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INTRODUZIONE

Lottenimento di un compenso glicemico soddisfacente
rappresenta, per le persone affette da diabete di tipo 1, un
traguardo difficile da raggiungere (1-2), a causa dei mol-
teplici fattori che hanno un impatto sulla glicemia e che
devono essere considerati dal paziente con diabete di tipo
1 nelle decisioni terapeutiche quotidiane che é costretto a
prendere (3). La frustrazione conseguente ad un raggiun-
gimento solo parziale degli obiettivi glicemici, nonostan-
te l'entita degli sforzi profusi, contribuisce al peggiora-
mento della qualita della vita delle persone con diabete di
tipo 1in tutte le fasce d’eta (4-5).

La gestione impegnativa di questa patologia cronica com-
plica ulteriormente una fase della vita gia di per sé pro-
blematica come l'adolescenza/giovane eta adulta che, di
conseguenza, si associa ad un peggioramento significati-
vo del compenso glicemico (6-7) (Fig. 1).

ASPETTI GENERALI DELLA TRANSIZIONE

Nei primi anni 2000, lo psicologo Jeffrey Arnett (8-9) ha
proposto la definizione di emerging adulthood (eta adulta
emergente) per identificare la fase della vita traii18ei
25 anni che presenta caratteristiche peculiari in termini
demografici, soggettivi e di esplorazione identitaria del
paziente.
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Dal punto di vista demografico, questa fase della vita e
caratteristica delle societa con stili di vita “occidentali”,
nelle quali si assiste sempre di pitt ad un prolungamento
della fase adolescenziale a causa della ritardata indipen-
denza del giovane adulto dalla famiglia di origine. Infatti
nei paesi industrializzati (10) risultano ben caratterizzate
demograficamente sia la popolazione con meno di 18 anni
che quella con pit di 30 anni. Nel primo caso, il 95% degli
adolescenti vive con i propri genitori e solo il 2% & sposa-
to. All'interno della popolazione con piti di 30 anni, il 75%
delle persone e sposata e il 75% ha figli. Al contrario, nella
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fasciaintermedia della popolazione, in particolare traii8
e i25anni, si osserva una eterogeneita estrema sia dello
status familiare (sposato o non sposato, vive solo o con i
genitori) che della occupazione principale (studio, lavoro
o altro) (11).

Anche dal punto di vista soggettivo l'emerging adulthood &
una fase con caratteristiche peculiari, che sono distin-
guibili sia dalla adolescenza che dalla fase adulta succes-
siva. Si tratta ad esempio del periodo della vita nel quale
& maggiore 'incertezza dei giovani nell’autodefinirsi o
meno come appartenenti all’eta adulta: in una raccolta
di questionari di 519 pazienti, la percentuale di risposte
alla domanda “pensi di avere raggiunto l'eta adulta?” rag-
giunge la quota pit alta di incertezza proprio nella fascia
18-25 anni di eta (60% delle risposte), mentre é minore sia
negli adolescenti (54% di incerti) che nei pazienti con piu
di 25 anni (solo il 33% non sa autodefinirsi) (8).

Infine, anche l'esplorazione identitaria dell’adulto emer-
gente é peculiare, e diversa da quella di altre fasi della vita
come l'adolescenza. Nelle aree lavorative e affettive l'emer-
ging adult non ha ancora le responsabilita della vita adulta
e prosegue, talvolta intensifica, I'esplorazione del proprio
ruolo nel mondo, che storicamente é tipica dell’adole-
scenza. Spesso nelle societa occidentali i pazienti dopo i
18 anni per motivi di studio lasciano la propria famiglia

di origine, dalla quale pero continuano a dipendere eco-
nomicamente. Questa ambivalenza contribuisce a creare
una confusione identitaria che si riflette anche in una
maggiore propensione a comportamenti a rischio. Studi
che hanno confrontato la prevalenza di abitudini compor-
tamentali spregiudicate messe in atto dagli adolescenti e
dagli adulti emergenti, hanno riscontrato in questi ulti-
mi una maggiore propensione al fumo, al binge drinking, al
sesso con partners multipli e al sesso non protetto rispetto
a quanto registrato tra gli adolescenti (12) (Tab. 1).

In questo contesto generale, la presenza di una patologia
cronica rappresenta un aspetto dell'adolescenza/eta adul-
ta emergente che complica ulteriormente una fase della
vita gia difficile. Perché possa essere efficace, la transizio-
ne dal team di cura pediatrico al team di cura dell’adulto
non puo essere solo un momento in cui avviene il passag-
gio di consegne ma, secondo le indicazioni stabilite sia
dalle societa scientifiche italiane (13-14) che dalla Society
for Adolescent Medicine (15), deve essere strutturata, vale
a dire che deve basarsi sulla coordinazione tra i team pe-
diatrico e dell’adulto in modo da facilitare un passaggio
che per il giovane paziente sia graduale ed ininterrotto.
D’altra parte, la giovane eta adulta e il periodo in cui i
comportamenti ed abitudini del soggetto gradualmente
si consolidano, e quindi puo rappresentare una finestra
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Figura2 @ Percentualidipazientiadolescenti e giovani adulti che dichiarano di mettere in pratica comportamenti a

rischio, suddivisi per fasce d’eta (mod. da Galambos NL et al. Health Reports 10(2): 9-20, Fall 1998)
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di opportunita in cui promuovere comportamenti virtuo-
si dal punto di vista della salute e che influenzeranno il
carico assistenziale degli adulti di domani (16).

Diversi studi hanno valutato l'efficacia della strutturazio-
ne di un percorso della transizione. Due recenti revisio-
ni sistematiche della letteratura sono andate a valutare
quali singoli aspetti dell'organizzazione siano associati
ad una transizione efficace, indipendentemente dalla
patologia in oggetto (17-18). In primo luogo, per svolgere
una revisione sistematica dei lavori scientifici riguar-
danti una transizione efficace, & necessario definire gli
outcomes clinici che occorre valutare negli studi sulla
transizione dei giovani pazienti dalla pediatria alla
clinica degli adulti:

1. I parametri clinici come gli outcomes specifici della
malattia (ad esempio I'emoglobina glicata - HbA1c -
nei pazienti con diabete di tipo I), 'aderenza del pa-
ziente alle visite ambulatoriali, la qualita della vita,
la mortalita.

La percezione del paziente in termini di soddisfazio-
ne rispetto al percorso della transizione effettuato, le
barriere alla cura e difficolta riscontrate.

L'utilizzo delle risorse sanitarie come le ospedalizza-
zioni.

Gabriel e coll. (17) hanno valutato 3.844 studi riguardanti
la transizione nelle patologie croniche e, dopo avere esclu-
so quelli che non avevano i criteri richiesti, tra cui nello
specifico la descrizione della organizzazione del percorso
di transizione, sono arrivati ad analizzare 43 lavori, oltre
un terzo dei quali (15 studi) riguardava la transizione di
giovani con diabete mellito di tipo 1. Il 65% degli studi to-
tali ha evidenziato che la transizione strutturata deter-
minava effetti positivi in almeno uno dei suddetti tre am-
biti valutati: gli outcomes clinici sono risultati favorevoli
nel 54% degli studi, i pazienti si sono ritenuti soddisfatti
della transizione nel 60%, i costi sono risultati differenti
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nel 30% dei casi. Inoltre, si € assistito ad una riduzione del
tempo trascorso tra l'ultima visita in pediatria e la prima
visita nella clinica per adulti.

Schmidt e coll. (18) hanno proseguito 'analisi degli stu-
di sulla transizione strutturata fino al 2018, aggiungen-
do 19 studi con descrizione di un percorso di transizione
strutturato, il 42% dei quali riguardanti il diabete di tipo
1: nell’84% di questi lavori sono stati riscontrati degli out-

comes positivi.

PECULIARITA DELLA TRANSIZIONE IN AMBITO DIA-
BETOLOGICO

In letteratura, una quota importante (35-42%) degli studi
che definiscono percorsi organizzati di transizione della
cura per patologia cronica (17-18) si focalizza proprio sul
diabete di tipo 1 che, rispetto ad altre patologie croniche,
richiede ai giovani pazienti un maggiore impegno quoti-
diano ed ininterrotto nella gestione della malattia.

Infatti, la gestione del diabete di tipo 1 rappresenta una
sfida difficile per il team di cura, ma soprattutto per i pa-
zienti stessi, che devono far fronte alle difficolta intrinse-
che del trattamento insulinico, al bilanciamento corretto
di dieta e attivita fisica, alla necessita di monitoraggio
costante della glicemia, alla dipendenza della glicemia
dagli aspetti emotivi che si alternano quotidianamente,
oltre alle difficolta derivanti dalla programmazione delle
visite diabetologiche e delle visite per il monitoraggio del-
le complicanze croniche della malattia. Questa situazio-
ne trova difficile collocazione in una fase della vita in cui
i giovani pazienti si trovano a far fronte a nuove richieste
esterne come responsabilita di studio, di lavoro e di vita
sociale, a nuove richieste interne come la costruzione di
una propria identita e del proprio ruolo nel mondo (13-14).
Tutti questi generatori di stress competono con la gestio-
ne del diabete in termini di tempo ed energie da dedicare.
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Figura2 @ Valoridi HbA1c nella popolazione generale suddivisa per fasce d’eta nella real life. Dati dal Type 1 Diabetes

Exchange americano aggiornati al biennio 2016-2018 (da Foster NC et al. Diabetes Technology and Therapeutics 21(2): 66-

72, 2019)
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Un ulteriore fattore che contribuisce a rendere complessa
la gestione della glicemia e la fisiologia dell’adolescenza,
in quanto i giovani pazienti con diabete di tipo 1 rispetto
all'infanzia presentano un aumento della insulino-resi-
stenza, che sembra essere mediato sia da pit elevati livel-
li basali di ormone della crescita sia dall’aumento della
ossidazione degli acidi grassi (19). Questi fattori spiegano
come mai nei dati di real life la fascia di eta compresa
traii8edi25anni sia quella che in percentuale minore
raggiunge il target di emoglobina glicata (Fig. 2) (6-7, 20).

LE MODALITA DI TRANSIZIONE

Limportanza di definire un percorso strutturato per la
transizione del giovane con diabete tipo 1 dal centro pe-
diatrico a quello dell’adulto é stata sottolineata sia nelle
linee guida nazionali (21) che internazionali (22). Tutta-
via l'organizzazione di questo percorso spesso & ancora
affidata all'iniziativa dei diabetologi e dei pediatri che si
dedicano a questo aspetto. Come conseguenza di questo,
si assiste a modalita organizzative molto eterogenee nei
vari centri che si occupano di strutturare la transizione
di cura del diabete di tipo 1; in particolare esistono di-
versi modelli organizzativi desunti dalla letteratura in
quanto applicati nelle varie realta ospedaliere ed am-
bulatoriali che si occupano di questo ambito: in alcune
strutture e previsto il passaggio diretto dalla clinica pe-
diatrica a quella dell’adulto (Fig. 3A), in altre vengono or-
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ganizzati ambulatori intermedi dedicati alla transizio-
ne (Fig. 3B e Fig. 3C). A seconda delle risorse disponibili
nella struttura é possibile strutturare il percorso in modo
semplice, con passaggio diretto da una clinica all’altra,
in particolare se nella struttura ospedaliera non coesi-
stono sia la clinica pediatrica che la clinica degli adulti
e di conseguenza il passaggio deve coincidere per il pa-
ziente anche con un cambio del centro di riferimento. Se
invece nel centro sono presenti entrambe le realta, é pos-
sibile organizzare ambulatori intermedi che prevedono il
coinvolgimento del team sia pediatrico che diabetologico
dell’adulto.

Indipendentemente dal modello di organizzazione pos-
sibile, é importante tenere in considerazione alcuni
aspetti importanti. Una revisione della letteratura del
2017 (23) ha cercato di identificare quali fossero le compo-
nenti della transizione di cura che la rendessero efficace
nei pazienti con diabete mellito di tipo 1. Dei 4.689 studi
identificati inizialmente, é stata effettuata una metana-
lisi qualitativa di 18 studi. In 7/18 studi (39%) era presente
il coordinatore della transizione, una importante figura
con il ruolo di fare da punto di riferimento e trait dunion
tra il giovane paziente, la clinica pediatrica e la clinica
dell’adulto. In 11/18 studi (61%) era presente una clinica
dedicata alla transizione, che poteva essere un ambula-
torio congiunto oppure la presenza di figure multidisci-
plinari focalizzate sulle necessita degli emerging adults.
Solo 5/18 lavori (28%) offrivano ai pazienti interventi de-
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dicati come sessioni educazionali di gruppo, utilizzo di
social networks di gruppo o un servizio di newsletter.
L'outcome principale misurato é stato il confronto tra
I'ultima emoglobina glicata nell'ambulatorio di pedia-
tria e l'ultimo valore al termine del percorso di transizio-
ne. In generale la HbA1ic scendeva al di sotto del target
considerato dopo la transizione (<7.5%) in solo 2 dei 16 stu-
di (il12%) mentre quando il percorso della transizione pre-
vedeva sia 'ambulatorio dedicato che il coordinatore, il
valore medio di emoglobina glicata migliorava dello 0.6%
nel passaggio dalla pediatria alla diabetologia dell’adul-
to. In un’altra revisione della letteratura che ha valutato
il controllo glicemico in termini di emoglobina glicata,
tra i g studi osservazionali nei quali non veniva descritto
un programma strutturato di transizione tra le cliniche,
I’'HbA1c tra la fase pediatrica e la fase adulta restava inva-
riata in 5/9 studi, migliorava in un unico studio ma solo
nelle giovani pazienti e non nei maschi e peggiorava in
un terzo dei casi. Al contrario, tra i 10 lavori in cui ve-
niva descritto un programma di transizione strutturato,
in ben 6 studi veniva documentato un miglioramento dei
livelli di HbA1c dopo il passaggio alla clinica dell’adulto,
nei restanti quattro non venivano registrate differenze.
Un secondo parametro da considerare negli studi sulla
transizione nel diabete di tipo 1 & 'aderenza del paziente
alle visite, che risulta significativamente migliorata nei
percorsi di transizione che prevedono la figura del coordi-
natore (23). Anche la presenza di un percorso strutturato
influenza questo aspetto, perché neilavori in cui non vie-
ne organizzato siriscontra una riduzione della frequenza
delle visite ed un aumento degli appuntamenti mancati
dopo il passaggio al centro degli adulti, mentre negli stu-
diin cuiil percorso di transizione viene strutturato si os-
serva una maggiore aderenza dei pazienti (24). Ladesione
del paziente alle visite programmate rappresenta un out-
come fondamentale, in quanto risulta correlata in diver-
si studi al compenso glicemico (25-26). Di conseguenza, e
fondamentale approfondire quali siano gli ostacoli che li-
mitano l'aderenza dei giovani pazienti, il pitt importante
dei quali risulta essere la mancanza di un chiaro punto
di riferimento presso la clinica dell’adulto, seguito dal-
la comparsa di aspetti della vita che tendono a sottrar-
re tempo alla gestione del diabete e, in terzo luogo, alle
maggiori difficolta incontrate a prenotare appuntamenti
nella clinica per adulti rispetto alla pediatria (27).
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Un ulteriore outcome clinico che viene considerato negli
studi sono le ospedalizzazioni correlate alle complican-
ze acute del diabete (chetoacidosi, ipoglicemia severa,
marcato scompenso glicemico), e in uno di questi su1.507
pazienti svedesi e stato documentato un incremento di
ospedalizzazioni dopo la transizione rispetto al periodo
pediatrico (da 7.6 a 9.5 per 100 pazienti per anno, p=0.03)
(28).

Presi tutti insieme questi dati evidenziano I'importanza
di strutturare dei percorsi che prevedano sia gli ambula-
tori dedicati che la figura del coordinatore della transi-
zione; il team multidisciplinare dedicato ha lo scopo di
organizzare le varie professionalita che possano rispon-
dere al meglio ai bisogni specifici del paziente, mentre il
coordinatore ha il ruolo cruciale di mantenere 'aderenza
del paziente, al quale deve essere chiaramente indicata la
figura di riferimento in questa fase.

Nella realta italiana, esplorata in una Survey condotta
nel 2014 alla quale hanno risposto 137 strutture diabeto-
logiche (29), & emerso che il 72% delle strutture non or-
ganizzava giornate o spazi dedicati alla transizione e il
58% non effettuava visite di gruppo, nonostante il 98%
degli intervistati ritenesse fondamentali gli incontri tra
pediatra e diabetologo dell’adulto; inoltre la figura dello
psicologo risultava presente solo nel 36% delle strutture,
nonostante gli aspetti psico-sociali fossero ritenuti fon-
damentali dal 94% degli intervistati.

Un aspetto importante da definire e la tempistica della
transizione. Le linee guida non definiscono un’eta preci-
sain cui effettuare la transizione di cura, che deve essere
stabilita singolarmente per ogni paziente (30).

Nella maggior parte degli studi retrospettivi sulla transi-
zione in diabetologia si riscontra un’eta di passaggio tra
19,5 e 20,1 anni d’eta, con 1'80% dei pazienti che arriva al
centro dell’adulto entro i 21 anni (31-32). In questa fase piu
diunterzodeigiovanipazientinon siritiene ancora pron-
to alla transizione (31), dato che concorda con la percen-
tuale di pazienti (il 38%) che non si sente soddisfatto delle
modalita di transizione che gli sono state organizzate dal
centro di cura (33). Inoltre, i pazienti che transitano dalla
pediatria alla diabetologia dell’adulto presentano in me-
dia un rischio relativo di peggioramento del compenso
glicemico di 2.5 volte, ed un aumento della emoglobina
glicata media da 7.5% nell'ultima visita in pediatria al
9.2% nella prima visita nel centro dell’adulto (32). Questo
peggioramento del compenso impatta fortemente sulla
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salute degli emerging adults anche a breve termine, infatti
tra i pazienti tra i 18 e i 25 anni di eta e con HbA1c non
a target, é stata riportata una prevalenza di retinopatia
diabetica del 29%, nettamente in aumento rispetto agli
stessi pazienti prima dei 18 anni, quando solo il 5% aveva
avuto una diagnosi di retinopatia diabetica (34).

In uno studio controllato italiano (35), rispetto ai pazien-
ti che sono arrivati alla diabetologia dell’adulto soltanto
con una lettera di presentazione scritta dal pediatra, i
pazienti che hanno seguito una percorso di transizione
strutturato, con un team multidisciplinare centrato sul-
la figura del coordinatore della transizione, hanno mo-
strato benefici in termini di una significativa riduzione
del tempo intercorso tra I'ultima visita in pediatria e la
prima visita nel centro degli adulti (0<o0.01), migliora-
menti che si sono mantenuti nel tempo con una migliore
HbA1c ad un anno dalla transizione (p<o.05) ed un tas-
so di mantenimento in carico dei pazienti dopo tre anni
dalla transizione del 100%.

Nonostante queste evidenze, nella survey condotta negli
Stati Uniti da Garvey e coll. (36), alla quale hanno rispo-
sto 536 diabetologi coinvolti nei rispettivi centri nella
transizione di cura nel diabete di tipo 1, solo il 35% dei
diabetologi che hanno risposto considera importante un
programma strutturato per la transizione di cura, che di
conseguenza risulta presente di fatto solo nel 2% dei cen-
tri che hanno risposto.

RUOLO DEL TEAM DI CURA PEDIATRICO

Il team pediatrico é fondamentale in primis nel defini-
re le tempistiche della transizione, come evidenziato dal
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fatto che in una parte importante dei casi l'indicazione
alla transizione verso il centro dell’adulto sia fornita al
paziente dal pediatra stesso (33). D’altro canto il 64% dei
pazienti tra i 18 e i 30 anni che viene ancora seguito in
pediatria motiva questa scelta come attaccamento emo-
tivo alla figura che e stata il punto di riferimento negli
anni precedenti (31). Le raccomandazioni della American
Academy of Pediatrics (37) suggeriscono che la transizio-
ne debba essere introdotta anche a partire dai 14 anni di
eta; é importante che il pediatra comunichi in anticipo
al paziente ed ai genitori questo passaggio segnalando
che si tratta di un passaggio necessario, al fine di ap-
profondire tematiche correlate al diabete nei quali puo
essere pitt competente il diabetologo dell’adulto rispetto
al pediatra, come la contraccezione, la programmazione
della gravidanza, i diritti nel mondo del lavoro.

Un importante contributo da parte del team pediatrico &
la preparazione di un report per ogni paziente in procin-
to al passaggio, con focalizzazione sia sui dati clinici che
sugli aspetti psico-sociali; sempre in una survey condot-
ta da Garvey e coll. (38) emerge uno sconfortante gap tra
quanto i diabetologi considerano importante la ricezione
diun report clinico proveniente dal team della pediatria
(73% delle risposte positive) e la percentuale dei casiin cui
questo si realizza nella realta (11%). Sempre nell’ambito
della comunicazione tra il team della pediatria e quello
della diabetologia dell’adulto, un ulteriore aspetto mi-
gliorabile risulta essere la percezione da parte dei team di
cura di quali elementi siano prioritari al fine di facilitare
il percorso di transizione per i giovani pazienti. Mentre ai
diabetologi dell'adulto sembra importante la ricezione da
parte del pediatra del suddetto report descrittivo, questa
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non sembra essere percepita come un aspetto importante
dai pediatri; le percentuali si invertono quando si consi-
dera I'importanza della accessibilita del team curante da
parte paziente in caso di problemi, che risulta massima
per i pediatri ma non per i diabetologi dell’adulto (36).

RUOLO DEL TEAM DI CURA DELL'ADULTO

Il primo aspetto importante per una transizione efficace e
che il diabetologo dell’adulto che si occupa di transizione
sia chiaramente identificabile dal team pediatrico, e pos-
sa fare da punto di riferimento per i pediatri. Se conside-
riamo il fatto che una elevata percentuale dei pazienti pe-
diatrici con diabete di tipo 1 utilizza dispositivi tecnologici
per la terapia insulinica e/o per il monitoraggio glicemico
continuo (6), & fortemente consigliato che il diabetologo
che si occupa di transizione sia discretamente esperto
nella gestione delle terapie tecnologiche avanzate nel dia-
bete. Inoltre, & molto utile per il giovane paziente in tran-
sizione incontrare il diabetologo dell'adulto ancora prima
del passaggio, sebbene questo accada solo nel 18% dei casi
(31); in questo senso possono essere un’ottima occasione di
incontro i campi scuola e le attivita extra-ospedaliere che
vengono organizzate in diverse realta della diabetologia
pediatrica in Italia.

Nonostante 'opinione comune sulla importanza di una
transizione ininterrotta e coordinata, una quota signifi-
cativa di pazienti va incontro ad un ritardo nella presa in
carico, con un gap temporale tra l'ultima visita in pedia-
tria e la prima in diabetologia adulti che lo rende vulnera-
bile (39). Il ruolo del coordinatore della transizione e cru-
ciale nel migliorare questo aspetto, facendo per il paziente
da punto di riferimento anche nell’aiutarlo a programma-
re gli appuntamenti ambulatoriali e nel fare in modo che
la transizione avvenga senza interruzioni. La presenza
nel team di transizione di un navigator (40) o di un coordi-
natore (41) in letteratura risulta associata ad una maggio-
re efficacia nel confronto con modalita di passaggio non
strutturate. Nonostante queste evidenze il coordinatore
della transizione viene considerato un ruolo importante
per una transizione efficace solo dal 45% dei diabetologi
che hanno risposto, ed & facilmente accessibile solo nel 15%
dei centri (38).

Un aspetto importante é il metodo con il quale individuare
le competenze e la preparazione dei pazienti in transizio-
neinmodo daidentificarne i bisogni e personalizzare I'ap-
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proccio. Rispondono bene a questa esigenza i questionari
messi a punto dalle societa scientifiche italiane AMD-SID-
SIEDP (13-14) che esplorano la transizione da vari punti di
vista: quello del pediatra per comunicare al team dell’a-
dulto gli aspetti clinici rilevanti e i bisogni formativi
del paziente su problematiche che non sempre vengono
affrontate in pediatria perché piu tipiche dell’'eta adulta
(patente di guida, normativa del lavoro, programmazio-
ne della gravidanza, complicanze croniche del diabete), il
punto di vista del paziente per individuarne la presa di co-
scienza della malattia e la preparazione alla transizione,
infine il punto di vista del team diabetologico dell’adulto,
che fornisce un feedback utile a personalizzare l'approccio
al paziente con eventuali adattamenti in corso d'opera.

In linea generale, un suggerimento che ci sentiamo di
condividere, e che emerge dall’analisi della letteratura, é
che il team dell’adulto nelle prime fasi orienti la propria
attenzione allo stabilire e al consolidare una relazione con
il paziente, rimandando l'attenzione sugli outcomes glice-
mici non ottimali come I'HbA1c alla fase in cui il paziente
risulti agganciato al centro. In questo senso é fondamen-
tale individuare i bisogni psicologici dei giovani pazienti,
che presentano un rischio relativo quasi doppio rispetto
ai coetanei non diabetici di sviluppare sintomi depressivi
(42), oltre ad un aumentata percentuale di disturbi d’'ansia
(43)e disturbi del comportamento alimentare (44). Nel dia-
bete di tipo 11a salute psicologica é fondamentale in quan-
to sia nei pazienti adulti che negli adolescenti i sintomi
depressivi correlano con aumentata incidenza di compli-
canze micro e macrovascolari (45-46).

ILPUNTO DI VISTA DEL PAZIENTE

Alfinediottenere una transizione efficace in diabetologia,
é importante andare a valutare la soddisfazione percepita
dai pazienti che hanno compito il passaggio. Cli ambiti
esplorati dai questionari riguardano tre aree principali: la
percezione di continuita della cura da parte del paziente,
la rinegoziazione di responsabilita della gestione del dia-
bete e le problematiche psicologiche riferite.

La continuita di cura

E importante che il paziente percepisca la continuita di
cura, perché questo avvenga ¢ utile che la transizione
avvenga gradualmente (47). Nella realta pero in media
il servizio di diabetologia dell’adulto viene percepito dai



pazienti come meno accessibile, a causa di piu frequenti
cancellazioni degli appuntamenti (48) o liste d’attesa am-
bulatoriali pit lunghe (49).

Questa apparente minore dedizione riscontrata dai gio-
vani pazienti dopo la transizione é facilmente spiegata
dall’epidemiologia del diabete di tipo 1, che rappresenta
la tipologia di diabete prevalente nelle cliniche pedia-
triche, mentre nelle cliniche diabetologiche per adulti &
presente solonel10% circa dei pazienti(50). Di conseguen-
zaipazienti percepiscono in media che nelle diabetologie
degli adulti venga ad instaurarsi un rapporto medico-pa-
ziente pill impersonale e meno supportivo di quello che
avevano con il pediatra. Inoltre alla minore presenza del
supporto genitoriale si associa una maggiore variabilita
del medico di riferimento nel corso delle visite ambula-
toriali (51-52). Questo dato trova conferma anche in un
lavoro italiano sulla transizione, nel quale confrontando
ipazienti che avevano effettuato una transizione efficace
con quelli che erano andati incontro a drop out, il fattore
maggiormente associato all'insuccesso veniva identifica-
to come l'essere seguiti da medici diversi nel primo anno
di presa in carico (p<0.0001) (53).

Larinegoziazione della responsabilita di gestione

[ pazienti diabetici iniziano ad assumere il controllo del-
la gestione della loro malattia con tempistiche molto va-
riabili da un paziente all’altro, in base al grado di svilup-
po psico-attitudinale della persona (54). In particolare, &
stata evidenziata una maggiore difficolta in fase di tran-
sizione nei pazienti con esordio in eta infantile rispetto
ai pazienti con esordio piu tardivo (55), talvolta per scarso
interesse nell'approfondire la conoscenza della malattia,
altre volte per scarsa motivazione alla sua gestione, in
generale per persistenza dell’atteggiamento infantile di
dipendenza dai genitori ai quali viene delegata comple-
tamente la gestione.

Sebbene ci si aspetti che il giovane paziente nel percor-
so verso l'indipendenza dai genitori acquisisca piena
responsabilita nella gestione della propria terapia e
nell'interazione con il team curante (56), spesso i genito-
ri continuano a rappresentare un supporto decisionale.
La presa di responsabilita da parte del giovane paziente
dovrebbe coincidere con la graduale riduzione di respon-
sabilita dei genitori, che pero¢ tendono di conseguenza a
sviluppare ansie e timori qualora non ritengano i propri
figli pronti a queste responsabilita (57). Il disappunto dei

211

Vol. 32, N. 3, ottobre 2020

genitori quando non vengono ammessi nell'ambulatorio
di diabetologia dell’adulto insieme al loro figlio & riporta-
to nei due terzi dei casi (58).

Le necessita psicologiche riportate

Lesplorazione dell'ambito psicologico fornisce risultati
molto eterogenei. Come prevedibile, viene riportato una
maggiore quota di ansia e preoccupazione nel lasciare la
clinica pediatrica tra i pazienti con un buon compenso
glicemico, mentre i pazienti che in pediatria non presen-
tano dei risultati clinici soddisfacenti vedono il passag-
gio come un cambiamento positivo (59).

Anche i dati sul livello di preparazione alla transizione
percepito dal paziente sono eterogenei. I metodi di pre-
parazione che vengono percepiti positivamente dal pa-
ziente sono la presentazione dello staff della diabetologia
dell’adulto prima che la transizione avvenga (58) e la pre-
sentazione con largo anticipo del percorso di transizione
strutturato, qualora previsto (54).

LATECNOLOGIA. UN SUPPORTO ALLATRANSIZIONE?

In Italia, tra il 2005 e il 2015 é stato registrato un incre-
mento numerico dei pazienti in terapia con microinfu-
sore; questo incremento é stato maggiore nella popola-
zione pediatrica (+117%) rispetto a quella adulta (+37%),
portando la prevalenza della terapia con CSII al 27% nei
pazienti pediatrici e al 15% negli adulti (60). Inoltre, in
una metanalisi condotta sui registri americano, inglese
e tedesco, @ stato riscontrato un minore livello di HbA1c,
statisticamente e clinicamente significativo, nei giovani
in terapia con CSII rispetto ai coetanei in terapia multi-
iniettiva (8.0 + 1.2% contro 8.5 + 1.7%) (61).

D’altro canto, é noto da anni come il sensore per il moni-
toraggio glicemico continuo sia meno tollerato dai giova-
ni adulti rispetto ai pazienti di eta maggiore di 25 anni
(62), a causa della difficolta di utilizzo, della riferita inac-
curatezza, dell'impatto degli allarmi e del cerotto sulla
qualita di vita (63).

Questi dati evidenziano ulteriormente come tutti i com-
ponenti del team della transizione debbano essere esper-
ti di queste tipologie di trattamento, in modo da poter
supportare il giovane paziente anche con indicazioni
molto pratiche e ridurre al minimo il rischio di interru-
zione della terapia.
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La tecnologia puo rappresentare una valida soluzione
anche per risolvere il problema della ridotta compliance
alle visite ambulatoriali presso il centro diriferimento da
parte dei pazienti in fase di transizione. La telemedici-
na, definita come “qualsiasi comunicazione in remoto di
informazioni cliniche tra il paziente il team di cura” (64)
da diversi anni é oggetto di svariati tentativi di regola-
mentazione e nell'ultimo periodo a causa dell'emergenza
Covid-19 sembra in corso una accelerazione decisiva in
questa direzione (65). I pazientiin terapia con devices tec-
nologici hanno la possibilita di caricare su piattaforme
condivise i dati derivanti da microinfusore e da sensore,
in modo da consentire ai componenti del team di cura
una valutazione clinica piuttosto accurata. Perché que-
sta valutazione sia completa ed esaustiva, é fondamen-
tale che il paziente sia motivato a collaborare inserendo
quotidianamente nel proprio microinfusore/sensore tut-
ti i dati importanti (contenuto in CHO dei pasti, tempi-
stiche e dosaggio dei boli insulinici, momenti in cui ef-
fettua attivita fisica, periodi di malattia, ecc.) come se si
trattasse di un dettagliato diario cartaceo.

Allo scopo di alimentare costantemente la motivazione
del paziente, a nostro avviso resta insostituibile la pos-
sibilita del confronto diretto con il team di cura, che puo
avvenire anche a distanza con supporti che consentano
videochiamate o la condivisione sullo schermo del com-
puter dei dati glicemici e di terapia insulinica. Soprattut-
to in pediatria, resta fondamentale la visita ambulato-
riale, durante la quale oltre alla valutazione della terapia
insulinica e possibile monitorare crescita, sviluppo e sta-
to di salute generale del paziente (66).

UNA PROPOSTA OPERATIVA

Al fine di tenere conto delle varie esigenze emerse dalla
letteratura e dalle esperienze riportate dai centri che si
occupano della transizione, ci sentiamo di condividere
lo schema di protocollo di transizione messo a punto da
AMD-SID-SIEDP (Fig. 4) (13-14).

Oltre a queste proposte, qualora l'organizzazione della
struttura lo consenta, la pianificazione intorno al com-
pimento dei 18 anni del paziente di una attivita ambu-
latoriale estesa rappresenta una situazione ideale per la
presentazione al paziente da parte del pediatra del team
diabetologico dell'adulto, in particolare della figura che
viene identificata come il coordinatore della transizione;
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il team dell’adulto ha il compito di presentare le fasi suc-
cessive del passaggio al giovane paziente e alla famiglia,
entrando nel dettaglio anche di aspetti pratici ed organiz-
zativi peculiari del centro di riferimento. Questo incontro
multidisciplinare puo essere anche l'occasione per fare il
punto sui bisogni formativi del paziente (educazione tera-
peutica in ambito diabetologico, conta dei carboidrati), e
sul monitoraggio delle complicanze croniche del diabete.
Questo primo incontro puo essere ulteriormente facilita-
to se uno dei componenti del team dell’adulto, idealmente
il coordinatore, ha partecipato in precedenza ad attivita
sociali (es. campo educativi per ragazzi diabetici) insieme
al team della pediatria, e rappresenta quindi un viso noto
perigiovani pazienti.

Nella fase successiva, il paziente viene accolto nell'ambu-
latorio dedicato alla transizione, nel quale per un anno
il paziente effettua una media di tre visite ambulatoriale
nelle qualiincontrasiail pediatra cheil diabetologo dell’a-
dulto; se nel primo incontro e ancora il pediatra a condur-
re la visita e viene affiancato dal diabetologo dell’adulto,
nelle visite successive gradualmente i ruoli si invertono.
Durante questo primo anno il paziente ha come figura di
riferimento il coordinatore, che nei limiti del possibile lo
aiuta anche in aspetti pratici come le prenotazioni degli
appuntamenti e la gestione di alcune situazioni urgenti.

Un aspetto controverso, e la presenza o meno dei genito-
ri durante la visita. Non é possibile dare indicazioni pre-
cise in un senso o nell’altro, dipende molto dal rapporto
del paziente con il genitore stesso e dalle aspettative di
quest’ultimo; tendiamo a scoraggiare la presenza di geni-
tori “troppo presenti”, che tendono a mantenere un ruolo
centrale sovrastando il paziente. E importante che il gio-
vane paziente venga responsabilizzato nel corso delle visi-
te congiunte, che percepisca di essere lui il “protagonista”
della visita e che il genitore assuma un ruolo di supporto.
Al termine del primo anno, il team dell’adulto compila la
scheda di follow-up (13-14), il paziente il questionario di
gradimento, e viene effettuata una verifica congiunta tra
i componenti del team pediatrico e del team dell’adulto.
Successivamente il paziente accede all'ambulatorio diabe-
tologico degli adulti.

CONCLUSIONE

La transizione rappresenta un momento molto delicato
peripazienti con diabete di tipo 1. Non ¢ possibile propor-
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Figurag @ Schema diprotocollo ditransizione. Gruppo di studio SIEDP-AMD-SID: Transizione dei giovani con diabete
mellito verso I'eta adulta: passaggio dal pediatra al medico dell’adulto. Il Diabete 23(1), Marzo 201

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

Schema di protocollo di transizione
Presso il Servizio di Diabetologia Pediatrica

» Prima visita alla presenza del personale della Diabetologia Pediatrica e del personale
della Diabetologia dell’Adulto (team di transizione) in spazi/ore/giorni dedicati

l

Presentazione da parte del team di transizione della Diabetologia Pediatrica (TtDP)
al team di Diabetologia dell’Adulto (TtDA) del giovane con diabete e della famiglia

- Consegna di dettagliata scheda clinica
Presentazione del team di transizione della Diabetologia dell’Adulto (TtDA)

- Consegna della Carta dei Servizi del centro dell’adulto e del progetto assistenziale

Presso il Servizio di Diabetologia dell’Adulto

» Seconda visita alla presenza del team di transizione (TtDP e TtDA) in spazi/ore/giorni dedicati

l

Presentazione del centro al giovane con diabete e avvio del progetto assistenziale

:

Follow-up
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re un modello standard di organizzazione che si adattiad
ogni realta, ma l'aspetto che risulta imprescindibile per
ottenere risultati in questa fase complicata della vita dei
pazienti sembra essere la strutturazione di un percorso
definito, che preveda anche della figura del coordinatore
della transizione.

E inoltre necessario monitorare nel tempo gli outcomes,
al fine di avere un feedback sulla correttezza della
strutturazione del team, ed eventualmente effettuare le
opportune correzioni.

Obiettivo ultimo dei team multidisciplinari coinvolti nel-
la transizione deve essere quello di fare in modo che il pa-
ziente gradualmente interiorizzi abitudini e conoscenze
che gli consentano una gestione consapevole della patolo-
gia nel corso della vita adulta.
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