AVVISO N, 1/2022
PER IL FINANZIAMENTO DI ATTIVITA DI ASSISTENZA PSICOLOGICA, PSICOSOCIOLOGICA O SANITARIA IN TUTTE LE FORME A FAVORE DEI BAMBINI AFFETTI
DA MALATTIA ONCOLOGICA E DELLE LORO FAMIGLIE Al SENSI DELL’ARTICOLO 1, COMMA 338, DELLA LEGGE 27 DICEMBRE 2017 N. 205 — ANNO 2022

| MODELLO D |

SCHEDA DI PROGETTO
(Carattere: Tahoma — Dimensione carattere: 10)
1a - Titolo

Curare con cura: il bambino oncologico al centro della rete di sostegno dell’ABE

1b - Durata
(Indicare la durata in mesi. Minimo 12 mesi - Massimo 18 mesi, a pena di esclusione)

18 mesi

2 - Obiettivi e linee di attivita
2a - Obiettivi generali e specifici perseguiti

Offrire un supporto di tipo medico, psicologico, sociale, economico, abitativo al bambino malato di cancro e alla sua famiglia, favorendo una buona qualita di
vita anche durante il difficile percorso della malattia

2b - Linee di attivitat

X segretariato sociale in favore dei nuclei familiari;

x attivita strutturate di sostegno psicologico sia ai bambini che ai loro familiari;

x accoglienza integrata temporanea per i periodi di cura;

X accompagnamento verso e dai luoghi di cura;

x attivita di ludoterapia e clownterapia presso i reparti ospedalieri onco-ematologici pediatrici;

X riabilitazione psicomotoria dei bambini;

x attivita ludiche e didattiche presso le strutture di accoglienza, compreso il sostegno scolastico;
X sostegno al reinserimento sociale dei bambini e dei loro familiari.

! Ai sensi dell’art.4, comma 1, del D.M. 175/2019



3 - Descrizione del progetto (Massimo due pagine)
Il seguente progetto vuole sostenere le molteplici attivita dell’Associazione in risposta agli innumerevoli bisogni dei bambini malati di cancro e delle loro famiglie in
particolare :
Supporto psicologico e di accoglienza
Abe sostiene la presenza in Reparto, DH e Centro Trapianto di tre Psicologi.
Il supporto e la presa in carico avvengeno attraverso colloqui sistematici e l'utilizzo di strumenti specifici come L'EMDR per il disturbo post traumatico da stress,
tecniche ipnotiche o fantasie guidate per favorire il contenimento di ansia e dolore, utilizzo del biofeedback per controllare i parametri fisiologici stress- correlati e la
realta virtuale con programmi specifici per il rilassamento e la gestione dello stress
Tra le attivita rientrano i percorsi di Medical Play Therapy e la preparazione alle procedure come la risonanza magnetica e la radioterapia, in grado di evitare la
sedazione.
Supporto Abitativo: le case ABE e |'assistenza Domiciliare integrata
In questi anni € emerso in modo sempre pitl intenso il bisogno di alloggi adeguati e di accompagnamento per le famiglie che necessitano di alloggi protetti dopo la
dimissione soprattutto dal centro trapianti o che vengono da fuori regione o dall’estero per la cura del proprio figlio. Lo sforzo, quindi, & stato quello di garantire
alloggi idonei e vicini all‘'ospedale nel delicato periodo della cura.
Ad oggi sono 11 gli appartamenti messi a disposizione dei bambini malati e delle loro famiglie a titolo gratuito 365 giorni all’anno.
Con le case si vuole:
- Offrire un‘alternativa al ricovero liberando posti letto in ospedale in quanto la presenza di un alloggio protetto consente ai bambini di essere dimessi pil velocemente;
- Proteggere i bambini da eventuali infezioni, mantenendo gli alloggi sempre funzionali, puliti ed idonei ad ospitare i bambini affetti da patologie oncolegiche, molto
compromessi dal punto di vista immunitario a causa delle cure a cui vengono sottoposti.
- Offrire un supporto ed una rete di sostegno al bambino e alla sua famiglia. Le famiglie che provengono da lontano si trovano improvvisamente catapultate in un
contesto diverso e nuovo. All'angoscia per la malattia del proprio figlio si aggiunge quindi la difficolta di famigliarizzare con un ambiente in cui non vi sono punti di
riferimento sia concreti che simbolici, legati agli affetti, alle proprie abitudini e alla propria storia;
- Permettere al bambino e alla famiglia di percepire una buona qualita di vita anche in momenti di estrema difficolta;
- Offrire un sostegno economico. Le famiglie ospitate nelle strutture non solo devono affrontare una malattia importante, ma anche tutte le problematiche che questa
comporta: perdita di lavoro, problemi economici e allontanamento dalla propria residenza; quindi, L'’ABE mettera tali servizi gratuitamente a disposizione degli utenti.
Le figure professionali coinvolte nelle case sono:

- la responsabile accoglienza ABE che accoglie le famiglie in reparto li accompagna nella fase di dimissione dall’Ospedale ed ingresso nelle case, educa le

famiglie all’'uso delle case alloggio;
- l'addetta alla pulizia delle case e alla verifica del buono stato degli alloggi e che programma eventuali lavori.
- i volontari che hanno il compito di garantire una presenza calda e riempitiva che possa colmare il vuoto relazionale causato dall’allontanamento della famiglia
dal suo contesto di vita,

Nelle case le famiglie hanno a disposizione i presidi necessari (calzari, camici, mascherine, aerosol...), il supporto nei trasporti, il sostegno economico se necessario.
Un servizio importante all'interno delle case é I'assistenza domiciliare integrata disponibile 24 ore su 24, 365 giorni I'anno; & un insieme di interventi domiciliari
di assistenza sanitaria e sociale che consentono ai bambini con bisogni assistenziali complessi, quali quelli affetti da patologie onco-ematologiche, in post trapianto
o nella fase terminale della malattia, di rimanere il pit possibile nel proprio ambiente abituale di vita. E un servizio che consente di contenere il numero e la durata
dei ricoveri ospedalieri e di assicurare la migliore assistenza possibile, avvantaggiando sia il singolo bambino (miglioramento della qualita di vita) sia la collettivita
(indubbia riduzione della spesa sanitaria per diminuzione dei cosiddetti «ricoveri impropri»). Gli infermieri dell’assistenza domiciliare nella fase iniziale di ingresso alle
case alloggio forniscono una prima educazione domestica (conduzione e pulizia della casa e gestione del bambino) e successivamente un‘assistenza infermieristica



domiciliare. Attualmente questo servizio viene svolto da uno Studio Infermieristico Associato che collabora con il personale medico ed infermieristico del Reparto di
Onco-Ematologia Pediatrica e Centro Trapianto di Midollo Osseo Pediatrico.

Supporto Medico sanitario

ABE contribuisce ad implementare il capitale delle “Risorse Umane” all'interno dei Reparti di Oncoematologia e Centro trapianto Midollo Osseo Pediatrico dell’ASST
Spedali Civili Di Brescia, grazie alla forza del privato sociale si € in grado di rispondere alla richiesta di aiuto da parte dell’Ospedale dei Bambini, con cui abbiamo una
Convenzione da anni. Per raggiungere questo tipo di assistenza medica d'eccellenza, viene richiesto ad Abe di effettuare un bonifico all’ASST Spedali Civili di Brescia
per finanziare due figure mediche annualmente, che abbiano come mandato quello di affiancarsi all'equipe medica e multidisciplinare per poter riuscire a seguire in
maniera ottimale tutti gli accessi in reparto.

Supporto motorio sport therapy

Sport Therapy & un progetto innovativo, secondo caso in Italia, primo in una struttura pubblica, sostenuto da una realta non profit

ABE con Sport Therapy vuole rispondere al bisogno di stimolare i pazienti a «non mollare», a reagire anche fisicamente alla malattia e a motivarli attraverso un
linguaggio conosciuto e stimolante come lo sport. Il Progetto punta il suo focus sulla qualita della vita di questi pazienti nel momento acuto e cerca di contrastare il
decadimento della fitness, intesa come efficienza fisica, attraverso il movimento adattato.

La letteratura che indaga I'effetto dell'attivita motoria adattata in pazienti pediatrici con malattie onco-ematologiche & molto limitata ma ampi studi riportano i benefici
del movimento in eta pediatrica e soprattutto in pazienti in condizione di ipomobilita in quanto contrasta il decadimento della fitness.

L'intervento di allenamento del bambino viene effettuato da un medico specializzato in Medicina del Sport con il sostegno di laureati in Scienze e Tecniche delle
Attivita Motorie Preventive e Adattate, che propongono al bambino una serie di esercizi adattati alla condizione clinica del momento partendo dalla motivazione.
Aiuti economici

Buoni pasto- Il percorso terapeutico di un bambino affetto da leucemia o tumore puo essere molto lungo, soprattutto in regime di ricovero. Essendo minorenne la
sua degenza prevede la presenza costante di un genitore o un tutor, che deve restare giorno e notte in reparto. Gli ospedali non possono garantire la distribuzione
gratuita di pasti ai genitori. Considerando che la durata di un primo ricovero di un bambino oncologico € di un 1 mese e tenendo presente, inoltre, che il percorso
terapeutico pud durante anche 2 anni, con ricoveri mensili di minimo 4 giorni, un genitore puo arrivare a pagare i pasti fino 1.634,80 euro. Dal 2013 ABE ha deciso
di coprire il costo di almeno un pasto giornaliero, rispondendo cosi a un bisogno primario e sostenendo concretamente le famiglie.

Supporto economico- alcune famiglie vivono situazioni di grossa fragilita sociale, spesso I'associazione interviene con contributi specifici quali buoni spesa,
pagamento di affitti e bollette, supporto nell'acquisto di materiali per la cura del bambino (pannolini, pappe...), rientrano nel supporto economico anche I'acquisto di
farmaci non mutuabili.

Trasporti

L'Associazione dispone di due autovetture, impegnate quotidianamente nei trasporti da e per l'ospedale sia per tutti i bambini ospiti nelle case che per quelli che per
vari motivi non hanno disponibilita di un mezzo proprio. I costi di questo servizio sono: carburante, assicurazione auto Kasco, manutenzione.

I trasporti vengono effettuati da un gruppo di volontari coordinati dalla Responsabile volontari.

Supporto bambini oncologici provenienti dall’Ucraina

Nel marzo 2022 abbiamo dovuto fronteggiare I'emergenza dell’arrivo di 4 famiglie con bambini malati di cancro provenienti dalla zona di guerra. La risposta
dell’Associazione & stata di ordine economico, abitativo, burocratico, di mediazione linguistica e acquisto farmaci.

Per queste famiglie I'’Associazione ha dovuto rispondere a tutte le loro necessita, ad esempio cellulari e schede per comunicare con i papa rimasti nelle zone di guerra.
Supporto dei volontari

Forza vitale delle Associazioni sono i volontari, che sostengono i bambini malati e le loro famiglie sia in Ospedale che presso le Case Alloggio ABE. Per diventare
Volontari di ABE & necessario seguire un percorso formativo. Tutti i volontari vengono assicurati a spese delle Associazioni. Sono 60 i volontari ABE impegnati
quotidianamente nell'offrire spazi di gioco e ludoterapici in Reparto, Day Hospital, Centro Trapianto Midollo Osseo e presso le case ABE e offrono momenti di sollievo
ai genitori, occupandosi dei loro figli nei momenti di stanchezza.



Esporre sinteticamente:

3.1. Ambito territoriale del progetto (indicare le regioni, province e comuni in cuf si prevede in concreto la realizzazione delle attivit3)

Il progetto si svolge a Brescia e provincia, ma i bambini che afferiscono al reparto di oncoematologia pediatrica e centro trapianto di midollo osseo pediatrico dell’/ASST
Spedali Civili di Brescia, provengono da varie parti d'Italia e dall’estero (non ultimo bambini malati provenienti dall'Ucraina) Il Reparto Onco-Ematologico Pediatrico
e Centro Trapianti di Midollo Osseo Pediatrico dell’ASST Spedali Civili di Brescia sono Centro Regionale di Riferimento, insieme a Pavia, Istituto Tumori di Milano, e
Monza, per I'Associazione Italiana d’Ematologia ed Oncologia Pediatrica (AIEOP), nonché Centro di Riferimento Nazionale ed Internazionale per il Gruppo Europeo
Trapianti di Midollo Osseo (EBMT)
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3.2. Idea a fondamento della proposta progettuale

Le malattie oncologiche hanno un importante impatto sulla quotidianita e sulla qualita di vita dell'intero nucleo familiare, poiché richiedono un importante sforzo di
adattamento, sia da parte dei piccoli pazienti che da parte dei genitori e dei fratelli sani; rappresentano un evento altamente drammatico da cui le famiglie si sentono
ingiustamente colpite e di cui si fa fatica a vederne I'uscita.

La malattia oncologica € quindi una condizione traumatica pili 0 meno prolungata ed intensa in rapporto alla gravita della realta, alle risorse individuali e alle possibilita
di ricevere aiuto. I bambini sequiti e le loro famiglie, oltre alle problematiche legate alla malattia, sono portatori di bisogni di natura economica sociale ed abitativa:
molte sono le situazioni di bambini extracomunitari residenti nella nostra provincia, che vivono forti disagi: la mission dell’Associazione & di rispondere quotidianamente
a tutte queste necessita. La situazione diventa emergenza quando le famiglie arrivano per mobilita sanitaria o viaggi della speranza che comportano comprensibili
disagi per la lontananza da casa, dagli affetti e dalle proprie sicurezze, e sempre con gravi difficolta di carattere economico e senza una casa dove alloggiare: un
esempio € 'emergenza Ucraina di questi ultimi mesi.
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3.3. Descrizione del contesto

L'Associazione Bambino Emopatico é stata fondata nel 1981 da un gruppo di genitori di bambini affetti da patologie oncologiche, seguiti

dal Reparto di onco-ematologia pediatrica e Centro trapianto midollo osseo pediatrico del’ASST Spedali Civili di Brescia.

Opera da piu di 40 anni al fianco del personale sanitario, delle famiglie e dei bambini e ragazzi che stanno affrontando il percorso di cura per una malattia oncologica,
con lo scopo di rendere ottimale il trattamento medico e sostenere psicologicamente e socialmente i piccoli pazienti e le loro famiglie durante il periodo di cura.
L'obiettivo dell'associazione & quello di porsi come risorsa per queste famiglie, per permettere loro di affrontare I'evento malattia evitando che questa diventi
un’esperienza traumatica. L'ABE & |'unica associazione sul territorio bresciano che si occupa nello specifico di bambini con patologie onco-ematologiche e negli anni
ha sempre cercato di rispondere ai bisogni emergenti e caratteristici di questo tipo di utenza.

Ogni anno sono circa 40 i nuovi casi, a cui si aggiungono circa un centinaio di bambini ancora in cura o in follow-up.
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3.4. Esigenze e bisogni individuati e rilevati

L’Associazione Bambino Emopatico ha come mission quella di rispondere ai numerosi bisogni dei bambini malati di cancro e delle loro famiglie.

Nel tempo sono state rilevate numerose esigenze:

Al disagio psicologico si offre un Supporto Psicologico, di accoglienza e segretariato sociale.

Al disagio abitativo relativo al periodo di cura si offre un'accoglienza temporanea gratuita, dove & previsto un servizio di assistenza domiciliare Integrata




Al bisogno di cura sanitaria d’eccellenza si risponde con l'integrazione di due medici all'interno dell'equipe del reparto di onco-ematologia pediatrica.

Al bisogno di riabilitazione motoria si offre un supporto motorio di Sport Therapy.

Ai differenti bisogni di natura pratica ed economica si risponde con: supporto trasporti, supporto economico, supporto buoni pasto, supporto medicinali non mutuabili.
Al bisogno di accompagnamento, sostegno ed attivita ludiche si risponde con il supporto dei volontari.

Negli ultimi mesi all'emergenza dei bambini oncologici provenienti dall'Ucraina si offre supporto ai vari bisogni emergenti
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3.5, Metodologie

Indicare con una X la metodologia dellintervento proposto, nella realizzazione di quanto indicato ai punti precedenti del paragrafo 5

A) Innovative rispetto:
[x] al contesto territoriale
[x_] alla tipologia dell'intervento
[_] alle attivita dell’ente proponente (o partners o collaborazioni, se previste).

B) [_] pilota e sperimentali, finalizzate alla messa a punto di modelli di intervento tali da poter essere trasferiti e/o utilizzati in altri contesti territoriali.

C) [_] di innovazione sociale, ovvero attivita, servizi e modelli che soddisfano bisogni sociali (in modo pill efficace delle alternative esistenti) e che allo stesso
tempo creano nuove relazioni e nuove collaborazioni accrescendo le possibilita di azione per le stesse comunita di riferimento.

Specificare le caratteristiche:
L’Associazione Abe offre servizi che nel nostro territorio non sono presenti in altre realta. Alcune tipologie di intervento quali lo sport assistito, I'utilizzo di applicazioni
tecnologiche in ambito psicologico quale il biofeedback e la realta virtuale, sono innovative.

4 - Risultati attesi (Massimo due pagine)

Offrire un supporto di tipo medico, psicologico, sociale, economico, abitativo al bambino malato di cancro e alla sua famiglia, favorendo una buona gualita di vita
anche durante il difficile percorso della malattia.

Attraverso le attivita previste dal progetto i bambini e le loro famiglie possono avere una buona qualita di vita anche in un periodo altamente drammatico come una
malattia grave, quale il cancro.

-Con il Servizio di accoglienza ed il supporto psicologico, il bambino e l'intero nucleo familiare hanno la possibilita di elaborare il trauma della malattia e di
trovare dentro di sé le risorse necessarie e le strategie utili ad elaborare il vissuto di malattia.

Dagli studi presenti in letteratura emerge, infatti, che I'ospedalizzazione ed il percorso di cura nelle malattie gravi, si presentano come un evento stressante e molto
ansiogeno, che richiede buone capacita di coping, e a cui talvolta si associa l'insorgenza di disturbi psicologici e comportamentali.



Prendersi cura dei bambini e degli adolescenti affetti da patologie onco-ematologiche non solo a livello medico, ma anche a livello psicologico, amplia la prospettiva
degli interventi non solo verso la guarigione fisica dei piccoli pazienti, ma anche verso il mantenimento di una buona qualita della vita e di un sano sviluppo psicologico
durante le terapie, al fine di consentire un positivo ritorno alla normalita, una volta concluso l'iter terapeutico.

-Con l'integrazione di due medici si offre un servizio di eccellenza nella presa in carico e nella cura sanitaria. II Progetto vuole contribuire ad implementare il capitale
delle “Risorse Umane” all'interno dei reparti di Oncoematologia e Centro trapianto Midollo Osseo Pediatrico del’ASST Spedali Civili di Brescia, a partire dalla
consapevolezza che le competenze professionali rappresentano il perno principale delle qualita della cura del paziente.

Qui si evidenzia la forza del privato sociale in grado a Brescia di rispondere alla richiesta di aiuto da parte dell'Ospedale dei Bambini, con cui abbiamo una convenzione
da anni.

La forza del privato sociale & di riuscire a rispondere alla richiesta di personale in pitl nei reparti pediatrici da noi seguiti, per offrire un'assistenza di alta qualita nella
cura, all'interno anche di protocolli nazionali ed internazionali, e di conseguenza migliorare la qualita di vita e le possibilita di guarigione dei bambini malati.

-Con il Supporto Abitativo delle case ABE e |'assistenza Domiciliare Integrata si aiutano le famiglie ad essere a casa se pur lontani da casa in alloggi idonei
e vicini all'ospedale nel delicato periodo della cura.

In questo modo si offre un‘alternativa al ricovero consentendo ai bambini di essere dimessi pili velocemente.

Grazie alle Case ABE il bambino e la famiglia possono avere ampi spazi di benessere anche in momenti di estrema difficolta: le case non hanno solo la funzione di
semplice alloggio ma grazie ai numerosi servizi, forniscono una ricchezza di risorse sia di natura pratica che psicologica-relazionale.

L'assistenza domiciliare integrata consente di contenere il numero e la durata dei ricoveri ospedalieri e di assicurare la migliore assistenza possibile, avvantaggiando
sia il singolo bambino (miglioramento della qualita di vita) sia la collettivita (indubbia riduzione della spesa sanitaria per diminuzione dei cosiddetti “ricoveri impropri”
-Con il Supporto motorio Sport Therapy i bambini possono migliorare le capacitad motorie e coordinative, essere motivati ad uno stile di vita sano ed attivo
durante le terapie e nel post-ricovero, diminuire gli effetti dell‘allettamento prolungato e creare un ambiente educativo, allenante e ludico all'interno di un reparto
ospedaliero e nelle case alloggio.

-Con il Supporto economico si sollevano le famiglie da alcune difficoltd quotidiane; spesso la malattia coincide con problematiche economiche dovute da problemi
gia preesistenti oppure generati dalla perdita di lavoro dovuta all'assistenza continua del bambino malato.

Inoltre, la pandemia ha ulteriormente aggravato i disagi e la presenza sul territorio bresciano di numerosi nuclei extracomunitari, fa si che l'indigenza sia molto
frequente nel tipo di utenza da noi seguita, non ultimo I'arrivo di famiglie Ucraine con bambini malati di cancro.

-Con il Servizio trasporti diamo un aiuto concreto alle famiglie che non hanno mezzi propri e sarebbero impossibilitati a raggiungere |I"Ospedale.

-Con i volontari offriamo una rete di supporto umano, evitando l'isolamento, che spesso le famiglie si trovano a vivere.

Con riferimento agli obiettivi descritti al precedente paragrafo, indicare:

1. destinatari degli interventi (specificando tipologia, numero e fascia anagrafica, nonché modalita per la loro individuazione);

Destinatari deglf interventi (specificare) Numero Modalita di individuazione
Bambini onco-ematologici (0-18 anni) e le loro | 140 I destinatari sono i pazienti che accedono alle cure del reparto di onco-ematologia pediatrica,
famiglie segnalati dai medici al momento della diagnosi e presi in carico da Abe in base alla rilevazione
dei bisogni
Familiari 140 I destinatari sono i care givers dei bambini che accedono alle cure del reparto di onco-ematologia
pediatrica, presi in carico da Abe in base alla rilevazione dei bisogni

2. le ragioni per le quali le attivita previste dovrebbero migliorarne la situazione:
Il tipo di assistenza offerto da Abe, si integra alla assistenza medica dell'ASST Spedali Civili di Brescia.



Le attivita oggetto del progetto, quindi, hanno come obiettivo quello di migliorare la condizione dei bambini malati e le loro famiglie, gia fortemente
compromessi dalla malattia. Il supporto di Abe € un aiuto che tiene conto della condizione umana nelle sue diverse sfaccettature: psicologica, sociale,
relazionale ed evolutiva. I bambini e le loro famiglie, grazie ad una serie di sostegni, non si sentono soli a vivere una dimensione di estrema fatica.

risultati concreti (quantificare i dati inerenti a ciascuna azione da un punto di vista quali-quantitativo);

-Sono presenti 3 psicologi; uno si occupa dell’accoglienza, al momento della diagnosi, dei 40 nuovi casi annui, e del segretariato sociale in favore dei nuclei
familiari (Legge 104, permessi lavorativi ecc.) Gli altri due psicologi si occupano della presa in carico del bambino e dei familiari durante il percorso di cura.
Sono circa 100 le prese in carico annue (oltre ai 40 nuovi accessi si seguono quelli gia in cura dagli anni precedenti, in quanto le cure per questo tipo di
pazienti durano anni e a volte si verificano ricadute)

-L'Associazione sostiene economicamente, tramite una donazione annuale dedicata all’ASST Spedali Civili di Brescia, due figure mediche specializzate in
pediatria, inserite all'interno dell’equipe con lo stesso monte orario e mansioni dei medici gia presenti nei reparti.

Seguono anche loro circa 140 bambini annui in cura.

-Abe mette a disposizione 11 appartamenti totalmente gratuiti per le famiglie. Le case alloggio sono disponibili 365 giorni I'anno e sono stati occupati nel
2021 circa il 95%. Coordina le Case un‘operatrice Abe presente dal lunedi al veverdi dalle 9 alle 16.

-Nelle case alloggio viene effettuata I'assistenza domiciliare infermieristica. Abe & convenzionata con lo studio infermieristico privato. L'attivita del 2021
& stata di 352 giornate e 1130 accessi.

-1l servizio di Sport Therapy viene effettuato da un medico specializzato in Medicina dello Sport con il sostegno di laureati in Scienze e Tecniche delle Attivita
Motorie Preventive e Adattate, che propongono al bambino una serie di esercizi adattati alla condizione clinica del momento partendo dalla motivazione.

Il medico dello sport e gli istruttori sono presenti 5 giorni a settimana e possono anche avvalersi della collaborazione di volontari ABE.

Coordinatore & il chinesiologo, Laureato Magistrale in Scienze e Tecniche delle Attivita Motorie Adattate e Preventive, che ha il compito di valutare, in
collaborazione con I'equipe multidisciplinare del reparto, I'intervento sul singolo paziente e di effettuare test funzionali, stilare ed attuare i protocolli di
allenamento.

I pazienti arruolati (circa 30 I'anno) sono seguiti dal giorno della diagnosi fino al completo sostegno del ritorno alla quotidianita attraverso le societa sportive
di riferimento.

-Trasporti si effettuano con due autovetture di proprieta dell’Associazione, 7 giorni su 7, con I'aiuto di 15 volontari dedicati. La provincia di Brescia & molto
ampia e i pazienti provengono anche dalla zona di Mantova e di Cremona. All'anno sono circa 150 trasporti. Con I'emergenza Ucraina il numero dei trasporti
€ aumentato. Quando le autovetture sono impegnate o in manutenzione si ricorre alla chiamata di un Taxi a carico dell’Associazione.

-Supporto economico: il supporto economico sono: i buoni pasto per il care giver ricoverato col bambino, nel 2021 abbiamo acquistato circa 1700 buoni
pasto ospedalieri, in un anno si effettuano circa 10 distribuzioni di pacchi alimentari per 15 famiglie, nel 2021 alle famiglie bisognose abbiamo sostenuto spese
per circa € 4000 (medicinali, presidi sanitari, bollette ecc.) Nel 2022 prevediamo una spesa onerosa dovuta all'assistenza alle famiglie Ucraine.

-Supporto volontari: i 60 volontari, assicurati da ABE, sono presenti a turno 365 giorni I'anno, i reparti di Oncoematologia e Centro Trapianto Midollo Osseo
Pediatrico possono contare su una presenza giornaliera di 6 ore ogni giorno e a richiesta per le emergenze. E’ presente un‘operatrice Abe con funzione di
coordinamento tutte le mattine dal lunedi al venerdi dalle 9 alle 13.

possibili effetti moltiplicatori (descrivere le possibilita di riproducibilita e di sviluppo dellattivita di riferimento e/o nel suo complesso).

Le attivita di ABE possono essere replicate anche in altre realta che si occupano di assistenza al bambino onco-ematologico e alla sua famiglia, negli anni la
nostra attivita si & fatta via via piti specifica e I'associazione continuera nella sua opera di raccolta fondi per garantire questi fondamentali servizi.



5 - Attivita (Massimo quattro pagine)

Indicare fe attivita da realizzare per il raggiungimento dei risultati attesi, specificando per ciascuna i contenuti, l'effettivo ambito territoriale, il collegamento con
gli obiettivi specifici del progetto. Al fine di compilare il cronoprogramma di progetto é opportuno distinguere con un codice numerico ciascuna attivita. In caso
di partenariato, descrivere il ruolo di ciascun partner, l'esperienza maturata nel settore di riferimento e la relativa partecipazione alla realizzazione delle azioni
programmate.
1.Supporto Psicologico
II Supporto Psicologico si articola in diverse aree di intervento:
In una prima fase vi € la Prima Accoglienza: lo psicologo referente ha il compito di incontrare e conoscere le famiglie che accedono per la prima volta all'interno
del reparto di onco-ematologia pediatrica. Questa prima fase prevede vari incontri con uno o entrambi i genitori con i seguenti obiettivi:

- Effettuare un‘analisi del contesto familiare, valutando le risorse e le eventuali fragilita del nucleo familiare.

- Rilevare gli eventuali bisogni immediatamente espressi dai genitori, sia di tipo psicologico ed emotivo, che di ordine sociale ed assistenziale.

- Consentire una prima rielaborazione dei vissuti emotivi legati alla comunicazione della diagnosi.

- Fornire delle informazioni in grado di favorire un primo adattamento della famiglia: servizi che I'associazione offre, servizi presenti in reparto, informazioni
relative ad aspetti legislativi (invalidita e legge 104) e di segretariato sociale.

Segue la presa in carico psicologica che ha come obiettivo quello di aiutare il bambino e la famiglia a trovare modalita adeguate di adattamento alla malattia,
attraverso l'elaborazione dei vissuti emotivi.
In una prima fase, I'obiettivo € quello di costruire una relazione tra i genitori e lo psicologo, e tra questo e i piccoli pazienti. Questa si pud creare con degli spazi
di conoscenza che si qualificano operativamente in colloqui individuali con i genitori individuali con i genitori all'esordio della malattia, a cui segue la conoscenza
con il bambino (dopo la comunicazione della diagnosi), attraverso uno o due colloqui di conoscenza reciproca, se possibile, dove lo psicologo si presenta,
contestualizza la sua presenza e crea un primo legame.
In una seconda fase, l'obiettivo & quello di:
-Fornire uno spazio di ascolto, sfogo e rielaborazione dei vissuti emotivi
-Fornire una competenza nella gestione dell’ansia, sia per i bambini che per i genitori
-Insegnare tecniche di rilassamento
-Aiutare a gestire la paura e I'angoscia legate alle procedure mediche
In una terza fase, l'intervento prevede I'accompagnamento dei bambini e dei ragazzi verso il ritorno alla vita normale, dopo I'esperienza di malattia.
I supporto e la presa in carico avvengono attraverso colloqui sistematici e I'utilizzo di strumenti specifici come 'EMDR per il disturbo post traumatico da stress,
tecniche ipnotiche o fantasie guidate per favorire il contenimento di ansia e dolore, utilizzo del biofeedback per controllare i parametri fisiologici stress-correlati e
la realta virtuale con programmi specifici per il rilassamento e la gestione dello stress.
Tra le attivita rientrano i percorsi di Medical Play Therapy e la preparazione alle procedure come la risonanza magnetica e la radioterapia, in grado di evitare la
sedazione.
2.Supporto medico
I medici pediatri sostenuti da Abe in integrazione con il personale gia presente nei reparti di onco-ematologia pediatrica e centro trapianti pediatrico e Day Hospital
di onco-ematologia pediatrico, seguono i bambini malati e seguiti da questi reparti. I casi sono 140 I'anno circa, 40 nuove diagnosi. Eta: 0/18 anni, per particolari
patologie si arriva anche ai 21 anni. Di questi bambini alcuni per la guarigione necessitano di Trapianto di midollo osseo. Le cure vanno da un minimo di sei mesi
a due anni e necessitano di ricoveri frequenti e prolungati nel tempo. Alcune patologie sono croniche e invalidanti. Controlli di follow up: 5/10 anni dalla guarigione
3. Supporto abitativo




11 appartamenti disponibili 365 giorni I'anno, gli appartamenti vengono sanificati ad ogni uscita e nuovo ingresso per tutelare i bambini immunodepressi dalle
terapie. Gli accessi e le dimissioni delle case vengono stabiliti dai Medici di reparto, Abe sostiene le spese di tutte le utenze, di manutenzione, assicurative, rifiuti,
Imu ecc.

4.Assistenza domiciliare integrata

All'interno delle Case viene svolta su richiesta del personale medico di reparto I'assistenza infermieristica domiciliare. In particolare le prestazioni sono fornite da
unequipe di infermieri gestiti da uno studio provato in sinergia con I'onco-ematologia pediatrica, e sono:

-Visita periodica di controllo

-Rilevazione paramettri vitali

-Addestramento e supporto al genitore nella somministrazione della terapia

-Educazione sull'uso delle misure di protezione-isolamento

-Educazione sanitaria per patologia

-Affiancamento nei percorsi di riabilitazione

-Medicazioni semplici

-Terapie in infusione

-Esecuzione prelievi

-Tamponi Covid

-Monitoraggio delle capacita di adattamento del nucleo familiare.

5.Sport therapy

Lintervento di allenamento del bambino viene effettuato da un medico specializzato in Medicina del Sport con il sostegno di laureati in Scienze e Tecniche delle
Attivita Motorie Preventive e Adattate, che propongono al bambino una serie di esercizi adattati alla condizione clinica del momento partendo dalla motivazione.
Il medico dello sport e gli istruttori sono presenti 5 giorni a settimana e possono anche avvalersi della collaborazione di volontari ABE per svolgere I'attivita con il
videogioco attivo. ABE garantisce la formazione dei volontari fornendo loro strumenti necessari per poter affiancare e stimolare il bambino in piena sicurezza
durante queste attivita.

Coordinatore ¢ il chinesiologo, Laureato Magistrale in Scienze e Tecniche delle Attivita Motorie Adattate e Preventive, che ha il compito di valutare, in collaborazione
con l'equipe multidisciplinare del reparto, I'intervento sul singolo paziente e di effettuare test funzionali, stilare ed attuare i protocolli di allenamento.

I partecipanti al progetto Sport Therapy vengono arruolati dopo valutazione medica, valutazione psicologica e valutazione ed osservazione pratica da parte del
chinesiologo.

Dalle valutazioni viene stilato un programma di allenamento adattato ed individualizzato.

In entrambi i casi I'attivita motoria viene svolta attraverso la console Nintendo WII e piccoli attrezzi, cid che cambia & I'intensita, la frequenza e il monitoraggio
dell'allenamento.

- Wii therapy: tramite l'installazione di console wii, balance board e I'utilizzo di giochi sportivi e di movimento si ottiene in ogni stanza del reparto un protocollo di
allenamento, partendo dall'interesse e dalla motivazione del bambino.

La versatilita della console permette di sfruttare le capacita e le competenze motorie/cognitive dei bambini e dei ragazzi anche se vincolate da disposizioni mediche
e/o limiti di spazio.

L'utilizzo di giochi virtuali permette di motivare al movimento la fascia di eta a partire dai 5/6 anni.

Viene creato un protocollo di allenamento in funzione delle caratteristiche e del potenziale di ogni singolo cd gioco basandosi sull'impegno neuro-muscolare e
cardiovascolare dello stesso.

- Sportherapy: con Il'utilizzo di piccoli attrezzi ludico-sportivi e la competenza di uno specialista si ottiene un protocollo di attivita motoria adattata
giocando/lavorando sulle capacita condizionali e coordinative dei giovani pazienti portando il gesto virtuale, effettuato precedentemente con la console WIIL, nella




sua dimensione reale e ricercando lo sviluppo di nuove competenze. Gli allenamenti possono essere svolti a corpo libero, con piccoli attrezzi, come gymball, elastici
e hula hop.

Nel reparto ospedaliero, lo spazio & particolarmente limitato, specie nel reparto di TMO (Trapianto di Midollo Osseo) l'attivita &€ quindi proposta, in base ad interessi
ed eta dei partecipanti, attraverso la console Nintendo WII e/o attivita motoria con piccoli attrezzi.

6.Supporto trasporti: sono disponibili 365 giorni I'anno. I medici di reparto comunicano le visite programmate alla coordinatrice dei volontari che organizza
I'agenda trasporti. Ci sono poi emergenze che vengono comunicate al volontario di turno che ha il telefono cellulare dedicato a questo servizio.

7.Supporto economico

La responsabile dell'accoglienza dell’Associazione Bambino Emopatico raccoglie le prime informazioni sui punti di forza e punti di debolezza del nucleo familiare.
In particolare, verifica I'eventuale presenza di difficolta economiche, la rete sociale di sostegno, il livello di capacita adattiva del genitore.

La responsabile dell'accoglienza delle famiglie prosegue nel monitoraggio delle famiglie, e raccoglie le segnalazioni di eventuali difficolta dal personale di reparto
e dai volontari.

Vengono stabiliti tre livelli di sostegno:

1° livello: Famiglie con problemi sociali ed economici di lieve entita o transitori: aiuto occasionale per trasporti o piccole spese, sostegno abitativo occasionale,
accompagnamento nelle pratiche per permessi di soggiorno, invalidita, accompagnamento, congedo lavorativo retribuito.

2° livello: Famiglie con problemi sociali ed economici di lieve entita, ma continuativi: aiuto continuativo per trasporti, sostegno tramite pacchi alimentari o rimborso
spese per i farmaci, sostegno abitativo prolungato.

3¢ livello: Famiglie con problemi sociali ed economici di grave entita, e continuativi: aiuto continuativo per trasporti, sostegno di tipo economico continuativo per
un arco di tempo definito, sostegno abitativo prolungato e contatto con i servizi sociali.

Una volta individuati i livelli di sostegno, si attuano i seguenti interventi:

Interventi 1° livello:

¢ Occasionali trasporti con macchina ABE e volontari o, in assenza di macchina, trasporti con ambulanza in caso di necessita di barella, o con Taxi

*  Occasionale aiuto per piccole spese: ricariche telefoniche, rimborso farmaci o alimenti per celiaci. Il pagamento delle ricariche telefoniche avviene
consegnando al genitore la ricarica stessa, da restituire una volta utilizzata. Il rimborso dei farmaci o degli alimenti per celiaci avviene in contanti,
previa consegna degli scontrini.

* Sostegno abitativo negli appartamenti a disposizione dell’ABE per i seguenti motivi: visite o controlli per pazienti che provengono da lontano,
alloggi per i papa mentre le mogli e i figli sono ricoverati in TMO, per periodi di tempo concordati e in assenza di prenotazioni per i bambini,
bambini in attesa di ingresso in TMO, con tempi di ingresso gia stabiliti, e gia in possesso di donatore di midollo.

e Aiuto nello svolgimento delle pratiche burocratiche: spiegazioni iniziali sulle pratiche, contatti telefonici con INPS o patronati al bisogno,
accompagnamento degli interessati negli uffici di competenza per il disbrigo delle pratiche (questura, INPS, patronati)

Interventi 2° livello:

* Accordo con i servizi sociali per i trasporti: Trasporti con macchina ABE e volontari, trasporti con ambulanza in caso di necessita di barella, o con
Taxi in caso di assenza di disponibilita della macchina. I trasporti si effettueranno anche in collaborazione con i servizi sociali di competenza.

¢ Sostegno alla spesa: spesa alimentare, ricariche telefoniche, rimborso farmaci o alimenti per celiaci, per periodi di tempo limitati, concordati
preventivamente, e con tetto massimo di spesa mensile, anch’esso concordato preventivamente. La famiglia & tenuta alla presentazione degli
scontrini relativi alle spese sostenute.

Pacco alimentare mensile, per periodi di tempo concordati.

Sostegno abitativo per periodi di tempo prolungati, su richiesta dei medici del reparto e su accordo con il servizio sociale, nelle case del bambino
a disposizione dell’ABE. In caso di indisponibilita delle case, pagamento di affitto in altre strutture, ma solo fino a nuova disponibilita delle case. I
tempi di permanenza nelle nostre strutture sono concordati preventivamente.




Interventi 3° livello:

» Accordo con i servizi sociali per i trasporti: Trasporti con macchina ABE e volontari, trasporti con ambulanza in caso di necessita di barella, o con
Taxi in caso di assenza di disponibilita della macchina. I trasporti si effettueranno in collaborazione con i servizi sociali di competenza.

* Sostegno alla spesa: spesa alimentare, ricariche telefoniche, rimborso farmaci o alimenti per celiaci, per periodi di tempo limitati, concordati
preventivamente, e con tetto massimo di spesa mensile, anch’esso concordato preventivamente. La famiglia € tenuta alla presentazione degli
scontrini relativi alle spese sostenute.

Pacco alimentare mensile, per periodi di tempo concordati.

Rimborso bollette, previa presentazione delle ricevute di pagamento.

Sostegno abitativo per periodi di tempo prolungati, su richiesta dei medici del reparto e su accordo con il servizio sociale, nelle case del bambino
a disposizione dell’ABE. In caso di indisponibilita delle case, pagamento di affitto in altre strutture, ma solo fino a nuova disponibilita delle case. I
tempi di permanenza nelle nostre strutture sono concordati preventivamente.

o Pagamento eventuali affitti arretrati.

8.Supporto volontari

I volontari sono coordinati da una responsabile e debitamente formati attraverso un corso annuale ed una supervisione costante, sono regolarmente assicurati.
Le attivita da loro svolte sono:

-Assistenza ludica ai bambini sia ricoverati che nelle case alloggio, 365 giorni I'anno.

-Supporto di sollievo nella gestione del bambino.

-Servizio trasporti.

-Banco alimentare.

-Banchetti e manifestazioni di sensibilizzazione.

6 - Cronogramma delle attivita; redatto conformemente al modello seguente:
Attivita di riferimento di cui al Mesi (colorare le celle interessate)
precedente paragrafo n. 5 1 2 | .3 | 4|5 |6|7|8.]|29 10 11 12 13 14 15 16 17 18

1 Supporto psicologico
2 Supporto medico

3 Supporto abitativo

4 Assistenza domiciliare
5 Sport Therapy

6 Trasporti

7 Supporto economico
8. Supporto volontari




7a - Risorse umane

Indicare per gruppi omogenei il numero e la tipologia di risorse umane impiegate — esclusi i volontari - per la realizzazione del progetto
P : Livello di Ecinia Spt_ase_previstee macrovoce di
Numero Tipo attivita che verra svolta (1) Ente di appartenenza Inquadramento riferimento, come da piano

professionale (2) sonethmip) finanziario (Modello E)

1 |3 "C" Supporto psicologico Associazione ABE Prestazione Collaboratore | € 60000,00
d'opera esterno
professionale

2 |4 "C"” sport Therapy Associazione ABE Prestazione Collaboratore | € 60000,00
d’'opera esterno
professionale

3 |2 "C" Supporto medici Associazione ABE Contratto  di | Collaboratore | € 114000,00
collaborazione | esterno

4 (1 "C" Studio infermieristico assistenza | Associazione ABE Prestazione Collaboratore | € 60000,00

domiciliare d'opera esterno

professionale

5 |1 "C” Coordinatore case Associazione ABE Personale Dipendente | € 30000,00
interno

6 |1 "C"” Coordinatore volontari Associazione ABE Personale Dipendente | € 15000,00
interno

7 |1 "C" consulenza informatica Associazione ABE Prestazione Collaboratore | € 2.100,00
d'opera esterno
professionale

8 |1 “C" Consulenza Privacy Associazione ABE Prestazione Collaboratore | € 900,00
d’opera esterno
professionale

9 |1 "C" personale addetto pulizie case Associazione ABE Collaboratore | Dipendente € 4500,00
esterno

10 | 2 "B” segreteria Associazione ABE Personale Dipendente | € 30000,00
interno

(1): “Attivita svolta”: indicare: cod. “A” per “Promozione, informazione e sensibilizzazione”, cod. “B" per “Segreteria, coordinamento e monitoraggio di progetto”, cod. “C” per

del progetto”.

(2) Livello di inquadramento professionale: specificare per gruppi uniformi le fasce di livello professionale cosi come previsto nella “Sez. B — Spese relative alle risorse umane” della Circ. 2/2009

applicandole per analogia anche riguardo al personale dipendente (vedi nota n° 3 sotto riportata).
(3): "Forma contrattuale”: specificare "Dipendente” se assunto a tempo indeterminato o determinato; "Collaboratore esterno" nel caso di contratti professionali, contratto occasionale ecc.

7b. Volontari

Indicare per gruppi omogenei il numero e la tipologia di volontari coinvolti nefla realizzazione del progetto

“Funzionamento e gestione



Spese previste e macrovoce di
Numero Tipo attivita che verra svolta (1) Ente di appartenenza riferimento, come da piano finanziario
(Modello E)
1 |15 “C" Trasporti Associazione ABE 0
2 [10 "C" Assistenza case alloggio Associazione ABE 0
3 [35 "C" Assistenza reparti Associazione ABE 0
4
5
6
7
8

(1): "Attivita svolta”: indicare: cod. “A” per “Promozione, informazione e sensibilizzazione”, cod. “B” per “Segreteria, coordinamento e monitoraggio di progetto”, cod. “C” per * Funzionamento e gestione
del progetto”.

8 — Collaborazioni

Descrivere eventuali collaborazioni con soggetti pubblici o privati operanti (art. 3, comma 3 del D.M. n.175/2019), le modalita di collaborazione e le attivita che
verranno svolte in collaborazione nonché le finalita delle collaborazioni stesse. In caso di collaborazioni, dovra essere allegata al presente modelio la dichiarazione di
collaborazione gratuita secondo il Modello A2, cosi come previsto dall Awiso 1/2022.

L’Associazione ha una convenzione con I’ASST Spedali Civili di Brescia di presenza e attivita all’interno dei reparti di Oncoematologia Pediatrica,
Day Hospital e Centro Trapianti Midollo Osseo Pediatrico.

9 - Affidamento di specifiche attivita a soggetti terzi (delegati).
Specificare quali attivita come descritte al punto 5 devono essere affidate in tutto o in parte a soggetti terzi delegati (definiti come al punto 4.2 della citata Circ.
2/2009), evidenziando le caratteristiche del delegato. Non sono affidabili a delegati le attivita di direzione, coordinamento e gestione (segreteria organizzativa). £
necessario esplicitare adeguatamente i contenuti delle deleghe con riferimento alle specifiche attivita o fasi
10. Sistemi di valutazione
Indicare, se previst], gli strumenti di valutazione eventualmente applicati con riferimento a ciascuna attivita/risultato/obiettivo del progetto)
Obiettivo specifico Attivita Tipologia strumenti




11, Attivita di comunicazione
(Indicare, se previste, le attivita di comunicazione del progetto)

Descrizione dell’attivita Mezzi di comunicazione utilizzati e Risultati attesi Verifiche previste, se
coinvolti SI specificare la
tipologia
Comunicazione del finanziamento e delle relative attivita | Sito ABE Visibilita attivita e del sostegnoda | Da  concordare  col
del progetto parte del ministero ministero

Allegati: n°® 1 Convenzione ABE — ASST SPEDALI CIVILI DI BRESCIA
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