Comerricevere gli aiuti
di cui hai bisogno

Per ricevere aiuto da noi, la prima cosa da
fare & contattarci. Se vuoi, puoi chiamarci
per conoscerci e presentarti oppure chiedere
chiarimenti. Saremo felici di risponderti!

In ogni momento, puoi chiedere al personale
del reparto di contattarci a nome tuo, spiegando
quali siano i tuoi bisogni.

Periodicamente un team composto da:
« Il primario del Reparto,

« La caposala,

- La psicologa,

« l'assistente sociale

« un membro dell’Associazione

valutera la tua richiesta e decidera le modalita di
attuazione dell’intervento, in modo che risponda
il pit possibile alle tue necessita.

Vogliamo che tu sappia che questo avviene con
la massima riservatezza e che la tua privacy e
quella della tua famiglia saranno sempre una
nostra priorita.
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Dal 1984 insieme

perrenderelaqualita dellavita,

deilbambinomalato e deisuoil
familiarillamigliorepossibile,

Questi siamo noi...




La nostra storia

L'Associazione Noi per Loro € nata il 17 Dicembre 1984
per volonta di un gruppo di genitori che, come te,
stavano affrontando l'esperienza di malattia del proprio
figlio o figlia. LUAssociazione ha voluto affiancarsi al
Reparto di Oncoematologia Pediatrica in quella che
definiamo “assistenza globale”: la consapevolezza
che un bambino ammalato ha il diritto di continuare
a crescere ed evolvere nel modo piu sereno possibile,
anche durante il percorso di cura. Fin da subito ci &
stato chiaro che il bambino, non la sua malattia, deve
essere messo al centro del percorso di cura. Perché
cio fosse possibile, erano necessari interventi su piu
fronti. A partire dagli anni '90, I'Associazione ha iniziato
a tracciare un proprio progetto, che rispondesse
al meglio ai bisogni del Reparto, delle famiglie e
soprattutto dei piccoli pazienti. Inizialmente abbiamo
voluto aiutare il personale sanitario con borse di studio,
organizzazione di convegni e di eventi divulgativi, per
favorire I'aggiornamento continuo sulle migliori cure.
Allo stesso tempo, abbiamo voluto coinvolgere in modo
sempre piu attivo la cittadinanza e le istituzioni, che
hanno dimostrato di condividere i nostri obiettivi e si
sono stretti a noi nel supportare il Reparto e le famiglie.
La collaborazione sempre pil stretta con I'Azienda
Ospedaliera ci ha permesso di concretizzare le nostre
iniziative, come le donazioni di strumenti diagnostici
e la realizzazione di un reparto a misura di bambino.
La vera svolta € arrivata nel 2004, con l'apertura della
nostra “Casa”, in cui siamo in grado di ospitare in sei
mini-appartamenti le famiglie che vengono da fuori
citta. Sono tanti gli eventi di socializzazione (feste,
pranzi, gite, ...) che abbiamo organizzato negli anni,
in modo da poterci conoscere e vedere anche al di
fuori del contesto ospedaliero. Oggi il nostro Reparto
e inserito nel contesto dell'Ospedale del Bambino.
Nel corso degli anni abbiamo conosciuto tanti genitori
come te, li abbiamo affiancati nel loro percorso, li
abbiamo ascoltati e supportati, siamo diventati amici
e spesso loro hanno voluto diventare sostenitori o
volontari dell’Associazione. Potrai metterti in contatto
con noi in qualsiasi momento, faremo del nostro meglio
per aiutarti. NOI ci siamo, per LORO, per i bambini!

Cosa facciamo

Come avrai capito, I'operato dell’Associazione si svolge su
diversi fronti. Abbiamo collaborazioni importanti, come
quella con la Scuola in Ospedale, con le Istituzioni (Azienda
Ospedaliera, Universita, Comune di Parma, etc.) e con tutto
il personale del Reparto. Il Reparto di Oncoematologia
Pediatrica & una realta complessa che tiene conto della
totalita dei bisogni dei bambini.

Grazie a un piccolo esercito di volontari siamo in grado di
operare in diversi campi:

« Portiamo avanti raccolte fondi, che avvengono
principalmente attraverso donazioni di privati e aziende,
eventi benefici a noi dedicati organizzati dalla cittadinanza,
vendita di prodotti di cioccolato a Natale e a Pasqua,
confezionamento di bomboniere solidali e versamenti del
5 per mille.

« Con i fondi raccolti sovvenzioniamo il personale sanitario
del Reparto per la partecipazione a corsi di formazione
e aggiornamento, anche all'estero. Allo stesso modo,
supportiamo l'organizzazione di convegni ed eventi di
formazione. Tutto questo permette al nostro personale
sanitario di essere altamente aggiornato per fornire le cure
ottimali a ogni piccolo paziente.

- Organizziamo feste, gite, pranzi, rivolti alle famiglie che
ora o in passato sono state ospiti del Reparto, al personale e
ai volontari, per arricchire la conoscenza reciproca e favorire
la socializzazione al di fuori dell'ospedale.

[Inostro sforzo principale e supportare lefamiglie ei piccoli
pazienti in ogni loro bisogno ed aiutarli ad affrontare i
problemi che possono emergere durante un viaggio cosi
complesso come il percorso di cura.

Di seguito troverai riassunti gli aiuti che siamo in grado di
fornirti e che si basano sulle richieste che ci pervengono
piu spesso. E perd importante per noi che tu sappia
che puoi contattarci anche per necessita che non sono
espressamente elencate, faremo il nostro meglio per
aiutarti.

Nelle pagine successive troverai anche le istruzioni sulle
modalita per contattarci.

Cosa possiamo offrirti

| LA CASA
= La nostra Casa € composta da 4 bilocali
() (per 3 persone) e 2 monolocali (per due

II persone). Ogni appartamento & completo

™ di angolo cottura, salotto, camera e
I—n bagno ed é fornito di lavatrice, smart TV,
connessione internet. Due unita sono
dotate di servizi per persone con disabilita.

Il grande corridoio & uno spazio comune con poltrone,
giochi e una piccola biblioteca.

SOSTEGNO ECONOMICO

Forniamo un sostegno economico alle
famiglie che si trovano in difficolta.
Alcuni esempi sono: un contributo
mensile per gli spostamenti casa-
ospedale, trasporti ordinari o
trasferimenti verso strutture di cura siti
in altre citta.

ESTRUMENTI PER LO STUDIO

Conosciamo l'importanza della
continuita del percorso scolastico
anche durante le cure. Per
questo, ci impegniamo a dotare i
pazienti che ne avessero bisogno
di strumenti di supporto quali:
laptop, libri, software specifici,
connessione a internet.

Cosa possiamo offrirti

I PRESIDI ORTOPEDICI

Puo succedere che il tuo bambino o la tua bambina,
durante le cure, abbiano bisogno di ausili
° ortopedici per muoversi e stare meglio.
Alcuni esempi di cido che abbiamo fornito
& negli anni in attesa delle forniture del SSN:
stampelle, sedie a rotelle, tutori, busti per la

schiena.

CONSULENZE TECNICHE

Durante il percorso di cura, ti potrebbe
capitare di dover affrontare importanti
incombenze burocratiche. Noi possiamo
fornirti I'aiuto per richiedere per il
tuo piccolo linvalidita e la Legge
104. Possiamo fornirti la consulenza
e il supporto di un avvocato e di un
commercialista. La nostra rete ci permette inoltre di
contattare professionisti che possono aiutarti anche in
ambiti diversi.

I DESIDERI PARTICOLARI

Abbiamo imparato che ogni
paziente & unico e che potrebbe
desiderare qualcosa di speciale a cui
noi non abbiamo pensato. Siamo in
grado di realizzare desideri come
quello di avere una parrucca di
qualita fatta su misura, o comprare
un giocattolo particolare. Ma non c'é limite alla fantasia dei
bambini!



