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L’Editoriale
Il punto di A.B.C.
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irurgia pediatrica oggi

Intervista alla Dottoressa Pelizzo
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Genitori coi piedi verdi

n°l - Dicembre 2009

g M

N

Ly h—4

ﬂ].m ]
- LS

© Of

e~ S

»w 35

e £

Q £

pag. 4
Come aiutare A.B.C.

Dedicato ai bambini: lo spazio di Mr. B

A.B.C.: un’avventura che fa la differenza .. ag

di Giusy Battain

Ci sono esperienze che segnano la vita, tutti
i genitori dei bambini chirurgici lo sanno.
A.B.C. - Associazione Bambini Chirurgici del
Burlo onlus nasce proprio da un'esperienza di
due genitori che si sono trovati a dover lottare
contro la malattia arrivata all'improvviso nel

L EditorM

Informare, condividere e incontrare.
Sono i motivi principali per cui nasce
questo periodico.

Dopo quattro anni dalla costituzione di
A.B.C. - Associazione Bambini Chirurgici
del Burlo onlus, nasce L'AbBeCedario, un
periodico che entrera nelle vostre case
tre volte I'anno e in cui I'associazione
raccontera di sé. Cio significa raccontare
di voi, di tutti coloro che hanno fatto

la storia di A.B.C.: i bimbi, i genitori, gli
operatori e coloro che in questi anni
hanno sostenuto |'associazione. Sara uno
“scenario”in cui incontrarci, un luogo
costruito da tutti noi. In queste pagine
troverete i riferimenti a cui poter scrivere:
fatelo senza indugi.

Nell'ultima parte del giornalino troverete
anche una sezione dedicata ai piu piccoli,
perché A.B.C.
nasce per i bam-
bini e ci piace
poter avere un
filo diretto con
loro.

Ed é aloro che
dedichiamo
questo traguar-
do: ai piccoli
pazienti“speciali’,
bambini di oggi
e uomini di domani, ma prima di tutto
persone, irripetibili nella loro unicita.

A nome di A.B.C. vi porgo i nostri piu
sinceri auguri per un sereno Natale

e un felice 2010.

Un caro saluto,

(oo (D,
Luca Alberti
Presidente di A.B.C. Associazione

Bambini Chirurgici del Burlo onlus

Luca Alberti e il figlio Bruno
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«A.B.C. nasce per tentare
di dare un senso alla malattia
del nostro bimbo e per
rendere grazie a chi se ne
€ preso cura con grande
competenza e umanita».
(Giusy Battain e Luca Alberti,
fondatori di A.B.C)
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momento piu bello per una famiglia: la nascita di un bambino.

A.B.C. e un’associazione di volontariato fondata nel febbraio 2005 per dare un aiuto

a chi affronta lo stesso percorso: ai bimbi affetti da malformazioni da curare chirurgica-
mente ricoverati allospedale Burlo Garofolo di Trieste e ai loro genitori.

A.B.C. crede che i bambini con malformazioni congenite vadano rispettati e aiutati

fin dalla gestazione, prima che come pazienti, come individui unici. La cura delle
malformazioni chirurgiche comporta spesso interventi, ospedalizzazioni e attenzioni
continue. Questi momenti richiedono forza fisica, emotiva e psicologica che bambini

e genitori non sempre hanno di fronte a eventi cosi gravi e inaspettati. Per questo
motivo a ciascun bambino, fin da quando é nella pancia della mamma e poi nelle
varie epoche della sua vita, va riservato un progetto di salute specifico, a lui dedicato,
che coinvolga anche i suoi genitori. Grazie ai tanti amici che hanno sostenuto i suoi
programmi, A.B.C. & riuscita ad attivare progetti davvero importanti per la vita dei
bambini ricoverati.

SOSTEGNO AI GENITORI

Fin dall'inizio, A.B.C. ha fornito sostegno psicologico ai genitori dei nascituri affetti da
gravi malformazioni, sia in fase di diagnosi pre-natale che post-natale. Questo pro-
gramma nasce dalla convinzione che sia assolutamente necessario un supporto, per

affrontare e per saper gestire la malattia con
strumenti adeguati. Dal marzo 2006, I'associa-
zione mette a disposizione un appartamento in
Via del Toro a Trieste, dove ospita gratuitamente
i genitori che provengono da fuori citta durante
il ricovero dei loro piccoli, soprattutto per i casi
piu difficili che richiedono lunghi periodi di
ospedalizzazione. Lo scopo di questo progetto
é di alleggerire economicamente le famiglie
che gia vivono una situazione di disagio, ma
soprattutto di rendere disponibile un luogo in

Cui i genitori possano sentirsi a casa, avere uno spazio confortevole, possano ricaricarsi
e riposare per poter dedicare le loro energie all'assistenza dei propri figli. Inoltre A.B.C.
aiuta economicamente le famiglie bisognose perché possano adempiere alle cure
chirurgiche dei loro piccoli.
In particolare si fa carico delle spese da e per I'ospedale.

SOSTEGNO ALLA CHIRURGIA

L'associazione non tralascia la chirurgia del Burlo. Quando i fondi pubblici non basta-
no, dona apparecchiature necessarie per la diagnosi o la terapia delle malformazioni
chirurgiche.
In questi anni sono state donate importanti strumentazioni: un PH-impedenzometro
portatile per la diagnosi dei reflussi gastroesofagei; una videourodinamica, ovvero
un macchinario di ultima generazione dedicato alle patologie dell’apparato urinario;

un ecografo in uso in sala operatoria; un
macchinario che permette di misurare lo
stato di coscienza durante I'anestesia e altro
materiale di uso quotidiano all'interno del
reparto.

Inoltre, A.B.C. partecipa alla crescita profes-
sionale del reparto di chirurgia attraverso
l'organizzazione di alcuni congressi e semi-
nari, e contribuendo alle spese di aggiorna-
mento del personale.

SOSTEGNO ALLA
RICERCA SCIENTIFICA

A.B.C. supporta progetti di ricerca scientifica
nel campo della chirurgia pediatrica.

Ha finanziato una borsa di studio a favore
di un ricercatore per I'approfondimento del
“metodo Raman”in chirurgia pediatrica,
una tecnica diagnostica che ha lo scopo di
riconoscere i tessuti sani da quelli malati per
permettere ai chirurghi, durante l'interven-
to, di operare in modo sempre pil preciso
€ meno invasivo.

Inoltre, dal gennaio 2008, A.B.C. si € impe-
gnata a finanziare per tre anni un nuovo
progetto di ricerca scientifica sull’assistenza
psicologica a genitori e pazienti in caso

di intervento chirurgico, con lo scopo di
individuare i fattori di rischio che incidono
sul rapporto fra madre e figlio nato con
malformazioni.

A.B.C. guarda oltre e vuole andare
lontano. Gli obiettivi futuri, assieme
agliimpegni gia presi, sono:

- ampliare il sostegno ai genitori,
in particolare quello psicologico;
- supportare la nuova
pratica di chirurgia
fetale all'interno dell'ospedale
Burlo Garofolo di Trieste;

- acquistare un appartamento
per ospitare i genitori dei bambini
ricoverati (ad oggi I'appartamento
in dotazione ¢ in affitto);

- contribuire all'allestimento
del nuovo reparto di chirurgia
in via di ristrutturazione.

Quella di A.B.C. € una sfida quotidiana
che affianca genitori e bambini,
mettendo l'esperienza a servizio

della speranza affinché questa

si tramuti in realta di guarigione.
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