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I1 bambino con asma grave diventa adulto: il problema
della Transizione

The child with severe asthma becoming adult: the problem of the transition period

Renato Cutrera, Nicola Ullmann, Federica Porcaro, Valentina Negro, Antonio Di Marco

UOC di Broncopneumologia, Area Semintensiva Pediatrica, UOS Medicina del sonno e
ventilazione a lungo termine, Dipartimento Pediatrico Universitario Ospedaliero, Ospedale
Pediatrico Bambino Gesu, IRCCS, Roma

Riassunto: Il periodo di Transizione dall’eta pediatrica all’eta adulta € uno degli aspetti epidemiologici dell’a-
sma piu spesso trascurato, soprattutto per quanto riguarda ’asma grave.

La conoscenza dei diversi fenotipi clinici e dei fattori associati alla persistenza dell’asma in eta adulta e di fonda-
mentale importanza soprattutto per la gestione terapeutica di quei pazienti per i quali la gestione della malattia
potrebbe risultare inadeguata durante il periodo di transizione.

Allo stato attuale, la letteratura scientifica risulta carente nel suggerimento di un programma codificato e speci-
fico per la transizione dall’eta pediatrica all’eta adulta del paziente asmatico ed ancor piu per il paziente affetto
da “asma grave”.

Affinché si possa ottenere un programma di transizione di successo € anzitutto necessaria la comunicazione tra le
seguenti figure: i sanitari che si occupano della salute del bambino e dell’adulto, il giovane paziente che si affaccia
a diventare adulto e la sua famiglia. Il consolidamento del programma di transizione dovra richiedere, inoltre,
la costante e stretta collaborazione tra i diversi centri specialistici (pediatrici e dell’adulto), il cui operato dovra
essere orientato alla continuita di cura che preveda lo sviluppo e I’adozione di linee guida condivise nella gestione
diagnostica e terapeutica dei pazienti affetti da malattie croniche.

Parole chiave: asma pediatrica; asma grave; transizione

Summary: The transition period from pediatric to adulthood is one of the most neglected epidemiological as-
pects of asthma. The knowledge of the different clinical phenotypes of asthma and the factors associated with its
persistence in adulthood is very important for the treatment of patients with severe asthma, for whom the clinical
management may be inadequate during the transition period.

At present, specific programs for the transition of asthmatic patients and, especially, for patients suffering from
severe asthma are not available.

In order to achieve a successful transition program, the communication between the following figures is neces-
sary: the health care providers of the child and the adult, the young patient becoming adult and his family. The
consolidation of the transition program will also require the close collaboration between the involved specialized
centers (pediatric and general institutions) that should elaborate specific guidelines ameliorating the diagnostic
management and therapy of patients affected by chronic illnesses.

Key words: paediatric asthma; severe asthma; transition

Il periodo di Transizione dall’eta pediatrica all’eta adulta € uno degli aspetti epidemiologici
dell’asma piu spesso trascurato. L’insicurezza del Pediatra derivante dalla trasmissione al me-
dico dell’adulto della gestione del bambino asmatico che diventa “grande”, la diffidenza nei
confronti di nuove figure sanitarie che si fanno carico di un problema clinico insorto in eta pe-
diatrica e la riluttanza del paziente ad abbandonare I'organizzazione sanitaria a loro familiare
contribuiscono al fallimento della transizione.

A cio si aggiunge, inoltre, la difficolta rilevata dal medico dell’adulto ad accedere in maniera
completa alle notizie cliniche del paziente necessarie per 'avvio di uno specifico programma
terapeutico e di follow-up (1). Sebbene 'asma insorga in eta pediatrica e vada incontro a re-
missione in eta adolescenziale dal 10% al 70% dei casi (2-4), essa puo ripresentarsi in un terzo
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dei pazienti (5) e — meno frequentemente — esordire in eta adulta (6). In Italia la prevalenza
stimata dell’asma si aggira intorno al 9% e 10% in bambini rispettivamente di eta compresa tra
16-7 anni e i1 13-14 anni (7).

La conoscenza dei diversi fenotipi clinici dell’asma e dei fattori associati alla persistenza dell’a-
sma in eta adulta (8) risulta di fondamentale importanza per la gestione terapeutica di questa
categoria di pazienti.

Malgrado l'insufficiente assistenza medica e la scarsa aderenza al trattamento da parte del pa-
ziente rappresentino le pit frequenti cause di scarso controllo dei sintomi, occorre identificare
le reali forme di asma resistenti al trattamento per le quali non sia stato ottenuto un adeguato
controllo nonostante la terapia prescritta al piu alto livello di raccomandazione (9).

Tali forme, meglio riconosciute con la definizione di “asma grave”, colpiscono circa il 5-10%
della popolazione asmatica (10) ed in Italia la frequenza stimata di bambini e adolescenti che
ne risultano affetti si aggira intorno all’1,6% e al 2,3% (7). L’asma grave si caratterizza per la ne-
cessita di elevate dosi di farmaci per il raggiungimento di un controllo appena sufficiente della
malattia o la presenza di sintomi persistenti e frequenti riacutizzazioni associate ad ostruzione
bronchiale irreversibile nonostante una terapia farmacologica ad alto dosaggio (10).

Allo stato attuale, 'asma grave viene definita, secondo le linee guida internazionali condivise
ERS/ATS, quando: il soggetto richiede una terapia come da step 4 o 5 delle indicazioni GINA
(steroidi topici ad alte dosi + LABA o antileucotrieni/teofillina) nell’anno precedente; oppure
la necessita di corticosteroidi sistemici per > 50% dei giorni dell’anno precedente (11).
Tuttavia, e doveroso specificare come non esista una singola tipologia di asma grave e come
essa possa estrinsecarsi sotto forma di diversi fenotipi clinici la cui classificazione non risulta
sempre cosi agevole. In particolare, Bel (12) identifica cinque fenotipi clinici di cui si fara bre-
vemente cenno di seguito.

L’asma fatale ¢ rappresentato da quell’entita clinica la cui severita € tale da condurre al de-
cesso del paziente. La morte per asma acuto non € un evento frequente e si stima abbia una
prevalenza dello 0,1% nella popolazione asmatica generale (13). L’asma fatale si presenta es-
senzialmente con due modalita temporali di decorso. Nella maggior parte dei casi, i pazienti
vanno incontro ad un graduale peggioramento della malattia asmatica (14,15), manifestando
la cosiddetta Slow Onset Asthma (SOA) il cui esito infausto e spesso attribuibile alla scarsa
compliance terapeutica dei pazienti e/o I'inadeguatezza delle misure terapeutiche suggerite
dal personale sanitario. In una minoranza di soggetti I'asma fatale si manifesta nell’ordine
temporale di circa 2-3 ore come Rapid Onset Asthma (ROA), presentandosi come un evento
improvviso ed inaspettato che determina la rapida comparsa di acidosi respiratoria e metabo-
lica ed arresto cardio-respiratorio (16).

Il Near Fatal Asthma (NFA) rappresenta il fenotipo clinico piu grave dell’asma dopo I’asma
fatale (17). Ad oggi, non esiste un criterio diagnostico univoco con cui poter definire il NFA:
esso e solitamente caratterizzato dalla presenza di acidosi respiratoria tale da richiedere as-
sistenza ventilatoria e ricovero in unita di terapia intensiva. Alla stregua dell’asma fatale, il
NFA puo presentare un decorso a lenta ovvero a rapida evoluzione. Il brittle asma & invece
caratterizzato dalla persistenza di ampie oscillazioni del PEF (variazioni giornaliere > del 40%
per piu del 50% durante un periodo di osservazione di almeno 5 mesi) nonostante una terapia
comprendente steroidi inalatori ad elevato dosaggio giornaliero (18) e che puo complicarsi per
la comparsa di un attacco asmatico acuto severo a rapida evoluzione.

L’asma catameniale € un’entita clinica contraddistinta da un aumento dei sintomi soggettivi asma-
tici cui si associa una caduta del PEF di 2-5 volte rispetto al valore basale e che si manifesta all'inizio
del ciclo mestruale (19). Sebbene I'incremento della posologia della terapia medica sia efficace per
ottenere il controllo del sintomo, in talune circostanze I'asma catameniale sfocia nel NFA.

In ultimo, 'asma indotto da aspirina € un fenotipo clinico frequente la cui prevalenza si ag-
gira intorno al 14% tra i soggetti asmatici (20) e il cui riconoscimento risulta di fondamentale
importanza poiché rappresenta un fattore predittivo per la comparsa di ostruzione bronchiale
irreversibile (21).
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La conoscenza dei sopraindicati fenotipi clinici di asma grave e della morbidita e mortalita ad
essi associate appare, dunque, necessaria per la realizzazione di un appropriato piano di cura,
specialmente per i pazienti che si affacciano all’eta adulta e peri quali la gestione della malattia
potrebbe risultare inadeguata soprattutto durante il periodo di transizione.

Allo stato attuale, la letteratura scientifica risulta carente nel suggerimento di un programma

codificato e specifico per la transizione dall’eta pediatrica all’eta adulta del paziente affetto da

asma cronico ed ancor piu per il paziente affetto da “asma grave”. In prima battuta, il raggiun-
gimento del successo del programma di transizione del paziente affetto da malattia cronica
richiede la comunicazione tra le seguenti figure: i sanitari che si occupano della salute del
bambino e dell’adulto, il giovane paziente che si affaccia a diventare adulto e la sua famiglia.

Il consolidamento del programma di transizione richiede, inoltre, la costante e stretta colla-

borazione tra i diversi centri specialistici (pediatrici e dell’adulto), il cui operato dovra essere

orientato alla continuita di cura che preveda lo sviluppo e I'adozione di linee guida condivise
nella gestione diagnostica e terapeutica dei pazienti affetti da malattie croniche.

Risulta ragionevole che il trasferimento delle competenze al medico dell’adulto abbia inizio in

epoca adolescenziale. Nonostante non vi sia ancora un modello unico, privilegiato e scientifi-

camente validato in merito alla messa a punto del programma di transizione, I’approccio sug-

gerito dall’American Academy of Pediatrics, TAmerican Academy of Family Physicians e U'A-

merican College of Physicians — American Society of Internal Medicine rappresenta ancora

un valido riferimento per la realizzazione del piano di transizione (22). Esso individua, infatti,

i quattro momenti essenziali perché il processo di transizione risulti efficace: 1) identificare

uno specifico professionista che si assuma la responsabilita del passaggio, del coordinamento

e della pianificazione dell’assistenza, in collaborazione con gli altri professionisti coinvolti,

con il paziente e la sua famiglia; 2) identificare le competenze e le conoscenze necessarie; 3)

predisporre e aggiornare la documentazione clinica accessibile e trasferibile; 4) predisporre

insieme al paziente e alla sua famiglia un programma di transizione che preveda le prestazioni
erogabili e identifichi gli erogatori con aggiornamento annuale del piano proposto.

Sebbene non esista un timing ottimale per I'avvio della transizione, essa dovrebbe essere pro-

grammata intorno ai 13-14 anni e la sua durata potrebbe variare in funzione dei bisogni e delle

condizioni organizzative del contesto in cui si opera.

Al fine di agevolare il processo e, altresi, indispensabile porre attenzione agli elementi di se-

guito indicati:

« il principio della centralita del paziente affinché egli stesso, condividendo pienamente il
piano di cura, possa diventare parte attiva della fase di transizione;

« la promozione dellindipendenza del paziente affinché si abitui alla progressiva riduzione
del grado di coinvolgimento della famiglia che avverra nell’assistenza erogata nel servizio
per adulti;

« lidentificazione di un coordinatore unico del percorso che si occupi di mantenere i contatti
con ciascun paziente al fine di identificare e superare gli ostacoli per ’accesso ai servizi ap-
propriati;

« la realizzazione di joint clinics attraverso le quali il team pediatrico e il team dell’adulto
possano interagire e collaborare nel definire in modo condiviso le prospettive di cura nella
fase della transizione;

« il trasferimento sistematico e strutturato delle informazioni sanitarie.

Gli operatori sanitari dovranno, pertanto, tenere conto di quanto appena esposto ai fini di una
efficace transizione del bambino asmatico che diventa un giovane adulto.

Lo Pneumologo Pediatra dovra, quindi, individuare il paziente affetto da “asma grave” eleggi-
bile alla transizione. In occasione di una visita ambulatoriale, dovra presentare al paziente ed
alla sua famiglia i presupposti della transizione, le finalita e le modalita attraverso le quali si
svolgera il processo.
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Allorché il paziente accetti di proseguire il percorso suggerito, lo Pneumologo Pediatra dovra
avere cura di acquisire il consenso informato alla transizione oltre che il consenso informato al
trattamento dei dati personali e della privacy. Il coordinatore del percorso dovra, quindi, orga-
nizzare I'incontro iniziale in occasione del quale lo Pneumologo Pediatra presentera il caso in
transizione e condividera con lo Pneumologo dell’Adulto I'impostazione del programma assi-
stenziale ed il coinvolgimento di eventuali specialisti richiesti per la gestione del caso comples-
so. Durante la visita medica che avverra presso “l'ambulatorio della transizione”, il programma
assistenziale condiviso dagli specialisti verra illustrato al paziente (ed eventualmente alla sua
famiglia) per la definitiva adesione ed accettazione. In tale circostanza, lo specialista Pediatra
consegnera la cartella clinica relativa al percorso pediatrico allo specialista dell’Adulto il quale, a
sua volta, presentera al paziente (ed eventualmente alla famiglia) il progetto di assistenza specifi-
ca offerto. Lo Pneumologo dell’Adulto dovra, in seguito, analizzare la documentazione pediatrica
del paziente, riportando le informazioni anamnestiche ed i dati laboratoristici e strumentali su
una nuova cartella ambulatoriale.

Al termine di tale processo, lo specialista dell’Adulto definira un piano diagnostico personalizzato
la cui realizzazione consentira la definizione di un nuovo programma terapeutico e di follow-up.
Sebbene il processo di transizione dall’eta pediatrica all’eta adulta risulti tuttora di difficile
attuazione pratica, il modello proposto e riassunto nella figura 1 potrebbe rappresentare un
valido strumento per la gestione dell’asma cronico e grave in eta adulta, riducendo la centra-
lizzazione delle cure in ambito pediatrico per la patologia che esordisce in epoca infantile e
permettendo una adeguata continuita assistenziale al “bambino che diventa adulto”.

Fig. 1. Modello proposto di transizione dall’eta pediatrica all’eta adulta per i pazienti affetti
da “asma grave”.

Identificazione del paziente elegibile alla transizione
Pneumologo Pediatra
v
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Vv
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Valutazione, definizione e prescrizione del piano assistenziale
personalizzato
Pneumologo dell’Adulto

Vv

Valutazione, definizione del piano terapeutico e del follow-up
Pneumologo dell’Adulto
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