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La storia di Kylie e delle lesioni causatele dal consumo di latte in polvere

Una coraggiosa mamma americana racconta di come la sua bambina di pochi giorni è stata colpita da meningite in seguito al consumo di latte in polvere contaminato da Enterobacter sakazakii. Questa mamma vuole condividere la triste storia di Kylie affinchè altri bambini non debbano subire la stessa sorte.
La mia bambina Sarah Kylie (la chiamiamo con il secondo nome) è nata sana e a termine il 13 luglio 2005. Ero decisa ad allattarla, così poco dopo il parto l’ho attaccata al seno per la prima volta. 

Durante la gravidanza, avevo sofferto di diabete gestazionale; per cui era stato necessario controllare i livelli di glicemia nel sangue di Kylie durante le prime 24 ore di vita. Questi livelli erano così bassi che prima le fu dato un biberon di Similac Advance, poi fu necessario continuare a integrare le poppate fino al momento in cui mi è arrivata la montata lattea.

In dimissione dall’ospedale  ci è stata dato come omaggio una sacca per pannolini da parte di una compagnia produttrice di latte artificiale. Dentro c’era un campione di Similac Advance in polvere. Pensai di usare quella confezione più quelle di latte liquido come aggiunte, finché la mia produzione di latte non si fosse stabilizzata.

Dal momento che avevo già usato il latte in polvere con alcuni dei miei bambini, non ci ho pensato due volte ad usare quello della valigetta per fare delle integrazioni.  Kylie ha consumato solo poche decine di grammi di questo latte in polvere, con l’ultimo biberon che conteneva latte artificiale mischiato al mio latte spremuto. Lunedì 18 luglio le è stato somministrato l’ultimo biberon, dato che mi era venuta la montata e l’allattamento si era stabilizzato.

Tutto è proseguito bene fino a Giovedì 22 luglio 2005. Durante il tragitto a casa dopo aver sbrigato alcune commissioni, Kylie iniziò a piangere e gridare,  cosa  non da lei, di solito una bambina molto soddisfatta e tranquilla. Mi immaginai che volesse mangiare, così la allattai non appena giunte a casa. Anche durante la poppata era molto agitata e si staccava di continuo, ma finalmente si addormentò. Dormì da poco dopo le 15 fino alle 18.30 circa. A quell’ora Rich, mio marito, era rientrato da lavoro. Quando Kylie si svegliò, continuò ad agitarsi e non voleva poppare. A suo padre sembrò che fosse calda, così le misurammo la febbre che era 38.2 Ricordai che il mio dottore diceva che se la febbre supera i 38.0 è meglio recarsi al pronto soccorso. 

Chiamammo una baby-sitter per gli altri bimbi e corremmo quindi all’ospedale. L’intuito materno mi diceva che qualcosa di grave stava accadendo alla mia bambina.

Attendemmo per due ore nella sala d’attesa prima che un dottore visitasse Kylie. Dal momento che era così piccola e la febbre molto alta, le furono prescritti una serie di esami. Uno di questi esami prevedeva una puntura lombare, che le provarono a fare per tre volte senza successo. Kylie fu ricoverata per essere tenuta sotto osservazione, e in attesa dei risultati degli esami. Fu solo l’inizio di quello che per noi sarebbe diventato un incubo.

Il giorno successivo subì tutta una serie di ulteriori prelievi sanguigni (poiché il sangue già prelevato si era coagulato prima che i tecnici potessero eseguire i test) e un altro tentativo di eseguire la puntura lombare. Dopo altri due tentativi falliti, Kylie fu trasferita all’Ospedale Pediatrico DeVos a Grand Rapids.

Quando fummo là, ci fu un’altra sfilza di prelievi e un altro tentativo di eseguire una puntura lombare. Il secondo tentativo riuscì! Dopo circa due ore, ci fu data la notizia che speravo di non udire: la nostra bambina soffriva di meningite batterica. I campioni di liquido spinale sarebbero stati messi in coltura, così si poteva sperare di identificare il tipo di batterio.

 Kylie rimase all’ospedale per tre settimane sotto antibiotici (somministrati per fleboclisi). Non ci sono parole per descrivere cosa abbiamo passato. Kylie stava molto male ed eravamo coscienti che avremmo potuto perderla in ogni momento. Il numero di globuli bianchi nel suo liquido spinale era di 109.000, cioè estremamente alto, ci fu spiegato. Vedemmo la nostra bambina gonfiarsi per le infusioni, e la testina pure gonfiarsi per l’infezione.  

Aveva le convulsioni a causa dei bassi livelli di sodio e la RM (risonanza magnetica)  ci dette la notizia devastante: Kylie aveva subito alcuni ictus, e  questi avevano provocato danni significativi al cervello. Entrambi i lati del lobo frontale erano stati danneggiati, un lato più gravemente dell’altro. Ci fu comunicata la prognosi peggiore per il suo futuro. Dovette inoltre sopportare diversi cambi di flebo, finché non le  fu inserito un catetere centrale nel torace,  che serviva anche per i prelievi così non doveva essere bucata ogni volta. Le fu fatto un ulteriore ultimo prelievo lombare, per controllare la conta di globuli bianchi.

Dopo giorni passati in attesa che il laboratorio ci comunicasse se era stato identificato il microorganismo che aveva provocato tutto, ci fu detto che era un raro batterio chiamato Enterobacter sakazakii. Ci fu chiesto se Kylie era stata alimentata con latte in polvere, al ché noi rispondemmo di sì. Allora ci richiesero di portare la confezione della polvere usata, perché sarebbe stata inviata ai CDC (Centers for Disease Control) per un test. Raccapricciammo all’idea che la nostra bambina aveva contratto la malattia a causa del latte che le avevamo dato, ritenendolo sicuro.

Ci contattò una responsabile del dipartimento sanitario locale, che stava indagando sul caso. Ci contattò pure il Dipartimento dell’Agricoltura del Michigan, per venire da noi ed eseguire dei tamponi in cucina. Ero anche in contatto con un impiegato della FDA, Food and Drug Administration.

Una volta scoperto il nome del microorganismo, iniziammo anche noi le nostre ricerche. Cercammo su Internet e con nostra grande sorpresa ed orrore scoprimmo che la maggior parte delle informazioni collegava gli episodi di meningite causata dal batterio con il consumo di latte in polvere. Ecco qualcosa che non sapevamo: il latte artificiale in polvere non è un prodotto sterile. Questo si riferisce alle formule in polvere, non  a quelle liquide o concentrate, che sono sterilizzate per la vendita.

Questo è ben noto alla statunitense FDA e alle organizzazioni mondiali, poiché è un problema diffuso a livello globale. Ci sono stati ritiri di confezioni di latte in polvere perché contaminato da Enterobacter sakazakii. La contaminazione ha provocato episodi di malattia nei centri neonatali di tutto il mondo. Sono a più alto rischio di infezione i prematuri e i neonati in determinate condizioni mediche, ma anche i bambini sani e nati a termine possono ammalarsi. I tassi di mortalità dovuti all’infezione da questo tipo di batteri sono alti, e i bebè che sopravvivono subiscono gravi danni neurologici.

La FDA richiede ai produttori di succhi di frutta non pastorizzati di scrivere sull’etichetta che il prodotto potrebbe contenere batteri pericolosi per bambini piccoli, gli anziani e le persone con problemi immunitari
. La domanda quindi sorge spontanea: perché il governo non richiede diciture simili sulle etichette dei latti in polvere? Se mai trovi il tempo di leggere tutte le scritte della confezione, ti accorgerai che non è scritto da nessuna parte che il prodotto non è sterile e che potrebbe causare serie malattie nei bebè. Ci troverai scritto che è consigliato di sterilizzare tutti gli utensili, i biberon, le tettarelle, le ghiere e l’acqua che entra in contatto con la formula. Tutto questo sterilizzare e poi la cosa principale, la polvere, non è sterile!

Come consumatore, non ritengo di essere stata sufficientemente informata circa l’eventualità della contaminazione. Se lo avessi saputo, non avrei mai dato alla bambina appena nata del latte in polvere. Non posso credere che un genitore voglia rischiare che il proprio bebè contragga una malattia così pericolosa, ma senza le corrette informazioni sulle confezioni del latte in polvere, questo è esattamente quello che sta accadendo.

Dopo settimane in attesa per le risposte del test, ricevemmo la chiamata della signora del Dipartimento Sanitario; sulla confezione di latte artificiale che le avevamo portato era stata  riscontrata la presenza dell’ Enterobacter sakazakii.  Era stato trovato anche in un punto della cucina – nel lavello dove avevo gettato il latte artificiale avanzato. Ci dissero che gli esami non erano ancora conclusi e che ci poteva volere ancora un bel po’ di tempo.

L’odissea di Kylie non si concluse con quelle tre settimane di ricovero ospedaliero. Verso la fine di Settembre 2005, la colpì una forma grave di idrocefalia. Dovette quindi subire un intervento chirurgico in cui le fu collocato un tubicino nel cervello, allo scopo di drenare i i liquidi in eccesso. Ci fu spiegato che, data la sua giovane età, sarebbe stato  molto probabile che in futuro avesse bisogno di ulteriori interventi, poiché quei tubicini tendono a sciuparsi e ad otturarsi facilmente. C’è anche il rischio di infezione, che potrebbe sfociare in un altro episodio di meningite. In caso il tubicino si fosse infettato, la bambina sarebbe stata ricoverata per un periodo di due settimane durante le quali avrebbe subito una terapia antibiotica, e le avrebbero inserito un drenaggio esterno finché le fosse stato reimpiantato un nuovo dispositivo..

L’intervento ebbe luogo il giovedì sera. Andò così bene che sabato mattina Kylie potè tornare a casa.

Quell’intervento le provocò delle cicatrici molto visibili sulla testa. La settimana prima della festa del Ringraziamento, notai che stavano sbiadendo e che la fontanella era salita di livello fino al cranio (mentre prima era piuttosto infossata). Il giorno successivo, osservai che la fontanella si stava gonfiando, e lei era un po’ agitata. Dal momento che mio marito era in procinto di partire, decisi che sarebbe stato meglio portarla in ospedale la sera stessa, per controllare che tutto andasse bene. La portai all’ospedale locale, poiché l’ospedale pediatrico era a circa 45 minuti di macchina. Andò a finire che ci portarono all’ospedale pediatrico in ambulanza.

Mi aspettavo che ci fosse un malfunzionamento del drenaggio. Invece l’esame della TAC eseguito all’ospedale locale mostrò qualcosa di perfino peggiore: Kylie aveva ematomi subdurali da entrambe le parti del cervello. Mi chiesero se mi era caduta o se era stata colpita sulla testa. Le avevo leggermente urtato la testa sul manico del suo seggiolino, mentre la mettevo in macchina per portarla all’ospedale locale, ma mi dissero che questo non poteva essere la causa. Rich ed io pensammo attentamente a cosa poteva essere accaduto, per provocarle un sanguinamento del cervello. Di solito eravamo molto attenti affinché niente e nessuno potesse urtarle la testina. Aveva già subito abbastanza danni perchè dovesse subirne di ulteriori a causa di disattenzione.

Il drenaggio funzionava e non si era ostruito. I ventricoli del cervello di Kylie non erano più in comunicazione e non stavano drenando come avrebbero dovuto. Kylie avrebbe quindi subito un intervento chirurgico chiamato “fenestrazione”, durante il quale il chirurgo le avrebbe praticato un foro nel cranio, sarebbe entrato nel cervello con una microcamera e praticato dei fori nelle membrane con un laser. Si sperava che questo avrebbe consentito alle due parti di comunicare e drenare, e così il drenaggio avrebbe funzionato.

Di nuovo, era un giovedì sera. Dal momento che l’intervento non sarebbe stato fatto prima del martedì successivo e che Kylie correva il rischio di attacchi, doveva rimanere in ospedale. Appena arrivati l’avevano ricoverata nel reparto di Terapia Intensiva Pediatrica, ma il giorno dopo la trasferirono nel normale reparto di Pediatria.

Per lunedì era previsto un ulteriore esame TAC, per vedere se aveva ancora perdite ematiche e per controllare il livello dei liquidi. Fummo sollevati quando ci fu comunicato che non c’erano 

stati ulteriori emorragie e che il vecchio ematoma si era quasi del tutto riassorbito. Anche i livelli di liquido si erano stabilizzati.

Il martedì fu una giornata veramente estenuante. Era quasi mezzogiorno quando Kylie fu prelevata per la preparazione all’intervento. Da un lato, era una fortuna che il liquidi in eccesso la rendevano sonnolenta, perchè era stata tenuta digiuna dalle 2 di notte. Avemmo un breve scambio di battute con il chirurgo, il quale non ci rassicurò sul fatto che la bambina sarebbe uscita dall’operazione senza ulteriori danni cerebrali, anzi addirittura c’era il rischio che non sopravvivesse. Al momento di consegnare la bambina al personale, ero un lago di lacrime. Dopo tre ore di agonia, il neurochirurgo venne a dirci che Kylie ce l’aveva fatta senza ulteriori complicazioni, almeno in apparenza. Aveva superato l’intervento e il periodo post-operatorio così bene che fu rimandata a casa il giorno dopo. Sicuramente avevamo qualcosa da ringraziare, in questo giorno del Ringraziamento!

Sebbene adesso stia stabile, sappiamo che in ogni momento possiamo rifinire all’ospedale. Non sappiamo se potrà avere altre emorragie, che potrebbero esserle fatali. Il tubicino potrebbe guastarsi o otturarsi. C’è il rischio di altre infezioni. Sappiamo anche che ogni intervento chirurgico comporterà il rischio di ulteriori danni cerebrali o persino di morte.

Come potrete immaginare, ogni ricovero di Kylie è molto stressante per tutta la famiglia. Non possiamo certo lasciarla lì sola, e Rich o io dobbiamo stare con lei per tutto il tempo del ricovero. Abbiamo altri sei figli, e cerchiamo di fare il possibile per mantenere normale la loro vita. 

Anche dal punto di vista economico è un grande sacrificio. I conti per le sue cure si avvicinano alla soglia dei 100.000 dollari e ha solo 5 mesi! Adesso abbiamo Medicaid
 per pagare i suoi conti, ma ci sono anche gli spostamenti da casa all’ospedale e viceversa, per non parlare di tutte le visite. Quando è ricoverata, dobbiamo pagarci tutti i pasti, e credetemi, il cibo al bar dell’ospedale è caro! 

E’ ironico constatare quante spese dobbiamo sostenere, per aver voluto risparmiare pochi dollari usando la confezione-omaggio di latte in polvere che ci era stata data.

Come consumatori, abbiamo il diritto di avere informazioni corrette circa la sicurezza del cibo che diamo ai nostri bebè. C’è bisogno di leggi più forti per l’etichettatura e gli avvisi sui rischi di contaminazione. Ci siamo meravigliati nell’apprendere che la maggior parte delle persone, medici e infermiere inclusi, non sanno che il latte artificiale in polvere non è un prodotto sterile. Speriamo che condividere la nostra storia serva ad evitare ad altri tutte le sofferenze inutili che la nostra famiglia, e in modo particolare Kylie, ha dovuto patire per questo motivo.

Commento di IBFAN Italia. 

IBFAN si batte da tempo perché sulle etichette del latte in polvere venga scritto chiaramente che il prodotto non è sterile (di fatto, fino al 14% delle confezioni possono contenere Enterobacter sakazakii) e perché i genitori e i consumatori vengano avvertiti di questo grave problema. Richiede inoltre alla Commissione del Codex Alimentarius di rivedere i limiti per la presenza di micro-organismi negli alimenti per lattanti. Ricorda che la miglior protezione dall’infezione è l’allattamento al seno (esclusivo per i primi sei mesi di vita e protratto fino al secondo anno di vita o oltre) e si adopera per la sua protezione, secondo i principi del Codice Internazionale e successive risoluzioni. Nella sezione Contaminanti del nostro sito, troverete molti documenti su questo agomento, fra cui l’elenco delle azioni ufficiali, le FAQ messe a punto dagli esperti OMS e FAO, le note INFOSAN (International Food Safety Network) e altro ancora. 

� Per quanto riguarda i produttori di succhi non pastorizzati di mela e pera degli USA, si tratta apparentemente di piccoli agricoltori, privi di potenti organizzazioni che ne tutelino gli interessi, che devono quindi subire gli obblighi loro imposti riguardo alle etichette dei loro prodotti. Una bella differenza rispetto alla potente lobby dell’industria del baby food. (nota IBFAN). 





� Copertura sanitaria per le famiglie a basso reddito





