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Protocollo d’'Intesa
Per 'adozione del Codice Etico del Diritto della Persona di Minore

Eta alla Salute ed ai Servizi Sanitari
TRA

La Garante per I'Infanzia e '’Adolescenza della Regione Toscana

di seguito denominata “La Garante”
E

L’Azienda Ospedaliero Universitaria Careggi, 'Azienda Ospedaliera

Universitaria Meyer IRCCS, I'Azienda Ospedaliero Universitaria

Pisana, '’Azienda Ospedaliero Universitaria Senese, L’Azienda Usl

Toscana Centro, '’Azienda Usl Toscana Nord Ovest, I’Azienda Usl %
Toscana Sud Est, 'Ente Fondazione Gabriele Monasterio,

di seguito denominate “Le Aziende”

VISTI

- Lart. 81 della Costituzione italiana che  preve- ;7 R

de che la Repubblica “protegge la maternita, linfan- !
zia e la gioventu favorendo gli istituti necessari a tale scopo”; (/]/

- Lart. 32 della Costituzione italiana che prevede che “La Repubblica
tutela la salute come fondamentale diritto dell'individuo e interesse UUT
della collettivita, e garantisce cure gratuite agli indigenti. Nessuno puo
essere obbligato a un determinato trattamento sanitario se non per dispo- ‘jﬁz
sizione di legge”;

- La Convenzione delle Nazioni Unite sui Diritti del Fanciullo adotég/1

tata dall’Assemblea Generale delle Nazioni Unite il 20 novembr

1989; @
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- La Legge 27 maggio 1991, numero 176 “Ratifica ed esecuzione della
convenzione sui diritti del fanciullo, fatta a New York il 20 novembre
19897;

- La Legge 20 marzo 20038, n. 77, “Ratifica ed esecuzione della Con-
venzione europea sull’esercizio dei diritti dei fanciulli, fatta a Strasburgo
il 25 gennaio 19967,

- La Carta dei Diritti del Bambino in ospedale, redatta nel 2001 in
collaborazione da AOPI (Associazione Ospedali Pediatrici Italiani)
e AGIA (Autorita Garante per I'Infanzia e '’Adolescenza);

- La Legge Regionale della Toscana 1" marzo 2010, n. 26, “Istitu-
zione del Garante per I'Infanzia e [ Adolescenza’;

- La Legge 23 dicembre 1978, n. 838, “Istituzione del servizio sanitario
regionale”;

- La Legge Regionale della Toscana 24 febbraio 2005, n. 40 “Disci-
plina del servizio sanitario regionale”,

- Il Codice Civile (Regio Decreto 16 marzo 1942 n. 262);

- Il Codice Penale (Regio Decreto 19 ottobre 1930, n.1398);

ATTESO CHE

La Garante 2
E il soggetto istituzionale che nel territorio della Regione Toscana as-
sicura la promozione, la salvaguardia e la tutela dei diritti e degli inte-
ressi delle persone di minore eta.

Promuove, nel rispetto delle proprie competenze istituzionali, inizia-
tive finalizzate alla protezione delle persone di minore eta attraverso
il pieno rispetto e la promozione di diritti loro riconosciuti dalla leg-
ge regionale, dalla legge nazionale e dalle convenzioni internazionali,
anche in collaborazione con enti ed organizzazioni istituzionalmente
dedicati alla tutela dei diritti dell'infanzia e I'adolescenza.

Promuove interventi volti a garantire la sana crescita psico-fisica dei
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bambini e degli adolescenti nonché lo sviluppo della loro personalita
in tutte le potenzialita.

Persegue la tutela del diritto alla salute per le persone di minore eta
con riguardo ad ogni possibile aspetto del loro equilibrio psico-fisico,
inclusi quindi tutti i profili di natura non strettamente sanitaria che si-
ano comunque a quest ultima riconducibili, quali quelli all'istruzione,
al gioco ed alla continuita relazionale.

Ha ritenuto, per i fini di cui sopra, di elaborare un Codice Etico del
Diritto della Persona di Minore eta alla Salute ed ai Servizi Sanitari, di
seguito denominato “Codice Etico”, che possa costituire nell’ambito
della Regione Toscana un punto di riferimento valoriale ed una guida
condivisa per tutti i soggetti che operano in campo sanitario pediatri-
co.

Ha inteso, con l'elaborazione e la promozione del Codice Etico, con-
tribuire ad un rafforzamento degli strumenti di tutela delle persone
di minore eta nell'ottica di favorire un migliore approccio culturale
nella presa in carico dei bisogni dei pazienti di minore eta sull'intero

territorio regionale.

L’Azienda Ospedaliero Universitaria Careggi

Il Dipartimento Materno Infantile di AOU Careggi si prende cura di
diverse categorie di pazienti di minore eta, ovvero i neonati assisti-
ti presso la SOD di Neonatologia e Terapia Intensiva Neonatale e le
pazienti assistite presso la SOD di Ginecologia dell'Infanzia e dell’A-
dolescenza che includono anche le minori che afferiscono al Centro

Codice Rosa.

L’Azienda Ospedaliera Universitaria Meyer IRCCS
Nasce dall'integrazione del Sistema sanitario toscano e dell’'Universi-
ta degli Studi di Firenze ed € caratterizzata dallo svolgimento con-

giunto di attivita assistenziali, didattiche e di ricerca.
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E dotata di personalita giuridica pubblica ed autonomia impren-
ditoriale, organizzativa e contabile e si caratterizza per le attivita
di diagnosi, cura e riabilitazione di eccellenza rivolte ai piccoli pa-
zienti sino al raggiungimento della loro maggiore eta nel rispetto,
comunque, del principio della continuita assistenziale e per le atti-
vita di ricerca, prevalentemente clinica e traslazionale, nel campo
biomedico ed in quello della organizzazione e gestione dei servizi
sanitari.

I stata riconosciuta quale Istituto di Ricovero e Cura a Carattere
Scientifico (IRCCS) con il decreto del Ministero della Salute del 2
agosto 2022 nella disciplina di “pediatria”

L’Azienda Ospedaliero Universitaria Pisana %
L'Unita Operativa (UO) Pediatria € impegnata nella cura del bambi-

no dal pronto soccorso alle specialistiche d’eccellenza.

Aree di sviluppo/ Progettualita in corso: Centro regionale di endo-
crinologia pediatrica con accesso open-access, Malattie del metabo-

lismo osseo, Centro per la discinesia ciliare primitiva, Centro di al-
lergo-pneumologia pediatrica, Ambulatori per 'obesita, il diabete,

per adolescenti con disturbi della sfera sessuale, abuso di sostanze,

disturbi alimentari, di immunologia e reumatologia, di cardiologia
pediatrica, di neuropediatria.

E presente inoltre una Ludoteca dove viene svolta attivita di anima-

Zione.

L'Unita Operativa (UO) Oncoematologia Pediatrica € invece centro

di riferimento regionale accreditato per diagnosi, trattamento e fol-

low-up di tutte le principali patologie onco-ematologiche pediatriche %
nonché per l'effettuazione di tutti i tipi di Trapianto di Cellule Stami-

nali Ematopoietiche, con circa 8mila accessi annui (fra ricoveri, Day,

hospital e ambulatorio). j-?

La realizzazione dell’assistenza globale al bambino ed alla sua famiglia
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rappresenta 'obiettivo principale della struttura.

Aree di sviluppo/ Progettualita in corso: Implementazione della
procedura di Trapianto di Cellule Staminali Ematopoietiche da do-
natore aploidentico per i pazienti affetti da Emoglopinopatie, Stan-
dardizzazione del percorso di follow-up dei pazienti trattati per
tumore in eta pediatrica finalizzato al monitoraggio della malattia
di base ed alla sorveglianza dei possibili danni iatrogeni a distanza
(strutturazione di un ambulatorio off-therapy favorito anche dalla
prossima inaugurazione dei nuovi locali di Day-Hospital/Ambula-
torio).

La Struttura organizzativa Dipartimentale (SOD) Riabilitazio-
ne neurocognitiva dell’eta evolutiva, inoltre, fornisce prestazio-
ni ambulatoriali di riabilitazione ex art. 26 (SPR) in patologie
neurologiche dell’eta evolutiva con presa in carico globale della per-
sona e del piano di vita. Consulenze neurofisiatriche e trattamen-
ti riabilitativi c/o UUOO Pediatria e Oncoematologia pediatrica.
Aree di sviluppo/ Progettualita in corso: PDTA Epilessia in eta evoluti-
va, diagnosi, terapia, comorbidita neuropsicologica e percorso neuro
riabilitativo (collab. con UO Pediatria e SOD Psicologia Clinica), in fase
di revisione, Terapia locale della spasticita mediante iniezione ecogui-
data di tossina botulinica, in condizioni di sedoanalgesia (collab. con
UO Pediatria e SOD Anestesia Materno Infantile), in fase progettuale.
L'Unita Operativa (UO) Neonatologia € poi centro di 38° livello per I'as-
sistenza ai neonati sani e patologici dell’Area Vasta Nord-Ovest della
Toscana.

Vengono fornite assistenza a neonati a termine sani (NIDO e Roo-
ming-in) e cure specialistiche ai neonati con patologia o pretermine,
con eta gestazionale < 37 settimane (Terapia Intensiva e/o Subintensi-
va Neonatale). I pazienti assistiti sono tutti quelli nati nelle UU.OO. di
Ginecologia e Ostetricia della AOUP (INBORN) e, se necessario, neo-
nati trasferiti da altri punti nascita dell’Area Vasta (OUTBORN). Su ri-
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chiesta, viene attivato il Servizio di Trasporto di Emergenza Neonatale
(STEN) con personale medico ed infermieristico della stessa U.O. di
Neonatologia e mezzi di trasporto (ambulanze) attrezzati ad hoc.
Oltre alla degenza ed allo STEN I'UO di Neonatologia garantisce an-
che le seguenti prestazioni: Presenza di neonatologo ed infermiere ad
ogni parto,

Pronto Soccorso Neonatale h24,

Follow-up ambulatoriale per i neonati ex-ricoverati e/o consulenza
per esterni

All'interno della UO, infine, é attrezzato il Centro NINA, di Formazio-

ne Neonatale tramite Simulazione ad alta fedelta.

L’Azienda Ospedaliero Universitaria Senese

Presso 1'Unita Operativa Complessa (UOC) Pediatria dellAOU Senese
Sono presenti:

Centro di Neurologia Pediatrica di (III° livello, secondo la SINP). Si ge-
stiscono bambini con: Epilessia farmacoresistente, Encefalopatie epi-
lettiche, Ritardo del neuro-sviluppo, Malattie demielinizzanti dell’eta
evolutiva, Malattie neurologiche rare, Registrazioni elettroencefalo-
grafiche a breve e a lungo termine.

Centro di riferimento regionale per la diagnosi e cura della Neurofi-
bromatosi tipo 1.

Centro di riferimento regionale per la diagnosi e cura del Complesso
della Sclerosi Tuberosa.

Centro di riferimento nazionale per la cura del Retinoblastoma.
Attivita assistenziale di 2° livello per affezioni del tipo: Reuma-

tologiche pediatriche (malattie autoinfiammatorie, malattie di

Kawasaki, sindrome da attivazione macrofagica, artriti idiopati-
che giovanili), Allergologiche pediatriche (gestione delle allergie
dell’eta evolutiva, gestione asma grave, challenge per allergie a

farmaci e altre sostanze, spirometrie), Gastroenterologia pediatri-
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ca (Celiachia, diarree croniche, malattie infiammatorie croniche
intestinali), Nefrologia Pediatrica (sindromi nefrosiche e nefriti-
che), Endocrinologia Pediatrica (Basse Stature, Disordini Puberali,
Disordini del metabolismo calcio-fosforo, diabete mellito tipo 1),

Cardiologia pediatrica (in collaborazione con la UOC Cardiologia).

L’Azienda Usl Toscana Centro

Ha il compito di assicurare le attivita sanitarie rispondenti ai Livelli
Essenziali di Assistenza a tutti i cittadini residenti nel territorio di
competenza (Provincie di Firenze, Pistoia, Prato e parte della Provin-
cia di Pisa con i Comuni di Castelfranco di Sotto, Montopoli in Val
d’Arno, San Miniato e Santa Croce sull’Arno).

In particolare, per quanto concerne I'ambito di applicazione del pre-
sente Protocollo, garantisce I'assistenza alla gravidanza e alla nascita,
I'assistenza pediatrica attraverso l'integrazione tra il livello delle cure
primarie e quello ospedaliero, la presa in carico terapeutica e abili-
tativa delle condizioni che comportano disturbi dello sviluppo e/o
disabilita, la tutela, la promozione e la cura della salute mentale delle
persone di minore eta.

Attraverso 'adesione al presente Protocollo, intende diffondere la co-
noscenza del Codice Etico e darne attuazione in particolare attraverso
la formazione del proprio personale e attraverso la realizzazione di
materiale informativo destinato alle persone di minore eta, nelle di-
verse lingue e secondo i diversi livelli di competenza e sviluppo, per
promuoverne la partecipazione consapevole ai processi di cura e abi-

litazione/riabilitazione.

L’Azienda Usl Toscana Nord Ovest
E articolata, per quanto riguarda l'assistenza ospedaliera, su 18 presidi.
In 12 di essi viene erogata un’assistenza pediatrica in senso lato (dal

neonato all'adolescente, cioé da 0 a 16-18 anni), fornita da personale
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dedicato alla pediatria e afferente a 6 unita operative complesse e 2
semplici.

Sul territorio aziendale sono attivi 8 punti nascita (Massa, Versilia,
Barga, Lucca, Pontedera, Livorno, Cecina, Portoferraio), ognuno dei
quali, in collaborazione con il personale ostetrico e ginecologico, € in
grado di fornire assistenza al parto fisiologico, mentre i parti da gra-
vidanze a rischio vengono assistiti solo in alcuni degli ospedali della
rete, differenziato secondo la complessita della gravidanza secondo le
normative della Regione Toscana in I livello base, I livello avanzato, 11
livello base.

L’Azienda ha approvato una policy aziendale sull’allattamento secon-
do il progetto Unicef/Oms BFHI (“Baby-friendly hospital iniziative”).

Molte le strutture in “percorso Unicef " — Ospedali e comunita ami-
ci dei bambini: nell'ambito di Massa Carrara l'ospedale Apuane e il
territorio di Massa Carrara (quindi anche Lunigiana) sono in fase di
rivalutazione Unicef a fine 2023; gli ospedali di Pontedera e Versilia,
la Fondazione Monasterio (abbiamo area di nascita integrata) e il ter-
ritorio delle Valli Etrusche sono in percorso di certificazione Unicef;
I'ospedale di Lucca é stato rivalutato Unicef nel 2022 con esito positi-
vo; l'ospedale di Cecina e il territorio di Livorno sono in fase di avvio
per il percorso di certificazione Unicef.

Oltre all’attivita di degenza ordinaria/DH, le UO di Pediatria della
AUSL offrono una ampia gamma di attivita ambulatoriali pediatriche
specialistiche (ad esempio gastroenterologia, endocrinologia, allergo-
logia, pneumologia, diabete, follow-up del neonato a rischio, ecogra-
fia).

L’area pediatrica ospedaliera comprende oltre 80 medici specialisti,
che collaborano nell’assistenza nell’eta evolutiva con gli altri specialisti
dell’Azienda, con le altre figure professionali interessate e con i colle

ghi della rete pediatrica regionale.
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I’Azienda Usl Toscana Sud Est

Conta 5 ospedali su 18 dove si svolge attivita di assistenza pediatrica.
Arezzo, Grosseto, Montevarchi, Poggibonsi e Montepulciano.

Ogni struttura € dotata di UOC di Pediatria, di punto nascita e degenza
pediatrica (fatto salvo Poggibonsi ove € comunque presente un servi-
zio di Osservazione Breve Intensiva).

In tutte le aree di degenza son rispettati i criteri relativi alla tutela dei
diritti del bambino, sono previsti percorsi pediatrici a dimensione di
bambino per tutti i principali percorsi assistenziali compresi il Percor-
so di Pronto Soccorso Pediatrico, Percorsi di chirurgia, servizio pre-

lievi.

L’Ente Fondazione Gabriele Monasterio

Ente pubblico del Servizio Sanitario Regionale costituisce presidio
ospedaliero monospecialistico per la cura e la ricerca delle patologie
cardiovascolari in eta pediatrica ed adulta, comprese le patologie rare,
é riferimento regionale per le attivita di cardiochirurgia pediatrica e di
cardiologia pediatrica interventistica.

Con I'AOU Meyer ha costituito il Centro Interaziendale, a valenza re-
gionale, per la Cardiochirurgia e Cardiologia Pediatrica, per le patolo-
gie cardiopolmonari e correlate in eta pediatrica e per le cardiopatie
congenite, ponendo a valore comune le competenze professionali e
tecnologiche, a favore dei piccoli pazienti e delle loro famiglie nell’am-
bito della Rete pediatrica regionale,

D’intesa con '’Azienda Ospedaliera Universitaria Pisana, 'Azienda USL
Toscana Nord-Ovest e I'Universita di Pisa ha sviluppato, presso 1'O-
spedale del Cuore di Massa, un percorso diagnostico integrato per le
gestanti portatrici di feto cardiopatico o affette da cardiopatia, realiz-
zando un’area nascita integrata destinata ad accogliere tali gestanti in
modo da assicurare il parto nelle condizioni di massima sicurezza per

la madre ed il bambino, spesso da sottoporre ad intervento gia nelle
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prime ore dalla nascita. Ha realizzato negli anni una rete di teleconsul-
to in cardiologia pediatrica che collega oggi 13 strutture ospedaliere,
in tal modo rendendo diffusa la capacita di diagnosi delle cardiopatie
anche in eta neonatale e, nei casi necessari, I'immediato trasferimento

presso 'Ospedale del Cuore di Massa per le cure necessarie.

SI CONVIENE

di procedere alla stipula del presente Protocollo d’Intesa, mediante il
quale si formalizza I'adozione da parte delle Aziende del Codice Etico

che ne costituisce parte integrante e sostanziale (Allegato A).

Art. 1
Adozione del Codice Etico

1. Le Aziende adottano il Codice Etico, impegnandosi a diffonderne al
loro interno la piena conoscenza ed a promuovere un'adeguata attivi-
ta di sensibilizzazione nei confronti dei suoi destinatari.

2. Ciascuna Azienda si impegna altresi a rendere noto il Codice Etico

ai familiari delle persone di minore eta degenti o comunque assistite,

nonché a porre in atto ogni iniziativa utile per la sua diffusione all'e-
sterno dell’Azienda medesima.
Art. 2 | M

Tutela dei principi del Codice Etico J

1. Nel caso di contrasto tra una disposizione o una prassi interna ed i

principi del Codice Etico, I’Azienda dovra tempestivamente attivar-

si al fine di ripristinare la piena compatibilita di queste ultime con 1@\

principi espressi nel Codice Etico.
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Art. 3
Uso dei loghi

1. I rispettivi segni distintivi dei soggetti firmatari potranno essere uti-
lizzati nell'ambito delle iniziative tese a promuovere la diffusione e la
conoscenza del Codice Etico, previo consenso scritto del soggetto a

cui il segno distintivo appartiene.

Art. 4

Entrata in vigore, modifiche e recesso

1. Il presente Protocollo entra in vigore all’atto della sua sottoscrizione
ed ogni modifica od integrazione dovra avvenire d'intesa tra i soggetti
firmatari.

2. Le Aziende possono in qualsiasi momento recedere dal Protocollo,

previa comunicazione scritta alla Garante.

Art. 5

Oneri finanziari

1. Il presente Protocollo non comporta oneri finanziari per i soggetti
firmatari. La copertura di eventuali oneri derivanti dalla realizzazio-

ne di iniziative inerenti al presente Protocollo € a carico del soggetto

promotore.

&
3

Firenze, 18 luglio 2023
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La Garante per I'Infanzia e 'Adolescenza della Regione Toscana

Dott.ssa Camilla Bianchi

GN-:U/?(ZJM‘

Il Direttore Generale dell'’Azienda Ospedaliero Universitaria Careggi

@f}i&m}l e atarrese

Il Direttore Generale dell'Azienda Ospedaliera Universitaria Meyer IRCCS
Dott. Alberto Zanobini

Per il Direttore Generale dell’Azienda Ospedaliero Universitaria Pisana
Dott.ssa Silvia Briani

La Direttyice Sanitaria, Dott.ssa Grazia Luchini

Per il Direttore Generale dell’Azienda Ospedaliero Universitaria Senese
Dott. Davide Barretta

La Direttrifde Sanitaria Dott.ssa Maria Francesca De Marco

Il Direttore Generale dell’Azienda Usl Toscana Centro

Dott. Paolo Morello Marchese
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Per il Direttore Generale dell’Azienda Usl Toscana Nord Ovest

Dott.ssa Maria Letiia Casani

Il Direttore Sapfitari ott. Gigcomo Corsini

Per il Direttore Generale dell’Azienda Usl Toscana Sud Est
Dott. Antonid D Urso . C

N \
La Dire dei gj{{v i8S 'cda/li,\D’oE[.ssa Patrizia Castellucci

Il Direttoe Genenale della Fondazione Gabriele Monasterio
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