Intervista al Dott. Gianearlo Castaman

LASSISTENZA AL
CENTRO EMOFILIA
DI VICENZA

A nove anni di distanza dalPultimo incontro

‘abbiamo trovato un nuovo reparte, inaugura-

to nel 2009, altamente attrezzato e funzwnale

Dott. Castaman, cerchia-

mo innanzitutto di riper-
correre mel tempo, una

breve storia del Centro

da lei diretto, fino alla si-

‘tuazione attuale,

1l Centro He,gmn rle
Malattie a.gaa:g:
Trnmbouche & stato :satum:
da una delibera regionale nel
1985 ed inserito nell'ambito
della Divisione di Ematolo-
gia. A quei tempi la direzio-
ne era stata affidata al Dot
Francesco Rutiagh]ero.

11 Centro operava in picco-

li locali e nel pomeriggio in

Wudmsiane -con Fambulato-

rio ginecologico

In seguito altri medici, bor-
sisti o strutturati, si sono af-
fiancati nell’ambito delle at-
tivita del centro. Medici che
facevano comunque turni di
guardla in ematologia, come
avviene ancora per il sotfo-
scritto e il Dr. Al ﬁrﬂn Toset-
to, anch'esso prevalentemen-
te impiegato per le attivita
del Centro.

Dalla meta degli anni ‘80
fino aila meta degli anni ‘90
circa, due- tre medici a tem-
po pieno l:;;le&givmo a que-
ste problema i aleuni
borsisti che si aiﬁnmnnu
soprattutto nelle attivita di
check-up ed erano nnpegngl
n & portare avanti proteco
sia clinici che sperimentali
in questo settore,

Abbiamo potuto cosi ottene-
Te un certo riconoscimento
soprattutto a livello inter-
nazionale. 11 paradosso &
questo: pur essendo Vicenza

una piceola €itfd e un piecolo
Centro ospedaliero, ha una
certa rilevanza a hvello in-
ternazionale per tutts una
serie di risultati scientifici
che somo stati prodetti.
Pai grazie allinteressamento
dell’Associgzione e deila Di-
rezione stessa dell'Ospedale,
& @ rinsciti 4 ristrutturare
gueata locali attuali, pit che
lignitosi e con spazi adegua-
ti per i pazienti.

Oltre agli emofilici segui-
te altri pazienti?
Nm seguiamo tutte Ie pato-
jie della coagulazione, non
il: segsle;e delle malattie
em ente
rappmmmg;ataie dall'em
ma anche pazienti mﬂ ma-
{&ttue ereditarie della coagu-
azions che predisp no &
disturbi trombotic mgs';amc
inoltre fortemente i impegna-
1i sia nella ica che
nella clinica delle malattie
trombaotiche acquisite, quin-
di menitorageio della terapia
anticoagulante, utilizzo di
nuovi farmaci per la prafilas-
si antitrombotica ¢ protocol-
li di terapia,
Il problema pin grosso & che
4 tutto questo continuo in-
cremento di impegni e col
laborazioni esterne non ha.
corrisposto un aumento del-
le risorse disponibili, che al
conirario si stanno dramma-
ticamente riducendo & quin-
dila pnasiha.hté di avere me-
dici e borsisti & praticamente
nulla.
Sempre mena medici si lao-




reans € quei pochi che lo fan-
no tendono a restare in Uni-
versiti per conseguire una
specializzazione, retribuita,
o cercano di trovare qualeosa
nel territorio.

Il vostro Centro & ricono-
sciute ufficialmente?

Si. E' rimasto come Istitu-
zione di Centro Regionale
specializzato nello studio
delle malattie emorragiche ¢
trombotiche subito, poi verse
la meta degli anni 90 la Re-
gione ha abolito tutti 1 Cen-
tri specializzati. Perd negli
ultimi tre anni, su impegno
della Regione stessa si & di
nuovo cercato di re-istituire
questi Centr1 specialistici e
il nostro & stato riconosciute
a livello regionale. Inoltre, I1
Centrio fa parte della Rete
delle Malattie Rare come
Centro Interregionale,

Il problema dei mediei
Fiowmi di cui lei ha par-
ato precedentemente e le
difficolta per il loro inse-
rimento. Quale futuro in-
travede?

E' un problema condivise
globalmente, In particolare,
nel mondo dell'emofilia rara-
mente ¢i sono ricambi stabih
di medici giovani che venga-
no formati a questo scopo,

I difficile proporre un mo-
dello formative come guello
dello studio delle malattie
della coagulazione, laddove
le possibilita future di un im-
piego stabile sono pressoché
ZETO.

In questo Centro come
siete strutturati e che
tipo di lavoro fate?

Siamo due medici prevalen-
temente dedicati a questo
settore, poi ¢ sono due tecni-
ci di laboratorio, due biologi
borsisti e un laureato in far-
macia.

Conoscendo la grande
i nza di numero tra
malatiie trombotiche ed
emofilici, riuseite a rita-
gliarvi uno spazio suffi-
ciente?
Stiamo modulando e diffe-
renziando il tipo di impegni

“EDUCARE”
IL PAZIENTE E
LE FAMIGLIE

Le diagnosi, Pautoinfusione, il check-up e
Pabitudine al dialogo con i medici

clinici in questo senso: l'emo-
filico rappresenta un grosso
impegno soprattutte all'ini-
zio.

Se non ei sono complicanze
particolari, come l'inibitore,
I'emiofilico vive la gran parte
del suo tempo nella vita di
tutti i giorni, nella sevola, la
famiglia pratica 'autoinfu-
sione o il paziente stesso si
autoinfonde.

Rimane fondamentale co-
mungue il check-up, che con-
sente di educare i genitori a
riconoscere ed inferpretare
la gravita dei sintomi, a mo-
nitorare l'efficacia della pro-
filassi, ad eseguire I'autoin-
fusione ete.

Mentre 'impatto del pazien-
te trombotico & soprattut-
to nella diagnostica perché
sono malattie genetiche che
magari danno trombosi una
volta sola nella vita, un emo-
filico grave mon in profilazsi

pud sanguinare anche due
volte a settimana e richiede
quindi sempre una sorve-

lianza attenta.

uttavia, 1 pazienti con
trombofilia ereditaria sono
molto pit numerosi, anche
se 5pesso asintomatici (come
il Fattore V Leiden o il Poli-
morfismo G20210A del gene
della protrombina), anche se
richiedono un impegno mi-
nore, song spesso oggetto di
studi clinici che richiedono
un impegno continuativo.
Questo impegno & perd co-
stante ugualmente anche nel
mondo dell’'emofilico perché
lei sa benissimo che ¢i sono
tanti nuovi farmaci che ven-
gono sempre prodotti anche
per il mondo delle malattie
emorragiche, con necessita
di sperimentazioni adeguate
ed 1mpegnative per quanto
riguarda il monitoraggio.




Quindi impegno, attivita
di ricerca, laboratorio,
partecipazione ai proget-
ti. Lei hl;a:::- imario che
Ie permette di modulare i
tempi di questo servizie?
Diciamo che il tempe lo
siamo in gran parte qui. Io
sono responsabile di questo
settore quindi seguo princi-
Eﬁ&mh questo settore.

ino ad un anno fx facevo
anche le veri del vice_prigj,—
rit, perd non & pit possibile
fare entrambe le cose per cui
& state sceito di fare cosi
prio per poter tutelare & se-
guire adefuatamente tutti i
pazienti il meghio possibilein
guesto settore,

isogna sottelineare tutta-
via clie anche i medici che la-
vorano gui fanno le guardie

nel reparto di Ematologia.
Quindi, vediazmo comune
mente anche pazienti sotio-

posti a trapianti di midello
sseq, che fanne i ricoveri
chemioterapia, leucemia, lin-
fomi, mielomi ecc..quindi un
impegno pesante.

anti ienti emofilici
o
Cirea 120 — 130 pagzienti. 1
‘gravi veri e propri sono 60 —
0. €i sono poi numerosi altri
pazienti. ti da malattie
ereditarie della coagulazions
pit lievi, come lg malatiia di
von Willebrand, ¢ pii rara-
mente da difetti di altri fat-
tort della coagulazione.

E i bambini, ragazzi?
1 pazienti sotte | 18 anni sonn
‘Circa una quaranting.

1 casi di inibitore?
Inibitori fortunatamente po-
chi chie hanno avuto una sva-
riata strategia utica,
In alcuni I'immunoctolleranza
ha funzionato, in altri meno,
in aleuni temporaneamen-
te. Siamo nella media degli
altri Centri come numero e
soprattutto riguarde la seve-
rita del tipo di inibitore.

Riguardo alla collabora-
Zione con le altre specia-
lizzazioni?

per tutti. Gli operatori che

‘dall’emofilico,
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DIFFICOLTA NELLA
COLLABORAZIONE
CON SPECIALISTI
PER IL CONTROLLO
PERIODICO

laverane nel mondo dell'emo-
filia hanne di caratteristico
quello che ghi inglesi chiama-
no- “commitment”, cioé. sono
fortemente motivati. Per noi

&  perfettamente normale

dire *faccio un'ora in pii” op-
pure “se c'e un problema ven-
go da caga”. Cid che sta suc-
cedendo molte volte in altri
reparti @ che invece il tasso
di saturazione, con le difficol-

't che hanno molti operatori

nello svolgere o nel rispetia-
re le proprie attivita, porta a
far & che diventi sempre pii
difficile portare avanti una
collaborazione oroanica, che
vuol dire continuativa e ben

‘strotturaia, pur riconoscen-

do una pronta risposta a spe-
cifici problemi urgenti.

Per esempio Fodontoiatra
Fino a pochi anni fa  ave-
vamo un Centro di edonto-
iatria a | ig0, unico E
tutta Italia, per i portatori di
handieap che potevs andare
1 all'anticoagu-
lato, al paziente con gravi
problemi neurologici.
Clera un primario, pei non
meno di tre mediei struttu-
randi adesso ¢® un medico
che va 2/3 volte a settimana
per mezza giornata e quande
glielo consente il primario
perché ne hanno bisogno an-
che qui.

Questo medico & molte di-
Sponibile. infath | pazienti
1i visita sempre su nostra ri-
chiesta, ma mentre una ﬁ
era pill semplice e possibile
averﬁ qui anche durante il
check-up, adesso & pratica-
mente impossibile,

Lo stesso vale per Tortope-
dieb con ‘¢l abbiamo delle
ottime collaberaziom. Sono

pii di uno che &i Ipano
dei problemi della cm‘igﬂ’_a 0
del ginoechio, sempre pero
con le difficolts dovute al lora
impegno qustidiano. Sono a
lero velta molte oberati dal
lavoro e talvelta & diffieile ri-
uscire a rieavare degli spazi
di tempo esclusivamente de-
dicati @i nostri pazienti.

Come affrontate il pro-
blema della reperibilita e
delle emergenze?

Noi siamo disponibili 24 ore
su 24 compresi sabato e do-
menica. [l Ceniro & sempre
aperto fino alle 4 o 5 del po-
meriggio, pei scatta la guar-
dia attiva dell'ematologis
¢he ¢ presente 24 ore su 24
compresi sabato & domenica,
Npi siamo gempre reperibili,
anche tramite cellulare quin-
di anche in casi un po’ diffici-
li, non selo per emofilici ma
anche per altri preblemi di
coagulazione,

Quali sono i rapporti e
Vimportanza di avere
un'Associazione?

" fondamentale & ior
motivo adesso ehe le diffico]-
ta-e la limitazione elle rigor-
se sono in aumento, I tempi
sono quelli che sono, ¢ un

a5 MG SOVIACCATICo

ella spesa sanitaria che pri-
ma o poi da qualche parte
dovra rientrare.
Per cui il problema potrebbe
essere non pid “se posse far-




gli la profilassi per farlo gio-
care” ma “posso curare ade-
guatamente Pemartro?”.
Abbiamo sempre cercato di
tenere equilibrio tra quelle
che & il miglior uso del far-
maco per la terapia del pa-
zienti senza avere sprechi.
Tornande al  problema
dell'Associazione, sard im-
portante il suo ruoclo di vi-
gilanza attiva anche nei
rignardi delle Amministra-
zioni per garantire la guali-
ta dell'assistenza ai pazienti
con malattie della coagula-
zione.

Se ci sono problemi, l'impat-
to che ha un'Associazione ri-

spetto a quello che pud dire

un medico isolato & ben di-
verso sia dal punto di vista
organizzative sia da quello
politico.

Un po alla volta si stanno
dand&u da fare, stanno cre-
scendo e questo & impartante
perché tutelano il loro inte-
resse e poi riescono ad essere
di sostegno per tante persone
che sono senza riferimenti.
Ancora oggi el sono molti
emofilici che viveno “ripara-
1" cio isolatamente un’espe-
rienza non sempre condivisa
perché il vero problema di
gueste malattie che sono
rare non & solo trovare il
medico esperto, perché vede
tanti casi e li pud curare me-
glio, ma anche trovare un
rapporto e raccordo umano
di condivisione con altri pa-
zienti che vivono questespe-
rienza. Ecco perché per noi ¢
molto importante il gruppo
con lo psieologo che lavora da
tanti anni, quindi condivide-
ve per trovare delle soluzione
¢ delle nuove direttive d’in-
tervento e di aiuto per tante
situazioni che possono essere
anche di disagio reale.

Nel vostro Centro avete
collaborazioni da qualche
anni con 'Albania, Com’e
la situazione attuale?

Si chiama “twinning pro-
gram”, sono dei gemellaggi
promossi dalla tra cen-
tri di Paesi in via di sviluppo
e Centri di paesi con assi-
stenza specifica consolidata.
Noi lo abbiameo avuto con
Tirana ed & durato cinque

“Il ruolo

dell’Associzione per
la vigilanza con
le Amministrazioni”

L'affermazione del Dott. Castaman
conferma 'importanza dei pazienti
nella collaborazione con i medici del Centro

anni. E' stata un'esperienza
importante con possihilita
di incidere non solo per la
consulenza per le attivita di
laboratorio, come fare il do-
sagpio del Fattore VIII oppu-
re gli emoderivati come farli
venire ecc. Infatti, aleuni
pazienti la;mno eseguito in-
terventi di chirargia orto-
pedica o generale presso il
nostro Ospedale, interventi
non possibili in Albania per
la carenza cronica di con-
centrati e Velevato risehio di
infezioni ospedaliere. Tutto
questo € stato possibile an-
che grazie all'aiuto deli’Asso-
ciazione e dello stesso Ospe-
dale e dell Amministrazione
Comunale per ospitalita dei
pazienti. Insomma ha avuto
un impatto davvero mmpor-
tante per il miglioramento
della qualita di vita di alcuni
pazienti.

Sempre in riferimento
alla collaborazione con
PAlbania, & venuto gual-
che medico da voi?

Si sono venuti aleuni medici.
All'inizio soprattutto medi-
ci di laberaterio e ortopedici
per cercare di vedere come
poter fare ad essere autono-
mi a livello locale. Poi abbia-
mo avuto sempre un inerlo-
cutore, la Dott.ssa Pojani che
& venuta qui e con cui abbia-
mo cercato di realizzare al-
cuni progressi.

Ma il problems pii gros-
so & che se non c’& un vero
raccorde con le appropriate

istituzioni che abbiano com- |

petenze decisionali (uffici
competenti in Ministero del-
la Sanita), questi interventi
un po” alla volta non riescono
a portare avanti un program-
ma a lungo termine, se non
si realizzarono decisione in
merito a livello locale, come
dedicare medici struttorati
4 questo compito.

Credo che, ogni ibilita di
incidere signiécativameme'
su aleune di queste realta

. debba passare attraverso un

accordo  “politico/governati-
vo” perché possa avere le po-
tenzialita di uno sviluppo a
lungo termine.

Uno degli seopi principali do-
vrebbe essere riuscire a por-
tare la chirurgia ortopedica
per l'emofilico in Albania, ma
questo deve passare atira-
vrerso la garanzia di avere
disponibilitd  continuativa
di emoderivati, di adeguato
eontrollo e prevenzione delle
infezioni ospedaliere, di di-
spombilita di personale for-
mato specificatamente.
Questo & intervenire in modo
organico. Altrimenti & il soli-
to veechio diseorso: “portia-
mo l'aequa con le cisterne,
ma non insegniamo a co-
struire lacquedotto”,

Quanto sono stati impor-
tanti per il vostro lavoro
e la vostra professionali-
ta questi nuovi lecali?

Prima di tutto possiamo of-
frire un'accoglienza dignito-
sa al paziente. Abbiamo pia
spazi per fare pit interventi
anche contemperaneamen-
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te, cosa che succede molte
volte.

La Divisione di Ematolo-
gia & enorme. Abbiamo 27
posti letto dove possiamo
ricoverare i pazienti quan-
do ¢’& necessita. Abbiamo
15 posti nel Day Hospital,
abbiamo 7/8 ambulateri
che funzionano contempo-
raneamente.

Dopo venticingue anni
di attivita, come vede
il futuro della cura
dell’emofilia?

Sono molte preoccupato in
termini di allocazione del-
le risorse, nel senso che il
futuro & dei giovani in tut-
ti i settori della vita ed in
generale c¢'® gicuramente
carenza di nuovi medici
che sviluppine un’atten-
zione clinica al paziente
con coagulopatia eredita-
ria emorragiea.

Il problema & riuscire a
mantenere viva una scuao-
la come quella Italiana,
stimata anche all’estero,
crenado le condizioni fa-
vorevoli per attrarre P'at-
tenzione delle nuove leve.

1 uesto pud avere un
o I"Associazione?

Sicuramente si. Ha messo
a disposizione due bor-
se di studio assegnate ai
biologi che elaborano in-
formazioni, seguono studi
clinici, fanno quelle cose
che molte volte fanno le
“nurse” in Ameriea, ovvero
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“Il paziente discute
con il medico sulla
propria malattia e sui

controlli periodici

b

Il ruolo determinante dell’Associazione che
ha messo a disposizione due borse di studio

gli infermieri. Sono figure
autonome che riescono a
seguire 1 protocolli, i pa-
zienti e poi si raccordano
con il medico, perché i me-
dici saranne sempre meno
e saranno sempre piu im-
ggnat.i in mille cose,
non ¢ fossero stati i
fondi dell’Associazione,
tutto ¢io non sarebbe stato
possibile, stante 'impos-
sibilith da parte dell’Am-
mmlstrazmne Dspedah&
[I);oter garantire la
djspum ilitd di fondi per
contrattl temporanei.
Al nostro colloguio erano
presenti per l'associazio-
ne i signori Cord e Ambro-
so, questultimo sulle spe-
cifico argomenteo ha detto:
“se volete sapere il punio
di vista dell’Associazione
rispetto al servizio del re-
parte o del paziente, per

guanto mi riguarda penso
che un paziente che abbia
massima coscienza di cio
che succede in Iltalia, la
NOSIra POSSE essere consi-
derata un’isola felice.

Al paziente in questo Cen-
tro & permesso innanzitut-
to di parlare e discutere
della propria malattic con
il medico gquasi alla pari
discutendo anche del pro-
seguimento o dellinterru-
zionedi una terapia”,
Castaman a questo propo-
gito- ha concluse dicendo
che “in questo ambito il
corpo di conoscenze ¢ tale
che non e esclusiva perti-
nenza del medico e il no-
stro é uno del settori pii
importanti della medicina
in cui il paziente ¢ forte-
mente impegnato nella co-
noscenza di tulti i processi
legati alla malattia, nelle
sue manifestazioni clini-
che, nella problematica te-
rapeutica, nei suoi risvelii
psicologici e sociali.
Questo fa si che tutta que-
sta massa di conoscenze
sia condivisa e permetta
molto pii direttamente
di avere gquesto scambio
ravvicinato senza infer
mediari. E una delle
armi vineenti del mondo
dell'emofilia proprio per-
ché da molta comparte-
citpazione nellaffrontare
in tutti i suoi a;sfcm' una
malattia cronica



- | Per informazioni: tel. 0444, 752534 lu-me-ve oppure e-mail avec@associazionisanbortolo.it

AVEC

Associazione Veneta per 'Emofilia
e le Coagulopatie Onlus

Lo sai che L'AVEC sta organizzando
un CONCORSO di disegno?

Se hai tra i 6 e i 12 anni puoi partecipare
anche tul!

=
Disegna
il Centro
Malattie
Emorragiche
= ueflo che fai quando vai al CMET
di Vicenza i
oppure puoi cercare di rappresentare
le tue emozioni o i tuci desideri. . . .
(=
la tecnica & libera!!

Puoi usare le matite colorate, i pasteli
i pennarelli, le tempere, lacquerelio

Avec-Associazione Veneta per 'Emofilia e le Coagulopatie Onlus in collaborazione con
il Centro Malattie Emorragiche c/o I'Ospedale Civile S.Bortolo di Vicenza, bandisce
un Concorsoe di disegno rivolto ai bambini ed ai zi dai 6 ai 12 anni
Una giuria selezionerd i disegni pid creativi ai quali verra assegnato un premio.
s e : i i

I disegni devono essere spediti per posta a: AVEC Ares N Associazioni di Jolontariate
Indicando il NOME e COGNOME del bambino bt i

NOME e COGNOME del genitore s i
INDIRIZZO di casa {via,cnp e cittd)
TELEFONO di casa ed ETA’ del bambine

| Termine ultimo per la presentazione del materiale & il 17 dicembre 2010
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