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LUCIA FACCHINELLI
Presidente ATMAR

Il Direttivo e gli organi collegiali che guidano
la nostra associazione sono infatti giunti a fine
mandato e sono in scadenza dopo tre anni di
intenso lavoro. L'invito personale che rivolgo
a ciascuno di voi & quello di farsi parte attiva
nella gestione dell’'associazione per rafforzare
guel legame forte che da sempre ci contraddi-
stingue e ci sprona a dare il meglio di noi stessi
in un'ottica di condivisione di valori e principi
che muovono il nostro agire.

Nelle pagine che seguono troverete tutte le
informazioni utili relative all’assemblea socia-
le alla quale ovviamente siete tutti invitati e
durante la quale avremo modo di incontrarci
personalmente.

Generalmente non amo fare bilanci pubblici,
convinta che ciascuno nel momento in cui sce-
glie di impegnarsi in prima persona nel volon-
tariato, sia gia predisposto a fare del suo me-
glio e quindi qualora cid non gli sia riuscito, ne
debba rispondere solo ed esclusivamente alla
propria coscienza.

DAUTUNNO

Care amiche e amici di Atmar...
Lautunno per Atmar rappresenta
sempre un momento di ripresa

e di grande impegno: questanno

in particolare considerato l'importante
appuntamento con lassemblea

elettiva organizzata per il prossimo

10 novembre.

Piu utile ritengo invece sottolineare come |l
mio personale impegno e quello del Direttivo
che mi ha affiancata, sia stato costantemente
improntato alla salvaguardia di quanto rag-
giunto e allo sviluppo di iniziative, progetti e
idee finalizzate alla sensibilizzazione sulle ma-
lattie reumatiche e al sostegno dei malati e
dei loro famigliari.

E questa la direzione che abbiamo scelto di se-
guire: partendo dall'individuazione dei bisogni
delle persone, sviluppando sinergie per la con-
creta implementazione dei percorsi diagno-
stico terapeutici assistenziali per le malattie
reumatiche approvati, promuovendo conte-
stualmente una piu fattiva e propositiva intesa
col medico di medicina generale sul tema del-
la presa in carico integrata della persona ma-
lata, puntando in definitiva all'innovazione del
rapporto medico-paziente.

Ci siamo concentrati sul monitoraggio delle
criticita vissute quotidianamente dai pazienti e
abbiamo lavorato convinti che le malattie reu-
matiche debbano esser conosciute dalla popo-



lazione e ri-conosciute dalle istituzioni preposte
e dal mondo del lavoro al fine di promuovere
buone pratiche che consentano miglior qualita
di vita per tutti.

Lo abbiamo fatto attraverso la pubblicazione
del nostro notiziario totalmente rinnovato nel-
la grafica, nel corso di numerose serate orga-
nizzate nei diversi territori e durante l'orario di
apertura dei nostri sportelli d'ascolto a Trento,
Rovereto, Arco, Tione e a Borgo Valsugana.

L'idea di fondo € quella di garantire la continuita
dei rapporti intrapresi e ai progetti avviati ma ¢
altrettanto indispensabile promuovere un co-
stante rinnovamento in termini di energie e di
persone per coloro che intendono guidare I'As-
sociazione nei prossimi anni.

Mi considero moderatamente soddisfatta per
i risultati raggiunti in questo mio primo man-
dato alla guida di Atmar: sicuramente tutto
puo e deve esser migliorato ma con la con-
sapevolezza che ciascuno nel volontariato fa e
da quel che puo.

Doveroso quindi, giunta al termine del mio pri-
mo triennio alla guida di Atmar, ringraziare in
primis tutte e tutti i volontari sempre disponi-
bili e in prima linea per aiutare, tutti i colleghi
consiglieri seguiti dai medici e dalla governan-
ce dellAzienda Sanitaria oltre che da tutti gli
addetti all’Assessorato della Salute con il quale
abbiamo lavorato in maniera propositiva.

Ringrazio infine - non me ne vorrete - anche
quanti hanno lavorato “contro”, quelli che han-
No messo i bastoni tra le ruote e reso talvolta
difficile il mio impegno... li ringrazio per avermi
permesso di misurarmi con i miei e con i loro li-
miti e con le visioni contrarie alle mie.

Sono convinta che solo attraverso il confronto
civile - soprattutto se diverso dal proprio modo
di sentire - possano nascere spunti di riflessio-
ne e momenti di autentica crescita umana e
personale, che esperienze come quelle vissute
nel volontariato garantiscono.

Buon futuro a tutti!
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ORGANI SOCIALI DI ATMAR
PER L TRIENNIO 2018-2021

Il giorno 10 NOVEMBRE 2018 presso l'aula ma-
gna dell'oratorio del Duomo a Trento in via Ma-
druzzo 45, a partire dalle ore 9.00, avra luogo
I'assemblea elettiva per il rinnovo delle cariche
sociali di ATMAR (Consiglio direttivo, Collegio dei
Revisori dei conti e Collegio dei probiviri) per il
triennio 2015-2018.

Il Presidente dell’Associazione viene poi eletto
dal Consiglio Direttivo fra i suoi componenti nel-
la prima seduta.

L'assemblea sara formalmente convocata con
lettera inviata a tutti i soci per posta ordinaria al-
meno 15 giorni prima della data del come previ-
sto dall'art. 7 dello statuto dell’Associazione.

Si ricorda che I'Assemblea per il rinnovo degli
Organi sociali dell’Associazione, oltre che un
adempimento statutario, costituisce un mo-
mento importante di incontro e di confronto
della nostra vita associativa.

L'assemblea & aperta a tutte le persone interes-
sate, mentre hanno diritto al voto in assemblea
soltanto i Soci regolarmente iscritti. Coloro che
fossero impossibilitati a partecipare, potranno
farsi rappresentare in assemblea da un altro
Socio, mediante delega scritta anche in calce
all'avviso di convocazione.

pthBR=

Ogni Socio puod essere portatore di un numero
di deleghe non superiore a cinque.

Tutti i Soci regolarmente iscritti possono pre-
sentare la loro candidatura per l'elezione in una
delle cariche sociali: Consiglio direttivo, Collegio
dei Revisori dei conti, Collegio dei Probiviri.

La candidatura va presentata con lettera indi-
rizzata al Presidente dell’Associazione Trentina
Malati Reumatici, via al Torrione 6, 38122 Trento,
entro e non oltre il giorno giovedi 20 ottobre.

N.28 | NOVEMBRE 2018
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Le malattie croniche, strettamente legate all’au-
mento della popolazione anziana, sono in conti-
Nua crescita e rappresentano la principale causa
di morbilita, disabilita, mortalita nella fascia piu
anziana della popolazione.

Da gueste premesse nasce il Piano Nazionale
della Cronicita, che si pone come obiettivo quel-
lo di definire un disegno strategico comune per
le politiche sanitarie e socio-assistenziali nel set-
tore. Un piano che rappresenta un vero e proprio
cambio di paradigma, in grado di condurre a una

T NEEIEEE
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gestione integrata del paziente, indispensabile
anche perché le persone malate croniche spesso
intrecciano diverse patologie, con un'organizza-
zione delle cure primarie basata su team multi-
disciplinari e un’integrazione ospedale-territorio
e socio-sanitaria.

La Giunta provinciale ha recepito il Piano Na-
zionale e ha dato awvio al processo di completa-
mento delle azioni necessarie per la sua attua-
zione, prevedendo la costitzuione di un tavolo di
lavoro per definire la proposta trentina.



Il Piano nazionale della cronicita individua cin-
que fasi di gestione della persona con malattia
cronica:

1. stratificazione e targeting della popolazione;

2. promozione della salute, prevenzione e dia-
gnosi precoce;

3. presa in carico e gestione del paziente;

4,

erogazione di interventi personalizzati per la
gestione del paziente;

5. valutazione della qualita delle cure erogate.

In provincia di Trento l'applicazione del Piano
nazionale avverra secondo un percorso artico-
lato in due fasi, vista la complessita delle tema-
tiche da affrontare e 'ampia articolazione delle
diverse condizioni che connotano la condizione
di cronicita, unite alla numerosita dei soggetti
chiamati a contribuire.

Nella prima parte si identificheranno gli obiet-
tivi, le logiche, i criteri, le azioni e gli strumenti
per la presa in carico delle situazioni di cronici-
ta, mentre nella seconda fase, che verra imple-
mentata gradualmente, si definiranno specifici
percorsi per le patologie croniche a maggiore
impatto sui pazienti, sulle famiglie e sul sistema
di welfare provinciale.

Si prevede quindi:
B La costituzione di un tavolo di lavoro che,

partendo da una complessiva ricognizione dei
risultati delle attivita gia avviate, definisca per

ciascuna delle cinque fasi del macroprocesso di
gestione della persona con malattia cronica - in
coerenza con la programmazione provinciale e
con le linee di indirizzo del presente documen-
to - una proposta di azioni, indicatori e risultati
attesi, con individuazione di tempi e responsa-
bilita rispetto alla relativa attuazione. Nel tavo-
lo saranno rappresentate tutte le componenti
coinvolte sul tema della cronicita, e in particola-
re: pazienti/cittadini (per il tramite delle associa-
zioni che li rappresentano), professionisti dell’A-
zienda, medici di medicina generale, pediatri di
libera scelta, operatori dei servizi sociali.

B |'attivazione di un sistema di monitoraggio
dell'attuazione a livello provinciale del Piano na-
zionale della cronicita in linea con le indicazioni
operative del Piano stesso.

W 'attivazione, presso I'Azienda provinciale per i
servizi sanitari, di specifici gruppi di lavoro per la
definizione, secondo le tempistiche individuate,
dei piani di azione per specifici contesti di pato-
logia in relazione alle cronicita individuate nella
seconda parte del PNC attraverso criteri quali la
rilevanza epidemiologica, la gravita, l'invalidita, il
peso assistenziale ed economico, la difficolta di
diagnosi e di accesso alle cure. Anche nei gruppi
di lavoro, coordinati dall'’Azienda sanitaria, sara
garantita la rappresentanza delle componenti
coinvolte nell'assistenza nelle specifiche condi-
zioni di cronicita.

LA SITUAZIONE
IN PROVINCIA DI TRENTO

Attualmente in Trentino I'eta media comples-
siva & pari a 43,6 anni ed appare crescente
nel tempo: in base alle proiezioni Istat si stima
che nel 2030 la popolazione con eta uguale
0 maggiore a 65 anni sara il 26% del totale,
mentre al 1° gennaio 2017 la popolazione con
eta uguale o maggiore a 65 anni era di 115.370
soggetti, ovvero il 21,4% dei residenti.

In base ai dati Istat, una persona su due ¢ af-
fetta da almeno una malattia cronica. Il 36%
dei residenti in provincia di Trento dichiara
di avere almeno una patologia cronica e il
17% almeno due.

N.28 | NOVEMBRE 2018 07



I SANITA IN TRENTINO |

DO

RAFFORZATO IL

A cura di

ALESSANDRA FAUSTINI
E LUCIA FACCHINELLI

08

- RAPIA

 ORE:

PERCORSO

Una buona notizia per tutti coloro che soffrono
di dolore cronico.

Il 28 settembre scorso la Giunta Provinciale ha
approvato il modello organizzativo della rete pro-
vinciale di terapia del dolore (Delibera n. 1786).
La terapia del dolore e le cure palliative costitu-
iscono obiettivi prioritari per il servizio sanitario
nazionale. Le premesse erano gia state stabilite
nel 2010 con la Legge n. 38 che indicava come
tutti i cittadini avessero il diritto di accedere
alle cure palliative e alla terapia del dolore.

Nel 2015 la Giunta, aveva recepito I'accordo tra
il Governo, le Regioni e le Province autonome
di Trento e Bolzano e aveva istituito I'organi-
smo provinciale di coordinamento della Rete
per le cure palliative, della Rete per la terapia
del dolore e della Rete di terapia del dolore e
cure palliative pediatriche con la partecipazio-
ne e il coinvolgimento di tutti gli attori profes-
sionali e istituzionali e del terzo settore.

In rappresentanza delle associazioni la Con-
sulta per la salute aveva nominato Loreta Roc-
chetti e Alessandra Faustini, tesoriera di Atmar.

L'organismo ha operato assicurando confron-
to e verifica sulla stato di attuazione della rete
di terapia del dolore e focalizzato caratteristi-
che e aree di miglioramento, anche valutando
modelli organizzativi adottati da altre regioni
italiane. Dopo molte riunioni si & pervenuti
ad una proposta tecnica di ridefinizione della
rete provinciale di terapia del dolore con l'o-
biettivo di valorizzare, in un’ottica di umaniz-




zazione delle cure, la centralita del paziente e
della sua famiglia.

Il dolore cronico deve essere riconosciuto, dia-
gnosticato e trattato. Esso, infatti, interferisce
con lo svolgimento delle normali attivita della
vita quotidiana, determinando una condizione
di disagio fisico, psicologico e sociale con una
riduzione della qualita della vita.

E importante, pertanto, che venga inquadrato
correttamente cosi da poter elaborare idonei
percorsi diagnostico-terapeutici per la sua sop-
pressione e per il suo controllo.

Per favorire I'accessibilita dei cittadini alla rete
di terapia del dolore e la continuita di cura, te-
nuto conto della struttura geomorfologica del
Trentino, il modello organizzativo individua vari
livelli di assistenza, dal livello di base rappresen-
tato dai medici di Medicina generale a un livello
specialistico ospedaliero (verranno istituiti am-
bulatori specialistici di terapia del dolore presso
gli ospedali di Arco, Borgo Valsugana, Cavalese,
Cles e Tione). | casi piu complessi verranno inve-
ce gestiti dall'Ospedale Santa Maria del Carmi-
ne di Rovereto e dall'Ospedale Santa Chiara di
Trento. Va sottolineato che, vista la complessita
della rete, implementazione avverra per gradi,
ma l'approvazione della delibera & un grande ri-
sultato.

Sara cura delle associazioni di volontariato in-
formare la cittadinanza sulle diverse opportu-
nita e monitorare lo sviluppo della rete.

IL NUOVO MODELLO
ORGANIZZATIVO DELLA RETE

Il modello organizzativo della rete di cure pal-
liative & quello delle reti cliniche integrate, che
prevede la concentrazione della casistica piu
complessa in un numero ristretto di centri di
eccellenza (Hub), preposti ad erogare interven-
ti diagnostici e terapeutici ad alta complessi-
ta, supportati da una rete di servizi territoriali
(centri Spoke) che operano in regime ambula-
toriale.

L'OBIETTIVO

Consolidare l'organizzazione della rete provin-
ciale di terapia del dolore secondo il modello
hub&spoke, dove I'Ospedale di Santa Maria del
Carmine di Rovereto ¢ il centro di primo livel-
lo e il Santa Chiara ¢ il secondo livello, nonché
favorire l'accessibilita dei cittadini alla rete di
terapia del dolore e la continuita di cura anche
attraverso un’attivita specialistica ambulato-
riale, garantita presso tutti i presidi ospedalieri
aziendali.

Punta a questo la delibera della Giunta provin-
ciale, che ha rafforzato il modello organizzati-
vo in un’ottica di umanizzazione delle cure e
di centralita del paziente e della sua famiglia,
nonché di ampliamento dell'offerta di servizi
sul territorio.

N.28 | NOVEMBRE 2018
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MODELLO ORGANIZZATIVO
DELLA RETE PROVINCIALE
DI TERAPIA DEL DOLORE
BASATO SU DUE

LIVELLI DI ASSISTENZA:

LIVELLO TERRITORIALE:

B ambulatori e forme associative dei medici di
Medicina Generale

M domicilio

LIVELLO SPECIALISTICO:

B ambulatori specialistici di terapia del dolore
degli ospedali aziendali di Arco, Borgo Valsuga-
na, Cavalese, Cles e Tione;

M centro di terapia del dolore di primo livello o
spoke presso I'Ospedale Santa Maria del Carmi-
ne di Rovereto;

M centro di terapia del dolore di secondo livello
o hub presso I'Ospedale Santa Chiara di Trento.

Gli ambulatori specialistici aziendali di Borgo
Valsugana e di Cles saranno organizzati su due
sedi, la principale e, rispettivamente, Pergine
Valsugana e Mezzolombardo.

L'attivita di terapia del dolore viene inoltre ga-
rantita presso la struttura privata accreditata
Casa di Cura Villa Bianca, nel rispetto dei re-
quisiti specifici di accreditamento istituziona-
le previsti per il centro di terapia del dolore di
primo livello; I'attivita ambulatoriale di terapia
del dolore, viene altresi svolta presso I'Ospedale
San Camillo.

L'implementazione della rete sara progressivo,
viene infatti dato mandato all’Azienda Sanita-
ria affinché adotti gli atti di competenza entro
12 mesi dall'adozione del provvedimento.

Con la deliberazione e stato infine aggiornato
il nomenclatore tariffario provinciale tenendo
conto dei nuovi LEA e prevedendo livelliaggiun-
tivi di assistenza.

Per quanto riguarda la parto analgesia, € intro-
dotta, per le donne iscritte al Servizio sanitario
provinciale, I'esenzione dalla compartecipazio-
ne alla spesa relativamente alla preventiva va-
lutazione da parte del professionista.
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Le annuali “Giornate Reumatologiche d’Autun-
no" organizzate dall’'U.O. di Reumatologia del
Santa Chiara e Atmar in collaborazione con 'A-
zienda Sanitaria Provinciale, rispondono al bi-

Al E
_OGICH
NO 2018

sogno di aggiornamento di medici e operatori
sanitari su argomenti trasversali a varie specia-
lita, lasciando ampio spazio al caso clinico ed
alla discussione sui singoli argomenti.

La presidente Lucia Facchinelli e il dottor Giuseppe Paolazzi
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L'obiettivo & quello di fornire al partecipante in-
formazioni chiare e aggiornate sullo stato dell’ar-
te all'approccio piu consono per avere chiarezza
sull'argomento trattato e rispetto ai comporta-
menti clinici da adottare con ogni singolo pa-
ziente.

LUCIA FACCIINELLT

La presidente Lucia Facchinelli e il dottor Giovanni Barausse

Il focus scelto per l'edizione 2018 riguarda la
relazione sulle nuove terapie oncologiche con-
siderati i risvolti reumatologici ed autoimmu-
nitari che ne possono nascere e sulla salute
dell'osso nel paziente neoplastico anche in vi-
sta di un ambulatorio condiviso che dovrebbe
essere implementato a breve grazie al progetto
scientifico finanziato da Atmar.

Sara I'occasione inoltre per fare il punto in manie-
ra precisa e specialistica su osteoporosi, sulle te-
rapie piu appropriate per la gestione e la riduzio-
ne del dolore, sull'uso e il ruolo della vitamina D.
Come di consueto interverranno medici cono-
sciuti, che si sono distinti nel corso degli anni e
del loro impegno professionale a livello inter-
nazionale coordinati dal primario trentino dot-
tor Giuseppe Paolazzi.

Gli incontri sono destinati ai professionisti della
salute ma i temi trattati e le relazioni presenta-
te saranno pubblicatie sul nostro notiziario nel
corso dei prossimi numeri e messi a disposizio-
ne di quanti interessati presso la nostra sede in
formato cartaceo.

N.28 | NOVEMBRE 2018
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PROMUOVE SAN
STILI DI VITAE AIUTA
LE ASSOCIAZIONI
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Vivere in salute, meglio e pit a lungo, grazie all'atti-
vita motoria fondamentale azione di prevenzione
di patologie croniche e con consigli dietetici mirati
puntando sulla responsabilizzazione individuale.
Non solo: diventare protagonista attivo nella pro-
mozione di sani stili di vita e aiutare I'associazio-
ne di volontariato in cui si crede.

Sono questi gli obiettivi proposti alla cittadinan-
za trentina attraverso la app Trentino Salute +
scaricabile sul proprio cellulare. La nuova appli-
cazione promuove la salute e i sani stili di vita at-
traverso un sistema di incentivi sociali e personali
ed e stata ideata e creata da un gruppo di lavoro
misto, il centro di competenza sulla sanita digi-
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tale “TrentinoSalute 4.0", formato da Assessorato
alla salute e politiche sociali, Dipartimento salu-
te e solidarieta sociale, Azienda provinciale per i
servizi sanitari e Fondazione Bruno Kessler.

Ogni generazione di telefoni cellulari diventa
sempre piu ricca e facile da usare da parte di tut-
ti, giovani in primis ma anche dagli anziani che
hanno cosi la possibilita di diventare responsa-
bili del proprio benessere.

Trentino Salute + & l'applicazione per cellulare
che incentiva i sani stili di vita e che aiuta le as-
sociazioni di volontariato a sostenere e promuo-
vere i loro progetti e le loro attivita istituzionali
attraverso l'erogazione di contributi economici
mirati e monitorati.

Le proposte del coach virtuale, in termini di mi-
glioramento dei propri stili di vita, sono “certi-
ficate” e condivise con Apss sulla base di studi
approvati a livello provinciale e nazionale. Il pro-
getto e stato presentato anche agli Ordini dei
medici e dei farmacisti.

| Trentini attivi e il sistema incentivante Trentino
Salute + (si pronuncia “Salute plus”) si affianca
alle tradizionali campagne di comunicazione e
promozione della salute e attraverso 'uso delle
nuove tecnologie si interfaccia con un cittadino
attivo, che puo e vuole essere protagonista del-
le proprie scelte nelllambito della salute. Anche
grazie ad un sistema incentivante duale (dona-
re, ricevere).

MA DI CHE SI TRATTA?

Atmar lo ha chiesto a Cristiano Mosca, funzio-
nario dell’Azienda Sanitaria e promotore dell’ini-
ziativa: “Questa € un’applicazione che consente
a chiunque di migliorare i propri stili di vita e
quindi in generale anche la salute e il benessere
collettivo.



COSA BISOGNA FARE IN CONCRETO?

“E sufficiente aprire i principali app store presen-
ti su ogni telefono cellulare, scaricare I'applica-
zione e accettare le sfide della salute, guidati da
“Salbot” il coach virtuale”.

Ricordiamo che Atmar aderisce al progetto a
far data da gennaio 2019 e pertanto invita tut-
te le amiche e gli amici che vogliono aiutarci
e contribuire al raggiungimento del risultato,
a scaricarla a partire da quella data o comun-
que dopo essersi confrontata con le volontarie
presso la nostra sede (0461 263010).

Una volta scaricata I'app, € necessario autenti-
carsi con la propria tessera sanitaria; a quel pun-
toviene proposto un questionario sulle abitudini
personali, alimentari, sull'attivita fisica praticata,
sulla propensione ai cosiddetti comportamenti
a rischio (alcol e fumo), e il grado di inclusione
sociale relativa all'impegno personale nel volon-
tariato e nell'associazionismo.

Una volta definito quanto & sano il proprio sti-

le di vita, il coach virtuale propone gli ambiti di
miglioramento e propone sfide personalizzate
(mangiare tot porzioni di frutta e verdura, fare
tot minuti di attivita fisica ecc.), il piu possibile
calibrate e personalizzate in base alla profilatura
ottenuta rispondendo al questionario iniziale.

Le singole sfide e tappe del percorso saranno re-
alizzate con l'affiancamento di un coach virtuale
che incentiva sia da un punto di vista sociale sia
personale: in pratica, ognivolta che siraggiunge
un traguardo intermedio si ottengono dei “pun-
ti social” che possono esser destinati ad un'ini-
ziativa di promozione della salute promossa da
un'associazione.

Superare una certa soglia di “punti social” si-
gnifica che un’iniziativa sociale ricevera effetti-
vamente delle risorse finanziarie per realizzare i
propri progetti.

E possibile donare ma anche ricevere, perché ad
ogni sfida affrontata il singolo utente pud otte-
nere sconti e omaggi per I'acquisto di prodotti/
servizi attinenti la salute e i sani stili di vita offerti
da partner commerciali convenzionati.

COME VENGONO SELEZIONATE LE INIZIA-
TIVE SOCIALI E LE ASSOCIAZIONI CHE LE
PROPONGONO?

“E costituito un apposito Comitato con i rappre-
sentanti della Provincia autonoma di Trento, il
Dipartimento salute e solidarieta sociale, Apss e
FBK, che seleziona le iniziative sociali sulla base
dei criteri e le modalita di concessione dei con-
tributi per iniziative innovative nella promozione
della salute.

Il contributo per ciascuna iniziativa non potra co-
mungue superare la somma complessiva di 5mila
euro all'anno, per singola associazione”.

Al centro il dott. Cristiano Mosca APSS e la presidente Lucia Facchinelli con le associate Atmar
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A DO RESSA
NUNZIA DI PALMA

LASCIA LA GUIDA DELLA PEDIATRIA TRENTINA
INTERVISTA E IMPRESSIONI

-

NUNZIA DI PALMA

Direttore dell'U.O. di Pediatra
Ospedale S. Chiara di Trento

La voce rotta dalla commozione. DOTTORESSA DI PALMA QUAL E IL BILANCIO
Lo sguardo rivolto agli ultimi 22 anni DELLA SUA ESPERIENZA PROFESSIONALE?

che sono trascorsi come un lampopieni In premessa volevo comunicare che gli oltre

. . . . 1 . 22 anni trascorsi in Trentino per me sono pas-
di soddisfazioni personali, di traguardi sati in un baleno, probabilmente perché sono

e anche di qualche delusione. A inizio stati molto intensi, pieni di preoccupazioni e di
settembre la dottoressa Nunzia di Palma soddisfazioni. Sono portata a pensare che il mio
ha lasciato la guida del reparto di Pediatria bilancio lavorativo si possa considerare positivo
dell’ospedale Santa Chiara di Trento: perché di fatto !ascio un reparto che nel .tempo
Tabbi . trat Tobietti si & strutturato in modo complesso e articolato,

q tamo mcontrata C(?n 0_ e '11/0 o dove lavorano medici, coordinatori, infermieri ed
di salutarla a nome dei genitori trentini oss di grande qualita professionale, con grande
della sezione pediatrica. competenza, motivazione e amore per la cura

dei bambini. Sono certa che tutti loro continue-
ranno ad impegnarsi e porteranno avanti con
determinazione ed entusiasmo quanto tutti in-
sieme abbiamo costruito in questi anni.

Nel nostro Pronto soccorso pediatrico, che ogni
anno gestisce l'accesso di circa 21000 utenti,
dopo la visita e gli eventuali esami, la quasi tota-
lita dei pazienti viene inviato al domicilio: quindi
un Pronto soccorso in grado di discriminare la
reale necessita di ricovero per i bambini che vi
accedono, come viene ampiamente dimostrato
dai dati di comparazione tra i vari ospedali pe-
diatrici italiani, che ci vede ai primi posti per I'ap-
propriatezza dei ricoveri pediatrici.

Recentemente abbiamo dotato il reparto di de-
genza una sezione ulteriore di ricovero la sezio-
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ne per le cure sub intensive. Per realizzare que-
sto progetto € stato necessario acquisire spazi,
personale ed attrezzature dedicate. Questa ulte-
riore funzione garantira una maggiore sicurezza
di cura ai bambini con malattie a decorso acuto
e grave, che accedono al reparto di degenza.

Sono state potenziate le attivita assistenziali del
nostro Day Hospital, con 2.902 accessi nel corso
del 2017. Gran parte dei pazienti che afferiscono
al Day hospital sono bambini con malattie onco-
ematologiche, malattie rare e/o croniche, quindi
pazienti ad alto impatto assistenziale. Tra loro
anche i bambini affetti da patologie reumatiche
che necessitano di costanti controlli.

L'offerta ambulatoriale delle attivita specialisti-
che pediatriche negli ultimi anni € aumentata e
quasi tutti i settori della pediatria sono stati co-
perti: i bambini del Trentino trovano risposte in
termini di visite ambulatoriali richieste per dia-
gnosi, terapia e presa in carico in tutti i seguenti
settori della pediatria: reumatologia diabetolo-
gia, endocrinologia, nefro-urologia, cardiologia,
allergologia, gastroenterologia, malattie meta-
boliche, ambulatorio degli angiomi, gestito in
collaborazione con i dermatologi dell'adulto.

E stata attuata una collaborazione continuativa
con il Centro dei disturbi del comportamento
alimentare, che fra i suoi utenti vede un 60%

di soggetti in eta pediatrica (0-18 anni), sia per
i controlli ambulatoriali che per i ricoveri. L'avvio
del Centro di Coordinamento Provinciale per le
malattie rare sia per i bambini che per gli adulti
risale al 2009 e oggi funziona a pieno ritmo for-
nendo assistenza a pazienti con malattie rare di
tutte le eta.

Forniamo supporto operativo continuativo alla
rete delle cure palliative pediatriche, avendo
partecipato concretamente alla strutturazione
del secondo livello di intervento, quello ospeda-
liero, collaborando con i colleghi delle cure pal-
liative territoriali dell'adulto e con gli altri colle-
ghi ospedalieri dell’area pediatrica.

Per concludere va ricordato che I'assistenza pe-

diatrica all'ospedale di Cles e di Cavalese & ga-
rantita dalla Pediatria di Trento.
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Da sx: Roberto Valcanover Presidente AlL Trentino, dott.ssa Nunzia di Palma e Lucia Facchinelli Presidente Atmar

COM'E CAMBIATO NEL CORSO DEGLI ANNI
IL RAPPORTO TRA MEDICO E GENITORI E
TRA MEDICO E BAMBINO?

E molto facile rispondere a questa domanda
che riguarda il rapporto con i bambini. | bam-
bino oggi sono splendidi come prima, pieni
di forza e di coraggio e provengono da tutto
il mondo. Quindi hanno etnie e abitudini cul-
turali diverse da quelle alle quali eravamo abi-
tuati, ma gquesto per un pediatra e per le in-
fermiere pediatriche non rappresenta certo un
problema.

Diverso &€ commentare come & cambiata la
relazione con i genitori: sicuramente abbiamo
di fronte genitori piu informati e competenti,
che vogliono essere protagonisti attivi delle
decisioni mediche che vengono prese sui loro
bambini e questo secondo me & molto positi-
VO e rappresenta un crescita culturale e sociale
importante.

Le maggiori difficolta pero le incontriamo, sia
noi medici che il personale di assistenza, quan-
do questa loro capacita di acquisire informa-
zioni mediche, spesso da internet, li rende in-
capaci di affidarsi, ansiosi di ricevere risposte
immediate anche quando immediate non pos-
sono essere, di distinguere tra le informazioni
mediche di basso livello o addirittura non vere
e le informazioni scientifiche reali, quando non
pensano che I'informazione medica di per sé
non & sufficiente a risolvere i problemi se non
€ associata ad una profonda esperienza clinica.

LEI E UNA ANCHE UNA REUMATOLOGA:
QUALISONO LE SUE IMPRESSIONI CIRCA LA
CURE DELLE MALATTIE REUMATOLOGICHE
IN AMBITO PEDIATRICO?

La reumatologia pediatrica, che a mio parere
€ un settore estremamente affascinante della
pediatria, rappresenta una frontiera abbastan-
za recente per i pediatri. In un recente passa-
to, intendo dire gli ultimi 2 decenni del secolo
scorso, i pediatri spesso non sapevano che le
malattie reumatologiche gia note per gli adulti
potessero colpire i bambini. Se questa convin-
zione vale per i pediatri generalisti a maggior
ragione era diffusa tra i medici dell'adulto.

In realta il divario tra la I'avvio diciamo tardivo
della reumatologia pediatria e lo svilupparsi
della la capacita di diagnosi e di cura dei pe-
diatri ospedalieri, che verso la meta degli anni
‘80 hanno iniziato a dedicarsi alla reumatologia
pediatrica, & stato ampiamente colmato per-
ché la competenza in questo ambito da parte
dei pediatri € molto cresciuta, si & strutturata e
ha portato risultati ottimi sul piano prognosti-
co. Se ben curati i bambini, a differenza degli
adulti, guariscono anche da forme molto seve-
re di malattie reumatologiche.

| pediatri hanno strutturato la loro competen-
za interagendo con i reumatologi dell’adulto,
con gli oculisti, con i fisiatri, con gli psicologi e
attualmente, coordinando tutte queste com-
petenze riescono a dare risposte assistenziali
compiute e a realizzare una presa in carico del



bambino reumatico e della sua famiglia sod-
disfacente. La nuova frontiera in reumatologia
pediatrica ha riguardato e riguarda la capacita
diagnostica molecolare che consente di arriva-
re ad una definizione puntuale.

Questo infine consente di adottare la terapia
piu indicata a bloccare I'evoluzione della malat-
tia e far regredire i sintomi migliorando infini-
tamente la qualita di vita del paziente e della
famiglia. | farmaci biologici, la cui scoperta e
applicazione va di pari passo con la migliora-
ta conoscenza del meccanismo fisiopatologico
che porta allinsorgenza della malattia, sono
anch'essi di recente scoperta e immissione in
commercio ma vengo quasi tutti ampiamente
utilizzati in eta pediatrica. Quindi anche se que-
ste malattie colpiscono un numero per fortu-
na non elevato di bambini penso che si possa
stare tranquilli perché sono disponibili risposte
mediche piu che adeguate.

ILSUO IMPEGNO CONCRETO ATRENTO PER
LA REUMATOLOGIA PEDIATRICA?

[l mio impegno nel settore della Reumatologia
Pediatrica si & mantenuto nel tempo.

In una prima fase con un coinvolgimento assi-
stenziale diretto e successivamente con azioni
di tipo organizzativo. Arrivata a Trento nel feb-
braio del 1996 dopo i primi due anni ho avviato
personalmente un ambulatorio di reumato-
logia pediatrica; nel 2000 l'organizzazione di
guesto ambulatorio, per migliorarne l'efficacia

e stata rivista ed é stato gestito in collaborazio-
ne anche con i reumatologi dell'adulto.

A fare 'ambulatorio, a quell’'epoca, eravamo io
ed il dottor Paolazzi e devo dire che ¢ stata pro-
prio un'esperienza entusiasmante. Successiva-
mente per dare continuita e ulteriore maggiore
consistenza a questo progetto abbiamo coin-
volto Atmar e grazie alla vostra disponibilita,
avviato un percorso di formazione dedicata a
guesto ambito per un pediatra ed un reumato-
logo dell'adulto: il dottor Leveghi si & formato a
Milano con la dottoressa Gerloni e la dottoressa
Floretta, pediatra, si € recata per sei mesi al re-
parto di reumatologia pediatrica dell'ospedale
pediatrico Gaslini diretto dal professor Martini.
Successivamente entrambi hanno completa-
to un master universitario di secondo livello in
reumatologia pediatrica.

Grazie al progetto “Tridentum” finanziato dal-
la Fondazione Caritro di Trento e promosso da
Lucia Facchinelli e dal dottor Francesco Zulian
dell’'Universita di Padova, abbiamo potuto for-
mare i nostri medici che sono stati affiancati
dai clinici universitari di Padova per quasi due
anni. Questa iniziativa ha permesso di costitu-
ire I'attuale rete reumatologica che vede il pe-
diatra di famiglia e gli specialisti ospedalieri im-
pegnati sin dalla diagnosi.

Questo ¢ il modello di cura tutt’ora attivo nel no-
stro territorio, che garantisce alle famiglie trenti-
ne di poter esser seguite direttamente a Trento.

Da sinistra: il dott. Paolo Bordon, 'Assessore Luca Zeni e la dott.ssa Nunzia di Palma
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PAOLA MA
SALUTA ATMAR

PAOLA MARTINELLI

Fisioterapista

R TIN

Non senza un filo di tristezza comunichiamo che da gennaio 2019

la nostra fisioterapista Paola Martinelli ha deciso di dedicarsi ad altre

sfide professionali. Atmar la ringrazia per la fattiva collaborazione

e di seguito allega la lettera di saluto.

L'attivita motoria era nata con la figura della fi-
sioterapista quale riferimento, mentre oggi si
avvale di proposte motorie diversificate grazie
alla collaborazione con Guido Degasperi, re-
sponsabile per ATMAR dell'attivita motoria.

Quanta strada fatta!!! Con dispiacere lascio quindi
questa collaborazione, fruttuosa sotto vari aspetti,
professionali ed umani.

Non é affatto secondario, infatti, lo stretto rap-
porto avuto con i/le volontarife ATMAR che in
primis sostengono l'organizzazione delle varie
attivita. Lo stesso vale per le molte persone ma-
late che hanno frequentato la palestra, facendo-
lo diventare un appuntamento importante dal
punto di visita fisico e gradevole per le buone

relazioni umane che si sono via via create e con-
solidate.

Ringrazio infine il dott. Paolazzi e il reparto di
reumatologia di Trento che a livello scientifico
sostengono l'associazione e permettono ai vari
collaboratori ed utenti di rimanere sempre in-
formati sulle novita e ricerche in questo ambito
specialistico e le due presidenti ATMAR, Mar-
chionne Annamaria e Facchinelli Lucia, che ho
incontrato in questi anni.

A Lucia, in particolare, in bocca al lupo per le
molte sfide ancora aperte.

Paola Martinelli
Fisioterapista
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ATTIVITA MOTORIA

L CALENDARIO D
OTTOBRE-DICEMBRE 2018

TRENTO

IDROCHINESITERAPIA

DOVE: piscina del Centro Servizi di Povo - via Resistenza, 63
REFERENTE: Guido Degasperi

LUNEDI 13.00-14.00 /18.30-19.30 / 19.30-20.30 / 20.30-21.30
MERCOLEDI 13.00-14.00 / 18.00-19.00 / 19.00-20.00 / 20.00-21.00

NUOTO

DOVE: Centro Sportivo Manazzon - via Antonio Fogazzaro, 4
REFERENTE: Guido Degasperi

GIOVEDI 12.30-13.30

GINNASTICA FUNZIONALE

DOVE: palestra - via Travai, 126
REFERENTE: Guido Degasperi

LUNEDI 16.00-17.00 /17.00-18.00
MARTEDI 9.00-10.00
VENERDI 9.00-10.00 /11.00-12.00 /19.30-20.30

GINNASTICA FUNZIONALE

DOVE: palestra del Centro Servizi di Povo - via Resistenza, 63
REFERENTE: Guido Degasperi

MARTEDI 20.00-21.00
GIOVEDI 20.00-21.00

GINNASTICA POSTURALE

DOVE: palestra Balance Fisioterapia
via Ottaviano Rovereti, 9

REFERENTE: Paola Martinelli

MARTEDI 11.00-12.00
MERCOLEDI 15.30- 16.30
GIOVEDI 17.00-18.00




ROVERETO

IDROCHINESITERAPIA

DOVE: Villa Maria - via Castel Beseno, 8 - Calliano
REFERENTE: Camilla Degasperi

LUNEDI 12.45-13.45

GINNASTICA FUNZIONALE

DOVE: palestra CDM - c/o Leno Center - via Maioliche, 137
REFERENTE: Camilla Degasperi

MERCOLEDI 10.00-11.00

LEVICO

IDROCHINESITERAPIA

DOVE: Piccola Opera - c/o Centro Don Ziglio - via Silva Domini, 37
REFERENTE: Guido Degasperi

MARTEDI 17.15-18.15/18.15-19.15

GINNASTICA FUNZIONALE

DOVE: Piccola Opera - c/o Centro Don Ziglio - via Silva Domini, 37
REFERENTE: Guido Degasperi

GIOVEDI 18.30-19.30
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SOSTE

N

D

AlTMAR

ATTRAVERSO IL 5x1000

SOSTIENI ANCHE TU | PROGETTI E L'ATTIVITA DI ATMAR

PER | MALATI REUMATICI

Il tuo 5x1000 all'Associazione Trentina Malati
Reumatici - ATMAR significa consentirci di mi-
gliorare e ampliare le iniziative promosse sul
piano informativo, assistenziale e di tutela dei
diritti dei malati reumatici.

Ricorda che destinare il 5x1000 ad un'Associa-
zione come ATMAR & una scelta soggettiva,
che nonincide sul tuo reddito, in quanto quota
delle imposte comunqgue dovute e non & alter-
nativa all'8x1000.

Puoi decidere di destinare il 5x1000 utilizzando
i seguenti modelli di dichiarazione:

B Modello Unico Persone Fisiche

B Modello 730, scheda allegata alla Certifica-
zione unica, indicando:

Associazione Trentina Malati Reumatici ONLUS
Codice fiscale 96043200227

GRAZIE DEL TUO SOSTEGNO!



COME ISCRIV

Diventa un socio ATMAR, versando la quota
annuale di 16,00 euro. Puoi pagare in tanti modi:
direttamente presso la nostra sede di Trento,
con bonifico bancario sul nostro conto corrente
presso la Cassa Rurale di Trento in via Belenzani,
4 (IBAN: IT76 NO83 0401 8070 0000 7322 665)
oppure utilizzando il conto corrente postale
numero 1913479 intestato a ATMAR.

RS

Codice fiscale ATMAR: 96043200227

Dove siamo

La sede € a Trento in Via al Torrione 6. Siamo
aperti il martedi dalle 10.00 alle 12.00 e il giovedi
dalle 17.00 alle 19.00.

tel. 0461260310 | +39 331 608 6119
reumaticitrentini@gmail.com

www.reumaticitrentino.it

UNISCITI A NOI...
DIVENTA UN VOLONTARIO!

Dona il tuo tempo, mettendo a disposizione competenze, passioni e saperi per il bene e la crescita
dell'associazione.

CONTATTACI!
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Associazione Trentina Malati Reumatici

Contatti

©

Via al Torrione, 6 - 38122 Trento

reumaticitrentini@gmail.com
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0461 26 0310

www.reumaticitrentino.it



