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Una delle piu evidenti conseguenze della spina bifida e
lincontinenza urinaria e fecale. Infatti, il 90% delle persone
con spina bifida soffre di incontinenza. Se non gestita
aodeguatamente, essa pudo comportare un alto rischio di
infezioni renali e sviluppo di piaghe.

A causa della scarsa igiene nei paesi del Sud del Mondo,
dovuta alla scarsita di acqua pulita e di materiale sterilizzato
0 usa e getta, € molto comune che i bambini/e con spina
bifida abbiano infezioni e non riescano a mantenersi puliti.
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Cio compromette anche linclusione sociale dei bambini con
disabilita nella societa, che molto spesso vengono esclusi e
derisi o scuola e faticono o farsi Jdelle amicizie, con
conseguenze anche sul piano della salute mentale degli
stessi (bassa autostima, depressione).

Per spezzare questo circolo vizioso, noi di Child-Help ltalia
forniamo il materiale e i farmaci appropriati e con poche
semplici tecniche, educhiamo genitori e bambini a restare
puliti e asciutti. Solitamente per lincontinenza urinariaq,
un'infermiera istruisce i genitori e da loro il supporto e le
informazioni necessarie per cateterizzare il bambino a casa
e mantenere
vuota la
vescica, mentre
per quanto
riguarda
lincontinenza
fecale,
iInsegniamo ai
genitori a
liberare il
bambino, a
giorni alterni,
con un
semplice
clistere.
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Alcuni bambini a 4-5 anni
sono gia autosufficienti.
Anche in alcune scuole e
stato previsto uno spazio
riservato e adeguato per
poter effettuare il
cateterismo.

Per continuare a svolgere
questa attivita, dobbiamo
fornire il materiale
necessario, come cateteri,
clisteri, pannolini, saponi
e acido folico. Per questo
motivo abbiamo bisogno
di TE e del tuo supporto.

Puoi sostenerci facendo una donazione di € ---- al seguente

conto corrente IBAN: IT 85 T062 3012 6010 0003 1777 328
indicando nella causale “materiale per igiene personale”.
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Lo malnutrizione, il limitato accesso alle risorse alimentari e la
scarsa conoscenza degli effetti preventivi dellassunzione di acido
folico nei paesi del Sud del Mondo sono alcune delle cause a
cui si associano maggiormente lo sviluppo della spina bifida

e idrocefalo in questi paesi.
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'ATTO DEL COVID-19 SUI BIMBI

"HELP CON DISABILITA E FAMIGLIE

Queste problematiche si sono aggravate con lo scoppio della
pandemia da COVID-19 che ha di fatto creato una circolo vizioso
nel quale le famiglie che vivevano gia in una situazione di poverta si
sono trovate senza un impiego con conseguente difficolta nel
orocurarsi i beni di prima necessita. Tutto cio ha causato a sua
volta un peggioraomento nelle condizioni di salute dei bambini con
disabilitq, i quali non potevano accedere alle cure a causa del
lockdown totale e il divieto negli spostamenti.
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Per comprendere quindi
limpatto della COVID-19
sulla risposta alla salute
oubblica delle famiglie di
oambini con disabilita, Child
Help ha condotto delle
interviste telefoniche con
genitori e bambini durante |
orimi o mesi dallinizio dello
pandemia (Marzo - Luglio
2020) nei diversi paesi in cui

operiaomo. Molti dei genitori
e bambini erano informati

sulla COVID-19 e pronti od
aderire alle misure

preventive messe in compo
dal governo. La maggior
parte ci ha riferito che le
misure di chiusura hanno
avuto un effetto negativo
sullo loro salute fisica e
mentale, vita sociale, finanze
familiari, educazione e
sicurezza alimentare.
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CORSI SI FORMAZIONE
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| genitori di bambini con spina bifida e idrocefalo spesso
non sanno a chi rivolgersi per aiutare il loro bimbo/a, gli
ospedali sono spesso lontani dal luogo in cui vivono e non
hanno accesso ai beni primari per poter garantire una cura
e un'assistenza adeguata al loro figlio/a con disabilita.
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In aggiunta, avere un
bambino con una
disabilita porta a
ulteriori costi che
possono risultare in
poverta e le madri sole,
devono spesso
combinare la cura del
proprio figlio con
disabilita con un’attivita
lavorativa che permetta
un guadagno
sufficiente per il

sostentamento della

famiglia, ma molto
SPEesSSO NOoN riescono a
lavorare regolarmente
poiché la cura del
proprio figlio/a richiede
piu tempo. Senza
dimenticare che molte
madri sono rigettate
dalle loro famiglie e
colpevolizzate per la
disabilita del loro
figlio/a con disabilita.
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Per garantire la
centralita di tutti gli
aspetti della vita di un
baombino con spina
bifida e idrocefalo,
offriamo corsi di
formazione ai genitori
su specifici argomenti
legati alla cura e
allassistenza dei
bambini: sulla gestione
della continenzaq,
sulligiene personale,
sSu come gestire
lassistenza e il
follow-up del proprio
figlio a casa ein
assenza di medici.
Siamo convinti che la
cura non debba
focalizzarsi solo sui
bisogni medici
associati alla
disabilita, ma anche
alla salute generale del
bambino e dei genitori.
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CURA E ASSISTENZA DEI
SAMBINI CON IDROCEFALO

HELP raua

| nostri cervelli producono fluido continuamente (mezzo litro
di liquido cerebrale ogni giorno) che e un elemento
importante perche e il motivo per cui possiamo muoverci
senza subire commozioni cerebrali o traumi. Con lidrocefalo,
lo  naturale fuoriuscita del fluido cerebrospinale e
danneggiata e il fluido si accumula allinterno della testa. Quando
la pressione del liquido nel cervello diventa troppo elevata il
bambino puo sviluppare spasmi, diventare cieco o puo
morire.
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E' quindi fondaomentale operare subito dopo la nascita, anche
oerché nei bambini piccoli il cranio € ancora flessibile. Solitamente,
lintervento avviene impiantando uno shunt, un cilindro inserito nella
testa che drena il liquido sottopelle fino ol diaframma. Si tratta di
una procedura relativamente semplice, anche se ci sono alcuni
rischi, riguardanti principalmente le infezioni.
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Per permettere ai bambini di ricevere una chirurgia salvavita in
tempo, Child-Help sta costruendo nei paesi in cui opera delle Case
della Speranza, strutture che sorgono vicino ad alcuni ospedali di
riferimento dove i nostri bambini possano ricevere le cure e |
trattamenti necessari. Le Case della Speranza si prendono cura dei
genitori e dei bambini con spina bifida e idrocefalo prima e dopo
lintervento chirurgico. Informano, supportano e rafforzano |
genitori e facilitano il contatto con gli operatori sanitari in ospedale.




