NEMO ASSOCIAZIONE BANMBINI
CON MALATTIE CRONICHE E
COMPLESSE IN ALTO ADIGE



Tutti conoscono l'avventura di Nemo.

Nemo e un pesciolino con una pinna atrofica. Nonostante il suo handicap,
decide un giorno di lasciare il suo ambiente protetto e conosciuto per
esplorare gli abissi, approfittando di questa occasione per crescere ed
acquisire fiducia in se stesso.

Marlin, il papa di Nemo, e molto preoccupato per la sparizione del suo
unico figlio e comincia a cercarlo per tutto 'Oceano. Alla fine dopo
varie avventure ritrova Nemo e capisce che suo figlio ce 'ha fatta ed e
diventato indipendente nonostante la sua malformazione. Marlin riesce
finalmente ad accettare tale indipendenza. Cosi come per Marlin, anche
i genitori dei bambini affetti da patologie croniche e complesse altro non
si augurano se non che i loro figli possano diventare degli adulti sereni
e per quanto possibile autonomi.

NEMO & un‘associazione di volontariato che nasce su iniziativa di un gruppo
di mamme - col supporto del reparto di pediatria dell'Ospedale di Bolzano -, a
sostegno dei bambini in Alto Adige affetti da patologie croniche e complesse e
quindi costretti a ricorrenti terapie ed ospedalizzazioni.

| bambini con malattie croniche e complesse sono in continuo aumento. | dati
epidemiologici confermano infatti che nella popolazione pediatrica da 0 a 16
anni un bambino su 200 e affetto da una simile patologia. Solo in Alto Adige
nel 2015 si contano circa 450 bambini affetti da malattie croniche e complesse.

Quattro sono i criteri principali per identificare i bambini con malattie croniche
complesse:



1. Cronicita:
si intende che questi bambini necessitano di cure assistenziali prolungate nel
tempo (della durata di almeno 6 mesi) che spesso si estendono per tutta la vita.

2. Necessita di assistenza specialistica multidisciplinare:
molte malattie interessano e vedono compromessi diversi apparati e diverse
funzioni dell'organismo; ci6 comporta il necessario contributo di diversi
specialisti pediatrici a seconda della complessita della malattia (neurologi,
cardiologi, chirurghi, immunologi, ematologi etc.).

3. Influenza e riflessi sull'intero nucleo familiare:

le necessita assistenziali di questi bambini condizionano in modo importante la
vita familiare e le relazioni sociali implicando non solo le cure mediche, ma anche
il supporto psicologico per dare loro forza e coraggio nella vita quotidiana.

L. Rarita:

spesso queste malattie sono rare e cido comporta difficolta nell'applicare le
cure convenzionali. Questi piccoli pazienti e le loro famiglie devono rivolgersi
ad esperti che spesso non si identificano nel medico e nel centro ospedaliero
pill vicino a casa.

Tra le principali malattie croniche e complesse, pit comuni e diffuse in eta
pediatrica troviamo, senza voler essere esaustivi, le seguenti patologie:

patologie croniche autoimmuni (diabete, artrite);

malattie infiammatorie croniche intestinali (morbo di chron, celiachia,
colite ulcerosa);

malattie del sistema nervoso centrale (cerebropatie, epilessie,
neurofibromatosi, distrofie neuro muscolari);

cardiopatie congenite complesse;

malattie congenite del metabolismo (fibrosi cistica e malattie da
accumulo);

malattie oncologiche ed ematologiche;

bambini trapiantati;

malattie croniche renali.



Nemo nasce proprio per aiutare tutti i bambini e le loro famiglie a vivere

la loro quotidianita nell'ambito della cura, affinché occasioni di svago e

socializzazione possano infondere forza e coraggio ad andare avanti con

serenita. Tra i nostri principali obiettivi:

|. Realizzazione di spazi adeguati (attualmente inesistenti) all'interno
dell'ospedale di Bolzano, ove sia garantito a questi piccoli malati serenita
e socializzazione durante i loro molteplici e periodici day hospital, che
spesso, vista la complessita delle patologie, implicano approcci multi
specialistici con permanenza in ospedale per molte ore.

2. Dare sostegno economico e psicologico alle famiglie che si trovano ad
affrontare la difficile esperienza di un figlio affetto da malattia cronica e
complessa.

3. Promuovere la ricerca con particolare attenzione alle terapie innovative
e alla comprensione delle cause delle malattie croniche del bambino.

L. Potenziare la formazione di chi e coinvolto nella cura e assistenza a
questi bambini.

5. Creare un network di informazione e supporto per le famiglie colpite.

< Potete fare le vostre donazioni e offerte utilizzando il nostro conto
corrente presso la Banca Popolare di Bolzano
IBAN IT79 U058 5611 6010 5057 1315 941

< Potete decidere di diventare soci di NEMO attraverso il pagamento della
relativa Quota associativa annua

<rPotete devolvere a favore di Nemo il vostro S per mille - C.F. 94130740213

Il nostro lavoro ed il Vostro aiuto per tutti i bambini affetti da
malattie croniche e complesse affinché come Nemo, possano
affrontare al meglio le molteplici difficolta quotidiane!!

Un grazie di cuore a nome di tutti i bambini!

@ www.nemobz.it
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