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Riassunto

La transizione non é un semplice passaggio dall’ ambulato-
rio pediatrico a quello dell’ adulto di un giovane paziente affetto
da una malattia cronica. IL passaggio e una parte di un percor-
so0 progressivo, organizzato, senza interruzioni che si svolge nel
lungo termine, che coinvolge un team della transizione multi-
disciplinare e multiprofessionale.

I dati della letteratura ad oggi evidenziano come gli outco-
mes negativi possono essere associati alla tipologia del processo
della transizione ed al momento in cui avviene il passaggio,
correlati alla riduzione, talvolta alla interruzione , degli accessi
alle visite nell’ambulatorio dell’adulto.

Questa Survey-on line si é proposta di conoscere la gestione
del processo della transizione nei centri diabetologici italiani.
Circa il 70% dei partecipanti evidenziano problemi di tipo or-
ganizzativo del sistema di cura dell’adulto, quali un tempo e
degli spazi dedicati per le visite dei giovani pazienti, la caren-
za di personale competente nel confrontarsi con problematiche
psicologiche e sociali proprie dei giovani e con la complessita del-
la gestione del diabete in persone nella fase di sviluppo denomi-
nata “emergente adultita” .

La Survey pone in evidenza la necessita di dialogo con i pedia-
tri per la condivisione delle conoscenze e la costruzione di percorsi
di cura sulla transizione strutturati e verificati. Questi programmi
dovrebbero essere multiprofessionali e multidisciplinari, coinvol-
gere anche i pazienti ed i loro Medici di Medicina Generale.

[ partecipanti alla Survey dimostrano un grande interesse
in una formazione specifica sulle peculiari necessita dei giovani
adulti con una malattia cronica iniziata in eta giovanile, per
implementare le proprie competenze professionali, cliniche ed
organizzative, sulla transizione, in quanto consapevoli che la
transizione rappresenti una sfida per lo sviluppo professionale
ed una opportunita per la propria specialita.

Summary
Transition is not a simply transfer of a young patients’
affected by chronic disease from pediatric to adult health
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care system. Transfer should be a part of a progressive, well
organized, uninterrupted and long term transition process,
which involves amultiprofessional and multispecialistic
transition team.

Some evidences demonstrate that diabetes outcomes may
be associated with both, type of process and timing of transi-
tion, which are related with a decline, sometimes to an inter-
ruption, in diabetes care visit attendance following the trans-
fer to adult health care center.

This online Survey would assess the management of tran-
sition process in Italian diabetic centers. About 70% of the
participants report organizational problems of adult health
care system, such as time and spaces devoted to young pa-
tients’ visits, the absence of health providers experts to deal
with psychological and social problems of youngs and also
with the complexity of diabetes management in people in the
developmental stage of life termed “emerging adult hood” .

The Survey points out the need of communication with
the pediatric specialists to share knowledge and plan struc-
tured and verified health care pathways for transition pro-
cess. These programs would be multiprofessional and multi-
specialistic, involving also the patients and their GPs.

The Survey participants have a great interest in specif-
ic training in the unique needs of emerging adults with
chronic illness that began in youth to implement their clini-
cal and organizational professional competences, as they are
fully conscious that transition is a challenge for professional
development and a chance for their specialty.

Introduzione

La transizione del giovane affetto da diabete dall’am-
bulatorio pediatrico a quello dell’adulto ¢ un momento
critico e molto complesso che coinvolge sia i ragazzi con
le famiglie che gli operatori sanitari, in una continua
sfida per mantenere la continuita delle cure essenzia-
le nella gestione della cronicita della malattia. Dai dati
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della letteratura emerge forte il rischio della interruzio-
ne delle cure, descritto come un inadeguato accesso o
perdita del paziente rispetto al sistema curante. La per-
dita al follow-up riguarda circa il 14-30% dei ragazzi ed
ha come conseguenza un aumento della mortalita®, il
deterioramento del compenso glicemico, la comparsa di
complicanze acute e croniche ed un loro insufficiente
trattamento, cui si aggiunge 1’accentuarsi di problema-
tiche comportamentali, psicosociali ed affettive-®.

I dati epidemiologici confermano un raddoppio del-
la prevalenza a livello mondiale del diabete di tipo 1 nei
bambini e nei giovani adulti nell’arco degli ultimi 25
anni ed uguale incremento ¢ atteso nei prossimi decen-
ni, fenomeno non osservato in passato"7®. Analoga-
mente I'aumento dell’obesita in eta pediatrica ha porta-
to ad un aumento dell’incidenza del diabete di tipo 2 in
eta adolescenziale®1°).

1l problema della transizione non puo essere pertan-
to trascurato per la crescente numerosita dei pazienti,
cui si aggiungono le particolari caratteristiche e pro-
blematiche legate alla giovane eta, quando gli aspetti
psicologici legati a questa fase della vita dell’individuo
condizionano pesantemente la gestione di una malattia
cronica come il diabete.

La transizione avviene in parallelo con I’evoluzione
psico-sociale del ragazzo che “transita” da una situazio-
ne adolescenziale ancora legata a schemi genitoriali e
scolastici strutturati, verso un progressivo distacco dal-
la famiglia e nuovi ambienti di studio o lavorativi con
assunzione di nuove responsabilita nei confronti della
propria vita e della gestione della propria salute/malat-
tia proprie dell’eta adulta. Le caratteristiche psicologi-
che di questoperiodo assumono dei particolari conno-
tati legati alla evoluzione del quadro sociale dell’epoca
moderna!!?. Se nel secolo scorso la psicologia com-
portamentale definiva “giovane adulto” il ragazzo che
aveva appena superato il periodo adolescenziale, i 18
anni, le teorie pitt moderne? confermano che le con-
notazioni del “giovane adulto” sono presenti nei gio-
vani molto piu in la negli anni, tra i 25 ed i 30 anni,
e definiscono questo periodo intermedio tra i 18 ed i
25-30 anni come “emergente adultita”’. Trai 18 ed i
24 vediamo ragazzi ancora incerti sul loro futuro, spes-
so ancora bisognosi del supporto parentale, ma nello
stesso tempo aggressivi, in contrasto con la famiglia e
con tutto cio da cui si sentono condizionati. A volte la
sensazione di invulnerabilita ed il supporto del gruppo
li porta verso comportamenti pericolosi. Tra i 24 ed i 30
anni, soprattutto se riescono ad entrare nel mondo del
lavoro, iniziano ad assumersi maggiori responsabilita,
a fare programmi di vita. Questi diversi atteggiamenti
psicologici si riflettono inevitabilmente nella gestione
del diabete, che viene messo in disparte rispetto ad al-
tre priorita del “vivere sociale” o utilizzato come capro
espiatorio nelle situazioni di contrasto verso tutto cio
che ¢ “laregola”, sia essa famigliare, scolastica o sociale.
Solo quando, superata la prima fase, I'individuo riesce a
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maturare il senso della propria identita e ad assumersi
dei ruoli nella societa, nei confronti di altre persone o
sul lavoro, a pianificare il suo futuro, in quel momento
dimostra la motivazione a prendersi cura anche della
propria malattia*?.

1 ragazzi affetti da diabete hanno dei rischi aggiuntivi
riguardo i coetanei sani, tra questi i disturbi psicologici.
Infatti le persone affette da diabete sono maggiormente
a rischio di disturbi d’ansia e di depressione, in partico-
lare i giovani adulti sono piu colpiti rispetto a persone
in eta matura. Circa il 15-33% degli adolescenti®® e il
23-35% dei giovani adulti"* con diabete tipo 1 mani-
festano disturbi depressivi, analogamente i ragazzi con
diabete tipo2. Le ragazze e le giovani donne con diabe-
te hanno un rischio 2,4 volte maggiore di sviluppare un
disturbo del comportamento alimentare (DCA) rispetto
alle coetanee sane'®. Depressione e DCA hanno forti
riflessioni negative sul compenso metabolico” e sul ri-
schio di complicanze acute e croniche del diabete"®. Non
va trascurata la possibilita che il passaggio dall’ambulato-
rio pediatrico a quello dell’adulto possa rappresentare un
momento di aggravamento di queste patologie.

Molti studi pongono in evidenza la scarsa informa-
zione ed educazione ad una corretta pratica sessuale, in
particolare nelle giovani donne all'uso di una corretta
contraccezione. Meno del 25%delle giovani donne affet-
te da diabete sono informate di cio*® e solo il 16% delle
adolescenti sessualmente attive dichiarano di utilizzare
un qualche sistema di controllo della gravidanza®®.

Non va trascurato il problema dei comportamenti a
rischio tipici dell’eta adolescenziale e del giovane adul-
to, come il fumo, l’alcol e I'uso di droghe per gli effetti
sulle complicanze acute e croniche e per i rischi connes-
si alla guida di veicoli®!?2.

Il momento del passaggio tra il centro pediatrico a
quello dell’adulto puo diventare pertanto un momento
doloroso per i giovani con diabete in un periodo della
loro vita in cui essi manifestano tutta la loro vulnerabi-
lita. A volte il vissuto dei pazienti ¢ traumatico, di un di-
stacco improvviso senza adeguate informazioni e riferi-
menti riguardo il successivo percorso di cura®*?*. Nella
maggior parte dei casi la percezione ¢ quella del divario
tra il setting assistenziale pediatrico e quello dell’adul-
to, il primo pitu centrato sulla famiglia, pitt informale e
attento ai bisogni psicologici e sociali del ragazzo, il se-
condo piu formale, centrato sul paziente e sugli aspetti
clinici legati alla prevenzione delle complicanze®.

Anche gli operatori sanitari vedono la transizione
con preoccupazione®2”): essa ¢ una sfida professionale
comune a molte specialita, non solo per i diabetologi. I
pediatri frequentemente hanno remore e sono scettici
riguardo i programmi assistenziali dell’adulto e percio
tendono a prolungare il tempo della permanenza nel
centro pediatrico, gli specialisti dell’adulto spesso non
hanno dimestichezza con la complessita clinica e psi-
cologica del giovane®>?®, chiedono formazione e stru-
menti per acquisire maggior competenza®?.
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Tuttavia, sebbene la transizione sia percepita da tutti
come un problema per il sistema assistenziale, molto
scarsi sono gli studi controllati inerenti le conseguenze
della transizione sul compenso metabolico e sull’accesso
al sistema di cura dopo il passaggio al centro dell’adulto,
come pure sulla efficacia dei diversi programmi riguar-
danti la modalita con cui viene effettuata la transizione.
Le piu importanti linee guida e documenti sulla transi-
zione**%*? infatti sono basate su studi osservazionali,
sul consenso e l'esperienza clinica di esperti. Una re-
cente review®* ha evidenziato che il passaggio al cen-
tro diabetologico dell’adulto nella maggior parte dei casi
comporta una riduzione della frequenza delle visite al
centro specialistico, il compenso glicemico rimane in-
variato o migliora in particolare se i centri pediatrici o
dell’adulto sono in contatto tra loro strutturalmente®>
o in base a specifici programmi®®. Alcuni studi tuttavia
evidenziano un peggioramento dell’'HbAlc, in partico-
lare se il passaggio ¢ avvenuto in eta piu giovanile, pri-
ma del completamento del diciottesimo anno®?”.

Riguardo le diverse modalita con cui si svolge la
transizione, i risultati pit soddisfacenti sugli outcomes
clinici si evidenziano quando vengono attivati pro-
grammi strutturati. Alcuni comprendono un coordi-
natore della transizione, I'educazione dei pazienti alla
transizione, la presentazione dello specialista dell’adul-
to quando il ragazzo ¢ ancora in ambiente pediatrico e
visite congiunte del pediatra e diabetologo dell’adulto
insieme con il ragazzo prima e dopo il passaggio®®3®.
Altri programmi utilizzano le possibilita offerte dal web,
con un sito appositamente dedicato, aggiornamenti
periodici tramite newsletters, gruppi di discussione ed
eventi educativi®?.

1l processo della transizione del giovane diabetico
dall’ambulatorio pediatrico a quello dell’adulto rimane
pertanto un percorso ancora da validare dal punto di
vista scientifico ed una sfida dal punto di vista clinico
assistenziale, opportunita qualificanti il ruolo speciali-
stico del diabetologo.

Scopi della Survey AMD

Linteresse di AMD sulla problematica della transizio-
ne ha iniziato a svilupparsi dal 2007 quando, insieme a
SIEDP e SID ha partecipato alla stesura del documento
di Consenso del Gruppo di Studio SIEDP-AMD-SID sulla
“Transizione dei giovani con diabete mellito verso I'eta
adulta“©?.

1l Documento di Consenso, pubblicato nel 2010, rap-
presenta una guida per l'implementazione di percorsi
condivisi e contestualizzati nelle varie realta locali. Esso
mette in evidenza le diverse sfaccettature del problema,
fornisce delle indicazioni articolate sulle fasi e modalita
del passaggio e sollecita, come punto cardine, la costitu-
zione di un team della transizione, che possa rappresen-
tare per gli operatori sanitari coinvolti una assunzione di
ruoli, competenze e responsabilita nelle diverse fasi del
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passaggio. Grande importanza viene attribuita alla defi-
nizione degli aspetti psico-sociali ed educativi del giova-
ne paziente ed al suo coinvolgimento nel percorso, fino
alla restituzione di un feed-back riguardo l'esperienza
vissuta.

Nel biennio 2012-13 la Scuola AMD, su mandato del
CDN AMD, ha progettato e realizzato un Corso Formati-
vo Master ed 8 eventi formativi periferici, rivolti in una
prima fase ai soli diabetologi dell’adulto, propedeutica
ad un successivo percorso formativo dedicato al TEAM
di transizione, al fine di rispondere al bisogno di agevo-
lare una crescita culturale e professionale del diabeto-
logo dell'adulto e della rete di assistenza diabetologica,
attraverso lo sviluppo di conoscenze, competenze pro-
fessionali ed organizzative, valorizzando un approccio
biopsicosociale, in modo tale che lo specialista dell’adul-
to potesse nella seconda fase, confrontarsi in modo ap-
propriato ed efficace con il Pediatra nella costruzione di
specifici percorsi assistenziali multidisciplinari e multi-
professionali.

Contemporaneamente la Societa Scientifica ha pro-
mosso la Survey on-line con l'obiettivo di conoscere lo
stato dell’arte sulla organizzazione delle strutture diabe-
tologiche dell’adulto nell’attuazione del processo della
transizione ed i bisogni formativi dei diabetologi riguar-
do le competenze specifiche sul problema. In particolare
la survey si ¢ focalizzata sull’attivazione dei team della
transizione, la presenza di percorsi condivisi, strutturati e
istituzionalmente riconosciuti, che comprendano anche
la rete assistenziale territoriale ed il coinvolgimento dei
pazienti nel percorso e nella verifica della sua efficacia.

Risultati

Hanno risposto alla Survey 137 strutture diabetolo-
giche.

La maggior parte degli intervistati sono diabetologi
(87%), un 9% sono internisti e il 4% sono rappresen-
tati da endocrinologi. La maggior parte di loro, circa il
60%, hanno una eta> 50 anni. Il 40% inoltre ¢ respon-
sabile del Servizio in cui opera, la cui collocazione ¢ pre-
valentemente ospedaliera (61%). Il 35% delle strutture
sono Unita Operative Semplici, circa il 25% sono Unita
Operative Complesse, 13% ambulatori divisionali. Gli
ambulatori territoriali costituiscono il 23% del totale del
campione, 4% le strutture private.

La disponibilita di operatori sanitari nelle strutture
diabetologiche evidenzia che il 79% delle servizi ha un
numero di medici tra 1 e 5 unita, il 75% ha una analoga
disponibilita di infermieri e il 98% ha simile presenza di
dietiste. Il 21-25% delle strutture hanno un numero di
medici e infermieri tra le 6 e 10 unita ed un 2% ha una
analoga disponibilita di dietiste. Il 64% delle strutture
non ha la figura dello psicologo, il 28% ne ha uno, solo
1'8% piu di uno.

Riguardo i tempi e gli spazi che ciascun servizio de-
dica ai ragazzi nella fase di transizione, il 72% degli in-
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Figura 1. Percentuale di Servizi che hanno organizzato tempi e spazi
dedicati alla transizione.

tervistati afferma che nel proprio Servizio non ci sono
giornate dedicate (Figura 1), il 25% afferma che la dispo-
nibilita ¢ di circa 5 giorni al mese, solo il 3% un tempo
maggiore. Sempre un 72% dei Centri sembra non dedi-
care nemmeno delle ore di ambulatorio, mentre un 18%
utilizza almeno 10 ore di ambulatorio al mese per questa
problematica ed un 10% da 10 a 30 ore al mese (Figura
2). La stessa percentuale di Centri che non hanno tempi
dedicati, non hanno nemmeno degli spazi che vengo uti-
lizzati per accogliere i ragazzi (il 73% dei Centri). Il 27%
che ha strutturato dei momenti di accoglienza e visita
per questi pazienti, ha degli ambulatori dedicati (20%),
ambulatori con sala di attesa (5%) o delle sale adibite alle
attivita educative (2%). Tutti i Centri ritengono “assolu-
tamente fondamentale” (88%) o “fondamentale” (12%)
prevedere nell’ambulatorio dell’adulto un tempo dedica-
to ai giovani in transizione.

Figura 2. Numero di ore mensili dedicate ai giovani durante la transi-
zione negli ambulatori di diabetologia.

L'eta della prima visita al Centro dell’adulto ¢ per la
maggior parte dei casi trai 19 ed i 25 anni (46%) ed al
diciottesimo anno (32%). Solo il 15% ha una transizio-
ne anticipata tra il quattordicesimo ed il venticinquesi-
mo anno e rimane un 7% che accoglie giovani oltre i
25 anni.

1l tempo dedicato per la visita individuale di questi
giovani viene riferito di 15-30 minuti nel 54% degli in-
tervistati, di 30-60 minuti nel 32% dei casi e nel 2% ol-
tre i 60 minuti. 112% di risposte evidenzia situazioni in
cui il tempo dedicato ¢ inferiore ai 15 minuti (Figura 3).

AMD

Figura 3. Tempo dedicato alle visite individuali dei ragazzi durante
la transizione.

11 58% dei Servizi non svolge visite di gruppo, di solito
concernenti attivita educative; gli altri dedicano a queste
attivita circa un’ora (20%) o di piu (14%).

Nonostante il 98% degli intervistati percepisca come
“assolutamente fondamentale” o “fondamentale” la
necessita di definire una procedura per il passaggio del
giovane dall’lambulatorio pediatrico all’ambulatorio
dell’adulto, solo il 26% afferma di avere dei percorsi gia
definiti. La tipologia di questi percorsi ¢ per il 21% co-
stituita da PDTA Aziendali, il 3% da PDTA tra Aziende,
1'7% da PDTA definiti da delibere/leggi regionali. Per la
maggior parte sono a disposizione percorsi scritti tra pro-
fessionisti (41%), accordi verbali consolidati (27 %) o ad-
dirittura accordi occasionali (1%) (Figura 4).

Sempre il 98% degli intervistati ritiene di fondamen-
tale importanza strutturare delle occasioni di incontro tra

Figura 4. Percentuale di Servizi di Diabetologia in cui sono presenti
percorsi strutturati sulla transizione e loro tipologia.
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pediatri e diabetologi dell’adulto. La tipologia degli in-
contri ritenuti utili e significativi ai fini della transizione
sono perlopiu di tipo organizzativo (23%) e di verifica
del percorso (22%), seguiti dalle occasioni di tipo forma-
tivo (16%), discussione di casi clinici (14%) dai campi
scuola condivisi (13%), incontri con le Associazioni dei
pazienti o gruppi di giovani pazienti (11%) o altro (1%)
(Figura 5).

Figura 5. Importanza della realizzazione di incontri tra pediatri €
diabetologi dell'adulto e tipologia degli incontri ritenuti piu utili ai
fini del processo della transizione.

Tutti i partecipanti alla Survey ritengono “assoluta-
mente fondamentale” (95%) o “fondamentale” (5%)
che gli operatori dei Centri Diabetologici per 1’adulto ac-
quisiscano competenze sulle problematiche dei giovani
in transizione e che vengano tenuti in considerazione
anche gli aspetti psico-sociali (assolutamente fondamen-
tale 94%, fondamentale 6%, Figura 6).

Analogamente viene ritenuto “fondamentale” (32%)
o “assolutamente fondamentale” (68%) raccogliere il
feed back sul vissuto della transizione da parte dei gio-
vani adulti che hanno effettuato il passaggio al Centro
dell’adulto.

Il 55% degli intervistati giudica “assolutamente fon-
damentale” ed il 37% “fondamentale” il coinvolgimento
del Medico di Medicina Generale proprio nel momento
della transizione anche nella gestione del paziente con
diabete tipol.
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Figura 6. Bisogni formativi espressi dai diabetologi che hanno par-
tecipato alla Survey.

Commento

La Survey si era proposta di descrivere lo stato
dell’arte sulla modalita di accoglienza dei giovani dia-
betici nelle strutture diabetologiche dell’adulto pro-
venienti dai centri pediatrici e di raccogliere il vissuto
degli operatori sanitari sul problema della transizione.

La scarsa numerosita dei partecipanti non rappresen-
ta, a nostro parere, I'evidenza di uno scarso interesse nei
confronti dell’argomento, quanto la presa di coscienza di
un disagio professionale ed organizzativo e la forte con-
sapevolezza di una carenza di competenze nei confronti
di una problematica complessa e di difficile gestione.

La maggior parte dei centri che hanno partecipato
alla Survey sono rappresentativi della realta italiana,
costituita da strutture semplici o complesse, per lo piu a
collocazione ospedaliera, con risorse modeste di perso-
nale, tra cui spicca la mancanza di operatori specializza-
ti alla gestione delle problematiche psicologiche.

E significativo che oltre il 70% delle strutture non
abbia tempi e spazi dedicati per I'accoglienza e le visite
dei ragazzi che provengono dai centri pediatrici. Analo-
gamente, in circa il 70% dei casi le attivita non seguono
percorsi strutturati, ma il passaggio all’ambulatorio diabe-
tologico dell’adulto viene gestito su iniziativa dei singoli
professionisti, con accordi verbali o qualche volta scritti.

Dove la transizione ¢ in qualche modo strutturata, il
passaggio avviene in un intervallo di eta del ragazzo tra
i 18 ed i 25 anni, vengono definite giornate o fasce ora-
rie dedicate, sono disponibili spazi riservati per le visite
e per le attivita di gruppo, in relazione al contesto in cui
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opera il centro di diabetologia. Il tempo per le singole
visite nella maggior parte dei casi si avvicina a quello
riservato all’adulto.

Oltre alle problematiche, la Survey mette in eviden-
za anche elementi su cui agire per sviluppare attivita di
miglioramento nella accoglienza del giovane diabetico
durante la transizione.

1 diabetologi ritengono necessari momenti di con-
fronto con i pediatri, siano essi occasioni di formazione
professionale oppure incontri per condividere aspetti or-
ganizzativi, come la costruzione e la verifica dei percorsi
assistenziali, o ancora altri momenti in cui i professionisti
incontrano gruppi di pazienti o le loro Associazioni.

1 giovani pazienti sono gli attori principali in ogni
fase del percorso, ma ¢ altrettanto fondamentale ascol-
tare il loro feed-back quando il processo di transizione ¢
terminato, per raccogliere elementi utili a riformulare e
migliorare i percorsi.

Per la complessita e rilevanza clinica della transi-
zione, il Medico di Medicina Generale dovrebbe essere
coinvolto nel team della transizione, quale riferimento
“piu facilmente accessibile” nel territorio per il giovane
adulto nella fase del passaggio.

La formazione viene richiesta da tutti i partecipan-
ti per acquisire quelle competenze sulle problematiche
clinico-assistenziali-organizzative e psico-sociali dei
giovani nel periodo della “emergente adultita”, nel loro
passaggio dall’ambulatorio pediatrico a quello dell’adul-
to, per costruire quei team della transizione necessari
perché essa avvenga in modo efficace ed appropriata.

Se la nostra societa scientifica gia qualche anno
fa aveva colto I'importanza del momento del “pas-
saggio” mnell’ambito della assistenza alle persone
affette da diabete, ora, supportata dai risultati di
questa Survey e dai bisogni formativi espressi dai
partecipanti, potrebbe essere spronata a sviluppare
programmi per migliorare le competenze dei team
diabetologici verso la creazione di team dedicati alla
transizione.

Laura Tonutti
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