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Gentile Ospite,

nell’accoglierla nel nostro Istituto la ringraziamo per la fiducia che ci
dimostra e auguriamo a lei e ai suoi familiari una permanenza proficua e

serena.

Abbiamo qui il piacere di presentarle la nostra “Carta dei Servizi
Sanitari”, uno strumento che ci consente di condividere e migliorare la
qualita dei servizi offerti, realizzato anche con la gentile e preziosa
partecipazione dei familiari dei nostri giovani pazienti.

Nostro obiettivo e offrire una qualificata assistenza, attraverso la
competenza, la professionalita e ['umanita di tutti coloro che, a vario
titolo, operano nella nostra struttura. Ci sia permessa una punta di
orgoglio nel ricordare che il lavoro dei nostri operatori ha consentito di
ottenere, oltre all'Accreditamento Istituzionale della Regione Toscana dal
2007, la certificazione di qualita ISO 9001: 2000 da parte dell’Ente di
certificazione Bureau Veritas, in conformita al regolamento SINCERT RT-
04, certificazione aggiornata successivamente secondo le norme ISO
9001:2008:2015 in conformita al regolamento Tecnico ACCREDIA.

La salutiamo con cordialita e nel ringraziarla anticipatamente della
collaborazione che vorra offrirci, per [ulteriore miglioramento del
servizio, le ricordo che siamo a sua disposizione per ogni informazione ed

esigenza.

11 Direttore Sanitario

Dott. Giuseppe De Vito
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LA FONDAZIONE STELLA MARIS

1.1 CENNI STORICI

Nel periodo del dopoguerra la Diocesi di San Miniato (PI) cred sul litorale pisano, in localita
Calambrone, una colonia marina per bambini a cui venne dato il nome "Stella Maris". Nel 1956,
d'intesa con la Clinica delle Malattie Nervose e Mentali e con la Clinica Pediatrica dell’ Universita
di Pisa, iniziano le prime attivita assistenziali a favore dei bambini disabili e in particolare una
“Scuola Magistrale Ortofrenica”, cioe una Scuola di Specializzazione per Insegnanti di sostegno.
Nel 1958 nasce I'Istituto Medico-Pedagogico Stella Maris” da una convenzione fra 1’Opera
Diocesana di Assistenza di San Miniato e I’Universita di Pisa.

La Stella Maris si costituisce nel 1970 come Fondazione e nel 1973, come Istituto di Ricovero e
Cura a Carattere Scientifico (IRCCS). Nel 1974 crea I'Istituto di Neuropsichiatria dell’Eta
Evolutiva convenzionato sin dal 1976 con I’Universita di Pisa e, successivamente, dal 1995, con
I’ Azienda Ospedaliero-Universitaria Pisana e con la ASL n.5. Nel gennaio 2004 viene istituito un
Dipartimento Clinico di Neuroscienze che oggi ¢ costituito da 4 Unita Operative cliniche e da
numerosi laboratori per la diagnostica strumentale. Negli ultimi anni ¢ stata fortemente potenziata
la componente scientifica e di ricerca applicata al settore assistenziale.

Nel suo insieme la Fondazione ¢ oggi una grande struttura multi-professionale con un organico di
oltre 300 dipendenti e con clinici, ricercatori € docenti universitari di prestigio internazionale.

1.2 PRINCIPI OPERATIVI

La Fondazione Stella Maris, attraverso i propri Istituti, svolge un’intensa attivita clinica e
riabilitativa per I’Infanzia e I'Adolescenza e ha avviato un’intensa attivita di studio e di ricerca nel
settore delle malattie neurologiche e dei disturbi della vita di relazione di quell’eta.

Il fine ¢ quello di intervenire sui bambini in epoca piu precoce possibile per salvare o
riconquistare 1'autonomia e la ricchezza del suo mondo interiore e della vita di relazione.

I disturbi curati sono relativi al movimento, alle funzioni sensoriali, al linguaggio, all'intelligenza,
alla personalita e alla condotta, siano essi originati da anomalie genetiche ovvero da danni causati
al sistema nervoso da traumi di origine sociale o ambientale.

Sono utilizzate tecnologie e metodologie avanzate per assistere questi gravi disturbi che,
colpendo bambini ed adolescenti, coinvolgono, spesso anche pesantemente, i loro familiari e la
societa.

Le diagnosi sono generalmente di tipo complesso e prendono origine dalle scienze
neuropsichiatriche dell'eta evolutiva; le cure si basano su attivita di abilitazione e di riabilitazione
funzionale ispirate dalle competenze di esperti di terapia della neuro e psicomotricita, logopedia,
psicopedagogia, psicoterapia, farmacoterapia e di counseling familiare.




1.3 SEDI

La sede principale della Fondazione ¢ a Pisa, in localita
Calambrone. Qui oltre al’IRCCS (Istituto di Ricovero e
Cura a Carattere Scientifico) convenzionato con L’ Azienda
ospedaliera Universitaria Pisana (AOUP) per la componente
ospedaliera della Neuropsichiatria Infantile, troviamo la
sede della Presidenza della Fondazione, della Direzione
Amministrativa, della Direzione Scientifica e della
Direzione Sanitaria Aziendale e di Presidio.

Presso le sedi distaccate a Montalto di Fauglia (PI), a San
Miniato (PI) e a Marina di Pisa (PI) viene svolta un’attivita

riabilitativa post-acuta

La sede della Fondazione negli edifici di Calambrone

A Montalto, a San Miniato ed a Marina di Pisa sono situate anche le strutture del Dipartimento
Socio-Sanitario costituito da due Residenze Sanitarie per Disabili (RSD).

Presso Calambrone ha anche sede 1’ Associazione Amici della Fondazione Stella Maris ONLUS
che ¢ un’Associazione di Volontari che opera con iniziative in supporto delle attivita svolte dalla
Fondazione (sito web: http://www.amicistellamaris.it/)

Le sedi di Montalto di Marina di Pisa
e di San Miniato

e

T

Ogni sede € dotata di una propria Carta dei Servizi, reperibile e scaricabile dal sito internetwww.fsm.unipi.it



1.4 CONTESTO DELL’ORGANIZZAZIONE E PARTI INTERESSATE
(Norma ISO 9001:2015 punti 4.1 — 4.2 — fattori esterni ed interni)

I fattori relativi al contesto, esterni ed interni in cui opera la Fondazione sono individuati nei documenti in
cui sono esplicitate le politiche degli enti in cui operano i decisori principali collegati all’attivita sanitaria
assistenziale e all’attivita di ricerca. Infatti sono queste le due grandi aree di attivita in cui si esplica la
missione statuaria della Fondazione.

In particolare, per quanto riguarda le ATTIVITA ASSISTENZIALI dobbiamo distinguere per i
FATTORI ESTERNI, la politica regionale che si riferisce soprattutto all’assistenza dei pazienti toscani e
la politica nazionale (ministero della salute e provvedimenti della conferenza stato-regioni), che si
riferisce all’assistenza a pazienti provenienti dal restante territorio nazionale. La politica regionale ¢
tutt’ora vigente secondo il protocollo d’intesa con la Regione Toscana (DGR 339/2005), che stabilisce le
modalita quantitative e qualitative della collaborazione intra-regionale nell’assistenza e nella formazione.
Per I’attivita relativa ai pazienti extra-regionali i documenti di riferimento sono le finanziarie annuali ed i
provvedimenti della conferenza stato-regioni, su questo versante la Fondazione registra la principale
criticita dovuta da una parte sull’assoluta instabilita delle politiche tese a condurre soprattutto tagli lineari
di risorse mettendo sullo stesso piano

La politica regionale ¢ tutt’ora vigente secondo il protocollo d’intesa con la Regione Toscana (DGR
339/2005), che stabilisce le modalita quantitative e qualitative della collaborazione intra-regionale
nell’assistenza e nella formazione.

Per D’attivita relativa ai pazienti extraregionali invece 1 documenti di riferimento sono le Finanziare
annuali ed i provvedimenti della conferenza Stato-Regioni.

Su questo versante la Fondazione registra la principale criticita consistente da una parte sull’assoluta
instabilita delle politiche tese a condurre soprattutto tagli lineari di risorse mettendo sul medesimo piano
Case di Cura e IRCCS, dall’altra non avere alcuna politica di attenzione rispetto alle attivita assistenziali
svolte dentro gli enti di ricerca come il nostro IRCCS, questo rende difficile ogni possibile
programmazione ed occorre affidarsi ad accordi annuali per il mantenimento delle attivita attuali.
Considerando che per I'IRCCS T’attrazione di pazienti da tutto il territorio nazionale ¢ un indice di qualita
e dii eccellenza assistenziale ¢ evidente la criticita di politiche governative e regionali tese a non
distinguere i pazienti extraregionali salvaguardando la loro possibilita di andare a ricoverarsi presso
ospedali di terzo livello (IRCCS)

Per la ricerca i fattori esterni sono rappresentati in particolare da una serie di documenti ministeriali che
evidenzino la necessita di aggregazione in rete con altri enti di ricerca al fine di ottenere i finanziamenti
(Doc. Statuti rete pediatrica, rete Neurologica e Neuro riabilitativa). Cruciale per i fattori esterni relativi
alla ricerca ¢ 1’elaborazione dei criteri di classificazione degli IRCCS italiani da parte del ministero che
probabilmente influira sui relativi livelli di finanziamento. La conclusione della legislatura ha messo in
stand by tale determinazione. Per quanto riguarda i fattori interni dell’Assistenza I’organizzazione
dipartimentale (DCA 31/2003) ancora garantisce 1’efficienza dell’erogazione delle prestazioni, mentre per
quanto riguarda gli obiettivi di programmazione 1’attuale sistema ¢ regolato dal Regolamento di Budget
che prevede le schede di attivita a risorse assegnate e risorse di sviluppo. In questo Regolamento ¢
prevista la redazione del documento di programmazione annuale delle attivita che attualmente viene
inserito nella prima parte della relazione al bilancio preventivo annuale.

Di particolare valore strategico risulta I’implementazione di nuove attivita innovative e possibilmente
esclusive quali I’emergenza psichiatrica, la medicina molecolare e le attivita relative alle neuroimmaging.
Un fattore interno cruciale di prodotto ¢ rappresentato dall’attenzione sempre pill marcata al substrato
neurobiologico dei processi mentali del bambino, accanto alla tradizionale eccellente attivita di
approfondimento del fenotipo dei disturbi neuropsichiatrici. Questo aspetto costituisce anche il particolare
fattori interni per la Ricerca su cui si sta dando la massima attenzione accanto alla sempre maggiore
attenzione alla dimensione europea della competizione per i fondi. Da quest’ultimo punto di vista ¢ da
evidenziarsi la convenzione di consulenza per I’elaborazione di progetti europei e per la loro
rendicontazione.




Modalita di monitoraggio e riesame delle relative informazioni

Le modalita di monitoraggio relative ai fattori esterni dell’ Assistenza e della Ricerca si realizzano con la
partecipazione assidua ai momenti ministeriali di programmazione periodicamente convocati dal
Ministero ed i tavoli di lavoro e di concertazione con la Regione anche attraverso 1’associazione datoriale
di cui 'IRCCS fa parte (ARIS).

Per il monitoraggio dei fattori interni abbiamo i dati trimestrali forniti dalla Direzione Sanitaria relativi
alla produzione delle attivita assistenziali ed al processo budgetario sui costi a consumo.

Di rilievo sono poi gli Accordi relativi al sistema premiante aziendale tesi a sostenere economicamente i
progetti qualita di ogni settore produttivo della fondazione. Tali Accordi prevedono un monitoraggio
periodico del loro stato di avanzamento.

2.1 AMBITI D’INTERVENTO
Introduzione
Le attivita della Fondazione Stella Maris si articolano in:

Attivita di Assistenza
Attivita di Ricerca

Attivita di Formazione (Aggiornamento Professionale e Didattica per Corsi Universitari
propedeutici alle attivita assistenziali).

L’Attivita di Assistenza presso la sede di Calambrone si articola nelle seguenti UU.OO:

n. 3 Unita Operative Complesse ospedaliere per la Diagnosi e la Cura

n. 1 Unita Operativa Complessa ospedaliera di Medicina Molecolare e Neurogenetica delle
Malattie Neurodegenerative e Neuromuscolari (senza PL)

n. 1 Unita Operativa di Riabilitazione Extraospedaliera
Vari Laboratori di diagnostica strumentale

L’Attivita di Ricerca é promossa dall’ IRCCS attraverso:

Aree e Laboratori di Ricerca.

Le Attivita di Formazione sono svolte nell’ IRCCS in proprio:

Attraverso organizzazione di Corsi di Educazione Continua in Medicina (Corsi ECM)

Attraverso convenzioni con Universita e altri Enti (es. Corsi di Laurea, Scuole Universitarie
di Specializzazione, Master Universitari)



ATTIVITA® ASSISTENZIALI

3.1 ATTIVITA’

Introduzione

LE PATOLOGIE TRATTATE

Le patologie in cui la Struttura ¢ specializzata sono assai frequenti tanto che un bambino o un
adolescente su 5 (il 20% del totale) ne puo essere interessato.

Si tratta di patologie del sistema nervoso, lesionali o congenite, malattie neuro genetiche e
neurodegenerative, sindromi epilettiche, disturbi del movimento, malattie neuromuscolari, traumi
cranio-encefalici, disturbi del linguaggio e dell’apprendimento, ritardo mentale, disturbi della
condotta alimentare, sindromi di iperattivita, sindromi autistiche, disturbi d’ansia, disturbi
dell’umore, disturbi della personalita, schizofrenia, sindromi da abuso.

L’ETA DEI NOSTRI PAZIENTI

N

La Struttura ¢ accreditata per erogare assistenza dall’eta neonatale, all’evolutiva, fino
all’adolescenza, cioe dalla nascita fino a1 18 anni.

REGIME DELLE PRESTAZIONI EROGATE

La Struttura ¢ accreditata dalla Regione Toscana con DGR n. 5515/2012 per attivita sanitaria
ospedaliera, ed eroga le prestazioni tramite gli enti territoriali di riferimento

— AOUP per le attivita ospedaliere

— USL TOSCANA NORD OVEST per la Riabilitazione extra ospedaliera di Calambrone, In virth
di questi accordi eroga prestazioni con le stesse modalita del Servizio Pubblico.

IL PERCORSO ASSISTENZIALE

E condotto sempre con un approccio di tipo multiassiale (funzionale e strumentale),
multidisciplinare (presa in carico da parte di una squadra costituita da specialisti delle diverse
discipline) e integrato (prestazioni sia diagnostiche che terapeutiche e riabilitative).

L’attivita assistenziale dell’I’IRCCS ¢ prestata da:

la Struttura Clinica di Neuroscienze dell’Eta Evolutiva; ¢ ad attivita “integrata” ed offre
un’assistenza di eccellenza, altamente specializzata, ¢ articolata in Unita Operative Complesse ed
¢ indirizzata ai casi “acuti” e “post acuti”.

L’istituto di Riabilitazione (IRC) svolge interventi di alta qualita nel settore della riabilitazione
intensiva.




4.1 LE UNITA’ OPERATIVE

In tutte le unita operano delle equipe multidisciplinari formate da: medici, psicologi, infermieri,
operatori socio sanitari (OSS) educatori specializzati, assistenti sociali, terapisti motori e
logopedisti.

I vari operatori, fornendo ciascuno le proprie osservazioni sul paziente, concorrono alla
composizione di un quadro diagnostico complessivo la cui sintesi contiene il profilo funzionale e
conduce al progetto di intervento riabilitativo.

La struttura si avvale anche di un Servizio di Risonanza Magnetica presso il quale vengono
effettuati esami del sistema nervoso centrale e dell’apparato muscolare per pazienti ambulatoriali
e ricoverati in eta pediatrica. Presso la stessa struttura ¢ possibile anche effettuare RM encefalo e
rachide per pazienti adulti in virtu di una specifica convenzione con la USL TOSCANA NORD
OVEST.

Esaminiamo di seguito, con qualche dettaglio, le articolazioni delle attivita
delle Unita Operative:

Unita Operativa Complessa di Neuropsichiatria Infantile
Neurologia e Neuroriabilitazione

Unita Operativa Complessa di Neuropsichiatria Infantile
Psichiatria dello sviluppo

Unita Operativa Complessa di Neuropsichiatria Infantile

Psichiatria e Psicofarmacologia dello sviluppo

All’interno di tutte le tre suddette UUOO ospedaliere vengono effettuate degenze sia in
Ricovero Ordinario (RO) che in Day Hospital (DH).

Sono strutture ospedaliere per “acuti” e dispongono complessivamente di 39 posti letto
per 1 RO e di 22 posti in DH (potenzialita di 44 presenze giornaliere per il DH).

Di questi, 7 posti di RO e 3 di DH (6 presenze) sono dedicati all’Alta Specialita
Riabilitativa.

Unita Operativa Complessa (senza Posti Letto)
Medicina Molecolare e Neurogenetica delle Malattie Neurodegenerative e
Neuromuscolari (Clinica e Laboratorio)

Unita Operativa di Riabilitazione Neuropsichiatrica (IRC)

All’interno di questa UQO (struttura con sede a Calambrone) vengono effettuati
trattamenti riabilitativi, ambulatoriali o in semi-internato.



4.2 UNITA OPERATIVA COMPLESSA DI NEUROPSICHIATRIA INFANTILE -
NEUROLOGIA E RIABILITAZIONE

Degenza:

disponibilita complessiva di:

20 posti letto (codice 33): 15 in RO e 5 in DH (pari a 8 presenze giornaliere)

10 posti letto (codice 75 - UDGEE): 7 in RO e 3 in DH (pari a 6 presenze giornaliere)

La UO. Si avvale delle seguenti sezioni organizzative

UOl1a - Area delle encefalopatie esitali e dei disturbi neurologici della prima infanzia.
Essa include le seguenti patologie prevalenti di pertinenza: disturbi neuropsichiatrici della prima
infanzia, paralisi cerebrali (compreso centro terapie sperimentali), lesioni cerebrali acquisite

UOL1b - Area delle encefalopatie neurometaboliche-neurodegenerative, sindromi epilettiche
e patologie neurologiche genetiche rare.

Essa include le seguenti patologie prevalenti di pertinenza: malattie neuromuscolari, malattie
neurometaboliche e neurodegenerative, sindromi atassiche, disturbi del movimento primari e
secondari, epilessia ed encefalopatie epilettiche.

UOlc - Area dei disturbi cognitivi e neuropsicologici complessi.
Essa include le seguenti patologie prevalenti di pertinenza: Linguaggio, Apprendimento, Disturbi
di coordinazione dello sviluppo (DCD), Disabilita intellettiva sindromiche e non.

UO1d - Area della Neurofisiologia Clinica e del Monitoraggio Intensivo Neurofisiologico.
Definizione diagnostica e terapeutica di epilessie e encefalopatie epilettiche

La UO.1 ha attivato dal 2018 la modalita organizzativa del Week-Hospital che prevede la
degenza breve di 5 giorni destinata a valutazioni diagnostiche in soggetti fragili per lo piu
bambini piccoli (0-3 anni) o per controllo di terapie gia prescritte.

Attivita Ambulatoriale:

-ambulatori diagnostici di primo accesso,

-ambulatori di controllo per pazienti gia in carico alla Struttura,

-ambulatori specialistici per patologie connesse alle competenze dei Centri di Riferimento per:
Paralisi Cerebrali, Disturbi del Linguaggio, Disturbi di Apprendimento, Ritardo Mentale.
-ambulatori per la valutazione clinico-funzionale come pre-trattamento che precede la terapia
riabilitativa.

-ambulatori specialistici per patologie connesse alle competenze dei Centri di Riferimento per:
Epilessia, Disturbi del Movimento, Malformazioni Cerebrali, Sindromi Dismorfo-genetiche.
-ambulatorio di Elettroencefalografia e ambulatorio di Potenziali Evocati

Attivita di Consulenze esterne:

Attivita giornaliera di consulenza specialistica convenzionata con Unita Operative di altri Enti
quali I'Azienda Ospedaliera Pisana, le Aziende Sanitarie Locali della Regione e il CNR.
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UO Semplice di Neuroriabilitazione:

Unita per le Disabilita Gravi dell’Eta Evolutiva (UDGEE) ¢ stata istituita nel 2006 all’interno del
Dipartimento. L’unita dispone di 10 posti letto (codice 75) di cui 7 in RO e 3 in DH (per 6
presenze giornaliere).

Svolge attivita di alta Specialita Riabilitativa nei settori delle neurolesioni in fase sub-acuta, delle
disabilita neuropsichiatriche dell’eta evolutiva, come disabilita conseguenti ad encefalopatie
acquisite o post terapia intensiva neonatale degli esiti di encefalopatie gravi pre-perinatali,
trattamento post operatorio per chirurgia ortopedica, trattamento delle disabilita conseguenti ad
encefalopatie epilettogene-malattie rare in fase di instabilita clinica.

Si configura come un Servizio di III livello a valenza regionale e sovra regionale.

4.3 UNITA OPERATIVA COMPLESSA DI NEUROPSICHIATRIA INFANTILE -
PSICHIATRIA E PSICOFARMACOLOGIA DELLO SVILUPPO

Degenza:

Dispone di 17 posti letto: 10 in RO e 7 in DH (per 14 presenze giornaliere). Dei 10 posti letto in
RO 5 sono dedicati all’Emergenza Psichiatrica,

Assistenza:

Valutazione diagnostico-terapeutica (codice 33) in DH e RO, per le seguenti malattie:

disturbi dell’umore (depressione e disturbo bipolare), disturbi dirompenti del comportamento
(disturbo oppositivo-provocatorio e disturbo della condotta), disturbi psicotici e la schizofrenia,
disturbo ossessivo-compulsivo, disturbi d’ansia (attacchi di panico, fobie, sindrome post-
traumatica da stress).

Attivita Ambulatoriale:

-ambulatori diagnostici di primo accesso,

-ambulatori di controllo clinico, e/o farmacologico

-ambulatori specialistici per patologie connesse alle competenze dei Centri di Riferimento per:
disturbi dell’umore (depressione e disturbo bipolare), disturbi dirompenti del comportamento
(disturbo oppositivo-provocatorio e disturbo della condotta), disturbi psicotici e la schizofrenia,
disturbo ossessivo-compulsivo, disturbi d’ansia (attacchi di panico, fobie, sindrome post-
traumatica da stress). ADHD

Sezione Interna:
all’UO riservata a bambini e adolescenti in Emergenza Psichiatrica 5 posti letto per ricovero
ordinario, (attivita implementata dal 09.11.2015 con delibera Regionale n°1063)

L’U.O. comprende anche una sezione interna per bambini e adolescenti in situazione di
emergenza psichiatrica. In base al PSR ed al successivo protocollo d’intesa 'IRCCS ¢ infatti sede
di posti letto per I’emergenza psichiatrica di pazienti in eta evolutiva provenienti dalla Regione
stretta intesa con le UFSMIA della Toscana.

L’ammissione avviene sempre: a) su segnalazione del Neuropsichiatra del territorio, che motiva
lo stato di emergenza; b) secondo una lista di attesa autonoma, limitata ai cittadini Toscani.

Per 1 residenti in altre regioni non ¢ previsto il servizio di Emergenza Psichiatrica, comunque 1
pazienti si potranno rivolgere alle proprie ASL, che attraverso il contatto con la Direzione
Sanitaria della Fondazione Stella Maris, potranno richiedere il ricovero. La Direzione Sanitaria
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sentito 1l parere dei clinici del reparto valutera caso per caso la possibilita di concedere
I’autorizzazione.

Successivamente ¢ stato attivato, (1 posto per Day Hospital pari a 2 presenze al giorno), un
sistema di intervento specifico, attraverso pacchetti di day-hospital che comprendono un
monitoraggio clinico, attraverso la valutazione psichiatrica, familiare, psicologica e
psicofarmacologica, molto importante per minori in condizioni di emergenza psichiatrica nella
fase successiva al ricovero ospedaliero, a supporto ed integrazione con i servizi territoriali.

Presso la stessa UO ¢ attivo un servizio per la diagnosi e la cura di pazienti affetti da disturbo da
deficit di attenzione ed iperattivita (ADHD), questo servizio ha la valenza di Centro di
Riferimento della Regione Toscana per le terapie farmacologiche per la suddetta patologia
(delibera n. 652.del 05/07/2004), questo centro dispone esclusivamente di posti in DH.

Nell’ambito dell’articolazione descritta in questa Unita Operativa Complessa, viene sviluppata
nella stessa Unita Operativa, una specifica attenzione alle terapie farmacologiche, di uso non raro
in patologie gravi e complesse. Tali terapie sono destinate prevalentemente a quei pazienti che
non hanno risposto alle terapie psicologiche ed ai trattamenti sociali, interventi che per i nostri
professionisti hanno sempre la priorita rispetto agli interventi farmacologici. Tale aspetto puo
consentire lo sviluppo di specifiche competenze nell’utilizzazione di terapie innovative, con
particolare riferimento al monitoraggio della sicurezza, attraverso una farmacovigilanza attiva per
le categorie farmacologiche di piu frequente uso (antidepressivi, antipsicotici, stabilizzanti
dell’umore e psicostimolanti).

4.4 UNITA OPERATIVA COMPLESSA DI NEUROPSICHIATRIA INFANTILE -
PSICHIATRIA DELLO SVILUPPO

Degenza:
Dispone di 12 posti letto: 7 in RO e 5 in DH (per 10 presenze giornaliere)

Assistenza:

Valutazione diagnostico-terapeutica (codice 33) in DH e RO, per le seguenti malattie:
Disturbi pervasivi dello sviluppo; Disturbi della condotta alimentare; Disturbi psichiatrici della
prima infanzia.

Attivita Ambulatoriale:

-ambulatori diagnostici di primo accesso,

-ambulatori di controllo clinico, e/o farmacologico

-ambulatori specialistici per: Psichiatria della Prima Infanzia e ambulatori specialistici per
patologia connessi alle sezioni cliniche dell’UO

-Presso la U.O. Complessa ¢ attivo il Centro di Riferimento di alta specializzazione per Disturbi
Pervasivi dello Sviluppo (delibera Regione Toscana 1066 del 15.12.2008).

AIl'UO fa inoltre capo

il servizio "Al di la delle Nuvole" per il trattamento di bambini ed adolescenti con Disturbo della
Condotta.

Il Servizio ""Cerco Asilo'":
12



Questo servizio ha sede nel nuovo edificio della Stella Maris, la Virgo Fidelis (Viale del Tirreno
341 A/B, ed ¢ dedicato al trattamento di bambini piccoli (eta 0-5/6) a grave rischio psicosociale
e/o psichiatrico.

Il servizio ha come obiettivo la promozione del processo di socializzazione e la prevenzione dei
fenomeni di emarginazione o devianza dallo sviluppo, attraverso il sostegno alle famiglie dei
minori nei compiti educativi e di accudimento.

Data la fascia di eta precoce il progetto prevede il potenziale coinvolgimento delle figure
genitoriali attraverso la condivisione di alcune pratiche dedicate al bambino in presenza di
operatori esperti che svolgano un ruolo di facilitatore.

Tale coinvolgimento ¢ finalizzato alla promozione di una genitorialita pili consapevole e potra
essere integrato con incontri di gruppo e/o con interventi individualizzati di riflessione sulla
relazione col bambino.

45 UNITA OPERATIVA COMPLESSA DI MEDICINA MOLECOLARE E
NEUROGENETICA DELLE MALATTIE NEURODEGENERATIVE E
NEUROMUSCOLARI (CLINICA E LABORATORIO)

L’Unita Operativa fornisce ai degenti delle altre Strutture Organizzative in RO oppure di DH e agli
utenti ambulatoriali una consulenza specializzata relativa alle patologie neuromuscolari ed alle
eredoatassie. Le specializzazioni cliniche in questi ambiti hanno permesso di definire migliori
protocolli diagnostici e di follow-up particolarmente nelle distrofie muscolari, nelle paraplegie
spastiche e nelle atrofie muscolari spinali, patologie che colpiscono 1 bambini entro 1 2-3 anni di vita.
Le attivita del laboratorio sono rivolte a definire le basi genetiche ed i determinanti molecolari su
DNA genomico e linee cellulari (es. fibroblasti cutanei, linfoblasti), ed ad identificare le alterazioni
morfologiche e biochimiche su biopsia di muscolo scheletrico e cellule. Dal punto di vista
metodologico, sono impiegate sia le tradizionali analisi del DNA e di immunoistochimica sia
tecnologie innovative, quali studi delle variazioni di espressione genica in real-time PCR e la
determinazione di grosse delezioni geniche in MLPA.

AII’UO afferisce il Centro Multidisciplinare per la diagnosi ed il follow-up clinico e riabilitativo
per la prevenzione delle disabilita delle malattie neuromuscolari e neurodegenerative dell’eta
evolutiva, in particolare ci occupiamo di Distrofie Muscolari Congenite, Distrofie Muscolari tipo
Duchenne (DMD) e Beker (DMB). L’attivita clinica del centro ¢ erogata sia in regime
ambulatoriale che in regime di ricovero (RO e DH) utilizzando posti letto dedicati (2 + 2) presso
I’UOC di Neurologia e Neuroriabilitazione dello sviluppo.

Veduta panoramica dei padiglioni di degenza ospedaliera della sede di Calambrone
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4.6 UNITA OPERATIVA DI RIABILITAZIONE NEUROPSICHIATRICA -
ISTITUTO DI RIABILITAZIONE DI CALAMBRONE (IRC)

L’Istituto di Riabilitazione di Calambrone (IRC) che ha sede a Pisa, in localita Calambrone (PI),
Viale del Tirreno 341/A/B/C Angolo Via dei Frassini 1.

E convenzionato con I’Azienda USL TOSCANA NORD OVEST ai sensi dell’art.n.26 della
Legge 833/78 ed eroga Prestazioni Riabilitative:

In Semi-residenziale, per soggetti in eta evolutiva affetti da disturbi generalizzati dello sviluppo
(autismo e sindromi correlate), disturbi specifici dello sviluppo, disturbi cognitivi complessi e
tutti 1 disturbi psichiatrici dell’eta evolutiva.

In Trattamenti Ambulatoriali, individuali o di gruppo, per interventi specifici rivolti a soggetti in
eta evolutiva affetti da disturbi delle funzioni motorie linguistiche, affettive e mentali di
particolare complessita.

Supporto Psicologico alle famiglie, sia individuale che di gruppo in base alle necessita
evidenziate.

Consulenza medico-pedagogica agli insegnanti della scuola curriculare, per tutti i bambini con
certificazione di handicap. La richiesta di accesso pud provenire dalla famiglia, da medici o
pediatri, da specialisti che hanno rilevato il bisogno di cura e riabilitazione.

L’Istituto ¢ dotato di una propria Carta dei Servizi.

Fondazione Stella Maris
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5.1 PRENOTAZIONI DELLE PRESTAZIONI CLINICHE

Regole generali:

Possono accedere al servizio 1 soggetti di eta inferiore ai 18 anni con necessita di assistenza
sanitaria per affezioni neurologiche (motorie, sensoriali, epilettiche), psicopatologiche, o
psichiatriche in fase acuta o sub-acuta. Si ricorda che al momento dell’accesso ¢ indispensabile
avere con s€ la richiesta del medico proponente e la tessera sanitaria.

Per tutte le prestazioni sia in RO, in DH e in Ambulatorio ¢ indispensabile il consenso informato
alle cure, poiché nel nostro caso le prestazioni vengono erogate a minori, il consenso deve sempre
essere firmato da entrambi 1 genitori; la mancanza del consenso con la duplice firma rappresenta
causa ostativa al ricovero.

Le prestazioni sono erogate secondo le disposizioni emanate dal Servizio Sanitario Nazionale e
sono sottoposte a tariffe (ticket) secondo le norme vigenti.

Prenotazione:
Tipologia di Prenotazione

a) Ricoveri in Degenza Ordinaria e in Day Hospital

b) Follow e Controlli in Degenza Ordinaria e in Day Hospital

c) Ambulatori di Visite Specialistiche

d) Attivita in Intramoenia

e) Esami Strumentali
e.l) Risonanza Magnetica
e.2) Elettroencefalogramma ed altri esami di Elettrofisiologia
e.3) Prestazioni di Genetica Molecolare

a) Per prenotare il Ricovero (RO o DH) nella modalita detta di primo accesso programmato
occorre che:

1) Un medico Specialista dell’IRCCS formula la proposta di Ricovero (DH o RO), compilando,
allo scopo, la Scheda di segnalazione al CUP. Lo specialista dell’IRCCS puo essere contattato
telefonicamente o per e-mail o tramite un accesso ambulatoriale.

Prima di concordare definitivamente con il CUP la prenotazione ci si dovra accertare che lo
specialista abbia compilato la “scheda CUP” come indicato al punto 1

Il CUP ¢ aperto all’utenza telefonica (050 886284) tutte le mattine e alcuni pomeriggi della
settimana con orari resi noti su internet e sui cartelli esposti Nei giorni feriali tra le ore 12,15 e le
ore 13,15 ¢ prevista un’ora di “sportello” per I’accesso diretto degli interessati

2) La famiglia contatta il CUP per attivarela scheda di prenotazione proposta dal sanitario e
convalidare I’inserimento del paziente nella lista di attesa. Il CUP fornira una data orientativa del
ricovero

3) La famiglia dell’utente ricevera una telefonata dal CUP, nei giorni precedenti il ricovero, per la
conferma definitiva della degenza. Se il ricovero ¢ determinato da un’Emergenza Psichiatrica deve
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essere sempre preventivamente concordato tra 1 Neuropsichiatri delle USL Toscane di residenza del
paziente e gli specialisti dell’ UO alla quale afferisce il servizio di Psichiatria di Emergenza.

Per 1 Ricoveri Urgenti relativi ad altre patologie, su indicazione clinica del primario dell’UO di
riferimento, il CUP attivera tempestivamente il ricovero.

Quindi riassumendo, la tipologia dei degenti afferenti alla nostra struttura non prevede modalita
di ricovero come la PRIORITARIA o la DIFFERITA, mentre restano valide quelle gia indicate:

I) Ricoveri PROGRAMMABILI su criteri cronologici in base alla data di prenotazione

IT) Ricoveri URGENTT su criteri indicati dal primario di appartenenza

Si ricorda che il minore deve essere sempre accompagnato da uno dei genitori (o da un altro
familiare o persona legalmente autorizzata) che dovra permanere nella struttura per tutta la durata
del ricovero. Il nostro personale si fara premura di assistere 1 familiari fornendo le informazioni
relative al degente e a loro stessi. Come gia indicato occorre il consenso informato alla
erogazione delle cure firmato da entrambi 1 genitori esercenti la patria potesta, nel caso in cui uno
dei due genitori non potesse essere presente al ricovero, pud delegare il coniuge con una
dichiarazione scritta, autografa, allegando copia di un documento di identita.

Emergenze:

La nostra struttura non ¢ dotata di Pronto Soccorso (PS): percio non ¢ previsto I’ambulatorio per
le emergenze. In questi casi ci st puo rivolgere al PS dell’ AOUP Santa Chiara a Pisa.

Pazienti Stranieri:

Per i pazienti con provenienza dall’estero, é necessario che prima della prenotazione abbiano
verificato le condizioni che permettono la copertura dell’assistenza sanitaria in Italia. Inoltre nel
caso di significative difficolta linguistiche, potra essere attivata la procedura interna che prevede
la consulenza di un mediatore culturale.

Disdette:

Si ricorda agli utenti e alle famiglie che, nel caso in cui non possano rispettare 1’appuntamento,
sono tenuti a disdire la prenotazione almeno 48 ore prima, telefonando e/o lasciando il messaggio
alla segreteria telefonica automatica del CUP.

Questo permette:

a) di ridurre le liste di attesa;

b) di evitare 1’addebito della quota di partecipazione al costo della prestazione non disdetta
(articolo 3 comma 15 D. L.vo. 124/98)

b) Ricoveri Successivi e Controlli in Follow-UP
(Prestazioni gestite direttamente dai reparti dove era avvenuta la prima degenza)

Nel caso sia necessario effettuare un ricovero successivo per controllare alcuni aspetti clinici e la
loro evoluzione nel tempo, occorre rivolgersi direttamente al reparto di degenza, infatti 1 controlli
sono attuati solo su indicazione diretta del sanitario del Dipartimento Clinico al momento della
dimissione del paziente e vengono prenotati sull'agenda di reparto. Per concordare la data ed 1
dettagli della prenotazione occorre rivolgersi all’infermiera di reparto che provvede alla
registrazione:

16



— per il reparto di Neurologia Clinica (UO1) telefonare al n® 05088246 dal lunedi al venerdi
dalle ore 12,00 alle ore 13,00
— per il reparto di Psicofarmacologia e di Psichiatra dello Sviluppo (UO2 e UO3) telefonare
al n® 05088200 dal lunedi al venerdi dalle ore 12,00 alle ore 13,00
— per il reparto di Neuro-Riabilitazione Ospedaliera contattare il numero 050 886310
La famiglia ricevera dal CUP la conferma definitiva dell’ingresso nei giorni precedenti il
ricovero.

¢) Attivita ambulatoriali - Visite specialistiche erogate in convenzione con il SSN
Visite Ambulatoriali:

Per le visite ambulatoriali generiche ¢ opportuno che i pazienti si rivolgano in prima istanza
ai servizi di Neuropsichiatria Infantile del Territorio di Residenza.

Per gli Ambulatori specialistici, 1a dove un primo indirizzo diagnostico ¢ stato formulato da un
Sanitario, 1'utente puo contattare il CUP che la indirizza, oppure rivolgersi direttamente allo
specialista per accordi di prenotazione, secondo quanto riportato nella successiva tabella.

Le prestazioni di riabilitazione erogabili presso I’IRC secondo la modalita prevista dall’ex art. 26,
sono prenotabili direttamente presso la segreteria dell’IRC (050 886236).

Le finestre orarie per gli ambulatori specialistici erogati in convenzione SSN sono consultabili
sul sito: https://www.fsm.unipi.it/

Le prestazioni seguono le regole e le tariffe individuate dalla Regione Toscana per I’attivita
ambulatoriale e pertanto sono sottoposte al pagamento del ticket sanitario analogamente a tutte le
altre.

d) Visite specialistiche in intramoenia

Le prestazioni in regime di intramoenia possono essere prenotate Lunedi, Mercoledi, Giovedi e
Venerdi chiamando il numero 050-886349 dalle ore 11:00 alle ore 13:00 e Martedi dalle ore
10:00 alle ore 12:00.

Eventuali disdette possono essere inviate anche tramite posta elettronica al seguente indirizzo
mail: intramoenia @ fsm.unipi.it

Le informazioni sulla tariffa applicata verranno fornite all’atto della prenotazione.

1l pagamento delle prestazioni potra essere effettuato:

1. anticipatamente a mezzo bonifico bancario sulle seguenti coordinate (copia della contabile
di avvenuto pagamento dovra essere consegnata al Medico all’atto della wvisita):
Fondazione Stella Maris - Credit Agricole Cariparma, IBAN: IT 41B 06230 14002 00004
32275 06

2. Nella causale del bonifico si chiede di indicare: Intramoenia del XX (data visita) Dott.
XXX (nome medico) nome paziente

3. a mezzo Bancomat o Carta di credito presso I’ Accettazione della Fondazione Stella Maris

ubicata in Viale del Tirreno 331. Tale modalita di pagamento ¢ attiva dal Lunedi al
Venerdi dalle ore 08:30 alle ore 13:00 e dalle ore 13:30 alle ore 17:45; 1l Sabato dalle ore
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08:30 alle ore 12:00 (copia della ricevuta di pagamento dovra essere consegnata al Medico
all’atto della visita).

4. A mezzo bollettino postale sul Conto Corrente intestato a FONDAZIONE STELLA
MARIS N.12001566

5. Tutte le prestazioni ambulatoriali devono essere precedute dalla Accettazione
Amministrativa e dal pagamento del ticket, a cura dei familiari, presso lo stesso Ufficio
Accettazione solo con bancomat o carte di credito

Le finestre orarie per gli ambulatori specialistici Intramoenia sono consultabili sul sito:
https://www.fsm.unipi.it/

Consegna Referti delle Visite Ambulatoriali

Al termine di ciascuna visita ambulatoriale o di ciclo di prestazioni (es. Pacchetti Ambulatoriali)
verra consegnato il referto direttamente ai genitori del paziente o a chi ha la rappresentanza
legale. Tale consegna avverra nel rigoroso rispetto della tutela dei dati personali.

e) Esami Strumentali e di Laboratorio specialistico
1) Le prestazioni di RM del Sistema Nervoso:

a) per pazienti in eta pediatrica sono prenotabili direttamente presso la segreteria del servizio di
RM della Fondazione Stella Maris (tel. 050 886 213 - 214).

b) per pazienti adulti se residenti nella Regione Toscana, possono accedere al servizio solo dopo
aver effettuato la prenotazione presso uno dei CUP della ASL 5, mentre per 1 residenti fuori

regione ed i paganti in proprio possono rivolgersi direttamente alla segreteria del servizio (tel
050 886 213)

Risonanza Magnetica (RM) “1,5 Tesla”
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RM 0 Tesla” utilizzato come situazione ludica per preparare i bambini
all’esame di RM con il vero strumento

2) Elettroencefalogramma ed altri esami del laboratorio di Neurofisiologia sono prenotabili:

- direttamente presso il Laboratorio di Neurofisiologia Clinica dal lunedi al venerdi dalle ore 9,00
alle ore 13,00

- telefonicamente al n° 050 886259, dal lunedi al venerdi dalle ore 12,30 alle ore 13,30 e dalle ore
15,00 alle ore 16,00.

3) Prestazioni di Genetica Molecolare:
- sono prenotabili contattando il Dott. Santorelli al n° di telefono 050886231-886275 oppure
tramite il seguente indirizzo email filippo.santorelli @ fsm.unipi.it.

6.1 ACCETTAZIONE

L’Ufficio Accettazione ¢ aperto all’utenza tutti 1 giorni feriali, di mattina e nelle prime ore del
pomeriggio con orari resi noti sul sito web e su cartelli esposti. L orario puo essere richiesto
anche telefonicamente ai numeri 050 886-217 -297.

Sono previste specifiche modalita organizzative per facilitare, [’accesso alle pratiche
amministrative, agli uffici ed a tutti i servizi offerti anche per quei cittadini (genitori/utenti)
appartenenti alle categorie a rischio, in ogni caso e possibile, avere tutti supporti informativi e
logistici, rivolgendosi al personale dell’accettazione o della Direzione Sanitaria.

Prestazioni ambulatoriali:
La prestazione ambulatoriale deve essere preceduta dalla Accettazione Amministrativa e dal
pagamento del ticket, a cura dei familiari, presso lo stesso Ufficio Accettazione solo con
bancomat o carte di credito.
In alternativa il ticket, pu0 essere pagato in via preliminare tramite bonifico bancario intestato a
Fondazione Stella Maris — Credit Agricole Cariparma, IBAN: IT 48 M 06230 14002 00004

19



32102 27; oppure Conto Corrente Postale Intestato a FONDAZIONE STELLA MARIS mezzo
bollettino N. 12001566 oppure tramite bonifico su IBAN: IT 72 N076 0114 0000 0001 2001 566.

Accettazione Amministrativa

il

L'operazione dovra essere effettuata dopo aver verificato con I'Ufficio Accettazione l'entita
dell'importo da versare.

E’ necessario che il paziente abbia con sé la richiesta del medico proponente, la tessera sanitaria,
eventuali esenzioni o riduzioni dei ticket devono essere trascritti sull’impegnativa da parte del
medico richiedente. La mancata presentazione di questi ultimi documenti obblighera 1I’addetto
all’accettazione a richiedere il pagamento del ticket secondo quanto previsto dalla normativa per
le fasce di reddito piu alte.

Dopo la registrazione l'impiegato dell’ufficio indirizza il paziente all’Unita Operativa o allo
specialista che dovra effettuare la prestazione.

Ricovero Ospedaliero:

I pazienti indirizzati al Ricovero (RO o DH) devono effettuare (1) 1'Accettazione Sanitaria, (2)
I’ Accettazione Amministrativa secondo le seguenti modalita:

1. Presentarsi con la richiesta di ricovero all’Unita Operativa (UO) dove ¢ previsto il ricovero. Un
medico in servizio compilera per via telematica i documenti previsti dalla procedura ed aprira la
cartella clinica.

2. Recarsi all’Ufficio Accettazione con: I'impegnativa del medico curante; la tessera sanitaria.
L’impiegato in servizio acquisira copia della tessera sanitaria e regolarizzera Accettazione
Amministrativa.
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7.1 ACCOGLIENZA E SOSTEGNO DURANTE LA DEGENZA

Prima accoglienza

Il personale medico e paramedico ¢ a disposizione dei giovani pazienti e delle loro famiglie e
presta le proprie cure con riguardo e cortesia, anche nel rispetto della Carta dei Diritti del Malato,
della Carta dei Diritti del Bambino e dell’ Adolescente in Ospedale, ispirata alla Carta di EACH
redatta nel 1988 (Associazione europea per 1 bambini in ospedale).

Tutti siamo impegnati a privilegiare rispetto ad ogni altra circostanza 1’interesse per il bambino
malato e a garantire la soddisfazione delle aspettative di chi si avvicina ai nostri servizi.

La Fondazione Stella Maris ¢ impegnata a garantire la prestazione del servizio pubblico offrendo
informazioni corrette, un costante ascolto dei bisogni attraverso colloqui clinici e sociali, la
possibilita di esprimere il proprio giudizio, con questionari di gradimento e di formulare
suggerimenti e reclami.

La prima accoglienza avviene sempre ad opera di personale sanitario, medici e infermieri, che
forniscono le informazioni di base, in questa fase si verifica anche la prima identificazione del
paziente tramite i genitori che forniscono nome cognome e data di nascita del minore.

Dopo una completa informazione, in questa fase ¢ indispensabile firmare:

¢ il modulo per il consenso al trattamento dei dati sensibili

¢ il modulo di consenso alla condivisione con il paziente per 1’intero processo di cura compresa
la fase di dimissione (entrambi i1 genitori) come ampiamente spiegato in questa Carta dei
Servizi.

Successivamente il medico raccoglie i dati sanitari e apre la cartella clinica, inserisce i dati

anagrafici sul sistema informatico interno che consente la successiva accettazione amministrativa.

Non puo essere effettuata 1’Accettazione Amministrativa prima di questa fase di prima

accoglienza.

Al momento dell’accettazione il personale consegna alla famiglia del giovane degente:

il materiale informativo, corredato di inserti con le notizie utili per la permanenza nell'Istituto ed
inoltre:
e il questionario per la valutazione del grado di soddisfazione del degente;

Al momento dell’accettazione sanitaria nel reparto il personale infermieristico apre una cartella
infermieristica e procede alla rilevazione di tutti 1 dati assistenziali di base, inoltre attiva la procedura
per il corretto riconoscimento del paziente e la rilevazione del dolore secondo un’apposita scheda
prestabilita; ogni situazione di particolare criticita verra segnalata al medico referente.

Colloqui con il Personale

E prevedibile che gli operatori del’IRCCS Fondazione Stella Maris richiedano, durante la
degenza, al paziente o ai familiari uno o piu colloqui, individuali o di gruppo, riguardante
problemi clinici oppure contenuti di natura psico-sociale.

Ricevimento da parte della Direzione
I Primari delle UUOO sono disponibili per ricevere i genitori € gli utenti della struttura che lo
richiedano.

Per fissare gli appuntamenti rivolgersi agli infermieri dei singoli reparti oppure alla segreteria
della Direzione del Dipartimento (tel 050 886229).
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7.2 INFORMAZIONI DURANTE LA DEGENZA

I genitori saranno costantemente informati, dai medici e dai membri dell’equipe, sull’andamento
del ricovero, attraverso incontri o colloqui in cui verranno discussi 1 primi dati sull’andamento
dell’osservazione e sugli esami effettuati ovvero su argomenti di ordine legislativo e socio
assistenziale ovvero sul rapporto del bambino con la famiglia e con il contesto sociale.

Sin dal primo colloquio [’utente verra informato sul progetto della presa in carico prevista di
tutto il progetto di cura, compresa la fase di dimissione.

I colloqui sono finalizzati anche a garantire I’aspetto non solo informativo, ma anche formativo e
consapevole sulle problematiche della disabilita presentata dal degente.

Per gli aspetti di natura strettamente sociale i1 familiari potranno rivolgersi direttamente
all’ Assistente Sociale tel. n. 050 886260

Per problemi relativi alla degenza (dai maggiori, fino ai piccoli problemi quotidiani), per
informazioni sull’organizzazione dell’Istituto e del soggiorno dei familiari ci si puo rivolgere al
personale infermieristico e di assistenza.

1l personale medico ¢ stato sensibilizzato ad utilizzare nei colloqui con le famiglie, un linguaggio
semplice e comprensibile anche per “non addetti ai lavori”, comunque in caso di difficolta a
comprendere cosa viene loro proposto, i genitori potranno richiedere il sostegno di una persona di
loro fiducia; tutti i colloqui avverranno sempre nel piu rigoroso rispetto della privacy.

Sempre nel rispetto della privacy dei bambini ricoverati e delle loro famiglie, nella nostra struttura, al
nostro personale ¢ assolutamente vietato dare informazioni sui nominativi dei degenti.

Se il genitore/accompagnatore/tutore ha necessita che qualche persona di sua fiducia possa
ricevere informazioni relative al ricovero ed al reparto di degenza, deve comunicarlo per scritto,
alla Direzione sanitaria, compilando e firmando I'apposito modulo da richiedere presso 1'Ufficio
Accettazione. Non verranno comunque fornite informazioni telefoniche.

7.3 CONTATTO DEL CITTADINO CON L’AZIENDA

E garantita la possibilita di contatto tra cittadini e ’Azienda attraverso il servizio telefonico,
chiamando il numero 050/886111, ['utente trovera una voce guida e un operatore in grado di
fornire informazioni generali sul funzionamento della Struttura o comunque in grado di mettere
in contatto l'utente con i servizi o uffici interni competenti piu idonei in base al quesito
presentato.

Inoltre per informazioni e trasmissione di documentazione ¢ possibile utilizzare anche 1 seguenti
riferimenti: Fax: 050 886326 e-mail: cup @fsm.unipi.it

7.4 UFFICIO RELAZIONI CON IL PUBBLICO (URP)

Nel caso di insoddisfazione o di controversie con gli operatori gli utenti potranno rivolgersi agli
Uffici della Direzione Sanitaria che svolgono anche funzione di URP, di persona o attraverso uno
dei seguenti recapiti: tel. 050 886297, 050 886277, FAX 050 886326, e-mail: urp @fsm.inpe.it
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Nel rispetto della norma di riferimento, I’URP ha il compito di curare le relazioni con il pubblico

e con i familiari dei giovani pazienti e di quanti altri siano in riferimento ad essi, al fine di:

- garantire l'esercizio del diritto di informazione, di accesso e di partecipazione a tutte le
prestazioni sanitarie erogate dalla Fondazione Stella Maris;

- agevolare l'utilizzo dei servizi offerti ai cittadini, anche attraverso l'illustrazione delle
disposizioni e delle normative interne alle varie strutture della Fondazione Stella Maris;

- attuare, mediante 1'ascolto dei cittadini e con la comunicazione interna, i processi di verifica
della qualita dei servizi e di gradimento degli stessi da parte degli utenti.

Locale di osservazione del presidio Ospedaliero

7.5 MODULO DEI RECLAMI

La Fondazione garantisce la funzione di tutela nei confronti del cittadino offrendo la possibilita di
sporgere reclamo a seguito di disservizio, atto o comportamento che abbia negato o limitato la
fruibilita delle prestazioni. Cosi la famiglia o il paziente che, dopo una segnalazione verbale alla
Capo-Sala di Direzione Sanitaria o agli uffici della stessa Direzione Sanitaria, ritenesse di non
essere stata soddisfatta, potra presentare un formale reclamo scritto utilizzando il modulo
dedicato o su carta libera. Il reclamo puo essere: a) riconsegnato alla Direzione Sanitaria b)
lasciato nelle apposite cassette presenti nella struttura, c) spedito via posta, e-mail o fax.

ePer posta tradizionale all’indirizzo: URP Stella Maris — Viale del Tirreno 331 56100 - loc.
Calambrone - Pisa

¢ Per posta elettronica all’indirizzo e-mail: urp@fsm.unipi.it
¢ Per fax al numero: 050 886326
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Ogni reclamo da luogo a una indagine interna e in tempi brevi la Direzione ¢ impegnata a inviare
la dovuta risposta all’utente. Per consentire la risposta si prega di riportare tutti 1 dati di
riferimento circa I’episodio lamentato.

Non verranno prese in considerazioni segnalazioni anonime.

7.6 QUESTIONARIO DI SODDISFAZIONE DEGLI UTENTI

Al fine di conoscere il giudizio che i nostri Utenti hanno sulla qualita delle prestazioni erogate
presso I'IRCCS Fondazione Stella Maris, ¢ stato approntato, ormai da diversi anni, un
“Questionario sulla Soddisfazione dell’Utenza” che, a differenza dal Modulo dei Reclami, puo
essere compilato in forma assolutamente anonima e poi depositato nelle apposite cassette.

Per aiutarci nello sforzo continuo di migliorare la qualita dei servizi e delle prestazioni chiediamo
alle famiglie dei nostri giovani pazienti di collaborare con noi, dedicandoci il breve tempo
richiesto dalla compilazione del questionario.

I risultati dei questionari sono pubblicati annualmente sul report dalla Direzione Sanitaria sul Sito
Internet tramite i report dei dati di qualita e sono portati a conoscenza dei nostri operatori e degli
uffici interessati, ma soprattutto degli stessi utenti (vedi Allegati consegnati al momento
dell’accettazione).

8.1 LA GESTIONE DEL RISCHIO CLINICO E SICUREZZA DEL PAZIENTE

La gestione del rischio clinico ¢ un processo che mira ad un miglioramento continuo della pratica
clinica attraverso modalita organizzative in grado di individuare e tenere sotto controllo 1 rischi,
di ridurre al minimo il verificarsi degli errori e di garantire, per quanto ¢ possibile, la sicurezza
dei pazienti in tutte le fasi dei percorsi assistenziali. Il processo di gestione del rischio clinico si
basa non sulla ricerca della colpa ma sull’opportunita di apprendere dall’errore. Si avvale dal
punto di vista organizzativo di un referente per la gestione del rischio, il Clinical Risk Manager,
di un Gruppo di lavoro aziendale per la Gestione del Rischio Clinico, di un Comitato per la
sicurezza, di un Facilitatore per ogni Presidio e di un programma condiviso.

Nel processo sono previste alcune fasi: I’identificazione, la valutazione, il trattamento, il
monitoraggio e la prevenzione del rischio.

Per ciascuna di queste fasi sono stati individuati degli strumenti specifici, adottati anche nel
nostro Istituto:

P’incident reporting e i giri per la sicurezza (o safety walkaround) per I’identificazione dei
rischi,
I’audit clinico e le rassegne di morbilita o mortalita (o M&M) per la valutazione dei rischi e la
formazione del personale in tema di rischi, eventi avversi o potenzialmente avversi,
la metodologia F.M.E.A. per I’approfondimento di processi ad alto rischio.
Per la gestione del Rischio Clinico e la promozione della Sicurezza dei Pazienti si prevedono i
seguenti obiettivi:

e promuovere la cultura della sicurezza,

e rilevare i rischi presenti nella realta aziendale,
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¢ intraprendere azioni mirate ad individuare, ridurre e prevenire I’incidenza di eventi avversi
per pazienti ed operatori,

¢ migliorare la qualita del servizio offerto ai pazienti,
e dare un ruolo piu attivo al cittadino-fruitore, nel nostro caso al genitore del paziente

oltre che, quando ¢ possibile, al paziente stesso, mediante un maggiore coinvolgimento
nelle attivita di gestione del rischio,

e favorire lo sviluppo di strumenti per la sicurezza del paziente,

e aderire alle Pratiche Regionali e alle raccomandazioni del Ministero della Salute.

Nell’ambito delle iniziative del Gruppo di Lavoro che si occupa della Gestione del Rischio
Clinico ¢ stato elaborato un elenco di 10 suggerimenti per i1 genitori dei pazienti ricoverati,
finalizzato a migliorare 1 livelli di informazione e partecipazione dei genitori.

REGIONE TOSCANA
Gestione
Rischio
Clinico
SICUREZZA DEL PAZIENTE
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9.1 DIRITTI E DOVERI

Diritti degli utenti / Genitori o Accompagnatori

1l paziente ha diritto:

al rispetto della dignita personale

ad essere assistito e curato con attenzione e premura nel rispetto della dignita umana, dei
propri diritti e delle convinzioni etico-religiose;

ad essere sempre individuato con il proprio nome e cognome;

ad un’informazione completa e comprensibile;

ad essere informato dello stato di salute, degli accertamenti diagnostici e dei trattamenti
terapeutici a cui sara sottoposto;

a conoscere trattamenti alternativi anche se eseguibili solo in altre strutture;

ad essere garantito nella sua richiesta di “consenso informato” prima di essere sottoposto a
indagini diagnostiche o a trattamenti terapeutici o prima di entrare a far parte di protocolli di
ricerca;

a esprimere la propria opinione sulla qualita dei servizi e delle prestazioni;

a segnalare eventuali disfunzioni per contribuire al miglioramento del servizio e ad avere un
riscontro delle segnalazioni. (Reclami e Questionari di Qualita);

alla riservatezza ai sensi dell’art. 13 del Regolamento UE 2016/697.

All’atto del ricovero 1’Utente firma un modulo che autorizza la Fondazione Stella Maris al
trattamento dei dati personali esclusivamente per i fini istituzionali (quali 1 rapporti con:
Ministero della Salute, Aziende USL, Agenzia di Sanita Pubblica, Ricerca Scientifica). Questo
diritto si concretizza nell’ottenere che 1 dati personali del paziente e quelli relativi alla propria
malattia e ad ogni altra circostanza che lo riguardi rimangano riservati o comunicati solo a
parenti, amici o medici da lui identificati.

Doveri degli utenti / Genitori o Accompagnatori

1l paziente ha il dovere di:

e rispettare quanto riportato nel Regolamento esposto in tutte le camere di degenza, di cui si
raccomanda un’attenta lettura;

e collaborare con i medici e con il personale di assistenza, cooperando all’identificazione,
assicurando funzioni di vigilanza in collaborazione con il personale, fornendo
informazioni chiare e precise sulla propria salute, sui precedenti ricoveri e sulle terapie
eseguite,

e rispettare gli orari delle terapie, recandosi individualmente presso la medicheria centrale
negli orari stabiliti affinché gli venga somministrata la terapia: a questo proposito si rileva
che non possono essere praticate altre terapie oltre quelle stabilite dai medici curanti della
Fondazione e riportate in cartella;

e dimostrare rispetto per il lavoro del personale di assistenza attenendosi alle prescrizioni e
utilizzando in maniera appropriata ambienti, attrezzature e arredi della struttura
ospedaliera;

e rispettare gli orari di visita per permettere lo svolgimento della normale attivita
assistenziale;

e favorire quiete e riposo, sia diurno che notturno, degli altri degenti ed evitare qualsiasi
comportamento che possa creare situazioni di disturbo o disagio agli altri degenti;

e cvitare ’'uso di qualsiasi elettrodomestico, di apparecchiature elettriche o a fiamma libera.
Comunemente ¢ autorizzato 1’uso di PC portatili.
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10.1. VERIFICA DEGLI STANDARD E ADEGUAMENTO ORGANIZZATIVO

Gli standard di qualita, pubblicati ed aggiornati annualmente, rappresentano il risultato degli
investimenti fatti nel corso degli anni dalla Fondazione per la gestione dei Servizi e delle
relazioni con gli Utenti. Essi riguardano essenzialmente le caratteristiche e le modalita di
erogazione dei servizi, privilegiando l'evidenziazione degli aspetti organizzativi specifici, piu
facilmente percepibili dall'Utente. In questo modo I’Utente puo interagire con la Struttura per il
soddisfacimento dei bisogni di salute in maniera consapevole ed informata. La Fondazione Stella
Maris dal 2005 si ¢ dotata di un Sistema di Gestione per la Qualita, secondo gli standard definiti
dalla norma UNI EN ISO 9001 e sulla base di questi ha acquisito la Certificazione di qualita,
rimanendo conforme anche ai requisiti previsti nella versione aggiornata al 2015

1. Relazione sullo stato degli standard

L’Istituto IRCCS ¢ impegnato a verificare periodicamente 1’attuazione dei propri standard
operativi.

2. Indagini sulla Soddisfazione degli Utenti

L’Istituto realizza un’Indagine sul grado di soddisfazione degli utenti con il “Questionario sulla

Soddisfazione dell’Utenza” per una valutazione anonima. Promuove la diffusione dei questionari,
si impegna a utilizzarne 1 risultati per il riesame e la programmazione delle attivita.

Standard di qualita e grado di soddisfazione dell’utente

La Carta dei Servizi ¢ lo strumento di interfaccia tra la Fondazione Stella Maris e gli Utenti; in
questo senso il suo compito non ¢ solo informativo, ma attribuisce ad essi un reale potere di
controllo sulla qualita delle prestazioni erogate.

In particolare la Fondazione:
e adotta standard di qualita per i servizi erogati;

e rende pubblici gli standard e anche gli impegni o 1 programmi di miglioramento che si
assumono nel breve/medio termine, informandone 1'Utente;

e verifica il rispetto degli standard e riconosce all'Utente lo stesso diritto di verifica;
e verifica il grado di soddisfazione dell'Utente;

e assicura all'Utente stesso la possibilita di esporre un reclamo in tutti 1 casi in cui sia possibile
dimostrare che il servizio reso ¢ inferiore agli standard dichiarati o che sono stati lesi 1 principi
informatori della Carta dei Servizi e 1 diritti stessi dell'Utente, (si veda anche questa carta dei
servizi, le modalita su come presentare un reclamo).

e Considera i fattori relativi al contesto dell’organizzazione, fattori esterni ed interni in cui
opera la fondazione, individuati nei documenti in cui sono esplicitate le politiche degli enti in
cui operano i decisori principali collegati all’attivita sanitaria assistenziale e all’attivita di
ricerca. Infatti, sono queste le due grandi aree di attivita in cui si esplica la missione statutaria
della fondazione.

1S0O 9001
BUREAU VERITAS

Certification
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11.1 REPERTORIO DI IMPEGNI CHE LA FONDAZIONE STELLA MARIS
ASSUME CON GLI UTENTI PER IL RISPETTO DELLA QUALITA DELLE
PRESTAZIONI EROGATE, RELATIVI INDICATORI, STANDARD E
STRUMRNTI DI VERIFICA

Aspetti Relazionali:

1. Garantire il miglioramento dei rapporti tra gli utenti ed il personale a contatto con essi
La struttura per facilitare 1 rapporti con il personale da parte degli utenti esterni, ha adottato la
possibilita della identificazione del proprio personale attraverso 1’utilizzo di una divisa di
differente colore per ciascuna delle professioni che prestano servizio nei reparti, inoltre
ciascun dipendente porta bene in evidenza sulla divisa, un cartellino con la stampa del
proprio nome e del proprio ruolo professionale (per i1 dettagli si veda la descrizione su questa
carta dei servizi)

a) La Struttura ¢ dotata di una procedura per la gestione dei reclami

b) La percentuale di reclami ricevuta ¢ poco rilevante rispetto al numero complessivo dei ricoveri,
inoltre risulta dal monitoraggio che i reclami sono in progressiva diminuzione negli anni giunti
negli ultimi tempi sino a valori molto bassi di poche unita ormai difficilmente comprimibili.

Standard di riferimento: esistenza della procedura; decremento % reclami
Strumenti di verifica: esiti delle verifiche effettuate

Umanizzazione

2. Presenza di un regolamento che disciplina I’assistenza integrativa non sanitaria negli
ospedali (sia da parte di familiari, ass volontariato che di cooperative sociali) supporto
personale, relazionale, affettivo,

a) Il regolamento di degenza ¢ affisso dietro la porta della camera e riporta ulteriori
informazioni utili, cui si prega attenersi durante la permanenza,

b) a completamento del regolamento di degenza, all’ingresso durante [’accettazione
amministrativa viene consegnato un documento informativo “Informazioni periodiche per gli
utenti dell’assistenza” reperibile anche sul sito internet.

Standard di riferimento: presenza di un regolamento, accessibilita del documento da parte
dell'utenza
Strumenti di verifica: verifica sui reclami e indagini di qualita percepita

3. Nell’assistenza ai soggetti di eta evolutiva sono rispettati i principi enunciati nella” Carta
dei diritti del bambino in ospedale” fatta propria dalla Commissione pediatrica regionale

a) vengono rispettati tutti 1 principi enunciati nella” Carta dei diritti del bambino in ospedale,
infatti coerentemente con quelli che possono essere considerati 1 valori fondanti
dell’Istituzione I’approccio che viene seguito dai professionisti che operano all’interno della
Fondazione Stella Maris si caratterizza e si qualifica per due tratti distintivi: -) I’atteggiamento
del prendersi cura piuttosto che curare, con lo spirito di carita che della Fondazione ¢ sostanza;
-) la priorita che viene data alla dimensione relazionale dell’individuo considerandone i
comportamenti non solo espressione di effetti causati da una patologia organica, ma come
frutto della reciproca interazione con il contesto familiare, scolastico e sociale. Il bambino ed i
suoi familiari che si rivolgono alla struttura vengono accolti con amore non solo dallo
specialista in neuropsichiatria infantile e dagli infermieri e dagli OSS, ma da un’intera equipe
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integrata di specialisti, portatori ciascuno di strumenti specifici di valutazione, di diagnosi e
terapia: dallo psicologo all’educatore, dal fisioterapista al logopedista che

insieme si rapportano al bambino e ai suoi genitori e, anche attraverso la figura dell’assistente
sociale. In coerenza con questi principi tutto il personale partecipa a riunioni di equipe per la
discussione degli aspetti clinici e relazionali dei degenti e delle loro famiglie, questa
metodologia di lavoro mantiene vivo negli operatori I’attenzione ai rapporti con I’utenza ed
alle sue particolari fragilita.

Ludoteca

Nei nostri presidi ed in particolare in quello ospedaliero ¢ garantita un’ampia fascia oraria
pomeridiana per le visite ai degenti ed ai loro accompagnatori, le figure genitoriali sono entrambe
coinvolte nel percorso diagnostico-assistenziale e quindi ¢ possibile per entrambi i1 genitori essere
presenti per tutte le ore diurne.

La struttura richiede la presenza obbligatoria di almeno uno dei due genitori accanto al bambino
per tutto il tempo della degenza. Nel caso eccezionale che nessuno dei due genitori avesse la
possibilita di rimanere in istituto per tutta la durata della degenza, viene richiesta la presenza di
altra persona maggiorenne parente o comunque persona di fiducia della famiglia, che possa farsi
carico del bambino garantendogli quelle attenzioni “primarie”, funzioni che comunemente
vengono svolte dal genitore.

Standard di riferimento: almeno 1'80% di rispondenza ai criteri Check list
Strumenti di verifica: verifica corrispondenza

4. Garantire rispetto delle specificita etniche e culturali

a) la struttura ha adottato una procedura aziendale che permette 1’attivazione di un servizio
linguistico culturale per le lingue maggiormente diffuse sul territorio di riferimento dell’ Azienda;
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b) in caso di cittadini stranieri o di diversa religione ¢ previsto I’intervento del mediatore culturale
che viene attivato immediatamente dalla prima fase di ingresso del paziente in ospedale.

c) all’ingresso, al momento dell’accettazione amministrativa vengono distribuiti documenti
informativi relativi all’assistenza fornita

d), se il paziente proviene da uno dei paesi dell’Unione Europea (UE), viene attivato un sostegno
individualizzato che prevede 1’utilizzo di un operatore di riferimento ai fini dell’orientamento e
della guida del paziente nel percorso assistenziale ad integrazione di quanto gia avviene nella
pratica routinaria; il tutto nel rispetto della direttiva europea del 2011/24/UE. L’operatore in
questione ¢ preferibilmente 1’ Assistente Sociale coadiuvata se necessario da un interprete.

e) ¢ presente una piccola cappella interna all’ospedale ed un Assistente Spirituale di confessione
cattolica che ¢ a disposizione dei degenti e dei loro accompagnatori. I fedeli di altre confessioni
hanno comunque la possibilita di essere assistiti rivolgendosi all’ Assistente Sociale che provvedera
a invitare 1 ministri della confessione richiesta

f) Il servizio di ristorazione ¢ in appalto ad una ditta esterna, comunque la Stella Maris gestisce
direttamente gli aspetti della qualita del cibo distribuito, il menu ¢ stabilito preliminarmente ai
cambi di stagione, ogni giorno esistono minimo due alternative tra le quali si puo scegliere quella
di proprio gusto, in caso di necessita particolari ¢ possibile far preparare diete speciali anche nel
rispetto delle usanze e delle regole imposte delle varie religioni

g) sono messe a disposizione guide informative ai servizi, in lingua Inglese, Tailandese e Russo, e
per alcuni percorsi riabilitativi, opuscoli specifici in Inglese Arabo e Spagnolo.

h) L’uso di un interpretariato telefonico per le lingue principali, puo essere richiesto tramite
I’ Assistente Sociale da professionisti dedicati

1) viene garantita la possibilita di praticare la propria religione all'interno dell'ospedale,
direttamente nella propria camera di degenza (camere di degenza singole)

Standard di riferimento: presenza delle procedure e della documentazione previste, nel 100%
delle strutture con informazioni all'operatore sull'attivazione del servizio di mediatore
Strumenti di verifica: verifiche interne

5. Garantire I’'umanizzazione del momento della morte:

a) Sono previsti locali/camere di degenza in grado di garantire una qualita di vita consona alla

dignita della persona (es. non accanimento terapeutico, terapia del dolore),

b) ¢ presente una procedura specifica che ne definisce le modalita operative principalmente per

garantire il rispetto della riservatezza della persona e di chi gli ¢ vicino negli ultimi momenti di

vita,

c) ¢ presente una procedura per la presa in carico della salma

d) ¢ prevista I’esistenza di una stanza dedicata al commiato (camera di degenza)

e) ¢ presente un Assistente Spirituale di confessione cattolica che ¢ a disposizione dei degenti e
dei loro accompagnatori, i1 fedeli di altre confessioni hanno comunque la possibilita di essere
assistiti rivolgendosi all’ Assistente Sociale che provvedera a invitare 1 ministri della confessione
richiesta.

Standard di riferimento: presenza di procedure specifiche
Strumenti di verifica: verifiche interne

6. Garantire la terapia del dolore,
a) esistenza di un sistema di gestione del dolore condiviso definito da una procedura specifica, nel
rispetto delle pratiche regionali
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b) la gestione del dolore ¢ rappresentata dalla presenza nella documentazione sanitaria delle
corrette registrazioni della valutazione del dolore dall’eventuale trattamento effettuato tramite
I’intervento del medico,

c) la diffusione della procedura del dolore ¢ stata effettuata dal Clinical Risk Manager durante
incontri informativi (M&M) a gran parte del personale sanitario (Medici e Infermieri)

d) gli strumenti informativi aderenti a quanto indicato dalla buona pratica regionale sono stati
distribuiti nelle aree di degenza e negli spazi comuni,

e) Nel nostro istituto, oltre il 90% dei pazienti dichiarano che e stato fatto il possibile per il
controllo del dolore

Standard di riferimento: presenza di procedure specifiche
Strumenti di verifica: verifiche interne

7. Garantire I’Informazione e la Comunicazione tramite supporti organizzativi:

a) Per il presidio di Calambrone ¢ attivo il numero telefonico 050 886111 che oltre a funzionare
come centralino, ha la funzione di garantire sempre nei giorni feriali (per almeno 8 ore al giorno)
la presenza di un operatore in grado di fornire le principali informazioni sulla struttura.
L’operatore telefonico ha la possibilita di metter in collegamento telefonico il cittadino che
presenta una specifica richiesta, con le strutture cliniche o organizzative piu idonee alla necessita
manifestata. Inoltre 1’operatore pud mettere in contatto direttamente i1 professionisti operanti
presso la Fondazione con gli utenti esterni che ne facciano richiesta, e comunque in caso di non
presenza del professionista, I’operatore del centralino puo fornire al cittadino tutta una serie di
informazioni utili per rintracciare la persona desiderata.

Per le richieste piu specifiche, la stessa direzione sanitaria garantisce, in orario di ufficio, con le
sue due segreterie la funzione di sostegno ed informazione ai vari utenti esterni o ai degenti che vi
si rivolgono per qualunque problema organizzativo/sanitario personalmente o attraverso uno dei
seguenti recapiti: tel. 050 886277-297 e FAX 050 886326.

Sono presenti nei reparti di degenza diurna e notturna, alcuni poster dove sono trascritti 10
suggerimenti per genitori/pazienti.

b) E' presente il sito della Stella Maris http://www.fsm.unipi.it/, dove sono descritte le principali
informazioni per accedere alla struttura ospedaliera ed alle prestazione che vi vengono erogate.

c) Inoltre ¢ possibile contattare direttamente gli operatori della Direzione sanitaria per via e-mail
utilizzando I’indirizzo di posta elettronica dedicato urp @fsm.unipi.it

Standard di riferimento: presenza numero unico per informazione, presenza Sito Internet
Strumenti di verifica: verifica di quanto previsto

8. Garantire la cura dell'empowerment individuale (iniziative di educazione/informazione rivolte
a cittadini e categorie di malati)

a) la presenza di iniziative per favorire I’empowerment individuale ¢ garantita attraverso incontri
periodici con le famiglie del paziente ricoverato, gli incontri sono gestiti direttamente e condotti
dai professionisti che hanno per le loro competenze, in carico il minore (Medico, Psicologo,
Terapista, Logopedista, Assistente Sociale ecc.). Gli incontri/colloqui hanno lo scopo di orientare
1 pazienti alla loro prima esperienza con la struttura, ma anche lo scopo di fornire loro tutte le
indicazioni utili per rendere l’esperienza del ricovero meno traumatica e facilitare la fase
successiva alla dimissione per quanto riguarda i contatti con la struttura. Infine da questi incontri
vengono fornite alla direzione sanitaria importanti indicazioni su alcuni difetti organizzativi o
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carenze ambientali e alberghiere, indicazioni sulle quali la direzione sanitaria si impegna a
valutare la possibilita di apportare 1 necessari miglioramenti.

Standard di riferimento: 1 o 2 percorsi clinici
Strumenti di verifica: verifica interna, rilevazione della soddisfazione dell'utente

9. Garantire percorsi di Chronic care model (sanita di iniziativa)

a) la struttura ospedaliera ha individuato percorsi specifici per patologie di cui si occupa e per
alcune di queste ¢ stata riconosciuta come centro di riferimento regionale:
percorso diagnostico per sospette crisi epilettiche in eta evolutiva

percorso diagnostico e riabilitativo per Paralisi Cerebrali infantili

percorso riabilitativo post-chirurgico

percorso assistenziale per pazienti con deficit di attenzione e iperattivita
percorso assistenziale pe pazienti con disturbo pervasivo dello sviluppo
percorso assistenziale per pazienti con disturbo del comportamento alimentare
percorso diagnostico per primo ricovero

percorso assistenziale per follow up

b) Tali percorsi sono definiti a partire dalla prenotazione, visite/esami per il paziente eventuali
controlli in follow-up.

c) Per 1 percorsi sopra citati vengono effettuati seminari di informazione dove ¢ prevista la
partecipazione di gruppi di genitori mirati alla sensibilizzazione dei pazienti per la patologia di
cui sono affetti

Standard di riferimento: 1 o 2 percorsi clinici
Strumenti di verifica: verifica interna

10. Garantire all'atto del ricovero l'informazione sul Presidio di Ricovero per gli aspetti che
interessano il paziente tramite la consegna di foglio di accoglienza e/o sua affissione in reparto.
a) Al momento dell’accettazione il personale consegna a tutte le famiglie dei giovani degenti:
il materiale informativo, opuscolo informativo corredato di inserti con le notizie utili per la
permanenza nell’Istituto:

e questionario per la valutazione del grado di soddisfazione del degente;

e modulo per I’eventuale richiesta di copia della cartella clinica;
b) all'interno di ogni camera di degenza, dietro la porta, ¢ affisso il regolamento di degenza che
riporta ulteriori informazioni utili

Standard di riferimento:80% di pazienti che hanno ricevuto informazioni, controlli cartelle
cliniche, identificazione del paziente

Strumenti di verifica: indagine di qualita percepita e controlli di qualita sulla documentazione

sanitaria

11.Garantire la cura della comunicazione clinica (consenso informato, operatore di riferimento
per alcune categorie di pazienti)

a) La nostra struttura garantisce che tutte le prestazioni siano erogate solo dopo che il paziente (se
in grado di comprendere la richiesta) ed entrambi i genitori abbiano espresso il consenso
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informato alle cure e lo abbiano debitamente firmato. I moduli di consenso sono vari in relazione
alle valutazioni ed alle cure previste; 1 moduli sono tutti parte integrante della cartella clinica.

b) Ai fini del miglioramento di qualita della documentazione clinica, la Direzione Sanitaria
effettua controlli a campione (10%) sulle cartelle cliniche mirati anche alla verifica sulla presenza
dei consensi informati specifici per le prestazioni fornite ai pazienti.

¢) La prima accoglienza avviene sempre ad opera di personale sanitario, medici e infermieri, che
forniscono le informazioni di base, in questa fase si verifica anche I’identificazione del paziente
tramite 1 genitori che forniscono nome cognome e data di nascita del minore. In questo momento
vengono somministrate le scale per la valutazione multidisciplinare e il riconoscimento dei rischi.
d) Nel rispetto delle disposizioni di legge vigenti in Materia di Protezione dei Dati Personali’,
tutti 1 dipendenti sono impegnati a tutelare la privacy dei degenti e delle loro famiglie, nei punti di
ingresso alla struttura clinica, sono esposti 1 cartelli informativi sulle norme e sugli obblighi di
rispetto alla privacy. Le informazioni alle famiglie dei degenti sono garantite durante i contatti
quotidiani con i medici e tutti gli altri membri dell’equipe.

e) Ogni degente ha come referente sia un Medico Dirigente Neuropsichiatra Infantile in organico
all” IRCCS sia un Medico in formazione in Neuropsichiatria.

f) In caso di particolare complessita e/o divergenza con il medico referente, sulla formulazione
della diagnosi/terapia del proprio figlio degente, il genitore/utente puo rivolgersi al Primario della
UOC e/o alla Direzione Sanitaria per richiedere un secondo parere da parte di un altro medico
dipendente della Struttura

Standard di riferimento: 80% di pazienti che dichiarino nel questionario di soddisfazione, di
aver ricevuto informazioni adeguate sulle proprie condizioni di salute e o sui trattamenti cui
sono stati sottoposti, durante la degenza

Strumenti di verifica: report -analisi dei dati di qualita

12 Garantire l'ottenimento di notizie cliniche da parte del ricoverato stesso e/o dei familiari dei
ricoverati, nel rispetto della privacy.

a) E’ un diritto fondamentale dei pazienti (e dei loro genitori) essere informati sulle proprie
condizioni di salute. Pertanto 1 Medici dei reparti sono disponibili per fornire tutti i chiarimenti
necessari sia durante i turni in corsia (per i ricoveri in RO avvengono nelle camere di degenza),
oppure durante colloqui privati che andranno richiesti o direttamente ai Sig.ri Medici o tramite
I’Infermiera professionale giornaliera dell’ Unita Operativa di ricovero. Inoltre ogni professionista
che interagisce con i pazienti, effettua minimo due colloqui durante la degenza (uno conoscitivo
anamnestico ed uno prima della dimissione, di restituzione e comunicazione di quanto rilevato
durante la sua attivita professionale).

Oltre a queste figure professionali i genitori possono richiedere un appuntamento con il primario
della UO complessa di riferimento.

b) L’obiettivo della nostra struttura ¢ quello di garantire il massimo rispetto della privacy, anche
durante i colloqui, tra i sanitari e 1 pazienti, sul proprio stato di salute.

Nell’ultima rilevazione della somministrazione dei questionari di soddisfazione (2019), risulta
che questo risultato ¢ stato raggiunto nell’ 99,44 % dei casi

c) Il personale non ¢ autorizzato a dare nessun tipo di informazioni sui pazienti (minori)
ricoverati, ad altri che non siano i genitori o0 comunque adulti autorizzati dagli stessi.

Standard di _riferimento: 100% delle UO in cui é affisso cartello con i medici di riferimento
85% di pazienti che dichiarino che durante il ricovero i colloqui con il personale sanitario si
sono svolti nel rispetto della riservatezza. Presenza di procedura specifica
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Strumenti di verifica: indagini qualita percepita

13 Agevolazione continuita delle cure dopo ricovero ordinario o in day surgery (consegna lettera
di dimissione ai dimessi, riferimento telefonico per i dimessi)

a) Tutti 1 degenti ricevono la lettera di dimissione che viene definita relazione di “sintesi
diagnostica”, in questa sintesi sono trascritti 1 principali dati clinici risultanti dalla valutazione, in
particolare viene riportata la diagnosi funzionale nella quale ¢ tracciato il profilo delle capacita e
delle prestazioni del bambino valutato in tutti gli ambiti: cognitivo, linguistico, motorio,
relazionale pedagogico-educativo e psicosociale. Nella sintesi inoltre sono riportate: la
refertazione degli esami strumentali e degli esami ematici genetici e metabolici. Infine sono
trascritte le terapie farmacologiche consigliate, le indicazioni e suggerimenti di intervento sia
riabilitativo che psico-educativo. La relazione ¢ consegnata alla famiglia e puo essere utilizzata
dai genitori come strumento di informazione sia per il medico di base che per gli operatori della
riabilitazione territoriale e/o per gli insegnati della scuola. La nostra struttura tiene sotto controllo
il rispetto di questo requisito attraverso ’analisi dei questionari di soddisfazione; Nell’ultima
rilevazione della somministrazione dei questionari di soddisfazione (2019), risulta che il 100 %
dei pazienti ha dichiarato che al momento delle dimissioni ¢ stato spiegato loro cosa tenere sotto
controllo una volta rientrati a domicilio.

b) La Direzione Sanitaria effettua controlli a campione sulle cartelle cliniche verificando che le
lettere di dimissione siano conformi con quanto previsto dalle normative regionali.

c) La nostra struttura, al fine di garantire la continuita assistenziale, consente di effettuare
prestazioni in follow-up nell’ottica della presa in carico globale del paziente, nel caso siano
necessarie visite o ricoveri di controllo, 1 nostri medici possono procedere ad effettuare la
prenotazione anche in assenza dell’impegnativa del Medico Curante.

Standard _di riferimento: 90% di pazienti che dichiarano di aver ricevuto informazioni alla
dimissione su cosa tenere sotto controllo una volta rientrati a casa.
presenza di numeri telefonici utili su lettera di dimissione
esistenza procedure specifiche
Strumenti di verifica: indagini qualita percepita. Verifica interna

Tempi e Accessibilita:

14 Per pazienti fragili o con bisogni complessi garantire esistenza nel presidio ospedaliero di
protocolli di dimissioni che prevedano il coinvolgimento dei servizi territoriali.

a) In alcuni casi particolarmente complessi che richiedono il proseguimento delle cure in altra
Struttura Istituzionale ¢ previsto un percorso concordato per la dimissione protetta.

In tutti gli altri casi siamo impegnati a promuovere la cultura dell’Handover, .del passaggio
informazioni e della presa in carico del paziente con 1 Servizi territoriali di riferimento anche se
ad oggi non sono ancora disponibili procedure specifiche.

Standard di riferimento: esistenza della procedura nel 90% dei presidi
Strumenti di verifica: verifica interna

15 Garantire in caso di intervento programmato un percorso dedicato in cui un cittadino possa
usufruire nell'arco di un giorno di tutte le prestazioni diagnostiche e ambulatoriali richieste.

Per alcune patologie (DSAp), la Struttura aderisce al percorso di Day Service, cosi come previsto
dalla regione Toscana Delibera 1159 del 17/12/2012.
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Standard di riferimento: esistenza di un protocollo
Strumenti di verifica: verifica interna

16 Facilitare la modalita di prenotazione (CUP- prima visita)

a) Le prestazioni di Ambulatori, Ricoveri in Regime Ordinario e Day Hospital al 1°accesso,
possono essere prenotate o disdette telefonicamente oppure presentandosi personalmente al CUP
secondo le modalita indicate nella presente carta dei servizi:

I1 CUP ¢ aperto prevalentemente per I'utenza telefonica e anche per 1’utenza in sede, per alcune
ore al giorno secondo quanto riportato sui cartelli affissi e sul Sito WEB.

Le agende dei follow-up e dell’attivita ambulatoriale vengono gestite direttamente dai
professionisti e dagli infermieri di reparto.

17 Garantire 1'accesso alle prestazioni specialistiche e diagnostiche nel tempo massimo previsto
dalla struttura

a) La struttura ¢ impegnata a garantire nei tempi piu brevi possibili, ’accesso a tutte le prestazioni
specialistiche e diagnostiche.

Tuttavia la Stella Maris ¢ una Fondazione di diritto privato accreditata ed in convenzione con gli
enti pubblici (ASL e Azienda Ospedaliera Pisana) e come tale deve erogare prestazione
nell’ambito dei tetti economici stabiliti dalle convenzioni, quindi non ¢ possibile erogare
prestazioni oltre il numero annuo stabilito. Nonostante questi limiti amministrativi, la dove
possibile, 1 professionisti cercano di aiutare i cittadini nelle loro esigenze attraverso diverse
modalita di erogazione delle prestazioni.

18 Nel caso di mancata effettuazione della prestazione prenotata garantire all'assistito la
possibilita di fruire comunque della prestazione l'esecuzione della stessa nei tempi massimi
dichiarati dall'Azienda

a) In caso di disservizio creato da difetti organizzativi da imputare alla Fondazione Stella Maris,
la struttura garantisce la fruizione di prestazioni ambulatoriali entro 72 ore dalla data della
segnalazione.

Standard di riferimento: esistenza della procedura
Strumenti di verifica: rilevazione del dato

19 Facilitare modalita di ritiro referti e garantire per la consegna dei referti il rispetto dei tempi
dichiarati

a) modalita di consegna dei referti:

I referti delle prestazioni ambulatoriali di elettrofisiologia (elettroencefalogramma) sono
consegnati in forma sintetica al momento della prestazione ambulatoriale ed in forma completa ed
estesa, entro 10 gg dalla data di effettuazione dell’esame,

1 referti di Risonanza Magnetica sono ugualmente consegnati al paziente al massimo entro una
settimana,

mentre la refertazione degli esami di genetica molecolare ha tempi tecnici maggiori variabili in
base alla tipologia dell’esame.

Standard di riferimento: presenza modalita previste
Strumenti di verifica: verifica interna
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20 Garantire modalita di consegna copia della cartella clinica, comprensiva dei tempi massimi

a) La struttura garantisce che tutta la documentazione sanitaria venga redatta in forma chiara e
comprensibile nel rispetto delle norme di legge. Per questi aspetti qualitativi un 10% della
documentazione sanitaria (scelto in maniera randomizzata), viene controllata per individuare
eventuali criticita del sistema, come previsto dal sistema di accreditamento. Infine come
caratteristica abbastanza specifica del nostro istituto, si ricorda che la cartella clinica contiene tra
I’altro il piano di lavoro riabilitativo e le indicazioni di intervento pedagogico. Se ritenuto utile 1
genitori possono richiedere copia della cartella secondo le modalita indicate nell’opuscolo
informativo o in questa carta dei servizi.

b) Per la complessita e la varieta del materiale contenuto, i tempi di elaborazione e chiusura della
cartella clinica sono mediamente piu lunghi delle altre strutture. La fotocopia della
documentazione sanitaria dall’avente diritto puo essere richiesta solo dopo che la cartella clinica ¢
stata acquisita dal servizio archivio.

c) La consegna della copia della cartella clinica avviene direttamente in sede (Servizio Archivio)
oppure tramite invio per posta tradizionale o per e-mail attraverso un sistema criptato per la tutala
della privacy.

Standard di riferimento: presenza informazioni sull'opuscolo
Strumenti di verifica: verifica interna

Aspetti alberghieri e comfort:

21 Garantire il comfort dei servizi comuni (comfort, generale della struttura)
la Stella Maris ha a cuore il comfort alberghiero dei degenti per cui sono presenti 1 seguenti
servizi e supporti:

a) E possibile utilizzare il proprio Personal Computer ed accedere al collegamento sul WEB, in
quanto ¢ attiva la rete wireless in tutti i locali di degenza, sono esposti nei locali di degenza 1
cartelli informativi con le modalita di accesso

b) E possibile acquistare nelle vicinanze dell’Ospedale, giornali e riviste, gli utenti se autorizzati
dai medici di riferimento possono effettuare uscite brevi;

c¢) ¢ possibile acquistare alcuni principali accessori essenziali per la cura della persona presso il
BAR/SPACCIO situato all'esterno nel giardino della struttura;

d) E’ stato attivato un rapporto di collaborazione con un servizio di parrucchiera esterna dislocato
nelle vicinanze dell’ospedale, per cui su richiesta ¢ possibile che i1 degenti ed 1 loro
accompagnatori ne usufruiscano anche presso la camera di degenza ¢ presente nelle vicinanze
dell’ospedale (centro di Tirrenia) barbiere/parrucchiere;

e) E’ presente nel giardino della struttura un chiosco BAR aperto tutti i giorni feriali dalle ore

07:30 alle ore 17:00 il sabato dalle ore 07:30 alle ore12:00; sono presenti due “punti di ristoro”
con distributori automatici di bevande calde/fredde, acqua minerale e piccoli snacks;
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f) tutte le camere di degenza sono destinate ad ospitare singoli pazienti in quanto dotate di un solo
letto, oltre agli altri arredi di base, sono dotate di TV e di poltrona letto che consente un comodo
pernottamento all’accompagnatore. Tutti 1 locali sono climatizzati.

Alcune camere di degenza hanno un bagno riservato in altre vi ¢ il solo lavandino; esiste in media
un rapporto di circa 2 degenti per ogni servizio igienico (WC); sono inoltre, disponibili dei locali
di vita comune dotati di poltroncine, televisore, frigorifero etc. Entro le ore 22,00 1 televisori di
questi ambienti devono essere spenti;

g) E possibile utilizzare i cellulari personali all'interno della struttura;

Standard di riferimento: presenza dei confort alberghieri
Strumenti di verifica:verifiche interne

22. Garantire la possibilita di prenotare la scelta tra due o pit menu, per i1 pazienti a dieta libera, e
garantire peculiarita alimentari per motivi di salute, culturali, etnici

a) Possibilita per i ricoverati a dieta libera di prenotare il menu su 2 o piu alternative:

Il servizio di ristorazione ¢ in appalto ad una ditta esterna, comunque la Stella Maris gestisce
direttamente gli aspetti della qualita del cibo distribuito, esiste la possibilita di segnalare eventuali
non conformita causate dalla ditta di ristorazione con una rapida presa in carico da parte del
servizio di direzione sanitaria preposto a questo controllo, per cui entro le 12 ore successive alla
segnalazione se possibile il problema viene risolto. Il menu ¢ stabilito preliminarmente ai cambi
di stagione, ogni giorno esistono minimo due alternative, tra le quali si puo scegliere quella di
proprio gusto; ed inoltre in aggiunta, si puod sempre usufruire della dieta in bianco;

b) in caso di necessita particolari ¢ possibile far preparare diete speciali anche nel rispetto delle
usanze e delle regole imposte delle varie religioni. La conferma della ordinazione della giornata
viene data dal genitore la mattina per il giorno stesso, il pranzo viene servito in camera sia per il
bambino che per il genitore accompagnatore.

Standard _di riferimento: possibilita di scelta di menu con 2 o piu scelte per i ricoverati con
dieta libera anche per motivi culturali e etnici
Strumenti di verifica: verifica interna sulla corrispondenza nel requisito

23 Migliorare 1'accesso fisico alle strutture da parte di portatori di handicap o cittadini

Fragili

a — b) La struttura ¢ impegnata a fornire indicazioni e implementare la cartellonistica e le
segnalazioni esistenti per migliorare e agevolare 1’accesso alla struttura dall’esterno, ma anche
per favorire la mobilita interna.

La struttura ha messo in atto delle strategie per facilitare 1’accesso ai servizi dei cittadini fragili,
poiché la maggior parte degli utenti appartiene a tale categoria, in alcuni percorsi interni ¢
prevista una priorita per i pazienti accompagnati dai soggetti in eta avanzata e da madri in stato di
gravidanza, tali percorsi sono segnalati da appositi cartelli;

c)non sono previste mappe tattili, tuttavia, nel caso in cui un genitore avesse un deficit visivo ¢
previsto che per 1 suoi spostamenti all’interno della struttura, venga costantemente assistito dal
personale OSS.

Standard di riferimento: accesso fisico da parte dei portatori di handicap
Strumenti di verifica: verifica interna sulla corrispondenza nel requisito
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Aspetti burocratico-amministrativi

24 Garantire la facilitazione di procedure amministrative/sanitarie complesse

a) E predisposta una modulistica per la richiesta relativa a varie procedure sanitarie pil
complesse, la modulistica viene consegnata al momento dell’accettazione amministrativa da
parte di un impiegato insieme a tutti i fogli informativi.

b) Tutta la modulistica ¢ disponibile sulla rete intranet, per cui qualsiasi operatore che acceda alla
rete interna puo scaricare 1 moduli necessari per 1 pazienti che ne facciano richiesta.

Qualora non potessero essere presenti entrambi i1 genitori si raccomanda che il genitore
accompagnatore, abbia con se 1’autorizzazione al ricovero del genitore assente, debitamente
firmata, con allegata fotocopia del documento di riconoscimento. In caso di difficolta ad esibire
questi documenti per problemi di natura legale ¢ sempre necessario portare con se la delibera del
tribunale dei minori che autorizza il ricovero e le cure in vicarianza di uno dei genitori che non ha
fornito 1’autorizzazione pur essendo sempre in possesso della patria potesta.

La struttura garantisce 1’assistenza sanitaria ai cittadini stranieri secondo queste modalita:

a) il cittadino proveniente dai paesi comunitari, o da paesi in convenzione, puo accedere ai servizi
sanitaria della struttura, purché in possesso del modello in uso compilato e sottoscritto dal proprio
stato (es.E112 o L.SMAR 8 per San Marino),

b) cittadino europeo privo di assicurazione sanitaria in Italia e in altri stati membri e in
condizione di indigenza puo accedere ai servizi sanitaria tramite i1 SSN se in possesso della
documentazione prevista dalla normativa vigente.

¢) il cittadino appartenente ai paesi extracomunitari € non convenzionati, puo accedere ai servizi
sanitari provvedendo direttamente al pagamento delle cure.

d) Cittadino appartenente ai paesi extracomunitari € non convenzionati, puo accedere ai servizi
sanitaria tramite il SSN se in possesso del codice STP.

La legge italiana istituisce l'assistenza sanitaria per stranieri clandestini indigenti meglio
conosciuta come STP - straniero temporaneamente presente, un tesserino da richiedere alla
AZ.USL di zona, che dura 6 mesi € puo essere rinnovato).

c) Nell’ospedale ¢ attivo un servizio di assistenza sociale.

L’assistente sociale che ne fa parte ¢ a disposizione di tutti 1 familiari per colloqui individuali e
incontri di gruppo, inoltre mantiene stretti contatti con le strutture territoriali di appartenenza
(Scuole, Servizi Sociali etc.), ¢ disponibile per fornire informazioni riguardanti norme e
provvedimenti legislativi a favore dei disabili o per quanto altro possa interessare i genitori su
quesiti di carattere socio assistenziale.

Standard di riferimento: presenza di fogli informativi a disposizione degli utenti
Strumenti di verifica:verifica interna sulla corrispondenza nel requisito
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Camera di degenza del presidio Ospedaliero

Tutela ascolto e verifica

25 Garantire l'esistenza di una procedura per la gestione dei reclami che rispetti il tempo massimo
di risposta di 30 giorni e che utilizzi 'analisi dei reclami per migliorare la qualita dei servizi

a) La struttura garantisce 1’esistenza di una procedura per la gestione ed il monitoraggio dei
reclami e si impegna a prendere provvedimenti per migliorare la qualita dei servizi. Le modalita
su come presentare i reclami sono descritte in questa carta dei servizi, inoltre come definito dalla
procedura specifica 1 reclami:

sono gestiti con il massimo coinvolgimento dell’organizzazione interna,

sono presi immediatamente tutti 1 provvedimenti necessari a correggere le criticita che hanno
determinato il reclamo

sono inviate all’utente nei tempi previsti risposte complete da parte della Direzione Aziendale
Inoltre 1 risultati dell’analisi dei dati dei reclami, sono raccolto in report annuale pubblicato
annualmente sul Sito WEB a disposizione dell’utenza

Standard di riferimento: esistenza della procedura: almeno una azione di miglioramento
significativa ritenuta rilevante per l'organizzazione: risposta, al 100% di utenti che hanno
presentato un esposto, entro 30 giorni.

Strumenti di verifica: monitoraggio interno, indagini di qualita percepita

26 Utilizzare i risultati delle indagini di qualita percepita per migliorare la qualita del servizio

a) I risultati dell’analisi dei questionari di soddisfazione,somministrati all’utenza entrano a pieno
titolo tra il materiale analizzato durante il Riesame di Direzione, eventuali criticita rilevate
vengono affrontate in questo contesto per la messa in atto di opportune azioni correttive.

b) Tra il materiale fornito all’accettazione, i degenti troveranno un questionario per la rilevazione
della soddisfazione sulla qualita delle prestazioni ricevute. il Questionario ¢ assolutamente
anonimo e le informazioni relative al suo utilizzo sono riportate in questa carta dei servizi, i
risultati sono pubblicati in report annuali e riportati nell’opuscolo che viene consegnato al
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momento dell’ingresso in reparto, sia il report che 1'opuscolo informativo sono reperibili sul sito
della Fondazione Maris http://www.fsm.unipi.it/

Standard di riferimento: almeno una azione di miglioramento significativa ritenuta rilevate per
l'organizzazione pubblicazione dei dati scaturiti dai questionari di soddisfazione
Strumenti di verifica: monitoraggio interno, indagini di qualita percepita

Locale di osservazione del presidio Ospedaliero

12.1 INFORMAZIONI UTILI
12.2 PER I PAZIENTI IN ENTRATA

Accettazione del ricovero

Al momento dell'ingresso nell'lstituto é necessario:

] Accedere preliminarmente all’UQO dove ¢ previsto il ricovero dove il Medico Responsabile
compilera, su apposito programma informatico, il certificato di accettazione (nei giorni festivi
rivolgersi al Medico di guardia).

] Presentarsi all'Ufficio Accettazione (al piano terra presso l'ingresso principale) muniti
dell’Impegnativa del Medico curante, Tessera Sanitaria e Codice fiscale del paziente per le
conseguenti pratiche amministrative.

Accettazione ambulatoriale

Si ricorda che le prestazioni ambulatoriali, possono aver luogo solo dopo 1’accettazione
amministrativa da effettuarsi presso 1’Ufficio Accettazione (al piano terra, presso l’ingresso
principale).

Documenti da portare per formalizzare la parte amministrativa del ricovero
Tessera Sanitaria

Impegnativa del proprio medico

Codice Fiscale

Tesserino STP (solo per I cittadini extracomunitari, se indigenti)

E bene avere inoltre con sé:
Tutti gli accertamenti diagnostici gia eseguiti
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Eventuali altre cartelle cliniche di ricoveri precedenti

Effetti personali

Durante il giorno i pazienti necessitano di abbigliamento normale, comodo e non del pigiama.
L’abbigliamento per la notte, gli effetti per 1’igiene personale (compresi gli eventuali pannoloni)
e la biancheria da bagno sono a carico della famiglia. I farmaci gia assunti dal paziente per
patologie pregresse € comunque non attinenti con la specialistica offerta dall’ospedale sono a
carico della famiglia. La biancheria da letto (sia per il paziente che per I’accompagnatore) viene
fornita dalla Fondazione.

Gioielli, valori, apparecchi e giochi elettronici

La Direzione consiglia di portare con s€ nel periodo di ricovero solo gli effetti personali
indispensabili. Non rispondiamo di perdite o di furti che, in un luogo affollato come un ospedale,
sono purtroppo possibili.

Comunicazioni con ’esterno
E' possibile utilizzare 1 cellulari personali all’interno della struttura;
E’ possibile utilizzare il proprio Personal Computer. E' attiva la rete wireless, per il collegamento sul WEB.

I pasti
I pasti vengono distribuiti ai degenti in Ricovero Ordinario negli orari stabiliti. (07.30 colazione -
12,30 pranzo - 18,30 cena.) e saranno consumati nelle camere di degenza.

Come contattare i Medici

E' un diritto fondamentale dei pazienti (e dei loro familiari) essere informati sulle proprie condizioni di
salute. Pertanto anche otre alla normale programmazione dei colloqui previsti dalla normale pratica
clinica, i Medici dei reparti sono disponibili per fornire ulteriori chiarimenti sia durante i turni in corsia
sia durante colloqui privati. Il Medico di Guardia effettua il turno serale alle 21,00.

Visita ai Degenti

Ogni degente pud ricevere visite da parte di parenti o amici. E necessario perd che tali visite non
siano di ostacolo alle attivita mediche e che non rechino disturbo al riposo degli altri pazienti
ricoverati. Si prega di ricevere gli ospiti negli appositi spazi di socializzazione e di rispettare gli
orari di visita previsti.

lunedi — sabato: 15,30 - 17,30 e 19,30 - 20,00.

domenica e festivi: 09,30 - 11,30 ¢ 15,30 - 17,30 € 19,30 — 20,00.

Ogni variazione d’orario deve essere preventivamente richiesta al medico di reparto, utilizzando
I’apposito modello da richiedere all’infermiera giornaliera di reparto.

Decoro dell’abbigliamento

All'interno dell'Istituto si raccomanda di indossare sempre un abbigliamento consono all'ambiente
nel quale ci si trova, che sia rispettoso del decoro e dell'etica altrui.

Specie nel periodo estivo sono da evitare: zoccoli da mare, canottiere, pantaloni corti e
quant’altro possa essere inadeguato all’ambiente.

Uscite brevi per i degenti

La possibilita di effettuare brevi uscite dalla struttura, sono stabilite dal medico referente che in

base alle condizioni cliniche decidera se il paziente ricoverato puo effettuare delle brevi

passeggiate all'esterno della struttura ospedaliera sempre entro gli orari stabiliti dalla Direzione
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Sanitaria. Il medico referente solo per motivate esigenze assistenziali puo ampliare tali uscite,
ovviamente senza interferire con 1’attivita assistenziale programmata.

In tali casi I'accompagnatore deve compilare I’apposito modulo di richiesta di autorizzazione
all’uscita, completo di firma per autorizzazione del medico responsabile del caso, recarsi in
Medicheria Centrale per la firma sull'apposito "Registro di Uscita", assumendosi cosi tutta la
responsabilita della tutela del degente; al rientro (che deve avvenire tassativamente entro 1'ora
prevista dal regolamento interno) I’accompagnatore deve tornare in Medicheria Centrale per
certificare tale orario con controfirma dell’IP in servizio sul "Registro di Uscita".

Attenzione! Informarsi sempre, prima di uscire, dell’orario previsto dalle disposizioni di
Direzione Sanitaria per il rientro, sono possibili variazioni in relazione alla stagione o ad altri
aspetti organizzativi.

Regolamento degenza
Il regolamento di degenza ¢ affisso dietro la porta della camera e riporta ulteriori informazioni
utili, cui si prega attenersi durante la permanenza.

Silenzio e tranquillita
Per non arrecare disturbo agli altri pazienti preghiamo tutti di evitare il piu possibile 1 rumori, di
parlare a bassa voce durante le visite e di moderare il volume della radio e della televisione.

12.3 PER I PAZIENTI IN USCITA

Dimissioni

Al termine del ricovero 1 medici di reparto, nel corso di un colloquio con i genitori, rilasciano " la
relazione di dimissione" eventualmente se richiesto anche in lingua inglese, che riporta la
diagnosi funzionale e le principali indicazioni terapeutico-riabilitative, da consegnare al proprio
Medico curante. I pazienti in ricovero ordinario al momento della dimissione debbono recarsi in
medicheria centrale per la registrazione dell’ ora nella quale lasciano I’ Istituto.

Non ¢ possibile occupare la camera oltre 1’ orario previsto dal medico per la dimissione.

Presenza di un servizio di follow-up dei pazienti (continuita assistenziale)

L'attivita clinica con 1 pazienti degenti prevede la possibilita di effettuare dopo la dimissione dal
ricovero alcuni controlli per valutare I'andamento nel tempo della patologia presentata e i risultati
manifesti degli interventi programmati di riabilitazione, psicoterapia, terapia farmacologica ecc..
La modalita con cui avvengono questi controlli ¢ prevalentemente ambulatoriale, tuttavia e
prevista una procedura in base alla quale al momento della dimissione il Neuropsichiatra
referente stabilisce, se ¢ il caso, di un ricovero di controllo. Tale ricovero viene direttamente
programmato dal sanitario in accordo con la famiglia.

Certificati per i ricoverati

E' possibile richiedere al Medico referente, anche verbalmente, e possibilmente il giorno prima
della dimissione, il rilascio delle certificazioni necessarie. L’ Ufficio accettazione della Direzione
Sanitaria in alcune situazioni puo rilasciare attestati di presenza nella struttura.

Cartelle cliniche
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Copia della cartella clinica deve essere richiesta all’Archivio Cartelle Cliniche da parte dei

familiari di pazienti dimessi dal reparto solo dopo che la documentazione ¢ stata acquisita dal

Servizio Archivio. I moduli sono scaricabili sul sito web.

Il modulo, debitamente compilato, dovra essere inviato al Servizio Archivio tramite e-mail al

seguente indirizzo: richiestacartelle @fsm.unipi.it, oppure tramite posta tradizionale al seguente

indirizzo: IRCCS Stella Maris — Servizio Archivio Centralizzato -Viale del Tirreno, 331 — 56128

-Calambrone Pisa.

La richiesta deve essere sempre corredata dalla ricevuta di pagamento che potra essere effettuata

tramite:

1. Bonifico bancario intestato a Fondazione Stella Maris, Credit Agricole Cariparma, IBAN: IT
48 M 06230 14002 00004 32102 27

2. Conto Corrente Postale Intestato a FONDAZIONE STELLA MARIS mezzo bollettino N.
12001566 oppure tramite bonifico IBAN: IT72 N076 0114 00000001 2001 566.

In ogni caso, oltre alla copia dell’attestazione di avvenuto pagamento, dovra sempre essere

allegata copia firmata di un documento di riconoscimento del genitore o di altro esercente la

patria potesta) Lo standard di consegna previsto ¢ di 60 giorni dalla data di richiesta.

Tutela della persona e del trattamento dei dati personali

La raccolta e la elaborazione dei dati personali e tutela della privacy fornite, ai sensi delle vigenti
normative sanitarie, al momento della accettazione sono gestiti nel rispetto delle norme e comunque
nel rispetto e tutela del segreto professionale e della tutela del diritto alla riservatezza. Sara assicurata
la massima riservatezza nei colloqui e durante le procedure assistenziali; non saranno inoltre fornite
informazioni sanitarie a persone che non siano state autorizzate dai genitori del paziente.

Locale multisensoriale
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12.4 PER GLI ACCOMPAGNATORI

Assistenza

Ai sensi delle disposizioni regionali vigenti (L.R. n. 36 del 1/6/83) il minore ricoverato deve
essere assistito da un accompagnatore (genitore/tutore).

Verra ammesso nella struttura un solo accompagnatore per ogni paziente, I’eventuale secondo
accompagnatore dovra lasciare il reparto la sera prima dell’orario della chiusura dei cancelli (per
variazioni stagionali, chiedere agli infermieri di turno).

Per motivi di sicurezza, I’accompagnatore deve essere in condizioni psico-fisiche adeguate alla
gestione del figlio, 1a madre se in stato di gravidanza, non puo restare degente nelle ore notturne.
L’ accompagnatore ha diritto/dovere di rimanere nel reparto di ricovero del figlio nell'intero arco
delle 24 ore e ha diritto a consumare i pasti in ospedale secondo le tariffe fissate.

Questionario di soddisfazione

Presso I’Ufficio Accettazione insieme al materiale informativo, viene consegnato un Questionario
di qualita percepita.

Le risposte vengono attentamente valutate dando luogo a periodiche analisi statistiche sui bisogni
dei nostri utenti durante la permanenza nella Struttura.

Gestione reclami

Eventuali segnalazioni o reclami intesi a evidenziare delle irregolarita da parte dell'Istituto o da
parte del personale dipendente dovranno essere comunicate compilando l'apposito modulo da
ritirarsi presso 1'Ufficio Accettazione.

Tale modulo puo essere:

- Consegnato direttamente alla Direzione Sanitaria.

- Depositato nella cassetta posta nell’atrio centrale.

- Inviato per posta entro 15 gg dalla data di dimissione.

Ogni segnalazione dovra essere corredata dalle indicazioni anagrafiche e dalla firma di chi I'ha
inoltrata. Non verranno prese in considerazione segnalazioni anonime.

Farmaci

All’interno della struttura ospedaliera i farmaci devono essere somministrati solo dal personale
infermieristico.

Si pregano pertanto gli accompagnatori, se in possesso di farmaci personali, di consegnarli in
medicheria dove verranno custoditi e riconsegnati alla dimissione. (vedi regolamento in camera)

Accesso alla struttura:

Sono agibili tutti gli ingressi negli orari previsti dalle disposizioni di direzione sanitaria vigenti al
momento, si prega di informarsi presso il personale infermieristico o la caposala, perché i1 suddetti
orari possono subire variazioni in relazione alle stagioni o ad elementi di ordine organizzativo.
Nei giorni festivi, € consentito 1’accesso solo da Viale del Tirreno, 331.

Fumatori

E naturalmente vietato fumare in tutti gli ambienti dei reparti di cura, per legge e per rispetto
della salute propria e altrui. Il fumo non € consentito nemmeno nel giardino € non sono ammesse
neppure le sigarette elettroniche.
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12.5 DI INTERESSE GENERALE

Medico di Guardia

Un medico di guardia ¢ presente in Istituto per tutto I’arco delle 24 ore ed ¢ sempre disponibile, si
puo accedere alle prestazioni del MdG, attraverso gli Infermieri in servizio
Il medico di guardia nel turno serale effettua il turno alle ore 21,00

Servizio Assistenza Sociale

E attivo un servizio di assistenza sociale.

L’assistente sociale che ne fa parte ¢ a disposizione di tutti 1 familiari per colloqui individuali e
incontri di gruppo, inoltre mantiene stretti contatti con le strutture territoriali di appartenenza
(Scuole, Servizi Sociali etc.), ¢ disponibile per fornire informazioni riguardanti norme e
provvedimenti legislativi a favore dei disabili o per quanto altro possa interessare i genitori su
quesiti di carattere socio assistenziale.

Assistenza spirituale e religiosa

Presso la "Stella Maris" ¢ presente un Assistente Spirituale di confessione cattolica che ¢ a
disposizione dei degenti e dei loro accompagnatori.

I fedeli di altre confessioni hanno comunque la possibilita di essere assistiti rivolgendosi
all’ Assistente Sociale che provvedera a invitare 1 ministri della confessione richiesta.

Servizio bar
E presente nel giardino della struttura un chiosco BAR aperto tutti i giorni feriali dalle ore 8,00
alle ore 17,30 il sabato dalle 8,00 alle 13,00.

Sono presenti inoltre due “punti di ristoro” con distributori automatici di bevande calde/fredde,
acqua minerale e piccoli snacks.

Locali di soggiorno

In Istituto sono disponibili dei locali di vita comune dotati di poltroncine, televisore, frigorifero
etc. Si raccomanda di utilizzare tali spazi e le relative attrezzature nel rispetto degli altri avendone
cura come se si trattasse di cosa propria. Entro le ore 22,00 1 televisori di questi ambienti devono
essere spenti.
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Identificazione del Personale

Tutto il personale che lavora nel nostro Istituto, indossa una divisa, che puo essere un camice, una
tuta, una casacca e pantaloni, etc.

E' comunque possibile individuare le varie professionalita dal colore della divisa e delle tute e
comunque ogni divisa riporta un cartellino su cui ¢ scritto il Nome e la qualifica dell’ operatore
che la indossa.

Per facilitare 1'individuazione e sapere con chi state parlando, abbiamo riportato di sotto, una
"legenda" riassuntiva:

FIGURE e COLORI

Medici/Psicologi camice bianco

Coordinatore Infermieristico ~ camice bianco

Infermieri Risonanza casacca e pantaloni verde
Infermieri casacca e pantaloni azzurro

OSS casacca e pantaloni celeste

Tecnici EEG e di Laboratorio  camice bianco con striscia gialla
Terapisti casacca colorata e pantalone bianco
Logopedisti casacca colorata e pantalone bianco
Educatori camice bianco

Insegnanti camice bianco con striscia rosa

La '"Stella Maris'' su internet

Collegandosi su INTERNET utilizzando 1'indirizzo http:// www.fsm.unipi.it ¢ possibile visionare
il WEB dell’Istituto Stella Maris nel quale trovare numerose informazioni e servizi di pubblica
utilita.

Associazioni di volontariato

La Fondazione nella sua opera assistenziale ¢ affiancata da collaboratori volontari.
L’ Associazione Amici della Fondazione Stella Maris — Onlus riunisce tutti 1 collaboratori che
vogliono sostenere [’attivita delle strutture assistenziali della Fondazione. Per contatti o
informazioni: tel. 050.886297 o sito: www.amicistellamaris.it Nella sede di Calambrone ¢ attiva
una collaborazione con la Onlus “Il Porto dei Piccoli” che sostiene alcuni dei nostri reparti
ospedalieri con specifici progetti pedagogici e ludico-ricreative dal gennaio 2015.

Servizio estivo di spiaggia
Nel periodo estivo l'istituto dispone di una spiaggia privata per i degenti e 1 loro familiari.
Informazioni presso 1’ufficio Economato.

Il parco

La Fondazione Stella Maris si trova all’interno di un ampio parco verde privato e recintato, con
pini e macchia mediterranea. Il parco ¢ attrezzato con giochi, panchine che gli accompagnatori,
nell’ovvio rispetto del decoro e dell’ordine, potranno utilizzare liberamente, nelle attese o in
compagnia dei propri cari, secondo il regolamento dell’ Istituto.

Il Regolamento della camera di degenza

Per un corretto utilizzo dei servizi offerti dal nostro Istituto invitiamo a prendere nota del
Regolamento che ¢ esposto in tutte le camere di degenza.
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ATTIVITA DI RICERCA

13.1 ATTIVITA DI RICERCA

L’Istituto di Ricovero e Cura a Carattere Scientifico (IRCCS) della Fondazione Stella Maris
svolge un’intensa attivita di ricerca nel settore delle neuroscienze.

Le sperimentazioni scientifiche sono fortemente integrate con le attivita di assistenza: per questo
motivo, durante la permanenza nell” Unita Ospedaliera del Dipartimento di Neuroscienze, potra
essere richiesto al paziente di partecipare ad un progetto di ricerca scientifico, previo rilascio di
un consenso “informato” da parte della sua famiglia. I nostri programmi di ricerca realizzano
un’attivita fondamentale nel campo dell’assistenza, perché consentono di scoprire trattamenti
riabilitativi piu mirati € nuove metodologie di cura.

Aree di Ricerca

L’attivita di Ricerca si svolge in 5 grandi Aree, 2 a prevalente (ma non esclusivo) indirizzo
neurologico, 2 a prevalente (ma non esclusivo) indirizzo psichiatrico, 1 a prevalente (ma non
esclusivo) indirizzo nell’ambito delle neuroimmagini:

1 Area delle Scienze Neurologiche, Neuropsicologiche e Neuroriabilitative dello Sviluppo

2 Area delle Scienze Neurofisiopatologiche, Neurogenetiche ed Epilettologiche dello Sviluppo.
3 Areadelle Scienze di Psicopatologia e Psicofarmacologia dello Sviluppo.

4 Area delle Scienze Psichiatriche, di Genetica Psichiatrica e di Psicoterapia dello Sviluppo.

5 Neuroimaging

Afferiscono alle suddette Aree di Ricerca numerosi Laboratori, tra i quali quelli di Bioingegneria,
di Neurochimica e di Neurogenetica e le strutture parallele della Biblioteca Scientifica, del
servizio Editoriale e del centro Elaborazione dati (CED).

Tutti i progetti di ricerca sono sottoposti al parere consultivo del Comitato Tecnico Scientifico
(CTS) e all’approvazione del Comitato Etico competente, cosi come stabilito dalle norme in
vigore secondo la legislazione nazionale e regionale sull’argomento.

Laboratorio
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ATTIVITA DIDATTICHE E FORMATIVE

14.1. ATTIVITA’ DIDATTICHEE FORMATIVE

L’IRCCS della Fondazione Stella Maris costituisce un riferimento nazionale come Centro di
Formazione e di Aggiornamento sulla prevenzione e il recupero delle disabilita neuropsichiche
dell’eta evolutiva.

L’IRCCS gestisce, in convenzione con I’Universita di Pisa, un intenso programma di iniziative
didattiche e formative con corsi di didattica, di formazione, di specializzazione e di
aggiornamento per: Medici, Psicologi, Terapisti, Insegnanti, Educatori, Logopedisti, Infermieri,
Tecnici NFP, Tecnici di Laboratorio e per Operatori Socio Sanitari.

La Fondazione ¢ inserita nel programma di accreditamento degli eventi formativi ECM
(Educazione Continua in Medicina) della Regione Toscana ed ogni anno organizza numerosi
corsi e convegni di alto profilo didattico e formativo, destinati alla formazione e/o
all’aggiornamento di operatori del settore, sia interni che esterni alla struttura.

Eventuali informazioni sui Corsi ECM possono essere richiesti alla segreteria tel. 050/ 886235

Dall’IRCCS Fondazione Stella Maris sono attivate e gestite le seguenti Scuole di Formazione:

Corso di Laurea a ciclo unico in Medicina e Chirurgia.

Scuola di Specializzazione in Neuropsichiatria Infantile della Facolta di Medicina e Chirurgia
dell'Universita degli Studi di Pisa

Corso di Laurea in Terapia della Neuro-psicomotricita dell’Eta Evolutiva

Scuola di Dottorato di Ricerca in Neuroscienze e Scienze Endocrino-Metaboliche (Programma di
Dottorato in neuroscienze di base e dello sviluppo)

Master Universitario in Psicopedagogia delle Disabilita

Informazioni sulle Scuole Universitarie possono essere richieste agli uffici di segreteria: tel.
050886229

La struttura ¢ anche sede accreditata per lo svolgimento dei progetti per il servizio Civile sia
Nazionale che Regionale. Per informazioni rivolgersi al Responsabile Area Tecnica al n. di
telefono 050 886251-210.

Auditorium
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