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ORGANIZZAZIONE CENTRO DI RIFERIMENTO E RETE OSPEDALTERA REGIONALE PER
LE MALATTIE EMORRAGICHE E TROMBOTICHE EREDITARIE

[DENTIFICAZIONE DEL CENTRO REGIONALE

I Centro di riferimento per la regione afferisce al Senvizio per lo Stidio ¢ la Cura delle Malattie

Trombotiche ed Emorragiche della comispondente U O AD.U. del’A O. S.Ghovanni Banisty per i
pazienti adulti ¢ a! Senvizio di lmmunoematologn e Trasfusionale deli'A O OIRM-5 Anna per 1

pazient: in eti padiatnca

Il Centro rappresenta un setiore 1eCRICO-0IRANIZZEIVG 2 se stante nell'ambito delle rispettive Umta
Operative Autonome che devond operare in costate sintomia, anche a mezzo di specifici protocoll €
atti convenzionah

_FUNZIONI DEL CENTRO REGIONALE
11 Centro deve essere strutturato i modo tale da poter offre 1 seguent servizi

1. Fornire assistenza ai pazienti in wite la fasi della malania (diagnosi, cura, riahilitaziane)
ulilizzando sia Je strutture interne sl Centro che avwalendosi, mediante rapporti di collaborazione
arutturati e continuativi, di valeme esterme (omopediz, RRF, odontostomatologs, SIT,

farmacia, ecc.)

2 Formire modalith di passapcio dei paricnti dall'etd pediatrica a quelia 2dulta tab da garantire noD
3680 la cominuith terapeutica ma aache quells sssttenziale in senso Lo e relanontle (fapponio
medici - famiglia - strutture di supporto) in atto.

3. Servizio di pronta disponibilita dz pane di uno staff medico esperton problemi dell’emostas: per
hwm:newwﬂpﬁuﬁwﬁmimmﬂm
trommbotiches ed emomagmche eroditane

4 Servizio di laboratorio intemo, suddinviso per i pazienti pediatrici ed adult, in grado di £SCEUITE
rapdameme

o diagnosi di emofilia e degli aktn difetti emomagie e trombotici ereditan e & tutti 2l altn difetts
conpeniti dell'emostasi, siano csst i proteine plasmatiche che di finzionalita prastninica

= dosagei dei fattosi carenti, monitonaggio della terapia plasmatica sostirativa, dell’andamento degh
inibitori ¢ delle terapic associate (immmmnoadsorbimento, plasmaferes:, imenunotollersnza)

5 Servizio di counseiling per § pazienti, le loro famughe e 1 loro curant:

6. Fornire alle Aziende Sanitane @ sopporto tecnico seientifico che permena & individusre, per ogni
Fﬁid'}umpﬁ.iﬂiﬂnHdtdiﬂELl'hhﬁDpﬂilhdiﬁﬁnmﬂnmkpﬁmsﬁn&Ehmt
regaonale.




7 Gestire 1] coordinamento el’interno della rete per propore € divulgare percorst diagnostici e
terapeutici per le malattie trombotiche ed emormagiche, programmi di controlflo di gualita dei
principali test cosgulatii, compresi | dosappi per i fatton della coagulazione e degl mibiton & 1
test per la trombofilia
City permettesa di ottenere un livello diagnostica terapeatico efficace in tutta la regione.

2. Stesura di piani di tranamento domiciliare, programmi di addestramento 2" autoinfusivne €

all'istrumone generale sulle malartie trombotiche ed emorragiche
9 Stesura di programamy di profilassi primana e secondaria, a lungo e breve termine.

10. Assistenza ematologica per gl imerventi di chirurgia maggore e minofe in pazienti con malattie
emorragiche ¢ trombotiche ereditane,

|1 Terapta specifica per { pazienti affetti da epatite @ AIDS in collahorazione con Gastroenterolog ©
Infertivolom

12 Partecipazione a trials clinici i coliaborazions con I'LS.5. e gli altri centri nazonali ed esten.

13.Gestione di letti per il ncovero preferenzale di pazenti con malattie trombatiche ed emorragiche,

anche provenienti da aliri Ospedali, e per le terape in O H.

14 Fornire consulenza, anche mediante Ia visita del paziente in loco, a tutti gli Ospedali della regione,
gualora ne facciane nchiesta

15.Coordinare, di concerto con il Centro Rregionale di Coordmamenio e Compensazione, la
distribuzione ospedaliera degli emoderivati ncombananti & plasmaticn a1 panents

16 Garantire ai pazienti e a0 sanitar il necessand supporto amministrative per I'espletamento delle
procedure refative alla loro presa in carico globale e cura tenuta schedan ¢ eartelle chniche,
prenotazione esami anche pressy stamure nom appartenenti al Centro, gestione referti, rapporti
con gl altn Ospedali, i medici del territorio, 1= Buniglie, ecc.

17 Istituire il registro regionale delle malattie emorragiche e trombotiche ereditarie.
1% Garantire alle Associazioni di rappresentanza der pazienti ogni notiza utile sul funzicnamente del

Centro e suo evolvers: & concordare eon le stesse, anche a mezzo di appositi incontn periodict,
iifiriative atte a mighorare lo stato di salute degh assistit




