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Premessa

Ai sensi della Convenzione di New York sui Diritti
del Fanciullo (legge 27 maggio 1991, n.176) si in-
tende per fanciullo ogni essere umano avente un’eta
inferiore a diciott’anni. Ai minori, sempre secondo la
Convenzione, deve essere garantito il diritto di avere
accesso a servizi medici e di riabilitazione a loro de-
dicati.

Nel nostro Paese, considerata la diffusione sul terri-
torio nazionale ed il livello di qualificazione uniforme-
mente raggiunto dalle Strutture Pediatriche di Diabeto-
logia che fanno riferimento alle linee guida della SIEDP
(Societa Italiana di Endocrinologia e Diabetologia Pe-
diatrica) e dell'ISPAD (International Society for Pedia-
tric and Adolescent Diabetes), ¢ possibile garantire tale
diritto ai bambini e agli adolescenti affetti da diabete
mellito tipo 1 ( DMT1).

In eta pediatrica 1’educazione terapeutica svolta
durante le visite di controllo, durante gli incontri di
gruppo o i campi-scuola ed il lavoro sull’empowerment
devono tener conto delle capacita cognitive e di ap-
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e dei giovani con diabete

rso I'eta adulta
pediatra al medico
a proposta operativa nazionale

prendimento caratteristiche di ogni eta, utilizzando
strumenti pedagogici e linguaggi calibrati all’eta del
paziente (giochi, tecniche di apprendimento attive,
etc.).

E evidente che il paziente in etd evolutiva puo tro-
vare una risposta alle esigenze soprariportate se affidato
ad una equipe multiprofessionale con formazione pe-
diatrica.

La fase di transizione tra I'infanzia e I’eta adulta, che
include le variazioni biologiche della puberta, pone par-
ticolari problemi alla persona con DMT1 ed al “team” di
Diabetologia Pediatrica.

Sebbene la maggior parte degli adolescenti si adat-
tino bene alle difficili sfide della puberta, si deve rico-
noscere che l'assistenza ai “teen-agers” e le loro carat-
teristiche emozionali sono molto diverse da quelle dei
bambini e degli adulti e richiedono quindi competenze
diverse.

Mentre la terapia farmacologia e la necessita di un’a-
deguata nutrizione sono nell’adolescente con DMTI in
parte simili a quelle dell’adulto affetto da DMT]1, esisto-
no importanti differenze in termini fisiologici, sociali ed
emozionali. In questa delicata fase I’adolescente deve
rispondere a richieste interne (costruzione di una pro-
pria identita, volonta di differenziarsi dal ragazzo che
¢ stato in passato e dai modelli adulto-genitoriali) ed
esterne (nuove amicizie e relazioni, la scuola, i pari eta
e la forza di omogeneizzazione al gruppo di riferimen-
to); non sempre la condizione diabete trova una giusta
collocazione nella vita del ragazzo, rischiando di essere
“dimenticata”, negata, odiata e combattuta senza armi
adeguate. La motivazione alla cura e ad uno stile di vita
corretto diminuisce o si altera, mentre, contemporane-
amente, I’adolescente diventa per la prima volta I'inter-
locutore privilegiato al momento delle visite al centro
diabetologico.

Tuttavia, sebbene nella maggior parte dei casi egli
abbia raggiunto I’autonomia gestionale, raramente ha
assunto vera consapevolezza e responsabilita nei con-
fronti della sua malattia, dal momento che risulta anche
difficile una rappresentazione futura di sé.
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All’équipe in questa fase ¢ richiesto un lavoro parti-
colare sulla motivazione alla compliance ed alla collabo-
razione, lavoro che tenga conto delle ambivalenze tipi-
che dell’eta, di una quota di “aggressivita” nei confronti
dei curanti e di quella parte di sé legata alla malattia.

1l sostegno al cambiamento nella cura e nelle abitu-
dini non puo disgiungersi allora da un ascolto attivo e
da un’attivita costante di counselling adolescenziale, che
dovra occuparsi, ad esempio, di tematiche quali i di-
sturbi alimentari, le implicazioni relazionali e sessuali
del diabete, fino ad un eventuale discorso sulle compli-
canze, troppo spesso rimandato il pitu a lungo possibile.

La competenza del pediatra diabetologo termina
quando si ¢ completato lo sviluppo fisico, psicologico e
sociale del paziente.

Alla fine del percorso di maturazione si rende neces-
sario il passaggio di competenze tra i medici che si fan-
no carico della presa in cura del giovane, da servizi con
particolari competenze auxologiche, nutrizionali, rela-
zionali a servizi piu vicini alle problematiche dell’inse-
rimento nel mondo del lavoro, alla maternita/paternita,
alle complicanze tardive, etc.

E necessario che il passaggio al centro dell’adulto sia
preparato, vale a dire motivato, condiviso ed accom-
pagnato, nella consapevolezza che I’educazione all’au-
tonomia, parte integrante della cura, va intesa anche
come educazione alla non dipendenza da un centro, da
un’équipe, da un medico.

La necessita del passaggio: facilitare il cambiamento

Il passaggio dal Centro pediatrico al Centro dell’adul-
to deve essere un “processo“ e non un evento critico nel-
la vita degli adolescenti con patologia cronica.

1l paziente deve essere aiutato nel corso degli anni di
visite presso il Centro pediatrico ad acquisire la consa-
pevolezza che il passaggio ¢ davvero necessario e che lo
aiutera ad essere seguito nei modi e nelle maniere ade-
guate alle sue mutate esigenze, alle quali il centro pe-
diatrico non puo piu rispondere nel migliore dei modi.

Questo processo deve essere realizzato costruendo gra-
dualmente, sin dalle prime fasi dopo la diagnosi, con la fa-
miglia e quando l'eta lo consente con il giovane stesso, un
clima di comunicazione e collaborazione aperte e adeguate.

A tal fine ¢ necessario concordare una eta entro
la quale effettuare il passaggio. 'eta dei 18 anni, che
rappresenta per definizione (v. legge 27 maggio 1991,
n.176) il limite dell’eta pediatrica, potrebbe costituire il
limite entro il quale effettuare il passaggio.

Quando il team pediatrico giunge alla conclusione che
lo sviluppo fisico, psicologico, sociale del paziente si sono
completati e che anche I'educazione terapeutica ¢ stata com-
pletata (verosimilmente intorno ai 18 anni), il primo passo
consiste nel concludere una normale visita accennando alla
possibilita del futuro trasferimento al Centro dell’adulto, sen-
za dare 'idea che si tratti di qualcosa di inevitabile o scontato,
per evitare che il paziente si senta abbandonato, “scaricato”.

Non bisogna forzare i tempi: il passaggio deve avve-
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nire solo quando ¢ stata accertata la completa disponi-
bilita del paziente.

1l trasferimento dovra avvenire in modo graduale, in
maniera non traumatica e tenendo conto delle realta locali.

E indispensabile pertanto disegnare un percorso di
transizione personalizzabile da soggetto a soggetto ed
adattabile alle varie realta locali, tenendo come riferi-
mento, condiviso dalle Societa Scientifiche, il modello
proposto nel presente documento.

Perché la transizione, come gia ricordato intesa
come un “processo” e non come un “evento” , sia efficace
occorre che :

— la famiglia, il giovane adulto e i medici siano o siano
stati orientati al futuro;

— la progettazione della transizione sia stata comuni-
cata molto in anticipo;

— siinizi presto a trasferire la gestione di cura dal geni-
tore al giovane paziente (adulto);

— la famiglia e i medici aiutino il giovane paziente a
sviluppare indipendenza;

— igiovani siano coinvolti;

— sirealizzi un piano di transizione scritto;

— il processo sia “complesso e dinamico”.

E indispensabile la comunicazione efficace tra il Per-
sonale della Diabetologia Pediatrica e il Personale della
Diabetologia dell’Adulto, cosi da costituire un “Team di
transizione” .

E infatti indispensabile creare il “Team di transizione”,
che ha il compito non solo di svolgere un ruolo di ri-
ferimento preciso per i singoli pazienti in “passaggio”,
provenienti dal Centro Pediatrico, e per le loro famiglie,
ma anche di discutere la situazione globale, i potenziali
passaggi e i risultati dei precedenti passaggi.

I “campi scuola”, dedicati specificamente ai giovani
adulti, con la presenza contemporanea di personale delle
strutture pediatriche e per adulti, possono rappresentare
un’occasione per facilitare il percorso di transizione.

Perché il rapporto fra Diabetologia Pediatrica e Diabe-
tologia dell’Adulto si sviluppi, i Centri dell’adulto devono
adeguare la loro organizzazione alle esigenze dei giovani
adulti che sono stati in cura presso un Centro Pediatrico.

E inoltre indispensabile ottenere un “feedback” dai pa-
zienti che hanno recentemente affrontato la transizione.

Modalita del passaggio
Gradualita - Accennare

Se il Team di transizione ritiene che lo sviluppo
fisico, psicologico, sociale del paziente si siano com-
pletati e che anche I’educazione terapeutica sia stata
completata, si potra dare inizio con gradualita alla fase
di distacco. Nel corso di una visita di routine il pediatra
invita il paziente ed eventualmente la sua famiglia a
riflettere sulla possibilita di un trasferimento al Centro
dell’adulto, evidenziando i vantaggi che questa scelta
comporta per il paziente e spiegando che questa ¢ un’
opportunita che viene offerta a tutti i ragazzi di una
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Lettera al Medico di Medicina Generale

Gentile Collega,

desidero informarLa che il Suo assistito Signor/a , avendo raggiunto
I'eta adulta, afferira per la cura del diabete al nostro Centro di Diabetologia dell’adulto dell’Ospedale /
Universita che prendera in carico il paziente nell’ottica di garantire la piena
continuita di cura con la struttura diabetologica pediatrica di provenienza.

Il nostro Centro ha dedicato ai giovani con diabete tipo 1 uno. specifico spazio ambulatoriale in cui opera
un’equipe multidisciplinare (diabetologo, psicologo, -dietista, infermiere professionale) con I’obiettivo
di affrontare le diverse problematiche clinico-psicologiche-nutrizionali inerenti al diabete mellito in eta
giovanile. Il percorso assistenziale prevede, inoltre, che il paziente venga sottoposto periodicamente ad esami
clinico-strumentali per la valutazione delle complicanze croniche del diabete.

Allego copia della Carta dei Servizi del nostro Gentro Diabetologico ed i recapiti telefonici ai quali puo
rivolgersi tutte le volte che lo ritiene opportuno.

Sara mia cura inviarLe periodicamente un aggiornamento sul percorso diagnostico-terapeutico del Signor/a

1l medico di riferimento e il dott. ....................
LP. di riferimento ....ci.ioiiin i
NCtel. o s
e-mail ..o

RingraziandoLa per la collaborazione, Le invio cordiali saluti

Spiegare

La visita successiva sara in buona parte dedicata ad
affrontare le ansie e le remore del paziente, spiegando
nel dettaglio le ragioni che consigliano il passaggio e le
modalita con cui questo avverra.

Vanno specificate anche le modalita con cui il pazien-
te puo rimanere in contatto con il servizio pediatrico.
Condividere

Ogni Team pediatrico dovrebbe creare legami stabi-
li con una o piu strutture dedicate alla cura dell’adulto,
cercando di affidare i pazienti a un medico specifico al
loro interno e promuovendo riunioni di coordinamento.
Informare

Il Team pediatrico preparera la scheda clinica (vedi
pag. 167) con informazioni utili (anagrafica con anamnesi
personale e familiare, caratteristiche dell’esordio, iter dello
schema terapeutico, attuale terapia, alimentazione, compli-
canze, grado di educazione, compliance su autocontrollo e
autogestione...).

Il Team dell’adulto dovra consegnare al giovane pa-
ziente, come presentazione del futuro centro di riferi-
mento, la Carta dei Servizi del Centro per Adulti con
dettagliato profilo organizzativo.

Cooperare

In caso di problematicita, il diabetologo dell’Adulto
potra invitare il pediatra di riferimento a presenziare
anche a successivi incontri.

Assicurarsi che non vi sia alcuna soluzione di con-
tinuita nell’assistenza e che il giovane non sia perso al
follow-up.

Da parte del pediatra prima del passaggio al centro
dell’adulto

A) Se si dispone di un Servizio di Psicologia si de-
vono sottoporre i ragazzi ad alcune valutazioni prima
del passaggio, utilizzando:

1. Questionario per “Anamnesi psico-sociale “ (Alle-
gato A, pag. 163)

2. Questionario per “Valutazione del passaggio”, di-
stinto per ragazzi/ ragazze (Allegati B e C, pag.
164)

3. TRI Test delle Relazioni Interpersonali (9/19 anni),
che valuta l’adeguatezza delle relazioni interperso-
nali nell’ambito sociale (coetanei) e familiare (genito-
ri) (Allegati di pagg. 165-166)

4. POMS Profile of Mood States (adolescenti /adulti),
studio delle emozioni: ansia, depressione, aggressi-
vita, vigore, stanchezza e confusione. (Questiona-
rio e profilo POMS¥).

B) Se non si dispone di un Servizio di Psicologia,
ma ¢ il medico del Servizio di Diabetologia Pediatrica
ad eseguire la valutazione, usare:
1. Questionario per “Anamnesi psico-sociale” (Alle-
gato A)
2. Questionario per “Valutazione del passaggio”, di-
stinto per ragazzi /ragazze (Allegati B e C)
I questionari saranno anonimi per garantire la mas-
sima autonomia del paziente nelle risposte.
Si utilizzera un numero di codice.

* ] Test POMS sono reperibili presso Edizioni Giunti, Organizzazioni Speciali, Firenze, Via Paolo Sarpi 7 Firenze e al sito www.osnet.it.
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Schema di protocollo di transizione
I - Presso il Servizio di Diabetologia Pediatrica

Presso il Servizio di Diabetologia Pediatrica sara pro-
grammata la prima visita del ragazzo/a con DM alla
presenza del Personale della Diabetologia Pediatrica e
del Personale della Diabetologia dell’Adulto (Team di
transizione) in spazi / ore / giorni dedicati.

A - Presentazione da parte del Team di transizione
della Diabetologia Pediatrica (TtDP) al Team di Dia-
betologia dell’Adulto (TtDA) del ragazzo/a con DM
e della famiglia

Il TtDP consegna al TtDA la scheda clinica detta-
gliata con informazioni utili (anagrafica con anamnesi
personale e familiare, caratteristiche dell’esordio, iter
dello schema terapeutico, attuale terapia, alimentazio-
ne, complicanze, grado di educazione, compliance su
autocontrollo e autogestione), situazione caratteriale-
psicologica —familiare (vedi la scheda di pag. 167)

B - Presentazione da parte del Team di transizio-
ne della Diabetologia dell’Adulto (TtDA) del proprio
Centro e del progetto assistenziale (PA)

Il TtDA consegna al ragazzo/a ,come presentazione
del futuro centro di riferimento, la Carta dei Servizi del
Centro per Adulti con dettagliato profilo organizzativo.

Sara discusso il progetto assistenziale, che sara rimodel-

lato in base alle esigenze del ragazzo/a, della famiglia e del
Team di transizione della Diabetologia Pediatrica (TtDP)

II - Presso il Servizio di Diabetologia dell’ Adulto

Presso il Servizio di Diabetologia dell’Adulto sara
programmata la seconda visita del ragazzo/a con
DM alla presenza del Personale della Diabetologia Pe-
diatrica e del Personale della Diabetologia dell’Adulto
(Team di transizione) in spazi / ore / giorni dedicati .

Presentazione da parte del Team di transizione
della Diabetologia dell’Adulto(TtDA) del proprio
Centro ed avvio del progetto assistenziale (PA)

Continua il follow-up presso il Servizio di Diabeto-
logia dell’Adulto

Nel corso dei primi 6 mesi contatti telefonici fra i 2
Team di transizione (TtDA e TtDP):

* in caso di problemi particolari;

* obbligatori nel caso ragazzo/a contattasse il Team

Pediatrico.

Al termine del 1° anno:

a) Scheda del follow-up compilata dal Team di transi-
zione della Diabetologia dell’Adulto.

b) Questionario di gradimento compilato da parte del

ragazzo/a (Allegati D ed E, pag. 164).

c) Confronto frai 2 Team di transizione (TtDA e TtDP)
per una verifica congiunta.
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N.B. Vietata la riproduzione, senza autorizzazione dell'editore. 1l test ¢ reperibile presso Edizioni Erickson, C.so Buonarroti, 13 Trento e
al sito www.erikson.it.
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Legge 28 agosto 1997, n°285 “Disposizioni per la promozione
di diritti e di opportunita per I'infanzia e I’adolescenza”

Legge 23 dicembre 1997, n°451 “istituzione della Commissio-
ne Parlamentare per I'Infanzia e dell’Osservatorio nazio-
nale per I'infanzia”

D.P.R. 13 giugno 2000 “Approvazione del Piano nazionale di
azione e di interventi per la tutela dei diritti e lo sviluppo
dei soggetti in eta evolutiva per il biennio 2000/2001”

Delibera n. 390 del 13/4/2001 — Integrazione delib. Giunta
Regionale n. 662 del 20/56/2000 “Linee organizzative
dell’attivita diabetologica e percorso assistenziale per il
paziente con il diabete: percorso assistenziale per il bam-
bino-adolescente con diabete dal Centro di riferimento
per 'eta evolutiva al Centro di Riferimento per adulti”.

Deliberazione n. 37 del 16/1/2004 Giunta Regionale Regione
Campania — Linee Guida Regionali per 'assistenza al dia-
bete in eta pediatrica.
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