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Proposta N.ro 0001425/2022

Presa d’atto del “Protocollo di intesa per I’erogazione di prestazioni specialistiche per le Cure
Palliative Pediatriche Specialiste Domiciliari (CPPSD) finanziate con fondo privato”, tra
I’Associazione “Amopuglia ONLUS” di Bari , “Ad Curam” di Bari soc. coop. sociale e ’ASL
di Bari.

IL DIRETTORE GENERALE

Vista la Delibera del Direttore Generale n. 239 del 16.02.2022, con I’assistenza del Segretario,
sulla base della istruttoria del Coordinatore P.O. Affari Generali, Avv. Gianpaolo Parisi, e della
proposta formulata dal Direttore f.f. U.O.C. Cure Palliative, Dott. Felice Antonio Spaccavento, che
ne attesta la regolarita formale del procedimento ed il rispetto della legalita, considera e determina
quanto segue.

IL DIRETTORE GENERALE

PREMESSO:

= che, come rubricato nell’allegato schema che costituisce parte integrante del provvedimento
deliberativo de quo, le cure palliative pediatriche rappresentano la totale presa in carico
del bambino da quando viene diagnosticata una malattia cronica o a prognosi infausta,
indipendentemente dai trattamenti curativi in corso, ed hanno come obiettivo quello di
migliorare la qualita di vita del bambino e della sua famiglia;

= che si definisce, infatti, “unita di cura” I’insieme bambino-famiglia e, ogni team curante
prenda in considerazione i valori, i desideri, le convinzioni e le dinamiche di ogni
specifico contesto per poterlo accogliere ed accompagnare nella sua interezza
riconoscendone le peculiarita e 1’unicita;

= che, studi eseguiti nell’ambito delle cure palliative pediatriche hanno fornito
informazioni sulla mortalita e il luogo di decesso dei bambini, ma hanno anche valutato
I bisogni specifici del piccolo assistito, degli operatori sanitari e di chi assiste;

= che nello specifico si intende tenere in considerazione che i bambini desiderano essere
curati a casa e le famiglie concordano con una gestione domiciliare delle cure e dei
problemi clinici ed esistenziali ad esse associati nonché del fine vita;

= che ¢ ritenuta essenziale la disponibilita di servizi di “sollievo”;

= che é necessario implementare la comunicazione fra i vari professionisti e le istituzioni
che seguono un bambino con malattia inguaribile;

= che e necessaria una formazione-supervisione specifica per professionisti e volontari,
coinvolti nella presa in carico del piccolo e della famiglia;
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EVIDENZIATO:

= che obiettivo principale e quello di attuare una presa in carico globale del bambino e
della famiglia presso il proprio domicilio, attraverso un team multidisciplinare di
specialisti (team curante) nel campo pediatrico la cui formazione e competenza
rispondano ai bisogni fisici, psicologici, sociali, spirituali e di sviluppo dei piccoli e
della famiglia;

= che ne conseguono i seguenti obiettivi specifici:

- garantire la migliore qualita di vita possibile del bambino e il rispetto della sua
dignita indipendentemente dalle condizioni cliniche, fisiche, cognitive e sociali,

- evitare ricoveri impropri presso strutture per acuti piuttosto che ricoveri in hospice o
reparti dedicati agli adulti,

- realizzazione di una continuita di cura a domicilio attraverso strategie ed obiettivi
pianificati e condivisi con la famiglia e con 1’équipe assistenziale di provenienza,

- presa in carico dell’unitda di cura nella sua globalita e delle sottounita che la
compongono (bambino, genitori, sia come coppia che come singoli, fratelli e sorelle,
altri care givers coinvolti) individuando strategie di sostegno e di presa in carico
specifiche per ciascuno;

PRESO ATTO :

= della nota del 16.02.2022 della Direzione Generale, acquisita in arrivo dal ns. protocollo
generale n. 11052/1 del 26.01.2022 - a margine del protocollo de quo - ed a seguito di
quanto nel medesimo disposto di procedere alla presa d’atto del protocollo d’intesa, COSI
come da schema allegato che forma parte integrante e sostanziale del presente
provvedimento;

Acquisito il parere favorevole del Direttore Amministrativo e del Direttore Sanitario.
Assunto quanto in premessa.

Per le motivazioni esposte, che qui si intendono completamente acquisite e che formano parte
essenziale e fondamentale del presente atto dispositivo.

DELIBERA

= di prendere atto che la narrativa sopra riportata e ritenuta parte costitutiva e basilare della
presente disposizione deliberativa;

= di prendere atto del “Protocollo di intesa per 1’erogazione di prestazioni specialistiche per le
Cure Palliative Pediatriche Specialiste Domiciliari (CPPSD) finanziate con fondo privato”,
tra I’ Associazione “Amopuglia ONLUS”, “Ad Curam” soc. coop. sociale ¢ I’ASL di Bari,
cosi come da allegato atto che forma parte integrante e sostanziale del presente
provvedimento;
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= di trasmettere il presente provvedimento all’Associazione “Amopuglia ONLUS” di Bari e
alla soc. coop. sociale “Ad Curam” di Bari;

= di pubblicare il presente provvedimento in Amministrazione Trasparente nella sottosezione
di primo livello “Provvedimenti”, sottosezione di secondo livello “Provvedimenti organi
indirizzo politico”, riferimento normativo art. 23, comma 1, D.Lgs n. 33/2013 e art. 1,
comma 16 della L. n. 190/2012;

= di attestare di non versare in alcuna situazione di conflitto di interesse, anche potenziale, ex
art. 6-bis, L. 241/90 e art. 1, c. 9, lett. ), L. 190/2012 — quest’ultimo come recepito, a livello
aziendale, dal vigente PTPCT — tale da pregiudicare 1’esercizio imparziale di funzioni e
compiti attribuiti, in relazione al procedimento indicato in oggetto, cosi come di non trovarsi
in alcuna delle condizioni di incompatibilita di cui all’art. 35-bis, D.lgs 165/2001.

Il Dirigente Responsabile del Procedimento sulla base della propria istruttoria e proposta ne attesta
la regolarita formale del procedimento ed il rispetto della legalita.
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Protocollo di intesa per I’erogazione di prestazioni specialistiche per le Cure Palliative
Pediatriche Specialiste Domiciliari (CPPSD) finanziate con fondo privato

TRA

ASSOCIAZIONE “AMOPUGLIA ONLUS”, (soggetto proponente), C.F. 06913090723, con sede in BARI, via E.
CARAFA 61, rappresentata dal Presidente Dott. Vincenzo Pomo, nato a Andria (BT), il 08.03.1953, residente
in Bari, via Sparano 162, elettivamente domiciliato presso la sede dell’Associazione “AMOPUGLIA ONLUS”,

“AD CURAM” SOC. COOP. SOCIALE, (soggetto proponente), C.F./P.l. 08506460727, con sede in Bari, via M.
Mitolo 17 Scala B, rappresentata dal Presidente Dott. Antonio ladeluca, nato a Bergamo, il 12.07.1977,
residente in Grassobbio, via Boschetti 8, elettivamente domiciliato presso la sede della Soc. Cooperativa
Sociale AD CURAM,

E

AZIENDA SANITARIA LOCALE DELLA PROVINCIA DI BARI, rappresentata dal Direttore Generale Dott.
Antonio Sanguedolce nato a Lecce il 27.10.1962, C.F. SNGNTN62R27E506A, elettivamente domiciliato
presso la sede della ASL di BARI al Lungomare Starita, 6 - 70123 Bari, P.l. 06534340721.

Premessa

Le cure palliative pediatriche rappresentano la totale presa in carico del bambino da quando viene
diagnosticata una malattia cronica o a prognosi infausta, indipendentemente dai trattamenti curativi
in corso, ed hanno come obiettivo quello di migliorare la qualita di vita del bambino e della sua
famiglia. Si definisce infatti “unita di cura” I'insieme bambino-famiglia e, ogni team curante prendera
in considerazione i valori, i desideri, le convinzioni e le dinamiche di ogni specifico contesto per poterlo
accogliere ed accompagnare nella sua interezza riconoscendone le peculiarita e I’unicita.

Studi eseguiti nell’ambito delle cure palliative pediatriche hanno fornito informazioni sulla mortalita e
il luogo di decesso dei bambini, ma hanno anche valutato i bisogni specifici del piccolo assistito, degli
operatori sanitari e di chi assiste. Nello specifico si intende tenere in considerazione che:

- i bambini desiderano essere curati a casa e le famiglie concordano con una gestione domiciliare delle
- cure e dei problemi clinici ed esistenziali ad esse associati nonché del fine vita;

- @ ritenuta essenziale la disponibilita di servizi di “sollievo”;

- € necessario implementare la comunicazione fra i vari professionisti e le istituzioni che seguono un
bambino con malattia inguaribile;

- & necessaria una formazione-supervisione specifica per professionisti e volontari, coinvolti nella
presa in carico del piccolo e della famiglia.

Obiettivo principale € quello di attuare una presa in carico globale del bambino e della famiglia presso
il proprio domicilio, attraverso un team multidisciplinare di specialisti (team curante) nel campo
pediatrico la cui formazione e competenza rispondano ai bisogni fisici, psicologici, sociali, spirituali e di
sviluppo dei piccoli e della famiglia.

Ne conseguono i seguenti obiettivi specifici:

= garantire la migliore qualita di vita possibile del bambino e il rispetto della sua dignita
indipendentemente dalle condizioni cliniche, fisiche, cognitive e sociali.

= evitare ricoveri impropri presso strutture per acuti piuttosto che ricoveri in hospice o reparti
dedicati agli adulti.

= realizzazione di una continuita di cura a domicilio attraverso strategie ed obiettivi pianificati e
condivisi con la famiglia e con I’équipe assistenziale di provenienza.

= presa in carico dell’'unita di cura nella sua globalita e delle sottounita che la compongono
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(bambino, genitori, sia come coppia che come singoli, fratelli e sorelle, altri caregiverscoinvolti)
individuando strategie di sostegno e di presa in carico specifiche per ciascuno.

L’ASSOCIAZIONE “AMOPUGLIA ONLUS” e “Ab CURAM” SOC. COOP. SOCIALE, Enti proponenti, hanno ottenuto un
finanziamento da parte della Fondazione Megamark per assistere cinque bambini bisognosi di Cure
Palliative Pediatriche domiciliari per un arco temporale di un anno. Tale finanziamento deriva dalla
presentazione del progetto al bando indetto dalla stessa fondazione denominato “Orizzonti Solidali”.

Date queste premesse
L’ASSOCIAZIONE “AMOPUGLIA ONLUS” e “Ab CURAM” SOC. COOP. SOCIALE e I’ASL di Bari condividono i principi
della presa in carico integrativa e non sostituiva agli istituti di presa in carico istituzionale di ADI (Assistenza
Domiciliare Integrata) e di ADO (Assistenza Domiciliare Oncologica), attivando il seguente protocollo di
intesa e che prevede:
= |'arruolamento all’interno del progetto di bambini le cui famiglie abbiano inviato richiesta di presa in
carico ad “Amopuglia” e “Ad Curam”. Gli stessi bambini dovranno avere un punteggio alla valutazione
con scheda ACCAPED maggiore o uguale a 50. Inoltre, verranno inclusi nel progetto gia finanziato
bambini residenti sul territorio pugliese segnalati dai Centri Nazionali di Riferimento (es. Ospedale
Pediatrico Bambin Gesu) e che richiedano CPPSD,
= |'attivazione della presa in carico da parte dell’équipe multidisciplinare di “Amopuglia” e “Ad Curam”,
la quale effettuera entro tre giorni una valutazione domiciliare, la raccolta del consenso informato, il
rilascio della documentazione circa la protezione dei dati personali e la stesura del PAIl integrativo per
le CPPSD attraverso la specifica modulistica in allegato 1 con possibilita di iniziare i primi interventi
ritenuti urgenti e improcrastinabili,
= |a partecipazione dell’équipe di CPPSD alla prima riunione dell’Unita di Valutazione Multidimensionale
(UVM) nella quale verra esposta la valutazione multidimensionale effettuata e la proposta di PAI
integrativo per le CPPSD e le relative necessita in termini di dispositivi, presidi, prescrizioni
farmacologiche e ulteriori bisogni che potranno emergere durante la presa in carico. Nel caso in cui la
presa in carico del bambino da parte dell’ASL sia gia in corso, I'équipe multidisciplinare di CPPSD
effettuera le proprie valutazioni e comunichera all’ASL la propria relazione circa gli interventi
programmati che verranno effettuati e le necessita in termini di dispositivi, presidi e prescrizioni
farmacologiche,
= |3 ASL e I’équipe multidisciplinare dovranno condividere le procedure per la gestione dell’emergenza
con percorsi specifici per bambini con patologia cronica complessa o in fase terminale.
= [’ASL si impegna a fornire tutti i dispositivi e i presidi necessari all'assistenza e che sono previsti
all'interno dei LEA.

Art. 1 — Aspetti occupazionali, finanziari ed assicurativi

’attivita oggetto della presente convenzione non da luogo ad alcuna ipotesi di ordine occupazionale a
carico della ASL di Bari. .

La Convenzione non comporta impegni di spesa, ovvero costi a carico della ASL BARI, importi ed oneri -
diretti e/o indiretti - se dovuti inerenti e conseguenti al presente accordo convenzionale sono a carico degli
ENTI PROPONENTI.

La copertura assicurativa viene integralmente rimessa a carico degli ENTI PROPONENTI, ASSOCIAZIONE
“AMOPUGLIA ONLUS” e “AD CURAM” SOC. COOP. SOCIALE, per eventuali infortuni, per malattie professionali,
per responsabilita civile verso terzi, rischi derivanti dall’espletamento delle attivita in oggetto, restando fin
d’ora convenuto che la ASL BARI rimarra completamente estranea ad ogni responsabilita al riguardo come
da normativa vigente.
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Art. 2 — Durata

Il presente protocollo d’intesa ha la durata di un anno a decorrere dalla data della sua sottoscrizione e non
€ ammesso il rinnovo tacito.

Art. 3 — Controversie

L’ASL BARI & indenne da pretese che terzi dovessero avanzare in relazione a danni derivanti dalla mancata
corretta esecuzione delle prestazioni oggetto della Convenzione.

Le parti convengono che per le controversie di qualsiasi natura, derivanti dall’esecuzione del presente
accordo stipulato, se non potessero essere risolute bonariamente, saranno devolute all’organo competente
previsto dalla vigente normativa. In via esclusiva il forum di competenza & quello di Bari.

Art. 4 — Protezione dei dati personali

1. Le Parti, in qualita di Titolari del trattamento dei dati personali, si impegnano a conformarsi ad ogni
obbligo previsto dal Regolamento (UE) 2016/679 del Parlamento Europeo e del Consiglio del 27 aprile 2016
concernente la “tutela delle persone fisiche con riguardo al trattamento dei dati personali e la libera
circolazione di tali dati” (di seguito “GDPR”) nonché alle normative nazionali in materia ed ai provvedimenti
dell’Autorita Garante per la protezione dei dati personali.

2. Ciascuna Parte riconosce ed accetta che i dati personali relativi all’altra Parte, nonché i dati personali (es.
nominativi, indirizzo email aziendale, ecc.) di propri dipendenti / collaboratori, coinvolti nelle attivita di cui
alla presente convenzione, saranno trattati dall’altra Parte in qualita di Titolare del trattamento dei dati
personali (di seguito “Titolare”) per finalita strettamente funzionali alla instaurazione e all’esecuzione della
convenzione stessa ed in conformita con I'informativa resa da ognuna ai sensi e per gli effetti del GDPR.
3. Resta inteso che i dati personali saranno trattati, secondo principi di liceita e correttezza, in modo da
tutelare i diritti e le liberta fondamentali, nel rispetto di misure tecniche e organizzative adeguate per
assicurare un livello di sicurezza adeguato al rischio, con modalita manuali e/o automatizzate.

Art. 5 — Disposizioni finali

1. Per tutto quanto non previsto dalla presente Convenzione, le parti fanno riferimento alla legislazione
vigente in materia.

2. Il presente Protocollo viene redatto ai sensi dell'art. 16, tabella allegato “B” del D.P.R. 26.10.1972 n. 642
come modificato dal D.P.R. 30.12.1982 n. 955 e verra registrata solo in caso d'uso ai sensi degli artt. 5
comma 2, e 39 del D.P.R. 26.04.1986 N. 131; in ogni caso imposta di registro, di bollo ed ogni eventuale
onere accessorio in merito sono a carico degli ENTI PROPONENTI.

ENT!I PROPONENTI

ASL BARI n IU S “AD CURAM" SOC. COOP. SOCIALE
N Giyi Euglia A‘;Z:T/- o T .
\ I { ARI SOCNC
L Dgﬁz E%EWSESL%CGALE Tel. 080.9675 13090723 Via M. Mitoo,17 scala ;07%540 ;':::l
( S . ! 045 email; adcuramcoop@gma”.cgm

Si dichrara di aver preso esatta visione delle clausole e condizioni di cﬁl's%8p5%q4%07|ﬁ7b%c@ﬁé}ﬂf%lle
condizioni di cui agli artt. 1 commi 2 e 3 e art. 3:

- art. 1 commi 2 e 3: “La Convenzione non comporta in generale impegni di spesa, ovvero costi a carico
della ASL BARI, importi ed oneri - diretti e/o indiretti - se dovuti inerenti e conseguenti al presente accordo
convenzionale sono a carico degli ENTI PROPONENTI.

La copertura assicurativa viene integralmente rimessa a carico degli ENTI PROPONENTI per eventuali
infortuni, per malattie professionali, per responsabilita civile verso terzi, rischi derivanti dall’espletamento
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delle attivita in oggetto, restando fin d’ora convenuto che la ASL BARI rimarra completamente estranea ad

ogni responsabilita al riguardo come da normativa vigente”.

- art. 3: “L’ASL BARI & indenne da pretese che terzi dovessero avanzare in relazione a danni derivanti dalla

mancata corretta esecuzione delle prestazioni oggetto della Convenzione.

Le parti convengono che per le controversie di qualsiasi natura, derivanti dall’esecuzione del presente
accordo stipulato, se non potessero essere risolute bonariamente, saranno devolute all’'organo competente
previsto dalla vigente normativa. In via esclusiva il forum di competenza e quello di Bari”.

ENTI PROPONENTI

ASSQCIAZIONE “AmoPUGLIA ONLUS”
. ] 2
lb((v}

Assaciazione/Malati Bncologici Puzlia
Via Carafa, 61~ 70124 BARI
P.1.: 07432910722 « C.F.: 06913090723
Tel. 080.9675045

Redatto e sottoscritto a Bari, il
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PROFILI CONTABILI
[] RILEVANTE, a valere su: X NON rilevante

ONERI DI PUBBLICAZIONE OBBLIGATORIA EX D. LGS. 33/2013:

X SOGGETTAa pubblicazione [] NON soggetta a pubblicazione
Sottosezione di Primo Llvello Sottosezione di Secondo Llvello Riferimento Normativo
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ONERI DI RISERVATEZZA:
[ ] CONTIENE dati personali da NON pubblicare DXI NON contiene dati personali

DESTINATARI NOTIFICA/TRASMISSIONE

PROPOSTA N.RO 20220001425 APPROVATA CON DELIBERAZIONE N.RO 20220000454 DEL 16/03/2022

Con la sottoscrizione in calce al presente provvedimento, i firmatari di cui sopra, ciascuno in relazione al
proprio ruolo come indicato e per quanto di rispettiva competenza, attestano che il procedimento istruttorio &
stato espletato nel rispetto della normativa regionale e nazionale applicabile e che il provvedimento
predisposto € conforme alle risultanze istruttorie agli atti d’ufficio.

I medesimi soggetti dichiarano, inoltre, di non versare in alcuna situazione di conflitto di interesse, anche
potenziale, ex art. 6-bis, I. 241/90, artt. 6, 7 e 13, c. 3, D.P.R. 62/2013, vigente codice di comportamento
aziendale (DDG n. 132/2019) e art. 1, c. 9, lett. ), I. 190/2012 — quest’ultimo come recepito, a livello
aziendale, alla Parte Il, par. 1, lett. c) del vigente PTPCT — tale da pregiudicare I'esercizio imparziale di
funzioni e compiti attribuiti, in relazione al procedimento indicato in oggetto, cosi come di non trovarsi in alcuna
delle condizioni di incompatibilita di cui all'art. 35-bis, D.L.gs. 165/2001.
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