modo in cui il lutto perinatale viene
vissuto e affrontato.

Per questa occasione, ¢ stato realizzato uno strumento di rilevazio-
ne qualitativa con l'obiettivo di raccogliere testimonianze e riflessioni
da parte dei partecipanti al gruppo, esplorando il loro vissuto rispetto
all’assistenza ricevuta, ai bisogni rimasti inascoltati e al ruolo del sup-
porto tra pari. E stata proposta la compilazione volontaria e anonima di
un’intervista semi-strutturata, somministrata tramite modulo Google.
Tale modalita ¢ stata scelta per offrire alle persone la massima liberta
nella gestione dei tempi e dei modi della risposta, evitando di sotto-
porle alla pressione emotiva di un colloquio in presenza, che in alcuni
casi potrebbe risultare difficoltoso o inibente. Il questionario prevedeva
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domande aperte e chiuse, con lo scopo di raccogliere sia dati qualitativi
che indicazioni ricorrenti su percezioni ed esperienze comuni.

Lapproccio metodologico adottato si ispira al paradigma qualitativo,
centrato sull’ascolto delle narrazioni soggettive e sulla valorizzazione del
punto di vista dei testimoni. Come sottolineato anche dalla letteratura
nazionale e internazionale, i Gruppi di Auto Mutuo Aiuto nel contesto
del lutto perinatale offrono una possibilita concreta di trasformazione
della perdita, poiché attraverso la condivisione dell’esperienza si costru-
isce un senso collettivo che contribuisce al riconoscimento sociale del
lutto e al contenimento del trauma (Berrozpe, Cantero-Garcia & Ca-
ro-Canizares, 2024).

Le testimonianze raccolte sono state successivamente analizzate se-
condo una logica tematica, e hanno evidenziato cinque macro-aree di
criticita ricorrenti nel percorso di accompagnamento al lutto perinatale:

1. la carente formazione e sensibilita del personale sanitario;

2. lassenza di percorsi strutturati di supporto psicologico;

3. la disparita di trattamento in base all’epoca gestazionale;

4. la mancanza di ritualita riconosciute e proposte;

5. le difficolta burocratiche e legali nell’ottenere diritti minimi.

Nel corso dell’articolo, ognuna di queste aree verra analizzata attra-
verso le parole dei partecipanti e messa in relazione con I'esperienza di-
retta maturata nel lavoro sul campo. Lobiettivo non ¢ solo descrittivo,
ma propositivo: offrire spunti operativi per un accompagnamento al
lutto perinatale che sia pili umano, consapevole e adeguato alle neces-
sita dei dolenti.

Contesto e cornice teorica del lutto perinatale

Il lutto perinatale comprende una gamma di eventi che includono la
morte del bambino durante la gravidanza (aborto spontaneo, morte
intrauterina) o nei giorni immediatamente successivi alla nascita (mor-
te neonatale precoce), oltre all'interruzione volontaria e terapeutica di
gravidanza. Si tratta di perdite che, pur accadendo con una frequen-
za significativa, restano spesso escluse dal discorso pubblico e istitu-
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zionale. Secondo i dati piti recenti dell'Istituto Nazionale di Statistica
(ISTAT, 2023), nel 2021 in Italia sono stati registrati 42.420 casi di
aborto spontaneo che hanno comportato un ricovero ospedaliero, resta
imprecisato il numero di aborti spontanei precoci in assenza di ricove-
ro. Nello stesso anno, il tasso di mortalita perinatale ¢ stato di 3,8 de-
cessi per 1.000 nati. La mortalita perinatale comprende sia i nati morti
(a partire da < 222 settimana di gestazione) sia i decessi avvenuti entro
la prima settimana di vita e, considerando che per 'anno di riferimento
i nati vivi sono stati circa 400.000, possiamo stimare in 1.520 i decessi
perinatali.

Tali numeri, sebbene parziali, danno urn’idea della diffusione di que-
sto fenomeno.

Nonostante la rilevanza sul piano esperienziale ed emotivo, il lutto
perinatale continua a essere considerato un lutto “minore” o “non legit-
timato”, inserendosi nella categoria dei cosiddetti lutti invisibili (Doka,
1989). Questi sono quei lutti che non vengono pienamente riconosciu-
ti o socialmente validati, e che percid espongono chi ne ¢ coinvolto al
rischio di isolamento e silenzio, ostacolando i processi di elaborazione e
rielaborazione del dolore (Haussaire-Niquet, 2010; Bulleri & De Mar-
co, 2013; Gandino, Vanni & Bernaudo, 2018).

La letteratura psicologica sottolinea che, per i genitori, la perdita
perinatale rappresenta la morte di un figlio, I'interruzione brutale di un
progetto di vita, la perdita di un’identita in formazione (quella di ma-
dre o padre), ¢ la rottura del legame affettivo che si stava sviluppando
con il nascituro. A tal riguardo, le teorie dell’attaccamento evidenziano
come il legame tra genitore e figlio si instauri precocemente (Papape-
trou, Panoulis, Mourouzis & Kouzoupis, 2020), rendendo la perdita
perinatale profondamente traumatica e spesso sottovalutata (Bulleri &
De Marco, 2013).

Un ulteriore elemento critico ¢ rappresentato dalla mancanza di ri-
tualizzazione. La societa contemporanea, in particolare in ambito ospe-
daliero, tende a eludere la dimensione simbolica e rituale del lutto peri-
natale, privando i genitori di gesti e spazi di riconoscimento (Gandino
et al., 2018). Tuttavia, numerosi studi evidenziano come la possibilita
di compiere rituali (nominare il bambino, vederlo, tenerlo in braccio,
seppellirlo) rappresenti un elemento chiave per dare realta alla perdita
e favorire un’elaborazione meno traumatica (Haussaire-Niquet, 2010).
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Infine, ¢ importante notare I'assenza, nel contesto italiano, di linee
guida nazionali unificate sul lutto perinatale e di percorsi formativi uni-
versitari specifici per le professioni sanitarie e psicosociali. La sensibilita
e 'approccio degli operatori sanitari dipendono oggi, troppo spesso, da
iniziative locali o dalla sensibilita individuale. Questo genera un pano-
rama fortemente disomogeneo in cui, a seconda della struttura di rife-
rimento, i genitori possono ricevere un accompagnamento rispettoso e
competente, oppure trovarsi completamente soli e disorientati.

Sebbene manchi ancora una rete istituzionale stabile e omogenea, il
crescente impegno di associazioni, professionisti e Gruppi di Auto Mu-
tuo Aiuto testimonia che un cambiamento culturale ¢ in atto. Queste
esperienze, nate dal basso ma sempre piu in dialogo con il sistema sani-
tario, rappresentano una risposta concreta e competente ai bisogni delle
famiglie che vivono il lutto perinatale, e indicano la direzione verso una
cura realmente integrata, empatica e relazionale.

Risultati emersi dal questionario

Per comprendere in modo pitt approfondito le criticita vissute dalle
famiglie in lutto perinatale e individuare i principali bisogni rimasti
inevasi, ¢ stato somministrato un questionario qualitativo a un gruppo
di persone che partecipano, o hanno partecipato, al Gruppo di Auto
Mutuo Aiuto che facilito dal 2018. Il gruppo ¢ dedicato esclusivamente
a chi ha affrontato una perdita durante la gravidanza o nel primo perio-
do successivo alla nascita.

I questionario, strutturato mediante il supporto di Google Modu-
li, ¢ stato proposto come strumento asincrono e rispettoso dei tempi
personali, permettendo ai partecipanti di rispondere in forma scritta e
anonima, senza pressione emotiva o vincoli temporali. Questa modalita
¢ stata scelta per evitare possibili riattivazioni traumatiche e offrire un
contesto sicuro, nel quale potersi esprimere liberamente.

Hanno partecipato 24 persone (21 donne e 3 uomini), con esperien-
ze di perdita che spaziano dall'aborto spontaneo nelle prime settimane
di gestazione, alla morte intrauterina tardiva o neonatale, fino a inter-
ruzioni volontarie e terapeutiche. Gli eventi si sono verificati tra il 2021
e il 2024, in diverse regioni italiane.

E importante sottolineare che il periodo di riferimento delle espe-
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rienze raccolte coincide con una fase di transizione nella sensibilita
istituzionale sul tema. Negli ultimi vent’anni, infatti, si ¢ assistito a
un’evoluzione graduale delle pratiche di accoglienza e delle politiche
di supporto, che tuttavia restano distribuite “a macchia di leopardo”.
Questa disomogeneita territoriale suggerisce la necessita di interpretare
i dati anche alla luce del contesto e del momento storico in cui il lutto
¢ stato vissuto.

La varieta dei vissuti ha restituito un quadro articolato, ma forte-
mente convergente nel mettere in luce alcune costanti ricorrenti, a pre-
scindere dall’epoca gestazionale della perdita.

Dall’analisi qualitativa delle risposte sono emerse cinque aree criti-
che, che riflettono i principali ostacoli nella relazione tra genitori do-
lenti e istituzioni sanitarie o sociali:

1. Scarsa empatia e preparazione del personale sanitario.

2. Assenza di percorsi strutturati di supporto psicologico.
3. Trattamento disomogeneo in base all’epoca gestazionale.
4. Mancanza di ritualiti e riconoscimento simbolico.

5. Ostacoli burocratici e mancanza di tutele.

Le testimonianze raccolte, pur nella loro unicita, restituiscono
un’'immagine coerente e critica dell’esperienza di lutto perinatale in
Italia, segnalando un vuoto sistemico di accoglienza, riconoscimento
e accompagnamento.

Nelle sezioni seguenti, ciascuna area verra approfondita con l'ausilio
di citazioni dirette tratte dal questionario e con un confronto con i
principali riferimenti teorici e normativi disponibili. Lintento ¢ quello
di far emergere non solo le criticita, ma anche gli elementi che, quando
presenti, hanno fatto la differenza nel percorso di rielaborazione: picco-
li gesti, parole, spazi, relazioni.

1. Scarsa empatia e preparazione del personale sanitario

Tra le criticita maggiormente riportate dai partecipanti al questio-
nario vi ¢ la percezione di un atteggiamento distante, talvolta freddo
o meccanico, da parte del personale sanitario, in particolare nei mo-
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menti immediatamente successivi alla comunicazione della perdita.
La maggior parte dei genitori riferisce di essersi sentita parzialmente o
non accolta dal personale sanitario, ritenendo che fosse parzialmente o
non preparato a trattare il lutto perinatale. Alcuni genitori descrivono il
modo in cui ¢ stata comunicata la morte del figlio come “caotico”, im-
personale o addirittura colpevolizzante, con frasi del tipo: “Sono cose
che succedono”, “Capita a tutte”, “Tanto hai altri figli”, “Dovevi venire
subito in ospedale, da quando non hai pil sentito movimenti regolari,
come detto al corso pre parto”.

La maggior parte dei genitori riferisce di non aver avuto modo di
porre domande sulla situazione medica che stava affrontando, o di aver-
lo potuto fare ma senza la piena attenzione del personale sanitario, in
particolare ad una madre ¢ stato comunicato che, dopo I'espulsione del
feto avrebbe dovuto “semplicemente scaricare 'embrione in bagno”.

Questa carenza non appare legata a singoli episodi isolati, ma si con-
figura come un pattern ricorrente, trasversale alle diverse aree geogra-
fiche. Genitori che hanno vissuto I'esperienza in ospedali del Nord e
del Sud Italia riferiscono, con modalita diverse ma simili nei contenuti,
la mancanza di empatia come uno degli aspetti pitt dolorosi della loro
esperienza. Ne emerge una fragilitd sistemica nella formazione degli
operatori sanitari — medici, ostetriche, infermieri — rispetto alla comu-
nicazione della perdita e all’'accompagnamento emotivo delle persone
coinvolte.

Una madre scrive:

Mi hanno riferito che avrebbero potuto farmi antidolorifici in vena “tanto
la bambina & morta”.

Un’altra, che ha vissuto la morte in utero al quinto mese, racconta:

Inizialmente mi avevano chiesto di partorire da sola in una padella.

Tali modalita comunicative non sono semplicemente “maldestri errori
umani’: esse riflettono I'assenza di una cultura professionale condivi-
sa sulla gestione del lutto perinatale, e I'assenza di percorsi formativi
specifici nei contesti universitari e post-laurea. Il personale sanitario ¢
spesso impreparato ad affrontare la morte del bambino, e questa impre-
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parazione genera comportamenti difensivi, minimizzanti o distaccati,
che si traducono in ulteriore sofferenza per le famiglie coinvolte (Gan-
dino et al., 2018).

Oltre alla mancanza di strumenti comunicativi, si osserva una ten-
denza a negare o minimizzare la dimensione relazionale della perdita,
soprattutto nei casi di aborto precoce. Nonostante le ricerche sull’attac-
camento prenatale (Papapetrou et al., 2020) confermino che il legame
con il nascituro si sviluppa precocemente e ha valore simbolico e affet-
tivo, molti genitori si sentono “derubati” del loro diritto al lutto, non
riconosciuti nel loro ruolo e nel dolore.

E importante evidenziare che, nei casi in cui i genitori hanno in-
contrato operatori attenti, capaci di ascolto e rispetto, il ricordo di tali
incontri emerge come una risorsa preziosa, capace di alleviare anche
parzialmente la sofferenza. Come ha scritto una madre:

Sono stati molto premurosi, mi hanno messo in una camera singola, e poi
hanno fatto il possibile per trasferirmi in ginecologia per evitare che sentissi
i bambini piangere e hanno fatto rimanere il mio compagno sempre con
me.

E un’altra:

In particolare C’era un’ostetrica spiccatamente preparata nella gestione del
lutto perinatale che mi ha accompagnata passo passo nelle mie scelte e nelle
diverse fasi. Invece il resto del personale non era cosi preparato, sebbene si
approcciasse con gentilezza e attenzione.

Queste eccezioni, purtroppo, confermano la regola dell’assenza di stan-
dard condivisi, rimarcando quanto I'esperienza del lutto perinatale sia
lasciata al caso, alla sensibilita del singolo o alla prassi di un reparto. La
mancata istituzionalizzazione di linee guida chiare, la scarsita di forma-
zione universitaria sul tema e la totale assenza di supervisione emotiva
per gli operatori costituiscono un terreno fertile per la riproduzione di
dinamiche di evitamento, minimizzazione e inconsapevole mancanza
di rispetto.

In questo contesto, merita particolare attenzione il vissuto dei pa-
dri, spesso trascurato sia in letteratura che nella pratica clinica. La loro
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minore partecipazione al questionario, rispetto a quella delle madri,
suggerisce una distanza non solo quantitativa, ma anche qualitativa
nell’elaborazione e nella condivisione del lutto. I padri sembrano vivere
esperienza di perdita in modo diverso (Gandino et al., 2018), sia a
livello intimo che nel rapporto con le figure sanitarie. Due su tre riferi-
scono di non essersi sentiti accolti né legittimati a esprimere il proprio
dolore; segnalano la mancanza di occasioni per porre domande e I'as-
senza di informazioni su percorsi di supporto psicologico o su Gruppi
di Auto Mutuo Aiuto. Un padre descrive la propria condizione con il
termine “spaesamento”’, mentre un altro dichiara di essersi sentito:

Totalmente ignorato, come se la cosa non riguardasse me (sono il padre).

2. Assenza di percorsi strutturati di supporto psicologico

Un altro elemento ricorrente emerso dal questionario riguarda la caren-
za, o totale assenza, di percorsi strutturati di supporto psicologico dopo
la perdita. La meta dei partecipanti riferisce di essere stata dimessa
dall’ospedale senza alcuna proposta di accompagnamento, né sul piano
clinico, né sul piano psicologico. Anche nei casi in cui veniva segnalata
la possibilita di un colloquio con uno psicologo, tale offerta si rivelava
spesso limitata a un singolo incontro, poco accessibile per vincoli di
orario, o per difficoltd a prenotare 'appuntamento.

Molti genitori hanno dichiarato di aver cercato autonomamente uno
psicologo privato, o essersi rivolti al terapeuta di fiducia.

La maggior parte dei genitori ha dichiarato di aver scoperto Gruppi
di Auto Mutuo Aiuto solo in seguito alle dimissioni, attraverso cono-
scenze personali o ricerche online. Questo ritardo nell’accesso al sup-
porto comporta, in molti casi, un’ulteriore cronicizzazione del dolore
e un senso di solitudine che rischia di amplificare la sofferenza psico-
logica.

Una madre scrive:

Mentre ero ricoverata dopo il taglio cesareo, la mia famiglia ha chiesto per
me un supporto psicologico urgente e mi ¢ stata inviata una psicologa ospe-
daliera con la quale ho avuto un’esperienza positiva anche poiché credo
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fosse altamente specializzata, peccato che la “seduta” si limitd ad una mez-
Zoretta e basta.

Un’altra testimonianza sottolinea la difficolta di accesso al servizio:

E stato difficile avere un primo incontro, mi era stato proposto dal persona-
le in ostetricia ma poi, mentre ero ricoverata, non ¢ venuto nessuno e anche
dopo, ho fatto un mucchio di chiamate per riuscire ad avere un colloquio.

Laccesso al supporto psicologico dopo un lutto perinatale non ¢ garan-
tito come parte integrante del percorso di cura, ma resta una possibilita
residuale, affidata alla buona volonta delle strutture o degli operatori. I
pochi centri che prevedono un accompagnamento strutturato lo fanno
in modo disomogeneo e senza un protocollo nazionale condiviso.

La mancanza di un accompagnamento psicologico sistemico com-
porta anche una sottovalutazione delle conseguenze a lungo termine
del lutto perinatale, che in alcuni casi pud sfociare in disturbi post-trau-
matici, depressione, isolamento sociale, difficolta relazionali o successi-
ve gravidanze vissute con forte ansia e paura (FCR, 2023). La letteratu-
ra internazionale riconosce da tempo il lutto perinatale come un evento
potenzialmente traumatico e sottolinea I'efficacia di percorsi psicote-
rapeutici, individuali o di gruppo, per la rielaborazione della perdita
(Haussaire-Niquet, 2010; Bulleri et al., 2013; Gandino et al., 2018).

All’interno di questo vuoto istituzionale, i Gruppi di Auto Mutuo
Aiuto rappresentano spesso 'unica forma continuativa e accessibile di
sostegno, in grado di rispondere ai bisogni di narrazione, riconosci-
mento e condivisione. I partecipanti che hanno preso parte a tali grup-
pi, come quello facilitato per questa ricerca, raccontano I'esperienza
come fondamentale per dare voce al proprio dolore e trovare ascolto
in uno spazio non giudicante. Alcuni dichiarano che I'incontro con
altri genitori ¢ stato “salvifico”, non solo per sentirsi meno soli, ma per
cominciare a dare un senso alla perdita.

Questi dati confermano I'urgenza di integrare stabilmente il soste-
gno psicologico nei percorsi di cura legati al lutto perinatale, non come
opzionale, ma come parte essenziale della presa in carico della persona.
L'Organizzazione Mondiale della Sanita (WHO, 2022) raccomanda
esplicitamente l'inclusione del supporto emotivo e psicologico nella
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gestione del lutto perinatale, riconoscendone I'importanza per la salute
mentale a lungo termine dei genitori coinvolti.

3. Trattamento disomogeneo in base all'epoca gestazionale della perdita

Un aspetto segnalato con particolare frequenza dai partecipanti al
questionario ¢ il differente livello di attenzione, rispetto e riconosci-
mento ricevuto in relazione all’epoca gestazionale in cui si € verificata la
perdita. Le esperienze raccolte mostrano come il grado di considerazio-
ne accordato al dolore dei genitori vari in modo significativo a seconda
che la perdita avvenga nelle primissime settimane di gravidanza, nel
secondo trimestre, a termine o nel post nascita.

Chi ha subito un aborto spontaneo precoce o urn’interruzione volon-
taria di gravidanza nelle fasi iniziali della gestazione riporta con maggio-
re frequenza episodi di minimizzazione del vissuto, commenti sbrigativi
o silenzi che alludono, implicitamente o esplicitamente, al fatto che “si
trattasse di un evento frequente e comune”, percio di poco conto. Di
conseguenza, molti genitori vivono un lutto non riconosciuto (Cassidy,
2021), che li priva della legittimita sociale ed emotiva del loro dolore.

Una donna che ha interrotto volontariamente la gravidanza a nove
settimane, racconta:

E stata per me una grossa scoperta [riconoscere che cid che stava vivendo
fosse un lutto a tutti gli effetti], fino al momento in cui non mi ¢ stato detto
direttamente, non riuscivo a trovare giustificazione al mio enorme dolore.

Un’altra partecipante, che ha vissuto I'aborto spontaneo a sei settimane,
riporta:

Mi ¢ stato detto che queste cose succedono molto frequentemente e sono sta-
ta invitata a riprovare ad avere un’altra gravidanza appena fossi stata pronta.

Al contrario, chi ha vissuto una morte intrauterina a termine o un de-
cesso neonatale riporta, in media, una maggiore attenzione da parte
del personale sanitario, una maggiore possibilita di vedere e tenere in
braccio il bambino, e in alcuni casi anche un accompagnamento psi-
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cologico iniziale. Questo crea nei genitori una sensazione di ingiusta
gerarchia del dolore, in cui solo alcune perdite vengono considerate
degne di accoglienza e sostegno.

In particolare, dai vissuti dei padri emerge una forte disomogeneita
nell’atteggiamento del personale sanitario, riconducibile non solo alla
diversa formazione e sensibilita dei professionisti (i tre padri coinvolti
sono stati seguiti in tre strutture ospedaliere differenti), ma anche all’e-
poca gestazionale in cui si ¢ verificata la perdita. Lunico padre che si ¢
sentito accolto, riconosciuto e legittimato nel suo dolore ha affrontato
la morte intrauterina del figlio a 34 settimane e 5 giorni di gestazione.
Gli altri due padri, che hanno perso i loro figli rispettivamente a 5 mesi
e a 18 settimane e 5 giorni di gravidanza, riferiscono invece esperienze
di marginalizzazione e silenzio.

La disomogeneita del trattamento non riguarda soltanto la durata
della gravidanza, ma si interseca con fattori come la causa della perdita
(spontanea vs volontaria), la presenza di una diagnosi medica chiara, e
la consapevolezza del personale coinvolto. Tutto cid produce un’espe-
rienza soggettiva fortemente influenzata da elementi non controllabili
dai genitori, che si trovano cosi ad affrontare un lutto spesso non rico-
nosciuto, né culturalmente né istituzionalmente.

E importante sottolineare che i genitori non chiedono un protocollo
standardizzato di reazioni, ma una maggiore equita nella qualita della
relazione umana e della cura. Lintensita del legame con il bambino non
¢ necessariamente proporzionale all’epoca gestazionale: essa ¢ un feno-
meno relazionale, non biologico. E come tale, merita ascolto e rispetto.

Il bisogno che emerge con chiarezza ¢ quello di un cambio di para-
digma culturale e formativo, che riconosca il valore affettivo e identi-
tario della perdita anche nelle fasi precoci, evitando la patologizzazione
del dolore ma offrendo strumenti, linguaggi e spazi adeguati.

4. Mancanza di ritualita e riconoscimento simbolico della perdita

Un ulteriore tema emerso con forza dai questionari riguarda I'assenza di
informazioni e possibilita concrete circa la sepoltura del proprio figlio,
indipendentemente dall’epoca gestazionale in cui ¢ avvenuto il decesso
e dalla causa.
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Sebbene la normativa italiana consenta la sepoltura dei prodotti
del concepimento, con modalita differenti in base alla settimana di
gestazione, questa possibilita ¢ spesso sconosciuta ai genitori nel mo-
mento del bisogno. Nello specifico, secondo il D.PR. 10/09/1990 n.
285, articolo 7, prima delle 28 settimane di gravidanza, la richiesta
deve essere esplicitamente presentata alla ASL entro 24 ore dall’espul-
sione; dopo le 28 settimane, invece, il feto viene automaticamente
registrato come nato morto all’anagrafe, e la procedura di sepoltura
prosegue d’ufficio.

La maggior parte dei genitori riferisce di non essere stata informata
circa questa opportunita nei casi di perdita entro le 28 settimane di
gravidanza, né di aver ricevuto indicazioni su altri possibili riti di com-
miato. Di conseguenza, spesso si sono trovati impossibilitati a compiere
gesti concreti per onorare e ricordare il proprio bambino.

Questa mancanza di ritualitd e simbolizzazione produce un effet-
to amplificatore del dolore, poiché equivale a una negazione socia-
le della perdita. Come osservano Gandino et al. (2018), la morte in
utero — specialmente nelle prime settimane — viene percepita come
un evento “invisibile”, non degno di uno spazio simbolico e sociale.
A rafforzare questa lettura, Chantal Haussaire-Niquet (2010), ripren-
dendo le parole del sociologo Jean-Didier Urbain, afferma:

Un morto senza luogo ¢ un morto che vaga, che non ¢ da nessuna parte ed
¢ dappertutto. (p. 56)

Diverse testimonianze raccolte nel Gruppo di Auto Mutuo Aiuto ren-
dono conto delle ricadute emotive profonde di questa mancanza di
riconoscimento.

Una partecipante scrive:

Non sapevo nulla di tutto questo [poter dare sepoltura] purtroppo ma avrei
voluto saperlo. Sono stata incoraggiata dalla societa nel seppellire quello che

era successo e non pensarci pill. Solo lo psicologo mi ha suggerito di dargli
un nome o un simbolo ed ¢ 'unica cosa che ho fatto.

Un’altra racconta:
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Non compiere nulla di tutto cid ha contribuito a farmi provare costante
vergogna e di conseguenza a dovermi nascondere dal mondo.

Al contrario, dove ¢ stato possibile attivare un gesto rituale, i genitori
ne hanno riconosciuto un forte potere trasformativo.
Una madre condivide:

Aver avuto la possibilitd di un funerale, di una sepoltura mi ha aiutata tanto
a dare un saluto, un luogo al mio bambino e al mio dolore. Sarebbe stato
ancor piu terribile non poterlo fare.

Un’altra aggiunge:

Andare al cimitero e prendermi cura del giardinetto di mio figlio mi ha
aiutato tantissimo a sentirlo vicino e ad occuparmi ancora di lui nonostante
la morte.

Riti come la sepoltura, una cerimonia funebre, la scelta di un nome o la
creazione di un luogo simbolico rappresentano passaggi fondamentali
per la rielaborazione del lutto, perché legittimano pubblicamente il do-
lore, conferiscono dignita alla vita vissuta, anche se breve, e favoriscono
la costruzione di una memoria duratura.

In assenza di un riconoscimento istituzionale diffuso, sono spesso i
Gruppi di Auto Mutuo Aiuto o alcune associazioni di genitori a colma-
re questo vuoto. Organizzano cerimonie commemorative, eventi sim-
bolici, giornate del ricordo e altre iniziative che offrono ai genitori un
contesto collettivo di riconoscimento, ascolto e condivisione del dolore.
Queste pratiche, sebbene nate dal basso, rispondono a un bisogno pro-
fondo e universale: quello di dare un senso alla perdita attraverso il rito,
la presenza e il ricordo (Gelati, 2018).

5. Difficolta burocratiche e legali: criticita contenute ma presenti

Rispetto alle altre aree critiche, la questione delle difficolta burocra-
tiche e legali ¢ risultata meno problematica per la maggior parte dei
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partecipanti al questionario. Tuttavia, non mancano alcune anomalie e
incongruenze normative che meritano attenzione.

In particolare, il diritto al congedo per lutto ¢ previsto solo se il de-
cesso del feto avviene dopo il 180° giorno di gestazione, e in realta vie-
ne regolato nell’ambito del congedo di maternita. Questo implica un
paradosso significativo: il figlio ¢ morto, ma per lo Stato si tratta come
se la madre dovesse semplicemente usufruire del congedo maternita,
mentre nelle fasi precedenti non ¢ previsto alcun congedo specifico per
lutto. Nei casi in cui il congedo non ¢ accessibile, i genitori possono
ricorrere al congedo per malattia, una scelta che riduce il lutto a una
“patologia”, ossia a uno stato di malessere da gestire entro orari e pro-
cedure imposti, non riconoscendo il lutto come processo fisiologico di
adattamento alla perdita.

Inoltre, il lutto perinatale che riguarda feti non iscritti all’anagrafe
non da diritto a un congedo per lutto, poiché “ufficialmente” non vi &
stata una morte registrata. Cid crea un’ulteriore invisibilita istituzionale
rispetto all’esperienza di dolore vissuta dai genitori.

Nonostante queste incongruenze normative, solo una parte dei par-
tecipanti ha segnalato difficolta significative legate alla burocrazia che
abbiano peggiorato una situazione gia emotivamente molto complessa.

In particolare la mamma di un bambino morto a termine della gra-
vidanza, racconta:

La registrazione in comune ¢ stata lunga. CINPS ¢ stata un incubo in quan-
to hanno un bug di sistema in cui non ¢ possibile procedere online alla
registrazione del bambino morto, chiedono obbligatoriamente un codice
fiscale che il bambino non ha se nato morto. Inoltre ho incontrato persona-
le incompetente che mi ha trattato come una cretina.

Mentre, una madre, libera professionista, il cui figlio ¢ morto in grem-
bo al quinto mese, riporta:

Sul lavoro non mi ¢ stato riconosciuto nessun beneficio o supporto.

Per altri il peso del lutto risiede principalmente in altri aspetti, quali
la mancanza di sostegno empatico e la scarsa sensibilita da parte delle
istituzioni e dei servizi sanitari.
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In sintesi, pur non rappresentando il principale fattore critico nell’e-
sperienza dei genitori, le difficolta legali e burocratiche restano un ele-
mento da migliorare per garantire un riconoscimento pieno e rispetto-
so del lutto perinatale e dei diritti delle famiglie.

1l valore dell’auto mutuo aiuto nel lutto perinatale

I Gruppo di Auto Mutuo Aiuto (AMA) da me facilitato, attivo dal 2018
e tuttora in corso, rappresenta il cuore pulsante dell’esperienza e dell’os-
servazione da cui nasce questo lavoro. Nel corso degli anni, decine di
madri e padri hanno condiviso le loro storie di perdita, dolore e ricerca di
senso, confermando — in modo tanto spontaneo quanto lucido — il valo-
re profondo dell'incontro con altri che “parlano la stessa lingua del lutto”.

I Gruppi AMA si basano sull’idea che Iascolto reciproco tra pari, in
un contesto sicuro e non giudicante, favorisca una rielaborazione pit
sana e consapevole della perdita, valorizzando I'esperienza vissuta senza
patologizzarla. In linea con la definizione dell'Organizzazione Mon-
diale della Sanita (OMS), 'Auto Mutuo Aiuto comprende tutte quelle
misure adottate da figure non professioniste per promuovere, mante-
nere o recuperare la salute — intesa non solo come assenza di malattia,
ma come completo benessere fisico, psicologico e sociale — attraverso la
partecipazione attiva della comunita (WHO, 1983).

LAuto Mutuo Aiuto si distingue dagli approcci psicoterapici strut-
turati per la sua natura orizzontale e paritaria, e per il forte ancoraggio
all’esperienza soggettiva come leva trasformativa. I partecipanti non
assumono ruoli gerarchici, ma costruiscono insieme un contesto rela-
zionale basato sulla fiducia, sull’empatia e sulla condivisione autentica,
in cui I'esperienza di ciascuno viene riconosciuta come risorsa per sé e
per gli altri (Cazzaniga, 2017). In questo senso, i Gruppi AMA non si
sostituiscono agli interventi professionali, ma li integrano, contribuen-
do al rafforzamento della resilienza e alla costruzione di senso, secondo
una logica di empowerment e autodeterminazione.

Dal questionario somministrato ai partecipanti al gruppo emergo-
no tre funzioni principali attribuite al Gruppo AMA. Innanzitutto, il
gruppo offre un contenimento emotivo, permettendo di sentirsi accolti
senza dover spiegare o giustificare la propria sofferenza. In secondo luo-
go, svolge una funzione di legittimazione, riconoscendo il dolore come
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reale, profondo e meritevole di attenzione, indipendentemente dalla
fase gestazionale in cui ¢ avvenuta la perdita. Infine, il gruppo favorisce
il rinforzo identitario, offrendo la possibilita di dare voce alla propria
esperienza e di riconoscersi come madre, padre o genitore, anche in
assenza di un figlio fisicamente presente.

Come una partecipante ha scritto nel questionario:

E stato ed ¢ tutfora I'unico mio spazio sicuro. Luogo in cui riesco sempre
a mettere insieme i pezzi. Se nel resto del mondo mi sento spesso spaesata e
incompresa, nel gruppo trovo sempre supporto, parole pronte a rimettermi
in pista e accoglienza per me e per il mio dolore, che contribuisce a farmi
sentire parte di questo mondo e vista come mamma in lutto.

In questo contesto, TAMA svolge anche una funzione formativa e ri-
flessiva: attraverso le narrazioni degli altri, i partecipanti sviluppano
nuove prospettive sul proprio vissuto, riescono a nominare emozioni
confuse, e si sentono meno soli nel loro percorso.

Alcune testimonianze dei partecipanti al questionario raccontano:

Ho iniziato a partecipare a un Gruppo di Auto Mutuo Aiuto due mesi dopo
la perdita. Inizialmente mi sentivo spaesata ed era difficile aprirmi. Poi ho
trovato un sostegno costante e delle amicizie.

Il Gruppo di Auto Mutuo Aiuto ¢ stato lo strumento che pitt mi ha aiutato
a comprendere e metabolizzare il lutto e mi ha aiutato ad affrontare la gra-
vidanza successiva.

Mi sono sentita meno sola, accompagnata. Condividere il dolore mi ha
fatta sentire supportata.

Perché I’Auto Mutuo Aiuto funzioni, ¢ necessario che esistano condi-
zioni minime di sicurezza, riservatezza e facilitazione rispettosa, capaci
di mantenere il gruppo come spazio non giudicante, libero e inclusivo.
E anche fondamentale che le istituzioni riconoscano il valore di questi
percorsi, offrendo supporto logistico, spazi e reti di collaborazione con
i servizi sanitari e sociali.

In definitiva, il Gruppo AMA si conferma come un luogo di rico-
struzione, non solo del sé ferito, ma anche del legame con il bambino
perduto, della propria identita genitoriale, e del senso che si pud ancora
trovare, anche dentro la mancanza.
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Pmposte operative e raccomandazioni

Le criticita emerse dall'indagine confermano quanto I'esperienza del
lutto perinatale venga ancora affrontata in modo disomogeneo e fram-
mentario nel nostro Paese, lasciando le famiglie spesso prive del soste-
gno necessario. Sarebbe interessante indagare perché in alcuni contesti
si stia sviluppando una sensibilita piti profonda sul tema, mentre in
altri permane una scarsa attenzione e come sia possibile identificare — e
migliorare — i contesti in cui persistono ostacoli a un’assistenza real-
mente attenta ai bisogni relazionali, umani e comunicativi delle donne
e delle coppie.

E fondamentale avviare un processo di cambiamento che coinvolga
i vari livelli del sistema: dalla formazione degli operatori, all'organizza-
zione dei servizi, fino alla revisione normativa.

In primo luogo, ¢ necessario investire nella formazione specifica del
personale sanitario e socioassistenziale. La qualita dell’accoglienza e
della comunicazione nei momenti di perdita ¢ troppo spesso affida-
ta alla sensibilita individuale di singoli operatori, piuttosto che a una
preparazione strutturata. Introdurre moduli obbligatori sul lutto peri-
natale nei percorsi universitari e nei corsi di aggiornamento, cosi come
garantire occasioni di supervisione e confronto, rappresenterebbe un
primo passo verso un approccio pilt consapevole e rispettoso.

Parallelamente, occorre implementare percorsi psicologici dedicati e
realmente accessibili. Molti genitori riferiscono di non essere stati neppu-
re informati della possibilita di ricevere un supporto. In alcuni casi, sono
stati indirizzati a consulti psicologici generici, poco adatti a contenere la
specificitd del dolore perinatale. Sarebbe auspicabile che ogni struttura
sanitaria fosse dotata di un’équipe multidisciplinare che includa psicologi
esperti in lutto perinatale e che tale supporto venga garantito gia dal mo-
mento della diagnosi o della comunicazione della perdita.

A queste evidenze si aggiunge la necessita che le strutture sanitarie
si dotino di linee guida condivise, che possano garantire un approccio
uniforme e rispettoso sull’intero territorio nazionale. E essenziale che i
genitori, al momento della perdita, vengano messi nella condizione di
comprendere il percorso che li attende: devono essere informati in modo
chiaro, tempestivo e sensibile sui propri diritti, sulle possibilita di scel-
ta — come la sepoltura, i riti di commiato, I'assegnazione del nome — e su-
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gli strumenti che possono facilitare 'avvio di un processo di elaborazione
del lutto. Accompagnarli significa fare loro da guida in un momento di
profondo smarrimento, prevenendo il rischio che si trovino soli di fronte
a decisioni complesse o, peggio, privati della possibilita di compierle.

Un’altra questione riguarda il modo in cui la societa e le istituzioni
riconoscono — o negano — il dolore per le perdite precoci. Esiste una
gerarchia implicita del dolore, che spesso svaluta il lutto nelle prime
settimane di gravidanza o in caso di aborto volontario, lasciando i ge-
nitori privi di uno spazio legittimo per esprimere e rielaborare la loro
esperienza. Offrire pari dignita e ascolto a ogni tipo di perdita, infor-
mando in modo chiaro sui diritti e sulle possibilita di dare sepoltura
anche agli embrioni e ai feti, rappresenta un passo fondamentale per
rompere questa invisibilita.

In questo contesto, il ruolo dei Gruppi di Auto Mutuo Aiuto si rive-
la prezioso. I gruppi non solo offrono contenimento e legittimazione,
ma diventano spazi di condivisione autentica, in cui le parole trovano
finalmente posto, e in cui il dolore viene riconosciuto e trasformato in
significato. E importante che tali gruppi vengano sostenuti dalle isti-
tuzioni, anche attraverso collaborazioni con i servizi pubblici, affinché
diventino una risorsa accessibile e integrata nel percorso di cura.

Infine, ¢ necessario intervenire sulle attuali incongruenze normative.
Il fatto che il congedo per lutto non sia previsto per i genitori che per-
dono un figlio prima del 180° giorno di gestazione, o che l'unica alter-
nativa sia ricorrere alla malattia, ¢ indicativo di una visione che fatica
ancora a riconoscere il lutto perinatale come esperienza reale e degna di
rispetto. Servirebbe una revisione normativa che riconosca diritti anche
nei casi in cui il bambino non ¢ formalmente iscritto all’anagrafe, su-
perando l'idea che solo cio che ¢ registrato abbia avuto piena esistenza.

Queste proposte non intendono essere esaustive, ma offrono una
base concreta per costruire un approccio pilt umano, uniforme e rispet-
toso verso le persone che vivono il lutto perinatale. E auspicabile che le
istituzioni sanitarie e formative, in dialogo con le esperienze maturate
sul campo e con le realta associative, si impegnino a colmare le attuali
lacune, affinché nessuna madre, nessun padre, debbano affrontare da
soli una perdita tanto profonda e trasformativa.
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