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Lettera aperta all’Associazione Toscana Emofilia e pazienti afferenti

al’Ambulatorio delle Malattie Emorragiche e della Coagulazione

Cara Presidente,

Gentilissimi,

purtroppo quest'anno non & stato possibile mantenere l'usuale appuntamento tra
Medici e Pazienti durante l'incontro annuale del’ATE e pertanto non & stato possibile
aggiornarVi sullo stato delle attivita del centro stesso. | mesi trascorsi sono stati
caratterizzati dal dramma dell’'epidemia COVID-19 che ha colpito Iintero Paese. In
aggiunta ai problemi di salute pubblica e alle opportune misure restrittive ordinate dalla
Regione Toscana e fatte proprie da tutti gli ospedali regionali (blocco accessi
ambulatoriali non urgenti, blocco chirurgie elettive etc.), il nostro Centro Emofilia &
stato, ed in parte lo & tuttora, oggetto di una profonda ristrutturazione dei locali. Di fatto
dal 16/6 'ambulatorio del centro & stato spostato nei locali a piano terra della palazzina
14, ristrutturata, assieme ad alcuni ambulatori della pre-ospedalizzazione. Tale
collocazione, se da un lato ha portato ad un indubbio miglioramento delle pertinenze
architettoniche e del loro decoro, dall’altro comporta una limitazione degli ambulatori
disponibili. Attualmente, & disponibile un singolo ambulatorio, anche se in realta al
mattino possiamo ancora utilizzarne un altro, mentre la sala prelievi e terapia &
pienamente funzionante come in precedenza. Pertanto, si & cercato di articolare
I'offerta assistenziale spostando alcune tipologie di prestazioni al pomeriggio.
Attualmente, pur in carenza contingente da mesi di personale infermieristico, il Centro
risulta aperto nel pomeriggio fino alle ore 17 dal lunedi al venerdi compreso e 3 sabati
mattina su 4 mensili. Nel pomeriggio, pertanto si cercheranno di fissare le prime visite

senza prelievi, i colloqui con i pazienti ed eventuali procedure terapeutiche non urgenti
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(inizio nuove terapie, infusione etc) per non oberare esclusivamente I'ambulatorio del
mattino.

Rimane sempre attivo il numero telefonico per le urgenze durante notti e week-end, in
attesa dell'imminente formalizzazione della reperibilita istituzionale. Questo dovrebbe

consentire di mantenere I'apertura del Centro fino alle ore 20, con medico in presenza.

Purtroppo, con l'apertura di nuovi reparti COVID-19 allinterno di Careggi, & stato
disposto obbligatoriamente dalla Direzione Sanitaria che altri Medici di altri Reparti
siano precettati temporaneamente, come avviene in gran parte d’ltalia, per affrontare
tale criticita presso i reparti che gestiscono tali pazienti. In tempi brevissimi, anche un
Medico del centro & stato comandato a tale compito per coprire I' urgenza, che
dovrebbe durare un mese, in attesa dell'ingresso di altri medici preparati allo scopo. |I
sottoscritto ha inoltrato formale protesta anche in Direzione sanitaria per la mancata
condivisione sui nominativi potenziali a tale scopo. Resta il fatto che la criticita & reale e
tutti siamo chiamati in un modo o nell'altro ad adempiere corresponsabilmente a tale
impegno. Per i pazienti con coagulopatia congenita, eventuali positivita al COVID-19
devono essere gestite come per gli altri pazienti. E’ importante ricordare che &
importante che i pazienti aderiscano scrupolosamente ai programmi terapeutici o di
profilassi concordati con i Medici del centro.

Rimango comunque sempre personalmente disponibile per ogni Vostra richiesta o
necessita. Ricordo che nonostante le difficolta intrinseche, il Centro ha comunque
consentito che i nuovi farmaci fossero prontamente disponibili anche per i pazienti
Toscani, che risultano essere sempre i primi sul Territorio Nazionale ad usufruire di tali
possibilita. Pur nelle difficolta del momento, presso il Centro & stato trattato con la
terapia Genica il primo paziente italiano con emofilia B, con ottimi risultati. Sono stati
inoltre elaborati due PDTA regionali sullemofilia e i disordini ereditari della funzione

piastrinica.
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Termino confermando ancora una volta che tutta questa situazione & costantemente
suscettibile di cambiamenti in base a disposizioni aziendali oltre che regionali e
cambiamenti locali. Il personale tutto del centro rimane sempre determinato a
continuare a mantenere un elevato livello di assistenza ai nostri pazienti con malattie
emorragiche, consci anche della responsabilita di essere punto di riferimento

imprescindibile a livello regionale, anche in momenti di particolare criticita generale.

Un caro saluto

Giapcarlo €astaman
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