Vivere.




Nati troppo presto.

Ogni anno in Itala circa 20.000 neonati pre-
maturi o con gravi patologie hanno bisogno,
fin dai primi istanti di vita, di terapie intensive
neonatali. I 7-9% delle gravidanze non
raggiunge il normale termine di gestazione
e quando il neonato ¢ pretermine o il suo
peso ¢ molto basso, puo presentare difficolta
nelle sue funzioni vitali. Vi sono vari gradi
di prematurita che possono comportare fort
ripercussioni sulla salute del bambino. In
questi ultimi anni la ricerca e la disponibilita
di nuove tecnologie estremamente sofisticate,
hanno permesso di raggiungere obiettivi im-
pensabili fino a pochi anni fa, migliorando
notevolmente la sopravvivenza di neonati
considerati al limite della vitalita.




Pesa 500 grammi
ma ha gia un nome.

Il fenomeno delle gravidanze a rischio ¢ purtroppo
In aumento ma ancora poco conosciuto e
soprattutto poco considerato. In Italia 1 centri
ospedalieri specializzati nell’assistenza di queste
gravidanze e del neonati a rischio sono di molto
inferiori rispetto alle reali esigenze ed estremamente
diversificati, nella qualita dei servizi, nelle varie
aree geografiche.

La sopravvivenza di un piccolo di 500 grammi ¢
dataanchedalla “fortuna” dinascere nelle vicinanze
di un reparto di terapia intensiva neonatale con
personale medico altamente specializzato. Ci sono
aree d’Ttalia completamente sprovviste di tali centri
per la prima rianimazione neonatale nei reparti
maternita.




La necessita di intervenire
direttamente per una maggiore
conoscenza e una maggiore
assistenza nei confronti

di queste realta, ci ha spinto,
attraverso le nostre comuni
esperienze, a costituire un
coordinamento nazionale che
raccolga tutte le associazioni di
genitori di bambini nati prematuri
o0 con gravi patologie.



Un cuore
grande come tutta I'ltalia.

Nei reparti di Patologia neonatale, accanto ai nostri figli
ricoverati, abbiamo vissuto uno dei momenti piu difficili
della nostra vita, pieno di ansie, dubbi e paure, ma anche la
voglia di gioire per ogni piccolo traguardo raggiunto.

I nostri figli e la loro battaglia per la sopravvivenza ci
hanno insegnato che con la volonta e il coraggio si possono
ottenere grandi risultati. Ed ¢ grazie ai nostri figli che ci
siamo uniti per creare delle associazioni di volontariato a
sostegno dei problemi e delle tematiche che ogni famiglia
con neonati a rischio incontra, in stretta collaborazione
con 1 reparti di Neonatologia. Le associazioni locali hanno
raccolto fondi per acqistare attrezzature e strument,
finanziato corsi di specializzazione per personale sanitario,
incentivato iniziative per migliorare la qualita della degenza
dei bambini e favorire le prerogative per la loro crescita
ottimale. Ogni associazione ha quindi sentito I'esigenza di
aprirsi verso altre realta territoriali e, offrendo il proprio
contributo, si ¢ unita ad altre associazioni per portare i temi
della prematurita su scala nazionale.




Coordinamento
Nazionale

delle Associazioni
per la Neonatologia

vivere
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Associazioni fondatrici:

Amici della Neonatologia Trentina, Trento;
Lilliput, Monza;

Nati per vivere, Brescia;

Piccino Piccio, Firenze;

Pollicino, Modena;

Pulcino, Padova;

Voglia di vivere, Milano.




Insieme per avere piu peso.

Il coordinamento nazionale Vivere ¢
composto da associazioni che operano
ognuna nella propria territorialita ma
unite dal comune intento di portare
ad una piu ampia conoscenza le
problematiche insite in una nascita a
rischio e a sensibilizzare le istituzioni
pubbliche. Questo per creare una
particolare attenzione ed un piu
elevato rispetto nei confronti di
pazienti piccolissimi e indifesi che non
possono comunicare il proprio stato
d’animo e sofferenza.

“Vivere” ¢ un’organizzazione attiva nel settore soci

tario, non ha scopo di lucro e i due obiettivi primari sono
incentivare la qualita di degenza e favorire le condizioni
per una ottimale crescita di questi bambini. In particolare
’associazione si propone quindi di:

* favorire l'interscambio culturale e la solidarieta tra le
associazioni che operano nel settore dell’assistenza neonata-

le, incentivando ¢ agevolando la costituzione di nuove
associazioni.

* promuovere iniziative specifiche a tutela ¢ @ S0stegno
delle famiglie dei neonati a rischio e delle gravidanze a
rischio.

- promuovere la ricerca scientifica, la cultura e la
formazione professionale negli ambiti compresi dalla

medicina perinatale fino all’inserimento scolastico del
bambino nato pretermine o con patologie.

- sensibilizzare le istituzioni ¢ I’opinione pubblica ai
fini di creare 1 presupposti per un’ adeguata assistenza ai

bambini e ai loro genitori.




Solidarieta attiva.

Per tutto questo abbiamo bisogno
del sostegno e della solidarieta di tut-
ti, ma anche di contributi concreti,
di partecipazione attiva, di stimoli ed
incoraggiamenti che si acquisiscono
soltanto nella tangibilita dei fatti.
Vorremmo dare ai nostri figli, anche
se alcuni di loro non raggiungono 1
400 grammi alla nascita, il “giusto
peso” , una pari dignita di pazienti e
una particolare attenzione in tutte le
fasi della loro crescita.
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