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Afasia: una priorita di ricerca e di rispetto dei diritti fondamentali
Anna Basso, Vito Lepore, Gianni Tognoni

Questa pubblicazione vorrebbe essere non solo lspeeanemoria di quanto € stato presentato e
discusso in una giornata di studio (13/10/2012),una strumento operativo per accompagnare
A.IT.A. in un percorso sempre piu "propositivo” diee come obiettivi:

a) una presa di conoscenza-coscienza "informatglali sono i bisogni, le potenzialita, e risultati
da raggiungere sul breve-medio periodo;

b) una visibilita complessiva ed integrata dei peob-esigenze che I'afasia pone con priorita al
mondo medico-assistenziale ed alla societa;

c) la condivisione e la promozione di una logicdj an programma operativo, di ricerca che mira
ad avere come caratteristica originale quella dnadgere tutti gli attori - le tante competenze
tecniche, pazienti e familiari - in un process@givamente e continuativamente collaborativo.

La logica e l'ordine che si sono scelti per raggeup i materiali dovrebbero favorire la
comprensione, ma soprattutto il raggiungimento oetocdegli obiettivi attraverso un percorso che
prevede:

1) la esplicitazione delle domande aperte, del pjenehé, delle loro articolazioni e priorita;

2) un pro-memoria essenziale di quali sono le cograze piu strettamente medico-farmacologiche
a disposizione su strategie-terapie mirate allageione ed ai trattamenti;

3) una focalizzazione, esaustiva e didattica, sttleoscenze e sulle prospettive di sviluppo di
pratiche riabilitative oggi sempre piu disponibie che dovrebbero trovare ambiti
applicativi qualificati e riconosciuti sul sistersanitario-assistenziale;

4) un protocollo di lavoro-ricerca che ha superkosua fase pilota, e si presenta come la
piattaforma, e lo strumento operativo, per il raggimento degli obiettivi sopra indicati, e per
favorire anche [linfinitamente necessario reperiimeti fondi pubblici e privati, che tolgano
I'afasia dalla sua marginalita assistenziale &drea;

5) un pro-memoria complessivo sulla situazione radiva che riguarda l'afasia, ed il ruolo delle
associazioni e dei gruppi di auto-aiuto sul quannmplessivo dell'assistenza.






Afasia: bisogni, domande aperte, interventi: come murarli?

Gianni Tognoni

Premesse: ovvie, ma non troppo

1.

La domanda posta nel titolo riflette un’esigerch& sembra far parte del “buon senso”. In
tutte le situazioni della vita ci si trova a pencepvivere dei problemi—bisogni la cui
soluzione presuppone-richiede una loro conoscebbhastanza chiara, oltre che un’ipotesi
ragionevole sul che fare, per arrivare in temgi atl avere risposte soddisfacenti.
Questi comportamenti di “buon senso” non sono nomeate pre—definiti né “misurati” in
modo preciso: salvo, evidentemente, quando c’'edli@a e necessaria corrispondenza tra
bisogno e risposta: si quantifica bene come, e @ obsto, e con che vantaggi, si
costruisce/compra una casa, 0 un’auto; e/o si progra un viaggio... Nessuno tuttavia, nel
guotidiano, si pone domande sul se e quando iirastrportamenti (intuitivi-empirici, 0 ben
programmati) possano—debbano essere validi “inrgéagieo per situazioni simili alle nostre.
Alla osservazione “ovvia” del punto precedem,corrisponde un’altra, altrettanto ovvia: ci
si aspetta che quando ci si trova di fronte adroblpma—bisogno la cui soluzione dipende (in
tutto, o per una parte importante) da uno o pitedsmuesti abbiano conoscenze sufficienti
(= affidabili, riproducibili)

e per darci risposte che sono ben documentabili eviocoenti (= misurabili,

comprensibili in modo chiaro);
e per dirci (in modo altrettanto chiaro e documenggbil perché eventualmente non
sono in grado di dare risposte.

E esperienza di tutti — ancora una volta “ovvig’a livello individuale e collettivo, che questa
“attesa fiduciosa” sulle capacita di “esperti” (f@ssionisti, istituzioni, ecc) di garantire
percorsi lineari per rispondere a bisogni—problen interventi risolutivi-soddisfacenti, é
molto spesso disattesa (nella quotidianita, netlanemia, nella gestione del lavoro o dei
trasporti ...).
Quando questa dissociazione tra le attese—speraniee risposte—soluzioni si applica alla
salute, la delusione—sorpresa fino alla non—aaietta diventa particolarmente difficile da
tollerare. Ed e piu forte la tendenza a dire: “fai@lcosa, non importa se non si sa bene...".
Come i tanti esperti-non—competenti delle tanée della societa, anche quelli della medicina
cedono spesso volentieri a questo invito—press@offare qualcosa”, senza preoccuparsi di
pre—definire i criteri con cui valutare se cio ®dida corrisponde effettivamente al bisogno—
in—attesa—di risposta, e si traduce in un intexvetitcui € ragionevolmente certa (= gia
documentata e verificabile) la efficacia (= la aafgadi risolvere in tutto, o almeno in parte o
il bisogno—problema).
Il rapporto tra la “certezza” del problema—bisodafasia”, e gli interventi che si propongono
per formulare—cercare una risposta, piu 0 menolutisa, rientra perfettamente nella
situazione descritta al punto precedente. E popkcgamente di fronte — nel quotidiano di
ogni giorno e di ogni persona coinvolta nel bisegumoblema; e nella pratica assistenziale
delle/dei tante/i esperte/i che sono coinvoltiamalla gestione — a tutte le domande sottintese
nell'interrogativo del titolo. Si deve, ma e pos&paffrontare I'afasia in modo pre—definito,
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misurabile (= “scientifico”)? O la variabilita—congssita del problema e tale da non
permettere “misure” affidabili, ed € meglio andarepo’ a tentoni?

E se anche tutto fosse “misurabile” quanto glinveati — utili — potrebbero essere sostenibili,
in termini di esperti disponibili, e di risorse econiche?

Un pro-memoria per orientarsi

La Figura 1propone — in modo “complessivo”, non certo esaast lo scenario in cui si colloca
attualmente il problema—bisogno “afasia” nel quadelle conoscenze (mediche, psicologiche,
assistenziali) che sono oggi disponibili per offriisposte parziali e/o soddisfacenti a pazienti,

familiari e caregivers.

Come meglio (e piu operativamente) proposto e dszun altro intervento (Lepore) I'obiettivo
piu critico da perseguire per fare seri e concpassi in avanti a livello conoscitivo ed

assistenziale, € duplice:

» ri—collocare a pieno titolo I'afasiael percorso complessivo della storia delle/deigyi
con ictus: € impressionante notare che la disalpktr afasia non rientri spesso neppure tra
i dati di base adeguatamente registrati nella dectazione clinica,

» ri—considerare I'afasia come una area non “pec&rie “diversa”, rispetto alle altre: la sua
complessita, ed il fatto che nella sua gestionerentompetenze provenienti da approcci
non principalmente medici, e che lavorano con Griteeno “quantificabili”, e piu
qualitativi, dovrebbero corrispondere ad un magg®mon—minore interesse assistenziale
e di ricerca. La dis—abilita di cui ci si deve farico intacca infatti a fondo uno degli
aspetti piu sensibili dell’autonomia ( e percioldalignita—diritto) delle persone, che € la
“misura di efficacia” piu rilevante di qualsiastémvento.

| 10 punti che vengono proposti nel paragrafo ssgige, mirano a riassumere i principi generali e
le tappe operative—concrete che possono favorigei@éare in un progetto collaborativo tra i

diversi attori coinvolti nel percorsi della Figuta

Fig. 1 Lo scenario del problema-bisogno “afasia”

Interventi
(farmacologici e non, riabilitativi)

Conoscenze disponibili
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N.B. Per una comprensione pit chiara della
situazione di fortissima e permanente
incertezza che caratterizza le conoscenze
sull’afasia, e che produce una situazione di
dissociazione tra la scarsezza di informazioni
affidabili, e Ila pretesa di formulare,
nonostante tutto, ‘raccomandazioni’ di
comportamento, sono da leggere con
attenzione i contributi al capitol di Lepore.

Le valutazioni progressivamente
decrescenti da ++ (una conoscenza

sufficientemente solida, anche se non universaknapiplicabile e/o efficace) a?? (per gli
interventi sull'afasia) mirano a dare un gquadroegaleriassuntivodel grado di qualita delle

conoscenze relative alle varie fasi dell'eventosct 'afasia rappresenta evidentemente I'anello piu



debole: il bisogno é infatti, ed ovviamente, pite aterto: le cause sono ben descritte, pur con
inevitabili punti di domanda; per gli interveRpropostipraticati (tanti e diversi) prevalgono gli
interrogativi.

Perché i ? diventino — progressivamente — dei +: utammino in 10 tappe

1. Sapere dovesie
Di tutto il percorso delineato nella Figurd'afasia € quella in cui gli ? sono assolutamente
dominanti: dalle cause e dai meccanismi d’aziohesua inquadramento diagnostico, agli
interventi capaci di dare risposte soddisfacensiselte nel regno del ? non significa non—
sapere—nulla. Per I'afasia come per molti altribpeani complessi in medicina, dietro ai ? ci
sono tantissime, e spesso sofisticatissime, conmscehe _descrivondanti aspetti del
problema per cui si cerca una soluzione. Cio cper-Ho piu — manca é la capacita di trovare
un collegamento tra i tanti aspetti, in modo dasiwuire i rapporti reciproci in termini di
causa effetto, cosi da vedere come si puo ri—dosteuri—percorrere la strada del danno in
senso contrario: dal deficit al recupero funzionale
2. La infinita variabilita nascosta in una defioiae: — afasia — che sembra tanto semplice ed
affermativa
Essere coscienti in modo chiaro (= sapendone fmdondo le implicazioni) di quanto
enunciato nel titolo di questo paragrafo (che épdr sé molto ovvio), € una tappa
metodologica fondamentale, perché ha delle consegueperative immediate ed importanti.
Per poter arrivare a comprendere—spiegare le aausmedi per una condizione clinica come
I'afasia, che a partire da uno stesso evento (ger@a sua volta molto “variabile”) produce:
* manifestazioni molto diverse, per frequenza e pavith,;
 situazioni di deficit funzionali che hanno evoluzi@d “esiti” pit 0 meno favorevoli;
 risposte non facilmente prevedibili ad interverdbilitativi molto diversi,
€ necessario mettersi nella condizione di osserwasltissimi casi, per tempi abbastanza
lunghi, con criteri ben definiti di diagnosi e dilutazione che permettano confronti affidabili.
3. Il rischio della in—visibilita
A livello operativo — ma anche concettuale e melmgioo — la prima decisione € quella di
attivare una rete di centri disponibili a metterecomune_le storidi tutti/e i/le loro pazienti
che hanno avuto un ictus (= che sono stati/e agpadtrischio e/o alla manifestazione di
afasia). Per quanto detto al punto precedente,s@d'visibilita” concreta e ben documentata
delle dimensioni, delle caratteristiche, della @sita assistenziale, della gravita delle
violazioni dei diritti sanitari e civili che si aompagnano all’evento “afasia’, puo
rappresentare un segnale di attenzione e tradutsia domanda urgente di “presa in carico”
del problema a livello istituzionale. A tutt'oggiepidemiologia dell’afasia e frammentata,
poco rappresentativa dall’eterogeneita dei livetibelalita assistenziali, incapace di esplorare
in modo intelligente i rapporti tra i diversi ? eFigura 1 Dare “visibilitd” a qualcuno e/o ad
una collettivita e, da sempre, il modo imprescindiper garantirne i diritti:
e quello di un’attenzione “personale”, e non generica
» quello del riconoscimento di un bisogno “inevaso”;




4.

e quello della ricerca di una risposta allo stessop tecnicamente ben fondata ed
individualizzata,

» (uello del tempo necessario...

La variabilita come risorsa

Attivare reti di strutture sociosanitarie che pettar@o di raccogliere—raccontare “le storie” di
un alto numero di pazienti che provengono da noeltitri diversi comporta necessariamente
aumentare la probabilita di aggiungere alla valiiabdelle storie cliniche la variabilita delle
storie assistenziali. La complessita che ne risulten € tuttavia necessariamente uno
svantaggio: anzi. Se si usa un approccio di ragcett analisi dei dati ben pre—definito,
I'incrocio delle due fonti di variabilita (quelldata alla persona—patologia, e quella derivante
dalla “qualita” e dall’accessibilita dei percorstiiuzionali) diventa una “risorsa informativa”:
permette infatti di:

« stratificare le popolazioni incluse nella ricereaando criteri integrati;

» verificare se e quando eventi positivi 0 negatigna piu collegati alla clinica o
all'assistenza o a entrambe,;

« favorire la focalizzazione dell’attenzione su p@abni “particolari” (es. quelle che, a
parita di condizioni iniziali, vanno molto benep#&tto a quelle che vanno molto male),
che rappresentano come “finestre” complementanpallema che interessa.

Le conoscenze innovative sono il prodotto di cultura—pratica di dialogo—confronto

Una raccolta d’informazioni epidemiologiche, chergjono da tanti centri ed includono uno
spettro molto vasto di pazienti, non ha senso seoscentra solo (o prevalentemente) sui
“dati” (numeri, percentuali, frequenze...). | datveintano “conoscenza” se sono strumento di
dialogo—confronto:

 trale diverse “equipe” che sono responsabili desrdi centri;

» trale tante e diverse competenze che entranceneorsi assistenziali;

» per verificare I'esistenza o0 meno di rapporti céiusa cio che si fa (es. una pratica
riabilitativa) ed un risultato pre—definito (esréicupero di una funzione);

* in vista della produzione di un nuovo sapere cpaotiglente all’ipotesi di ricerca che si
sta perseguendo, o della constatazione che nutiaadio € emerso dall’analisi dei dati.

E possibile lanciare un ponte sul mare chelitossi frappone “tra il dire e il fare™?

| principi finora ricordati molto brevemente somofondo molto semplici. Vien da dire: “non
e che i tanti ? della Figuragrovengono dal fatto che, pur nella loro semgiaiton sono stati
applicati?”

Certo I'afasia non & un problema semplice. E &trgéd certo perd che non & [stato] uno dei
campi a piu alta intensita di collaborazione e ahfoonto di idee, ipotesi, strategie diverse.
“Fare rete” non sembra essere una pratica moltdeadadle tante competenze che entrano in
gioco:

 le ragioni sono diverse,

» le priorita e la progettualita sembrano dipendealedpreferenze dei singoli, piu che
dalla considerazione dei bisogni dei/delle pazienti

» l'esigenza di far confluire in un unico progettatiae diversi pazienti richiede inoltre
una disponibilita permanente a fare della praticatigiana un progetto di ricerca
permanente, cosi che i piccoli passi dei risuttaténtino effettivamente un cammino.




Il ruolo fondamentale di AITA

Fa parte — purtroppo — delle tradizioni medichedédle discipline “esperte” che ne fanno
parte) considerarsi responsabili se non esclusemo protagoniste di qualsiasi percorso alla
ricerca di risposte innovative. Quando questi peice come ¢ il caso dell’afasia — esigono
una fortissima partecipazione personale del/lagmaeie del suo contesto di vita, le regole del
gioco devono cambiare. Si €, insiemesponsabili di una domanda—ancora—senza—risposte
soddisfacenti, che richiede un cammino non breveeméplice come quello sopra delineato:
una alleanza stretta e complessiva (= che intereissaodo flessibile, tutte le fasi della
ricerca) tra pazienti + famiglie ed “esperti” divanmprescindibile:

» nellidentificare i bisogni e le loro priorita,

» nel definire le strategie di ricerca piu opportengraticabili,

* nel valutare il significato e I'importanza dei rigdi che si possono ottenere,

* nel mettere in atto strategie di ricerca di risagsdi un loro uso appropriato per rendere
“visibili” nell’lambito della medicina e della sodéla gravita e I'estensione dei bisogni
ancora inevasi. Non si tratta di una raccomandazgemerica ad essere collaborativi:
i/le pazienti, e le loro famiglie, sono “ricercatqrincipali” allo stesso titolo degli
esperti, e devono trovare un loro ruolo specifiaoseconda degli obiettivi che si
scelgono: che siano quelli di una epidemiologiaséssziale (vedi sopra), o quelli di
sperimentazioni di tecniche—strategie di riabiibaz.

| “metodi scientifici” sono la parte piu semg@idi tutto il cammino

Se si e d’'accordo sulle scelte strategiche e alitsopra ricordate — fare reti che rendono
visibili e confrontabili le aree di conoscenza gydobranza, i successi e i fallimenti, le pratiche
di riabilitazione appropriate e con potenzialita idhovazione, e quelle qualitativamente
improprie non praticabili — la scelta delle modalibperative da adottare, dei dati da
raccogliere, dei criteri di analisi ed interpreta® dei dati non pongono problemi maggiori. Si
possono, e si devono, scegliere:

i progetti—protocolli che descrivono e qualificat® realtd esistenti da cui partire,

correggendo errori e privilegiando le “buone” pehg clinico—assistenziali—riabilitative;

» disegni di studi longitudinali per valutare nel fonl’'andamento di sotto—popolazioni
con caratteristiche particolari;

e tecniche di riabilitazione e valutazione che esmam confronto “sperimentale”
dell’'una o dell’altra ipotesi;

* misure qualitative e quantitative che valutano indm integrato e/o complementare
bisogni e risultati;

 criteri soggettivi ed oggettivi.

Le reti collaborative permanenti che fanno dellatipa quotidiana dell'assistenza una pratica
di ricerca permettono la piu grande flessibilitaura efficienza di lavoro altrimenti non
raggiungibile.

Il grande problema delle “risorse”

L’afasia — lo si e detto piu volte, e lo si conataklla realta — € un problema “orfano” di
attenzione, e che non rientra facilmente nei piinassistenza e di ricerca finanziati o
finanziabili a livello pubblico e privato. L'obieto di “visibilita” che si & proposto all’inizio
ha come finalita quello di far emergere, e rendeetudibile, il riconoscimento dell’afasia
come una delle aree che piu viola il diritto dglégsone alla dignita di una vita autonoma.




10.

La realizzazione collaborativa di una rete di reeche coinvolge su base volontaria pazienti
ed esperti e la prima e fondamentale risorsa chie desere assicurata. Il progetto “Afasia
post ictus. Epidemiologia assistenziale del disiuafasico post-ictus” che viene presentato e
il primo test della disponibilita reale di quesiaorsa di base, nello stesso tempo come
conclusione e proposta di continuita di questmiesirrebbe essere uno strumento-pilota che
risponde alla esigenza-domanda di poter ‘misurgitethe si fa.

E un primo risultato raggiungibile, e che pud diaee il punto di partenza per presentare
progetti finanziabili da parte pubblica e da dooazprivate.

Un cammino non facile, ma che vale la penasatare

Il tempo che si vive non é favorevole, se lo sirgaada un punto di vista economico, o
strettamente “medico”. Se lo si pensa come un piogh civilta e di diritto, puo e deve
diventare un percorso esemplare e provocatoritupiarla societa.
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Dalla prevenzione ai trattamenti:
guali sono le [in]certezze delle conoscenze e delle

raccomandazioni cliniche e farmacologiche

Prevenzione dell’ictus cerebrale

Roberto Sterzi

L’ictus cerebrale € la terza causa di morte dopmadattie cardiovascolari ed i tumori in Italia e
nei paesi industrializzati. Attualmente non soloeéponsabile del 10-12% di tutti i decessi per
anno ma rappresenta la principale causa di invalidila seconda causa di demenza dopo la
Malattia di Alzheimer. Circa il 20% dei pazientilpih decede entro il primo mese ed oltre il 30%
sopravvive con esiti invalidanti.

Ogni anno in Italia si verificano poco meno di ZWM nuovi ictus: circa 1'80% (155.000) sono
nuovi episodi mentre il 20% (39.000) colpisconogdy gia precedentemente affetti.

In relazione alla specifica situazione italiana ausa dei previsti mutamenti demografici
caratterizzati dall'invecchiamento della popolagprsi calcola che, ad incidenza costante, il
numero dei nuovi ictus é destinato ad aumentar@ atholtre 206.000 all'anno nel 2018. Nello
stesso anno si stima che l'incidenza della malativi in Italia a 950.000 soggetti. Nella
popolazione anziana italiana, il tasso di prevaeazdel 6,5% ed € lievemente superiore nei
maschi rispetto alle femmine. L'incidenza aumengéuralmente con I'eta e raggiunge il valore
massimo del 2 - 3,5% negli ultraottantacinquenmwuineri degli eventi cerebrovascolari sono
quindi solo di poco inferiori a quelli dell'infartmiocardio; si stima infatti che nel mondo vi siano
un infarto del miocardio ogni 4 secondi ed un evetgrebrovascolare ogni 5 secondi. Tuttavia,
limpatto sociale dellictus, in termini di deficie di invalidita residua, € purtroppo assai piu
rilevante.

Circa I'80% delle persone colpite da ictus cerebral affetto da eventi di tipo ischemico, le
emorragie intraparenchimali rappresentano il 19%2mentre le emorragie subaracnoidee sono
meno del 3% del totale. L'eta media € complessivae@iu elevata (>70 anni) per gli ictus
ischemici, l'ictus emorragico colpisce soggettigegnente meno anziani mentre le emorragie
subaracnoidee colpiscono eta piu giovanili, corita i 48 ed i 50 anni. Per quanto riguarda il
sesso, sia gli infarti cerebrali che le emorragigaparenchimali sono piu frequenti nei maschi
mentre I'emorragia subaracnoidea prevale nel sesaminile. Questi dati rendono ragione del
grande impegno profuso negli ultimi decenni nel dwmccidentale nella cura dellictus acuto,
con il fine di ridurre sia la mortalita che I'invdita residua. Ambedue questi elementi, infatti,
rappresentano abitualmente gli indicatori primagi principali studi condotti sui trattamenti e
sulle modalita di ricovero in fase acuta.
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Va, infine, ricordato che, nonostante l'ictus celid con maggiore frequenza le persone anziane,
l'ictus giovanile non € un evento raro, soprattiggoparagonato alle altre patologie neurologiche
che colpiscono il giovane adulto. In Italia I'ineiaza dell’ictus nei soggetti di eta < 45 anni e
intorno ai 6-10 casi/100000 abitanti/anno. Il 2-18&b casi di ictus ischemico, infatti, € costituito
da individui giovani e il sesso femminile e piu pitd al di sotto dei 30 anni. In questi casi,
nonostante una prognosi globale buona, la qualitavitd per alcuni pazienti pud essere
notevolmente inficiata dalla presenza di epilessiideficit cognitivi, di deficit motori invalidant

PREVENZIONE PRIMARIA
La prevenzione primaria € finalizzata a rimuoverenadificare i fattori di rischio per ictus in
soggetti asintomatici per eventi cerebrovascoliverse linee guida affrontano questo importante
argomento. Le linee guida italiane (Stroke Prewentand Educational Awareness Diffusion,
2012) e quelle del’American Heart Association (AHW#attano specificamente i fattori di rischio
e i comportamenti correggibili per ridurre il risghdi primo evento ictale. Si riconoscono fattori
che non sono modificabili come l'eta, il sessofdmiliaritad; su altri invece si puo intervenire
attuando un semplice programma di prevenzione.
| principali fattori di rischio modificabili sono:

» Ipertensione arteriosa

» Diabete mellito

* Fibrillazione atriale e cardiopatie

* Ipercolesterolemia

e Fumo

e Alcol

» Dieta e attivita fisica

Ipertensione arteriosa

L’ ipertensione arteriosa € senza dubbio il priat@dattore di rischio sia per lictus ischemicach
per quello emorragico. In base ai dati eziologiatacola che circa il 40% degli ictus cerebrali
sarebbe dovuto all'ipertensione, fattore di risdhidipendente dall’eta, dal grado di ipertensione e
dal rischio cardiovascolare globale. Indipendent@meéall’eta del soggetto, la riduzione di circa 5
mmHg di pressione diastolica e di circa 10 mmHgidtolica riduce di circa il 40% gli eventi
cerebrovascolari acuti, considerando valori normgaklli sistolici <130 mmHg e diastolici <85
mmHg, valori ottimali sistolici <120 mmHg e diastwl<80 mmHg, valori elevati quelli sistolici
>140 mmHg e diastolici >90 mmHg. Nei soggetti @ stiperiore ai 60 anni, anche il trattamento
dell'ipertensione sistolica isolata riduce I'incidea di stroke del 36%. Relativamente al il tipo di
farmaco anti-ipertensivo, non sono emerse diffexesignificative dagli studi che hanno
confrontato diuretici, beta-bloccanti, calcio-ardaigti e ACE-inibitori nella prevenzione primaria
e in soggetti normotesi. Nelle strategie di prevemz dell'ictus il controllo periodico della
pressione arteriosa rappresenta una misura fondalaen

Diabete mellito

Il diabete rappresenta un fattore di rischio indgente per lictus ischemico, favorendo
'ateromasia dei distretti sia extra che intra-aran Sebbene non vi siano dati certi riguardo al
fatto che ad una riduzione dei valori glicemici reggonda una riduzione del rischio di ictus,
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sembra che la riduzione di un punto percentualeraeri di emoglobina glicosilata determini una
significativa riduzione nell'incidenza dell’ictus.

Fibrillazione atriale e cardiopatie

Un quarto degli ictus ischemici & di natura cardibelica, ossia e causato da emboli a partenza
cardiaca. Cio si verifica con particolare frequeneHe persone con fibrillazione atriale, con esito
di infarto miocardico o con malattie delle valvatardiache. In queste patologie € indicato
I'utilizzo degli anticoagulanti orali, sia dei tratbnali inibitori della vitamina k, sia dei nuovi
anticoagulanti quali il dabigatran o il rivaroxaban

Ipercolesterolemia

Sebbene il colesterolo abbia un ruolo rilevantdangenesi e nello sviluppo della malattia
aterosclerotica, non e definita la relazione frergplesterolemia e rischio di ictus. Studi clinirci
pazienti coronaropatici hanno evidenziato che lla#o di statine determina anche una
significativa riduzione del rischio di ictus. Inguenzione primaria, il trattamento con statine e
indicato nei pazienti coronaropatici o con sigrfica ateromasia carotidea che presentano livelli
di colesterolemia LDL>130 mg/dl, considerando o#ienun livello <100 mg/dl.

Stili di vita

E’ importante sottolineare come la semplice modific alcuni stili di vita possa determinare una
riduzione del rischio di ictus pari a quello ottemulalle migliori terapie farmacologiche. Uno
studio epidemiologico condotto su una popolaziongiul di 20.000 persone seguito per circa un
decennio ha dimostrato che l'aderenza a quattrio diti vita (astensione dal fumo, dieta
appropriata, moderazione nell’alcool, esercizicéiy dimezzava il rischio di ictus rispetto a chi
non rispettava alcuna indicazione, mentre l'adozida una a tre di queste misure riduceva il
rischio in misura minore e proporzionale.

Fumo di sigaretta

Il fumo di sigaretta € uno dei principali fattori ischio modificabili delle malattie vascolari in
generale e dell'ictus in particolare. Numerosi sthdnno dimostrato chiaramente il beneficio
conseguente alla cessazione del fumo di sigatetiachio di ictus cerebrale inizia a ridursi dopo
due—quattro anni dalla sospensione, indipendentiendadla fascia di eta, sia nei forti che nei
moderati fumatori; tuttavia, il rischio negli exratori tende ad equivalere a quello dei non
fumatori non prima di 5-10 anni dalla sospensiom¢ fdmo. Sono state pubblicate diverse
revisioni Cochrane che valutano l'efficacia dekertiche per supportare coloro che decidono di
smettere di fumare. Nessuna di queste arriva dtaiswonclusivi, sebbene vi siano evidenze
parziali sull'efficacia delle tecniche di sostitame farmacologia della nicotina nelle sue varie
formulazioni, dell'utilizzo di alcuni antidepressive del supporto comportamentale
individualizzato.

Alcool

Il consumo moderato di alcool protegge dal risahi@tus, mentre a dosi elevate vi & un sensibile
aumento del rischio di stroke, sia ischemico cheresagico, con effetto dose-dipendente.
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Sedentarieta

L’attivita fisica sembra influenzare numerosi paetrncoinvolti nel rischio di ictus: essa infatti
riduce la pressione arteriosa, il peso corpore@aggtegabilita piastrinica; aumenta i livelli del
colesterolo HDL e la sensibilita all'insulina e niwga la tolleranza al glucosio. Anche se a
tutt’oggi non sono state effettuate revisioni sisitiche sull'importanza dell’attivita fisica nel
ridurre il rischio dell'insorgenza di ictus, sonon@i numerosi gli studi che hanno evidenziato
come un’ attivita fisica moderata e costante sgbeigata a un rischio di ictus cerebrale minore
rispetto a chi conduce vita sedentaria, anche dmprezione per gli altri eventuali fattori di
rischio. Tale effetto protettivo sembra maggioremaschi rispetto alle femmine.

Alimentazione

Tra gli elementi nutritivi associati ad un aumed#d rischio di ictus cerebrale sono da includere |l
sodio (per il suo effetto sul’laumento della pressi arteriosa) e i grassi saturi. Vi sono invece
nutrienti che rivestirebbero un ruolo protettivajafj grassi insaturi, fibre, minerali (potassio,

magnesio, calcio), anti-ossidanti (vitaminaf3=carotene e vitamina E), folati-vitamina B6 e B12.

La dieta “mediterranea”, ossia cereali, legumipal oliva, frutta e verdure, ha dimostrato di

possedere un effetto protettivo nei confronti dletllis.

Quali consigli si possono quindi fornire per prevenire l'ictus?

1) Il primo consiglio & quello di non fumare. Cima le sigarette ha una percentuale di rischio di
ictus e di malattie del cuore molto piu alta dinom fumatore. La nicotina fa invecchiare prima del
tempo le cellule di vasi e arterie e contribuisk@ @omparsa delle placche aterosclerotiche.

2) Anche con l'alcol non bisogna esagerare. E gfiabile non pit di un bicchiere di vino al
giorno per la donna e di due per gli uomini. In feedosi, ci possono essere anche effetti benefici
sulle arterie, ma se si superano il rischio di amdiacontro a un ictus aumenta.

3) Fare attenzione anche al peso corporeo. L'ecadistessuto adiposo contribuisce allaumento
dei grassi nel sangue, favorendo lo sviluppo dégiome e colesterolo alti e del diabete. Non solo:
rende anche piu difficoltosa I'attivita fisica ed#aticare il cuore.

4) Preferire una dieta “mediterranea”, ricca dieedire di verdure: ridurre i grassi saturi che si
trovano principalmente nei formaggi, nello strutteel burro, nella parte grassa delle carni e
mangiare almeno 5 porzioni al giorno (tra pastn@pali e snack) di verdura, frutta e legumi, che
sono ricchi di fibre e, tra I'altro, contribuiscomad abbassare i livelli del colesterolo e la poassi
Per tenere sotto controllo quest’ultima, inoltigitare il sale (quindi salare meno i cibi, evitare
insaccati in eccesso e ridurre I'uso di alimentis®rvati sotto sale).

5) Non trascurare I'attivita fisica, che dev’esseggolare ma moderata. L'ideale € camminare a
passo svelto o andare in bicicletta in pianuragrea mezz'ora al giorno. L'esercizio rafforza il
cuore, migliora la circolazione sanguigna e fa lameci grassi, riducendo cosi anche il rischio di
obesita

6) Controllare periodicamente la pressione artar@$a regolarita del battito cardiaco, soprattutto
dopo i 60 anni.

7) Eseguire almeno una volta dopo i cinquant’anpeeodicamente con cadenza da uno a cinque
anni a seconda del livello del rischio una visigh mhedico di base e, a giudizio di questi, esami
come I'eco-color doppler dei vasi sovra-aortici gerificarne lo stato, una visita cardiologica con
ecocardiogramma e poi misurare la pressione asgericontrollare la glicemia, il colesterolo e i
trigliceridi nel sangue
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PREVENZIONE SECONDARIA

Per prevenzione secondaria si intende I'insiematdrventi intrapresi nei riguardi di pazienti che
hanno gia presentato un ictus o un TIA, allo scdpeombatterne la ricomparsa. Con questo
termine si comprendono anche i provvedimenti cdiadiidj nelle ore immediatamente successive
all'evento ictale, nonché i provvedimenti atti eeynire o ridurre l'invaliditd da ictus. Nella
prevenzione secondaria, valgono tutte le misucadittere generale finalizzate alla correzione dei
fattori di rischio per ictus.

Ipercolesterolemia
In base ai risultati degli studi clinici, che hantionostrato la riduzione del 25% dell'incidenza di
ictus nei pazienti ad alto rischio vascolare, eidat l'uso di statine in tutti i pazienti
ipercolesterolemici.

Ipertensione arteriosa

Nei pazienti ipertesi con recente ictus e indidateattamento antipertensivo. Uno studio clinico
ha mostrato che I'ACE-inibitore perindopril ha uffetto protettivo addizionale rispetto al
beneficio indotto dalla riduzione della pressioner@osa.

Terapia antiaggregante

Gli antiaggreganti piastrinici hanno da tempo ditreis efficacia nella prevenzione secondaria di
un ictus. L'acido acetilsalicilico (ASA) e il farma antiaggregante piu studiato ed anche, fino a
poco tempo fa, quasi I'unico di questa categoriizméto a questo scopo. Piu di recente, anche
ticlopidina e clopidogrel hanno dimostrato di essefficaci nella prevenzione di eventi ictali e
cardiovascolari in generale. Il dipiridamolo € etitanto efficace nella prevenzione dello stroke. La
piu recente metanalisi dell’Antithrombotic TrialsiCollaboration ha confermato I'efficacia degli
antiaggreganti piastrinici per la prevenzione di venti vascolari (morte vascolare, infarto
miocardico e ictus non fatali), con una riduzionel @5% di eventi vascolari e del 22%
dell'incidenza di ictus non fatale indipendenteneenill’eta, dal sesso e dalla coesistenza di
ipertensione o diabete.

Terapia anticoagulante

La terapia con anticoagulanti orali € indicata’mlls cardioembolico da fibrillazione atriale o da
patologie cardiache emboligene. Come si € dettprétedenza, in queste patologie € indicato
I'utilizzo degli anticoagulanti orali, sia dei tratbnali inibitori della vitamina k, sia dei nuovi
anticoagulanti quali il dabigatran o il rivaroxaban

Note bibliografiche per approfondire 'argomento:

Donnan GA, Fisher M, Macleod M, Davis SM. Strokantet. 2008 May 10;371(9624):1612-23.

Goldstein LB et al. Guidelines for the Primary Rretron of Stroke: A Guideline for Healthcare
Professionals From the American Heart AssociatiomAcan Stroke Association Stroke.
2011;42:517-584,

Langhorne P et al., Stroke rehabilitation. Lan26tll May 14;377(9778):1693-702.
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Stroke Prevention and Educational Awareness Difu§SPREAD). Ictus cerebrale: linee guida
italiane di prevenzione e trattamento. Catel. Mila2012

Riferimenti web:

http://www.spread.it/
http://www.sign.ac.uk/pdf/sign108.pdf
http://www.sign.ac.uk/pdf/sign118.pdf
http://www.strokeassociation.org/
http://www.aliceitalia.org/

Tabella- | FATTORI DI RISCHIO PER L'ICTUS CEREBRALE

Non modificabili

Eta

Familiarita

Sesso

Modificabili ben documentati:

* ipertensione arteriosa;

* alcune cardiopatie (in particolare, fibrillazioatiale);
* diabete mellito;

* iperomocisteinemia;

* ipertrofia ventricolare sinistra;
* stenosi carotidea;

« fumo di sigaretta;

* eccessivo consumo di alcool,
* ridotta attivita fisica;
Modificabili meno documentati:
* dislipidemia;

* obesita;

 sindrome metabolica;

* alcune cardiopatie (forame ovale pervio, aneuwisettale);
* placche dell’arco aortico;

* uso di contraccettivi orali;

* terapia ormonale sostitutiva;
* emicrania,

* anticorpi antifosfolipidi;

» fattori dell’emostasi;

* infezioni;

* uso di droghe;

* inquinamento atmosferico
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Trattamenti farmacologici

Stefano Paolucci

BN

Negli ultimi anni linteresse sul ruolo dei farmaciel processo riabilitativo € andato
progressivamente aumentando, con un progressivaggid dal semplice trattamento delle
patologie associate o delle complicanze ad una&$pai utilizzo dei ritrovati farmacologici come
adiuvanti il recupero (Grimby & Ekholm, 2001). Tahteresse € legato da una parte alle maggiori
necessita di trattamenti riabilitativi, legati sibprogressivo invecchiamento della popolazione, in
particolare nei paesi occidentali, che alla minm@rtalita in fase acuta per svariate patologie, e
dall'altra ai sempre maggiori costi della riabiitene stessa. Ne deriva la necessita di
incrementare la ricerca di fattori che potrebberngliorare i risultati riabilitativi, ivi compresi
quelli farmacologici.

Il razionale di tali trattamenti € legato al podeibruolo di alcuni farmaci nel modulare le
alterazioni neurotrasmettitoriali indotte dallaitee e favorendo la neuroplasticita (Berthier et al
2011). Purtroppo, tale interesse sul ruolo dei &minmel processo riabilitativo non si accompagna
a dati probanti di letteratura, in quanto gli stuxétodologicamente validi sono ancora poco
numerosi, e relativi essenzialmente al trattamel#io postumi dei traumatismi cranici e delle
malattie cerebrovascolari (Grimby & Ekholm, 200kritt et al., 2007).

In realta le prime esperienze di utilizzo di farine@me adiuvanti il recupero risalgono agli anni
cinquanta del secolo scorso, e sono legate prapri@ttamento dell’afasia. Infatti in quegli anni
sono stati pubblicati alcuni studi sull’utilizzo ldedium amytal per il recupero dell’afasia (Linn,
1947; Bergan & Green, 1951), ma dopo quelle segimadanon ci sono stati ulteriori importanti
studi fino a meta degli anni novanta. In quesimilanni sono stati pubblicati numerosi studi per
il trattamento farmacologico dell'afasia, mediargsicostimolanti, farmaci antiparkinsoniani,
antidepressivi e farmaci antidemenza.

PSICOSTIMOLANTI

Le molecole psicostimolanti piu studiate sono leeamine. Il razionale del loro utilizzo e legato
alle osservazioni che tali sostanze, agendo salitir noradrenergico, sono state in grado di
migliorare negli animali il recupero motorio dogmhemia cerebrale focale (Feeney et al., 1993).
Queste segnalazioni hanno provocato negli anniessod alcune sperimentazioni cliniche, che
hanno pero fornito risultati contraddittori. Infatina recente revisione Cochrane, valutando
complessivamente 172 casi relativi a 7 studi, h#oloeato I'impossibilita a trarre conclusioni
definitive sull’efficacia o meno delle amfetaminel favorire il recupero post-ictale (Martinsson et
al., 2003). Tuttavia, riguardo all’afasia, in urtadio randomizzato controllato verso placebo su 21
pazienti, un trattamento con anfetamine si € mtustragrado di migliorare le abilita comunicative
dopo 5 settimane (Walzer-Batson et al., 2001), aledtudio non e stato replicato. Esiste un altro
studio in cross-over che dimostra I'efficacia dekttamento con anfetamine in pazienti con afasia
cronica, ma anche in questo caso i risultati s meneralizzabili a causa dell’estrema esiguita
dl campione (2 soli casi) (Whiting et al., 2007). rf®orda infine che le anfetamine sono
considerate stupefacenti e non sono pertanto immergio.

Tra gli stimolanti rientrano anche i farmaci costtdnootropi. Tra questi il farmaco piu studiato &
il piracetam, sottoposto a piu revisioni Cochrameurma serie di studi fortemente eterogenei e

BN

metodologicamente discutibili. In tali revisioni fliracetam si € rilevato efficace insieme alla
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logoterapia, per il miglioramento dei disturbi atagGreener et al., 2001), ma non per la riduzione
della disabilitd post-ictale (Ricci et al., 2000)uttavia, € stato recentemente segnalato che
I'utilizzo per periodi prolungati (6 mesi) del pagetam non si & dimostrato in grado di produrre
sostanziali modificazioni del quadro afasico, tarum miglioramento significativo della sola
comprensione uditiva (Gungor et al., 2011).

ANTIPARKINSONIANI

Nel trattamento dei disturbi cognitivi post-ictasistono anche alcune segnalazioni sull'utilizzo
dei farmaci antiparkinsoniani, prevalentementeiksturbi dell’attenzione, mentre minori sono i

dati relativi al loro utilizzo per i disturbi dahiguaggio.

Esistono segnalazioni contraddittorie sull'utiln@l trattamento dei disturbi del linguaggio del

dopamino-agonista bromocriptina (Bragoni et alQ@0Ashtary et al., 2006) e incerte sul ruolo
dell’amantadina (Barret & Eslinger, 2007).

Potenzialmente piu interessante e il ruolo dellodepa. Infatti, la levodopa e dapprima
metabolizzata a dopamina, e poi fino al 5% a noefgna (Nutt & Fellman, 1984). Nel contesto

di studi esplorativi sul breve periodo la levodapatata associata al miglioramento dei risultati
riabilitativi, in particolare mobilita e destrez¢gacheidtmann et al., 2001; Acler et al., 2009n e i

un recente studio randomizzato controllato vers@gido su una popolazione molto limitata di 39
pazienti, anche la fluenza verbale e la ripetizianeparticolare nei pazienti con lesioni frontali

(Seniow et al., 2009).

ANTIDEPRESSIVI

Nei postumi degli eventi cerebrovascolari, gli dapressivi possono svolgere un ruolo rilevante,
in quanto si sono dimostrati in grado di ridurrea mon di annullare, 'impatto negativo della
depressione post-ictale sul recupero funzionaleREHD, http://www.spread it). Tuttavia, tale

azione favorevole € stata evidenziata per i farns@rbtoninergici, anche indipendentemente
dall'azione antidepressiva (Pariente et al., 200kollet et al., 2011). Riguardo al linguaggio,
esiste uno studio con un antidepressivo anti-MAONbclobemide, ma tale trattamenton si e

dimostrato efficace nel favorire il recupero dabliaggio (Laska et al., 2005).

FARMACI ANTIDEMENZA

Per I'utilizzo dei farmaci antidemenza in riabiitane (considerato negli ultimi anni di interesse
da parte di un gruppo di ricerca), saranno necessalr clinici metodologicamente validi per
chiarire la loro reale efficacia. In un trial su 2@zienti con afasia cronica post-ictale un
trattamento con donepezil, un inibitore dell'aastiinesterasi (10 mg/die x 4 settimane), si e
dimostrato in grado di ridurre la gravita dell’a@faslla valutazione alla £&ettimana (Berthier et
al., 2006).

Analogamente, la memantina, farmaco antagonistarettore del glutammato NMDA, al
dosaggio di 20 mg/die per 16, si € dimostrata adgrda sola, ma particolarmente in aggiunta ad
un trattamento logoterapico tigwonstraint” di ridurre la gravita dell’'afasia (Berthier et,al.
2009).

ALTRO

18



E stato segnalato un transitorio miglioramento wlidisturbo afasico in seguito allassunzione
dell'ipnoinducente non benzodiazepinico zolpiderol{€n et al., 2004), ma il meccanismo
d’azione non e ben chiaro, forse tramite la modatezdella funzione dei recettori del GABA.

FARMACI POTENZIALMENTE DANNOSI

Infine va prestata attenzione anche ai farmaciimbece possono essere di nocumento al recupero.
Goldstein ha piu volte sottolineato come farmaciudbo comune (essenzialmente clonidina,
prazosin, fenobarbital, fenitoina, benzodiazepinenesirolettici) possano ridurre il recupero
funzionale (Goldstein, 1997; 1998). Tali farmacispono anche condizionare la risposta al
trattamento riabilitativo (Troisi et al., 2002). Qaeste osservazioni nasce la necessita di cadcare
evitare nella corrente pratica clinica I'utilizzofdrmaci potenzialmente dannosi per il recupero.

CONCLUSIONI

Nonostante le tante ipotesi formulate e le tang dii sperimentazione proposte, un contributo
specifico di trattamento farmacologico per I'afastatinua a rimanere per ora in ‘lista di attesa’.
Le segnalazioni sopra ricordate di ‘miglioramentosintomatico, di breve periodo, ottenuto su
piccole popolazioni non rappresentative, non risendo in nessuna indicazione ‘registrata’ da
autorita regolatorie — non possono in questo s&ssere assunte come un incoraggiamento a
cercare ‘speranze’ in interventi farmacologici ¢Ghetino’ una riabilitazione specifica piu 0 meno
efficiente dell’afasia. Se e quanto trattamentirolgici mirati al ‘comportamento’ producano
miglioramenti sui sintomi di condizioni post-ictuhie possono accompagnarsi all’afasia € un
problema a sua volta poco indagato. Come sottdbni@apiu riprese in altri capitoli, e certo fin
d'ora che una ricerca sul contributo farmacologiaba gestione dell’afasia non potra
ragionevolmente produrre risultati affidabili sennsara valutato come urtkelle componenti di
strategie di presa in carico riabilitativa. In pestare, rimane aperta la questione se alcuni
trattamenti possano agire di per sé o tramite utieaaione corticale globale, con conseguente
miglioramento di alcuni funzioni, compreso il lireggio (De Boissezon et al., 2007).
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Quanto sono “raccomandabili” le linee-guida?
Per un approfondimento ed orientamento metodologico

Vito Lepore

L’eterogeneita della popolazione afasica, la digmbta di molteplici pratiche riabilitative, la
necessita di integrare l'intervento e le competepmvalentemente non mediche con il ruolo
determinante di variabili di contesto e delle iaformali (familiari-caregiving), la difficolta di
definire-qualificare variabili di esito sufficienteente affidabili e/o standardizzabili, danno ragion
della ‘complessita’ del fenomeno afasia e del pemphesta vada ri-considerata come area centrale
e prioritaria di ricerca sia per l'attenzione chiehiede sia, piu in generale, come modello
esemplare di disabilitd-non-autosufficienza. Penter@ere aperto un dibattito ed un confronto,
anche su un piano teorico e concettuale, tra midgodella ricerca e il patrimonio di cultura, di
esperienze e di vita sviluppate nell’area dellaalilga, € opportuno entrare un po’ di piu nel
mondo della ‘ricerca scientifica’ proponendo, sepegtese, un approfondimento su due contributi
particolarmente esemplificativi degli approcci f@mente e metodologicamente ‘dominanti’:

a) il richiamo costante ad una medicina basata®wepi evidenza (EBM),

b) la produzione di linee-guida.

Cochrane Collaboration’, maggio 2012: Valutazione delle evidenze scientfie sulla
efficacia’ della/e terapia/e logopedica/he nell’afasia postius.

(Brady MC, Kelly H, Godwin J, Enderby Bpeech and language therapy for aphasia following
stroke. Cochrane Database Syst Rev. 2012 May 16;5:CD0OQO/E anche precedenti versioni
del 2000 e del 12 maggio 2010, e sui trattamemntnécologici del 2001, NdA)

E’ un documento (di ben 234 pagine, nella sua gresicompleta) che aggiorna (2012) il lavoro
sistematico di revisione della Cochrane Collaborasul tema della reale efficacia delle terapie
logopediche nell'afasia post Ictus htifp://www.cochrane.it/it/la-cochrane-collaborafion
L’'autorevole e costante lavoro di ‘revisione sistdica’ sulla efficacia dei trattamenti logopedici
nell'afasia post-ictus ribadisce indiscutibilmentéassoluta rilevanza dell’'argomento e,
contestualmente, la necessita di disporre, sulopiemnoscitivo ed operativo, di trattamenti
riabilitativi e modalita assistenziali di provatHieacia. Ma, al tempo stesso, piuttosto deludenti
appaiono le prudenti conclusioni degli AA per ittaimiti metodologici e scarsita di risultati
riportati nei non numerosi RCTRandomized controlled/comparative tjiastudi controllati con
randomizzazione, esaminati. Infatti per le esigemzetodologiche proprie di una revisione
sistematica la review esaminava e valutava escosite i risultati di lavori il cui disegno di

! La Cochrane Collaboration & una iniziativa internazionale no-profit nata con lo scopo di raccogliere, valutare criticamente e
diffondere le informazioni relative alla efficacia degli interventi sanitari. Produce - utilizzando una metodologia scientifica comune -
sintesi (denominati "revisioni sistematiche") sulla efficacia e sicurezza degli interventi sanitari di tipo preventivo, terapeutico e
riabilitativo. Questi rapporti vengono diffusi sia attraverso un database elettronico denominato "Cochrane Library", sia via Internet,
Nella Cochrane Collaboration esistono oltre 50 gruppi di lavoro, organizzati per malattie e interventi sanitari, che sono responsabili
dalla produzione delle revisioni sistematiche prodotte. In ogni gruppo collaborano pazienti e rappresentanti di utenti che aiutano nel
definire le priorita e stabilire quali sono i criteri di valutazione pil importanti per definire la reale utilita dei trattamenti,

2 NB qui intesa come ‘effettivita’ dal termine inglese effectiveness (traducibile come efficacia reale, documentabile nella pratica
quotidiana) distinto da efficacy (limitata a condizioni sperimentali e a pazienti molto selezionati).
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studio prevedeva una valutazione di efficacia digualsiasi trattamento logopedico (Speech and
language therapy, SLT), su pazienti con afasia-lotiss$, attraverso i tre seguenti confronti tra due
gruppi:

1. soggetti sottoposti a SLMersopazienti non trattati;

2. SLT versointerventi di stimolazione o supporto sociale;

3. confronto tra SLT differenti (per durata, intensifeequenza, metodologia o approccio
teorico).

Allo scopo di esaminare l'efficacia della SLT naffisia post-Ilctus gli AA hanno dovuto
necessariamente, e per le esigenze metodologiopegdi un tale approccio, operare un ampio e
‘discrezionale’ raggruppamento in modo da otterlar@ossibilita di confronto tra gruppi con
sufficiente numerosita. L’assegnazione dei paziemtidiversi gruppi di trattamento o non
trattamento doveva essere formalmente randomitaat@ro su base casuale).

| principali risultati sinteticamente riportati nel I'abstract della review:

Gli AA. Individuavano 39 studi controllati randometi (e 51 confronti randomizzati) per
complessivi 2518 soggetti. 19 confronti randomizzét414 partecipanti) dimostravano,
comparando SLT verso nessun SLT, un significatigodficio sia in termini di comunicazione
funzionale che nelle componenti espressive o figeettel linguaggio. 7 confronti randomizzati
(432 partecipanti) non mostravano differenze imter di miglioramento della comunicazione
funzionale tra SLT e interventi di supporto socialestimolazione. | restanti 25 confronti
randomizzati (910 partecipanti) non erano in gradio dimostrare alcuna differenza (in
comunicazione funzionale) tra gruppi trattati caffedenti procedure di SLT. Tutti gli studi

randomizzavano un numero di pazienti molto limitaRer parecchie valutazioni non erano
disponibili dati statistici affidabili.

Le conclusioni degli AA.

Pur fornendo alcune evidenze sulla efficacia di $L.pazienti con afasia post-Ictus in termini di
miglioramento della comunicazione funzionale e elelbmponenti espressive o recettive del
linguaggio gli AA rilevavano:

- l'assenza di sufficienti informazioni,

- l'elevato numero di abbandoni o interruzioni (draponei gruppi trattati con SLT piu
intensiva,

- linterruzione o abbandono anche nei gruppi trattah interventi di supporto sociale o
stimolazione,

- complessivamente le evidenze sulla efficacia di gpecifico SLT verso un altro SLT
erano giudicate insufficienti.

Alcuni necessarie precisazioni metodologiche ci ceantono di meglio comprendere quanto
Su riportato:

Come definire-riconoscere una SLT(Speech and Language Therady) fronte di una estrema
varieta di tecniche e terapie usate che rendecaratinte impossibile definire in modo univoco
'oggetto specifico della nostra ricerca gli AA @@mo come definizione e, quindi anche come
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criterio di selezione, qualunque intervento o metogia non occasionale finalizzato a migliorare
la capacita della persona afasica di usare il hggio o, piu in generale, le sue capacita
comunicative.

L’Afasia rimane definita come un disturbo acquisito degliaggio conseguente ad una lesione
cerebrale in grado di alterare alcune o tutte leladith comunicative: espressione e comprensione
orale, lettura e scrittura. La popolazione afagi@stremamente eterogenea con profili individuali
di compromissione del linguaggio sia quantitatigialvitd) che qualitativi (differenti modalita
comunicative).

Come misurare-valutare le conseguenze-esititcome)?

Scopo principale di ogni trattamento logopedfspeech and language therapy, SleTguello di
massimizzare le abilitd comunicative individualg dio deriva che il risultato atteso-desiderato
(primary outcome)di una terapia logopedica ‘efficace’ sia quello rdigliorare le capacita
comunicative in normali-condizioni-di-vita (real vebsettings), cio che possiamo indicare come
‘comunicazione funzionale: Alla ragionevolezza e immediatezza del concettoamunicazione
funzionale’ non corrisponde perd una altrettantciléa univoca, standardizzabile e misurabile
definizione. La capacita ad una comunicazione fumagle € caratterizzata dalla presenza di
linguaggio e/o competenze comunicative sufficiemtonsentire la trasmissione di un messaggio
per via orale, scritta, con modalitd non-verbalcan combinazioni diverse di questi canali; il
successo e tipicamente e naturalisticamente diatostdall’avvenuta comunicazione del
messaggio. L’interlocutore ‘inviante’ & in gradocdimunicare il proprio messaggio e il ‘ricevente’
e capace di comprendere il messaggio inviato.tatemdi misurare formalmente il successo nella
comunicazione variano da ‘analisi di interazionkdigcorso’ nella vita reale al campionamento di
compiti specifici. Altri strumenti piu formali inabdono le Abilita Comunicative della Vita
Quotidiana (CADL) (Holland 1980) o I'indice di Eficia Comunicativa (CETI) (Lomas 1989).
L’'assenza di uno ‘strumento’ capace di valutaremibdo affidabile la presenza-assenza o
maggiore-minore capacita di comunicazione funziermglverosimilmente, il maggiore limite per
valutare e/o confrontare studi di ‘efficacia’. Sende cosi necessario individuare outcome
secondari o misure surrogate (tipicamente tesake)st qualche modo correlate a valutazioni di
efficacia del trattamento/intervento sulla funzioesaminata (la comunicazione). A titolo di
esempio, nella review sono considerati quali ouiomecondari variabili psicologiche
(depressione, ansia, stress), qualita della vieaessere o livelli di soddisfazione del paziente,
adesione o rifiuto del trattamento ecc...

Come e dove cercare gli studi da esaminare e valug®

Per garantire ad una ricerca bibliografica sistezaala sufficiente_completezzaevono essere
esplorate tutte le fonti informative conosciute lldleeview esaminata la ricerca é stata condotta
sul Registro degli studi sull'lctus della stessaciane (fino a giugno 2011), sulle banche dati
MEDLINE e CINAHL (che raccolgono insieme la granrfeadella produzione scientifica
mondiale) rispettivamente dal 1966 al luglio 201da 1982 al luglio 2011, senza restrizioni
linguistiche. Allo scopo di identificare ulteriopubblicazioni o studi clinici non pubblicati o in
corso gli Autori hanno manualmente consultatntérnational Journal of Language and
Communication Disorderg¢dal 1969 al 2005) eeference listsdi articoli di particolare rilievo
nonché contattato le istituzioni accademiche ecerdatori piu rappresentativi dell’area di
interesse.
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A fronte di una cosi ragguardevole archivio dielt2 milioni e 600mila referenze gli AA. hanno
selezionato e valutato solo lavori il cui disegnastiidio fosse assimilabile ad uno studio clinico
controllato con assegnazione randomizzata ad urduéegruppi a confronto.

Federazione Logopedisti Italiani LINEE GUIDA SULLA GESTIONE LOGOPEDICA DEL
PAZIENTE AFASICO ADULTO - 1" Edizione — 2009.

Il contributo, tutto italiano, raccoglie, sulla leasdel livello di validita scientifica, le
‘raccomandazioni’ di comportamento, elaborate irdmsistematico, e finalizzate a indirizzare |l
clinico a prendere decisioni appropriate in spebdi circostanze con l'obiettivo fondamentale di
assicurare il massimo grado di appropriatezza dagliventi, riducendo al minimo quella parte di
variabilita nelle decisioni cliniche legata allar@aza di conoscenze e alla soggettivita nella
definizione delle strategie assistenzialwiw.snlg-iss.it/linea_guida_fli_afasiaaccesso del 22
giugno 2012

Il documento, frutto di un gruppo di lavoro e di parcorso metodologico formale, si propone
“...come strumento per il conseguimento di obiettlviefficacia, efficienza ed appropriatezza
delle prestazioni logopediche...” (pag. 8Anche in questo caso il dichiarato impegno
metodologico, di tempo e di risorse ribadisce lkevenza del tema insieme all’'urgenza di indicare
se e quali trattamenti riabilitativi o0 modalita ia$snziali siano maggiormente raccomandabili
perché sostenuti da prove o evidenze di buon tivefifatti, facendo propria la metodologia di
grading proposta dal Piano Nazionale Linee Guida e sp#ip dal CeVEAS di Modena, le
Raccomandazioni sono graduateAlafortemente raccomandatafa fortemente sconsigliata, in
relazione al Livello di Prova (Tabella 1), allapgbilita, alle difficolta o barriere, alla
accettabilita e alla rilevanza. E’ sembrato intea@e approfondire il documento proposto anche
alla luce di quanto emerso precedentemente swdlais o limitatezza delle evidenze scientifiche
in un’area di rilevante impatto sanitario ma comlpematiche ed aspetti metodologici non
facilmente accessibili a sistemi di valutazionevptentemente se non esclusivamente orientati in
senso quantitativo su outcome piu facilmente deifinistandardizzabili ed altamente affidabili
(quali, ad esempio, l'efficacia di un farmaco sudl@pravvivenza in pazienti oncologici o con
patologie cardiovascolari).

Tabella 1

FORZA DELLE RACCOMANDAZIONI

A. L'esecuzione di quella particolare procedura o test diagnostico e fortemente raccomandata. Indica una particolare
raccomandazione sostenuta da prove scientifiche di buona qualita, anche se non necessariamente di tipo | o Il.

B. Si nutrono dei dubbi sul fatto che quella particolare procedura o intervento debba sempre essere raccomandata, ma si
ritiene che la sua esecuzione debba essere attentamente considerata.

C. Esiste una sostanziale incertezza a favore o contro la raccomandazione di eseguire la procedura o l'intervento.

D. L'esecuzione della procedura non e raccomandata.

E. Si sconsiglia fortemente I'esecuzione della procedura.

GPP. Good Practice Point: migliore pratica raccomandata sulla base dell’'esperienza del gruppo di sviluppo delle linee

guida, non corroborata da evidenze sperimentali.
LIVELLI DI PROVA
l. Prove ottenute da piu studi clinici controllati randomizzati e/o da revisioni sistematiche di studi randomizzati.
Il. Prove ottenute da un solo studio randomizzato di disegno adeguato.
M. Prove ottenute da studi di coorte non randomizzati con controlli concorrenti o storici o loro metanalisi.

V. Prove ottenute da studi retrospettivi tipo caso-controllo o loro metanalisi.
V. Prove ottenute da studi di casistica (<<serie di casi>>) senza gruppo di controllo.
VI Prove basate sull'opinione di esperti autorevoli o di comitati di esperti come indicato in linee guida o consensus

conference, o basata su opinioni dei membri del gruppo di lavoro responsabile di queste raccomandazioni.
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In altre parole, e per gli addetti ai lavori (egpercompetenti a vario titolo) del settore disahijle
di una disabilita cosi specifica come I'afasia,d@manda € se lo sviluppo delle attuali e mai
sufficienti conoscenze debba necessariamente passifiraverso l'adozione di modelli e
metodologie ‘mediche’ 0 si possano immaginare, swo sul piano speculativo ma come ipotesi
da testare operativamente, percorsi diversi?
L’indicazione ad un tale orientamento € in effetinsiderato anche nel documento proposto che,
in differenti punti, richiama *“...L'indirizzo programatico auspicato e di assumere quale
prospettiva dell'intero lavoro quella raccomandatall’international Classification of
Functioning, Disability and HealtlICF), proposta nel 2001 dall’Organizzazione Mahelidella
Sanita, in un’accezione rimediativa olistica edlegiza il piu ampia possibile. Si sottolinea
pertanto I'importanza di un modello integrato gictibiopsicosociale che consideri non soltanto gli
aspetti propri della patologia ma i livelli di seuintesa come benessere fisico, psicologico e
sociale...” (pagg. 8-9). Ed ancora alla pag. 50 “...BHS$| 2-c: La riabilitazione dell’afasia é
mirata alla riduzione del deficit delle funzioni manicative e linguistiche, al ripristino o al
potenziamento delle attivita e della partecipazignella duplice accezione di competenza e
performance), anche mediante l'intervento, direttondiretto, sui fattori ambientali. Nella loro
definizione gli obiettivi del trattamento vengomalividuati sulla base di indicatori ICF...".
Ma tale richiamo rimane ancora confinato sul pitgarico mentre la metodologia adottata rimane
sostanzialmente ancorata alle procedure tipichmdi‘produzione di linee guida’. Non potendo, e
neanche volendo, riassumere il contenuto dellcm@ocumento (facilmente disponibile sul sito
indicato) riportiamo, a solo titolo esemplificativalcune delle ‘Raccomandazioni per la pratica
clinica’ sul tema di nostro interesse.
Il quesito a cui gli esperti erano chiamati a risgere eraQuali interventi riabilitativi sono piu
appropriati in termini di efficacia, efficienza, egttabilita e sostenibilita socialgpag. 45).
In Appendice | — Efficacia della terapia logopedi@aanacologica/alternativa al punto su Efficacia
della riabilitazione (pagg. 97-100) elenca 43 Ratadazioni di cui:

— N° 2 Raccomandazioni di Forza A (raccomandata),

N° 20 Raccomandazioni di Forza B (da considerare),

— N° 9 Raccomandazioni di Forza C (incerta),

— N° 2 Raccomandazioni di Forza D (sconsigliata),

— Nessuna Raccomandazioni di Forza E (fortementesggi@ia)

— N° 10 GPP Good Practice Point) migliore  pratica raccomandata sulla  base
dell’'esperienza del gruppo di sviluppo delle linggida, non corroborata da evidenze
sperimentali.

Anche in questo documento si conferma la sostanamufficienza delle prove di evidenza, la
maggior parte delle raccomandazione (N° 20) arovsolo al livello B (Tab.1, Si nutrono dei
dubbi sul fatto che quella particolare procedurantervento debba sempre essere raccomandata,
ma si ritiene che la sua esecuzione debba ess&zatamente considerata™nentre solo due
raccomandazioni raggiungono il livello A:
— 2.8 E’ INDICATO un trattamento dei disordini defienzioni comunicative e linguistiche
mirato al ripristino o al potenziamento delle atée della partecipazione;
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— 2.31 Nei pazienti afasici post-stroke E’ INDICATxoinvolgimento di un logopedista;

la cui ovvieta raggiunge il ‘comune buon senso’.

Nessuna conclusione, le domande restano tutteeagempercorso avviato con il progetto di
Epidemiologia Assistenziale del disturbo afasicpost-ictusvorrebbe essere un contributo in una
direzione che mira a dare continuita ai tanti @spbe devono essere considerati.
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Tecniche e strategie di riabilitazione

Indirizzi attuali della riabilitazione dell’afasia

Anna Basso

L’afasia e nota e studiata da moltissimo tempo @adstre conoscenze relative alla natura del
disturbo sono andate aumentando e modificandosim@éo tempo — dalla meta del 1800 fino
agli anni 50 del secolo scorso - molti studiosif@antenuto che 'afasia fosse un disturbo unico,
pit 0 meno grave (la gravita dipende in larga naisdalla grandezza della lesione), che colpiva
sempre tutte le manifestazioni del linguaggio. K Rittavia un’altra corrente di pensiero e alcuni
ricercatori sostenevano che le aree del linguaggie, occupano una gran parte dell’emisfero
sinistro, non sono tra di loro equivalenti e che diverse lesioni hanno conseguenze diverse sul
linguaggio dando cosi origine a forme di afasiathe a seconda dell’area cerebrale danneggiata.
Gia all'inizio del secolo scorso alcune personeriegsate allo studio dell’afasia, hanno proposto e
messo in pratica alcuni trattamenti riabilitativar@ solo dopo la seconda guerra mondiale che la
riabilitazione ha conosciuto una grande espansgogeno sorti, soprattutto negli Stati Uniti, dei
centri specializzati, i Veterans Administration lgitals. Lentamente si € poi venuta sviluppando
lidea del diritto alla salute e con questa l'idéel diritto alle cure mediche e riabilitative.
Contemporaneamente l'afasia diventd argomentoi diiattavano i giornali parlando di personaggi
famosi divenuti afasici, come Winston Churchill,eckebbe un ictus nel 1952, e il presidente
Dwight Eisenhower.

E’ possibile riconoscere nelle pratiche riabiliatialcuni filoni principali che, in parte, si sono
susseguiti nel corso degli anni ed in parte si saluppati in luoghi diversi, dietro ai quali vi
erano diverse interpretazioni della natura deludisi afasico, tuttavia non sempre chiaramente
esplicitate. Come qualunque classificazione, angbesta presenta vantaggi e svantaggi. I
vantaggio evidente e il tentativo di organizzarelguche e stato fatto; I'ovvio svantaggio e che
guesta classificazione, come qualsiasi altra, ésenglificazione.

Per capire gli indirizzi attuali della riabilitazie dell'afasia € bene avere anche un’idea delta lor
origine (per un trattamento dettagliato v. Basso32@005).

Approcci riabilitativi “storici”

Scuola classica o approccio basato sulla stimolagio

Sotto questa etichetta vengono raggruppati m@itidi intervento estremamente eterogenei ed é
molto difficile sapere davvero cosa avvenga tragdista e persona afasica durante la riabilitazione.
| punti unificanti della scuola classica sono dueoncetto che I'afasia € un disturbo unico che pu
variare per gravita ma non per tipo e l'idea cafa$ia non provoca una perdita del linguaggio. Gia
nel 1906 Pierre Marie aveva pubblicato la sua fameguazione: afasia di Broca = afasia di
Wernicke + difficolta articolatorie, riconoscendtaasola afasia di Wernicke lo status di "afasia”.
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L'altro asse portante della scuola classica etaffizione che I'afasia non provoca una perdita del
linguaggio ma solo una difficolta (di grado variapiad accedere alle conoscenze che sono
rimaste integre. A sostegno di questa ipotesi \&Bpesso riportata I'osservazione che il soggetto
afasico puo in alcuni casi produrre parole o fcl& non € in grado di produrre in altre occasioni,
la cosiddetta dissociazione automatico-volontaidaagservata da Jackson alla fine del 1800. La
dissociazione automatico-volontaria e la variabiliti risposte riscontrabile in tutti i soggetti
afasici — in particolare nei compiti di denominammei quali la risposta pud essere corretta in un
dato momento e subito dopo errata o viceversa o smmsiderate la dimostrazione che |l
linguaggio non e perso perché, se cosi fosse, noapgebbe come la persona afasica possa in
determinate circostanze facilitanti produrre parfidasi o costruzioni grammaticali che non € in
grado di produrre in altre circostanze.

A parte queste vaghe indicazioni € praticamenteossipile dire in cosa consistesse il tipo di
intervento riabilitativo della scuola classica.

Approccio behaviorista (istruzione programmata)

Negli anni '50-'60 del secolo scorso, nell'ambiadledteorie del condizionamento operante, ha
assunto molta importanza lo studio dell'apprendimensi € cercato di stabilirne le principali
caratteristiche; se, ad esempio, e piu utile ureagpmento massivo o distribuito, o il rapporto
ideale tra numero di stimoli e rinforzi. Era natarghe in quel clima qualcuno si ponesse la
domanda se i soggetti afasici, che presentano nnodeerebrale, fossero in grado di apprendere
come i soggetti normali o se vi fossero delle défeze anche qualitative (che fossero in grado di
apprendere me no deisoggetti normali eran ovvise eio fosse vero per materiale verbale e per
materiale visivo. Le conclusioni alle quali sonargi questi ricercatori sono stranamente concordi
e positive: la maggior parte dei soggetti afasicinégrado di apprendere materiale nuovo
utilizzando strategie adeguate come i soggetti abyranche se I'apprendimento avviene in modo
meno efficiente.

Il trattamento consisteva quasi sempre nella rathidi memorizzare un dato contenuto attraverso
la semplice ripetizione; uno stimolo veniva preaémtalla persona afasica ripetutamente fino a
guando questi raggiungeva il criterio prestabtitain tot di risposte corrette; si passava, paimd
nuovo stimolo.

Approccio pragmatico

Negli anni 1970, linteresse dei linguisti si e teolagli aspetti pragmatici del linguaggio
(linguistica pragmatica) fino allora generalmermgedrati. La linguistica pragmatica non si occupa
delle proprieta formali del linguaggio ma ne stuliiso. E molto difficile dare una definizione
della linguistica pragmatica; per i nostri sco@usficiente dire che cio che acquista importanza é
la relazione tra il linguaggio e la situazione giebin cui viene usato. Possiamo pensare a due
conoscenti che si salutano quando s’incontrantipdl di saluto & diverso a seconda del tipo di
rapporti tra le due persone ("ciao" tra due anmimijongiorno"” tra due conoscenti e cosi via). Il
contenuto linguistico del messaggio non é indipatelelalla situazione globale che, in questo
caso, tiene conto del livello di conoscenza deiidtexlocutori e dei loro ruoli sociali. Si ha gdin
nella riabilitazione dell'afasia un ampliamento atizzonte; cio che conta non € piu soltanto il
messaggio linguistico ma la comunicazione intessemso lato.

La base teorica dell'approccio pragmatico in quaghi € ancora mal definita. Ci si limita a dire
che la persona afasica deve comunicare e che coamang piu che parlare. Qualunque ipotesi
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sulla natura del disturbo afasico, cosi come quplandea che soggetti afasici possano presentare
disturbi diversi che necessitano di interventi divee abbandonata.

Malgrado queste gravi limitazioni, l'interesse dabilitatori per la comunicazione, e non piu
soltanto per la produzione linguistica, € stato notevole passo avanti nella storia della
riabilitazione dell'afasia.

Approccio “sovietico”

Luria pubblico il suo libro “Afasia traumatica” n&éP47 ma questo rimase ignorato fino alla sua
pubblicazione in inglese (Traumatic Aphasia) nef@9E quindi solo dai primi anni '70 che in
Occidente le teorie e i metodi riabilitativi di liarsono conosciuti e la lettura dei due piu
importanti scritti di Luria (Traumatic Aphasia, 1®7Le funzioni corticali superiori nelluomo,
1967) resta una lettura estremamente avvincentea di spunti clinici e riabilitativi. Non si puo
tuttavia parlare di un approccio luriano nella stadella riabilitazione dell'afasia in Occidente
perché il suo metodo o non &€ mai stato adottatotoo, se cio € avvenuto, non ve ne e traccia in
letteratura.

Indirizzi attuali

Oggi credo si possano individuare tre filoni prpadi — approccio sindromico, approccio cognitivo
e approccio basato sulle conseguenze — ciascurqudkipresenta vantaggi e limiti.

Approccio sindromico o scuola neoclassica

Assieme alla scuola classica € la piu eterogerseke tvarie correnti fin qui considerate. Si rifa a
una corrente di pensiero, iniziata negli anni 19600 a Boston da ricercatori quali Norman
Geschwind, Harold Goodglass, Frank Benson, Edithlata | ricercatori della scuola neoclassica,
0 approccio sindromico, riconoscono due gruppiodigetti afasici differenziabili in base al tipo di
produzione orale, gli afasici non fluenti - chelgao poco, con difficolta, usando frasi brevi -lie g
afasici fluenti che non presentano riduzione detieio né difficoltd articolatorie e possono
produrre frasi lunghe. A questa differenza delladpzione corrispondono lesioni anatomiche
diverse: anteriore negli afasici non fluenti, poste negli afasici fluenti. Riconoscono inoltre
forme diverse di afasia nellambito degli afasi@n#fluenti (afasia di Broca, transcorticale
motoria, globale) e nell'lambito degli afasici fltie{afasia di Wernicke, di conduzione,
transcorticale sensoriale, amnestica), forme dimigia descritte dagli autori classici che vengono
rielaborate sulla base delle nuove conoscenze wloaaatomia e di linguistica (v. Benson &
Ardila, 1996).

Il linguaggio & diversamente compromesso nellerdevéorme di afasia ma I'analisi linguistica si
limita a considerare i vari livelli d'integraziorl linguaggio (fonemi, morfemi, parole e frasi) e
la diagnosi viene fatta considerando globalmenteiitni complesse come la comprensione del
linguaggio orale, la produzione scritta e cosi vianendo conto del grado della loro
compromissione.

Molti dei test tutt’oggi normalmente usati per ake il disturbo afasico fanno riferimento alla
tassonomia classica e si propongono di classifidasmggetto in una o nell’altra sindrome.
Secondo alcuni autori, tuttavia, solo il 20% cid=dle persone afasiche puo essere classificato in
una di queste sindromi con ragionevole certezzti Alitori ritengono che le sindromi afasiche
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non corrispondano a qualcosa di reale ma sianongolee un modo per descrivere un insieme di
disturbi che si trovano casualmente associatigogioni di vicinanza anatomica.

Qualunque sia la natura delle sindromi afasichesieme casuale di sintomi o espressione di una
comune causa sottostante — queste sono tuttorap rpofpolari tra i clinici e in molti casi
continuano a costituire il punto di partenza detérvento riabilitativo.

Un soggetto con afasia globale, per esempio, hgrave danno della comprensione (e di tutti gli
altri comportamenti verbali) e generalmente il taatento riabilitativo prevede esercizi di
comprensione, come l'indicazione di figure. Al aamio, un afasico di conduzione, con discreta
comprensione, ha gravi difficolta nella ripetiziomguesta e oggetto del trattamento.

Sotto 'ombrello dell’'approccio sindromico sono gagppati trattamenti molto diversi che possono
non avere nulla in comune I'uno con l'altro, olakfatto che partono da una diagnosi sindromica
del disturbo da trattare e utilizzano alcune nazlmguistiche; in particolare, che il linguaggio
puo essere studiato a livello dei suoni (livellmdtogico), delle parole (livello lessicale) o delle
frasi (livello sintattico).

In tutti questi casi la relazione tra il sintomal ¢ipo di trattamento € molto vaga. L'approccio
classico resta un insieme di trattamenti diveisgttl al recupero del sintomo superficiale e nbn a
trattamento delle cause sottostanti al sintomouise persona afasica non e in grado di dire il
nome di una figura, gli si chiede semplicementdidie il nome facilitando la risposta (dandogli
per esempio I'inizio della parola) e si ripete pai volte, anche non di seguito, lo stesso esercizi
se un altro soggetto non usa gli articoli gli siecke di mettere l'articolo davanti a dei nomi,
sempre senza chiedersi perché il primo soggettotrova le parole e il secondo non usa dli
articoli. L'unica spiegazione che viene generalreedata € che il primo soggetto presenta
un’afasia anomica e il secondo € agrammatico, daodtudi semplicemente un nome al disturbo
ma senza spiegarlo. La giustificazione teoricaugistio tipo d’interventi &€ da ricercarsi nelle teori
dell'apprendimento che sostengono che una rispostetta facilita la produzione della stessa
risposta corretta in una occasione successiva.

La critica principale a questo tipo d’interventcie prendono in considerazione solo il sintomo
superficiale ma non la causa sottostante. Tuttioggstti afasici hanno delle difficolta di
denominazione (trovare il nome di un oggetto o @eidi cui viene loro mostrata la figura) e
nell'approccio sindromico I'esercizio di elezionesémpre stata la denominazione di figure. Le
difficolta di denominazione possono tuttavia aveaase molto diverse e non sembra quindi logico
trattare allo stesso modo problemi diversi.

Oggi si parla anche di un nuovo tipo d’interventmlto a soggetti con grave afasia per i quali
I'unica strada possibile sembra essere un inteovgiobale, mirato al comportamento linguistico e
non al danno sottostante. Si tratta di un metodostipropone di far recuperare al soggetto afasico
la capacita di sostenere una conversazione, arelgementare, con un interlocutore sano. |l
terapista deve creare una situazione quanto pitlesipossibile ad una conversazione che |l
soggetto afasico possa realmente voler sosten#eesn@ vita quotidiana. La conversazione deve
essere condotta in modo tale da far progredireefagma afasica da una partecipazione iniziale
quasi totalmente passiva ad una via via piu attuaesto tipo di approccio, consigliato solo in
caso di gravi deficit di tutti i comportamenti limgtici, si rifa ai principi della linguistica
pragmatica e in particolare alle attuali conoscesutka conversazione.

La scuola neoclassica ha portato importanti pregreel campo degli studi clinici sull'afasia,
meno per quanto riguarda la riabilitazione. Il pioo basilare resta quello che le risposte carett
devono essere evocate utilizzando qualunque mé&dzesercizi sono variati e adatti alle singole
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forme di afasia; si e attenti agli aspetti formaliai risultati ottenuti; in particolare si pone il
problema della valutazione dell'efficacia delladiiiéazione.

Maggior rigore metodologico, maggiore attenzion& aliverse manifestazioni dell'afasia e
maggior rigore sperimentale sull’efficacia del taatento sono le caratteristiche principali di
guesta scuola. Quanto pero a reali innovazionp&rache non mi pare che ve ne siano state.

Approccio cognitivo

La tassonomia usata dagli Autori classici, afadidBibca, di Wernicke ecc, e descrittiva; la
diagnosi permette di sintetizzare in una sola pauvl insieme di sintomi generalmente presenti
negli afasici di quel gruppo. Nessuno dei sintondi¢ati € tuttavia necessario e sufficiente per
porre quella specifica diagnosi; un afasico di Brpotra, ad esempio, presentare agrammatismo in
produzione orale e scritta e una comprensione etesscmentre un altro afasico di Broca potra
presentare eloquio ridotto con aprassia verbal&fiage discreta comprensione. E chiaro quindi
che due pazienti classificati allo stesso modo gussvere ben poco in comune. | neuropsicologi
cognitivi hanno ripetutamente sostenuto che sokbbdiagnosi cognitiva permette di programmare
un iter terapeutico teoricamente motivato e rad®omache "troppo spesso [...] il rapporto tra
deficit e trattamento & basato su un'idea impliditaome il trattamento possa avere effetto che
non ha alcuna giustificazione o supporto teori¢tdward e Hatfield, 1987, p. 106).

Negli ultimi trent’anni si & sviluppato un nuovo dwdi studiare I'afasia che va sotto il nome di
approccio “cognitivo”. La neuropsicologia cognitive propone di studiare come funziona il
linguaggio in soggetti “normali” e un metodo eféoie per studiare un meccanismo complesso é
guello di “smembrarlo” e di studiare le varie partie lo compongono. Un soggetto afasico
presenta un linguaggio che in qualche modo é gitefsbrato” e cio aiuta a capire quali sono le
sue parti; osservando quali conseguenze provocaguasto” al meccanismo, si puo tentare di
ricostruirne il normale funzionamento. Questo tgicapproccio ha permesso di approfondire le
nostre conoscenze sui disturbi del linguaggio e alvato delle dirette ripercussioni sulla
riabilitazione dell’afasia.

L’ipotesi di partenza e che il linguaggio — comemi@amoria, le capacita matematiche, o altro —
abbia unastruttura universale(identica, cioe, in tutti i soggetti), indipenderdalla lingua che
parlano. Se pensiamo a cosa € possibile esprimaréd knguaggio, ci rendiamo conto di quanto
debba essere complesso per permetterci di pailaasée presenti, passate o future; di cose reali o
inventate, di cose concrete o di sentimenti. Lattsitra di uno strumento cosi potente deve per
forza essere complessa e, come qualunque altrohmado complesso, deve essere composta da
componentdiverse, ciascuna con una sua funzione spectloa,nteragiscono tra di loro. Come
avviene per il motore dell’automobile, ogni compoige pud rompersi e pud successivamente
essere aggiustata senza coinvolgere altri parti.

Il principio su cui si basa la neuropsicologia atiga €, oltre a quelli duniversalita (struttura
universale) e dmodularita(componenti diverse e indipendenti) descritti sppra, il principio di
trasparenzache dice che quando una o piu componenti di uncgssp cognitivo sono
compromesse, non si ha una riorganizzazione intelglasistema ma le altre componenti
continuano ad operare come previsto da un sistetegro anche se, ricevendo informazioni errate
da una componente danneggiata, operano su infasmarate.

Ricapitolando, il principio di universalitd dice ehla struttura della funzione cognitiva é
universale, non vi sono cioe variazioni individudélla struttura funzionale (se vi fossero non
sarebbe possibile trarre delle inferenze da unettmad un altro); il principio di modularita dice
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che una funzione cognitiva complessa € il risultdéd funzionamento di una serie di sotto-
componenti indipendenti che possono essere comgemngolatamente da un danno cerebrale e il
principio di trasparenza che non vi €, in seguidoua danno funzionale, una riorganizzazione
interna del sistema.

E evidente che tanto pit esplicito e dettagliatbréodello di riferimento, tanto pitl precisa potra
essere la diagnosi funzionale di un disturbo cognitNel campo degli studi sull'afasia, i modelli
piu dettagliati e sui quali vi € la maggior convamnga di vedute sono quelli che si riferiscono
all'elaborazione di parole isolate.

Prima dell'avvento della neuropsicologia cognitiva, denominazione e altri compiti simili
(leggere o scrivere parole o riconoscere una fapeiaesempio) erano considerati compiti unitari
e quello che contava era il rapporto tra succesalliementi del soggetto afasico in ogni compito;
I'approccio sindromico si limitava a trattare ihBdmo superficiale — difficolta di denominazione —
senza ricercarne la causa. Tuttavia, eseguire bengualunque compito richiede l'integrita di
molte componenti cognitive; 'approccio cognitivarfe dalla ricerca del danno sottostante e ha
una evidente ricaduta sul trattamento riabilitatiperché, una volta individuata la (o le)
componente danneggiata, € possibile indirizzateaitamento direttamente al danno funzionale
sottostante al sintomo patologico superficiale.

Consideriamo, a mo’ di esempio, la nostra capatiitdire il nome di un oggetto che ci viene
presentato, capacita quasi sempre compromessaggets afasici. Per poterne dire il nome e
necessario, come minimo, che l'oggetto venga risolwo, venga trovata la parola che
corrisponde a quell’oggetto e questa venga sucs@ssinte prodotta. Un danno a qualunque
livello di questo processo compromette la nostrzacéa di dirne il nome ma in modo diverso a
seconda della componente danneggiata.

Cosi come per individuare il danno di un motoreeeessario sapere come funziona il motore, per
individuare la sede del disturbo linguistico oceoconoscere la struttura normale della funzione
cognitiva. In questi anni si € andata sempre pprafpndendo e dettagliando la nostra conoscenza
sulla struttura cognitiva del sistema lessicale ehl luogo mentale dove sono conservate tutte le
nostre conoscenze sulle parole.

Le nostre conoscenze relative a qualunque parat@ soolte e di natura diversa. Alcune
conoscenze si riferiscono al significato del cottcespresso dalla parola (“cane”, per esempio, Si
riferisce ad un animale, mammifero, quadrupede, ahbaia, eccetera) e sono conoscenze
cosiddette “semantiche”; altre si riferiscono dtlema della parola (“cane” € una parola composta
da 4 suoni/lettere, € un nome comune, ecceterad)sibimo in grado di associare il concetto (le
conoscenze semantiche) alla sua forma parlata ¢cenae fonologiche) e siamo anche in grado di
scrivere e leggere la parola (conoscenze ortodp&fic

Queste diverse conoscenze possono essere compeoimassdo selettivo dal danno cerebrale e
vi saranno quindi delle persone afasiche con unalgper esempio, delle conoscenze ortografiche
che non sapranno leggere o scrivere e altre caaono semantico che avranno delle difficolta a
capire a quale concetto si riferisce una parolavidente I'importanza di quanto detto fin qui per
il trattamento. Se denominare una figura, leggema parola, scriverla, o qualunque altra
operazione linguistica, € il risultato di una seli@perazioni cognitive diverse che possono essere
danneggiate isolatamente, il trattamento dovra resskverso a seconda della operazione
danneggiata. La difficolta maggiore in questo tighioapproccio € giungere ad una diagnosi
corretta. La figura illustra il modello funzionatelativo alle nostre conoscenze - semantiche
(contenute nella componente generalmente denomiségema semantico), fonologiche
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(contenute nei lessici fonologici), ortograficheorftenute nei lessici ortografici) — e ai loro
reciproci rapporti sulle parole isolate.
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Una diagnosi funzionale si propone di individudrieiogo del danno funzionale; due pazienti che
presentano lo stesso danno funzionale avranno agkhstessi sintomi. Dovrebbe risultare
evidente quindi come una diagnosi funzionale sigwmto di partenza per la programmazione di
un iter terapeutico molto piu razionale di quante o sia una diagnosi descrittiva.

La neuropsicologia cognitiva, tuttavia, non da akundicazione su come trattare una persona
afasica, quali scelte terapeutiche fare, qualiipdsa di recupero esistono e cosi via. L'apporto
della neuropsicologia cognitiva alla pratica ridhtiva € piuttosto un apporto “negativo”. La piu
precisa conoscenza del luogo funzionale del damwebbe, infatti, determinare una riduzione
delle scelte “motivate” possibili. Se non so a cesaovuto un determinato comportamento
patologico, sara difficile anche individuare unttenento adeguato; se ne conosco la causa, al
contrario, saranno razionalmente giustificati Sali@ttamenti coerenti con la causa sottostante al
comportamento patologico.

L’approccio cognitivo ha suscitato grande interesae ricercatori e sono andati accumulandosi e
confermandosi a vicenda dati raccolti su soggeéierdi. Cio ha consentito di sviluppare modelli
sempre piu dettagliati delle varie funzioni cogrétistudiate. In particolare, i modelli del sistema
semantico-lessicale si sono dimostrati molto utéil'interpretare il comportamento di soggetti
cerebrolesi; a loro volta i dati ottenuti da sotjge¢rebrolesi con deficit cognitivi ben studiati
hanno permesso di approfondire le nostre conoscauize struttura del sistema lessicale e sulla
organizzazione delle sue varie componenti. Comgriémente, sono meno dettagliate le nostre
conoscenze sulla elaborazione di frasi, compitotanpiu complesso di quello relativo alla
elaborazione di singole parole.

In conclusione, I'approccio cognitivo ha permessstddiare il soggetto afasico da un punto di
vista innovativo rispetto alla semplice osservagia@tinica, localizzandone il danno funzionale.
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Purtroppo, tuttavia, questo non & sempre possibperché il disturbo afasico e troppo grave o
perché i modelli non sono sufficientemente detédigliL'individuazione del danno funzionale
dovrebbe consentire un approccio riabilitativo @aionale e coerente con il danno ma I'apporto
della neuropsicologia cognitiva termina con la fdegnostica. Il tipo di trattamento da effettuare
e come effettuarlo non sono determinati dalla diagria diagnosi e indispensabile come punto di
partenza e quanto piu precisa € una diagnosi tapidtcchiari saranno il punto di partenza e
l'obiettivo della riabilitazione.

Quello che sta in mezzo tra la partenza e l'arrva;ioé la pratica terapeutica, deve essere
individuato per ogni diverso disturbo cognitivo. tanoscenza della struttura normale consente
comunque di prevedere quali possono essere le gomsze di un danno alle varie componenti;
ci0 a sua volta dovrebbe permettere di programmarérattamento terapeutico focalizzato sul
danno funzionale e quindi, auspicabilmente, piicafie di un trattamento piu generico.

Oggi la letteratura e ricca di descrizioni di tatenti mirati per danni specifici, trattamenti che
sono generalmente dimostrati efficaci.

Approccio sociale o approccio basato sulle consegae

L’afasia non si limita a ridurre la capacita di te&sd linguaggio. La persona afasica si trova di
colpo privata del suo ruolo familiare e socialel sigo lavoro oltre che della sua capacita di
relazionarsi con gli altri perché le difficolta ldiguaggio hanno un impatto devastante su tutta la
vita di relazione del soggetto afasico, sui supprati familiari, con gli amici, i colleghi di lavo.

In questi ultimi anni, soprattutto in paesi di lugg inglese (USA, Canada, Gran Bretagna,
Australia), si € andata sempre piu radicando I'idea le persone disabili hanno diritto ad un
ambiente “senza barriere” e la riabilitazione e aadindirizzandosi verso I'ambiente esterno
cercando di modificarlo per adattarlo alle esigedela persona afasica. L'approccio sociale, o
approccio basato sulle conseguenze, si proponaluliré le conseguenze che il deficit afasico
produce nella vita quotidiana delle persone afaselei loro familiari. La differenza piu evidente
tra questo tipo di approccio e gli approcci decspra € che in questo caso il trattamento non e
rivolto al disturbo afasico in sé (non si proporeedi ridurlo) ma e rivolto alla persona afasioa i
guanto persona che, oltre ad avere un deficit istigo, puo avere altre difficolta, come per
esempio delle difficolta di movimento in seguitteajuali puo aver perso il lavoro, non essere piu
in grado di sciare o altro.

L’'approccio psico-sociale si propone di rendere gigettabile la vita delle persone afasiche. In
alcuni casi, il trattamento & diretto ai familiamijgliorando la loro capacita di interagire con la
persona afasica si ottiene, infatti, una migliomomicazione nella vita quotidiana. In altri casi
l'attenzione del terapista & direttamente rivolidambiente circostante (ridurre le barriere
architettoniche) o al recupero del ruolo social@erativo delle persone afasiche.

Non e chiaro come questo approccio possa essetévelinente considerato “riabilitativo” perché
non si propone di intervenire sul disturbo, che noene neppure valutato se non per le
conseguenze che puo avere sul quotidiano dellamersna solo di rendere piu “vivibile” la loro
vita quotidiana, obiettivo estremamente importanta diverso da un obiettivo strettamente
riabilitativo che ha come scopo la riduzione deirdalinguistico.

E’ difficile delimitare I'ambito di questo tipo ditervento che puo andare dal reinserimento
lavorativo della persona afasica all’addestramedédlinterlocutore, alla rieducazione della
respirazione etc.
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Alcuni esempi della differenza tra 'approccio msociale e un approccio direttamente mirato al
recupero del danno, come in particolare nell’apgimcognitivo, si possono trovare in un libro di
recente pubblicazione (Martin e al., 2008). Duefedé@nti autori descrivono il trattamento
suggerito per ognuno di cinque soggetti afasicg degli autori descrive un trattamento mirato al
recupero del danno mentre l'altro descrive undraéinto mirato alla riduzione delle conseguenze
del disturbo afasico per lo stesso soggetto.

Stimolazione Magnetica Transcranica ripetitiva -M3 — e Stimolazione transcranica a Corrente
Diretta — tDCS.

L’eventuale recupero dopo danno cerebrale e dibuwtsi alla plasticita cerebrale e recentemente
e andato aumentando linteresse per possibili terdgasate sulla modulazione dei sistemi
neuronali utilizzando metodiche di neurostimolaeiomon invasive per facilitare la plasticita
neuronale e potenziare il recupero. La Stimolazidagnetica Transcranica ripetitiva — rTMS — e
la Stimolazione transcranica a Corrente DirettdDES — sono appunto due tecniche di
neurostimolazione non invasiva che sono statezméite anche nel campo dell’afasia (Schlaug et
al., 2011). L'efficacia di queste tecniche nel niigdire la neuroplasticita in soggetti neurolesi puo
essere spiegata facendo riferimento a 3 diverscaresmi: 1) la riattivazione dei normali circuiti
neuronali danneggiati dalla lesione cerebrale,a@ditazione di circuiti di compenso, soprattutto
nelle aree omologhe controlaterali, 3) il reclutatoedi aree perilesionali.

Entrambe le tecniche sono state utilizzate periagteigorocessi cognitivi in soggetti sani e sono
anche stati verificati i loro effetti sul recupedopo ictus cerebrale. In particolare, in soggetti
afasici cronici la stimolazione sembrerebbe aumenitanumero di risposte corrette e ridurre i
tempi di risposta in compiti di denominazione.suttati di lavori recenti sembrano dimostrare che
gli effetti si mantengono anche a distanza di tempo

Occorre tuttavia sottolineare il fatto che questsniche non hanno ancora un utilizzo clinico ma
sono tuttora utilizzabili solo nelllambito di pratolli sperimentali rigorosamente controllati.

Valutazione

Il trattamento riabilitativo puo iniziare anche poeemente ma nelle prime settimane dopo
'evento morboso, il quadro afasico € molto valmked e difficile decidere come intervenire.
Dopo 3-4 settimane € possibile fare una valutazepm@ofondita che puo essere utilizzata come
punto di partenza per una riabilitazione motivateune batterie descrivono il disturbo afasico in
base al grado di compromissione nei vari compitbak (produzione, comprensione, lettura,
scrittura) e permettono di classificare il soggéttona delle classiche sindromi afasiche: afasia d
Wernicke, di conduzione, amnestica, afasia tratisede sensoriale, di Broca, globale, afasia
transcorticale motoria. Altri test si propongono dientificare la causa sottostante al
comportamento patologico.

La scelta del tipo di valutazione € molto imporéapérché determina il tipo di trattamento al quale
si potra poi sottoporre la persona afasica. Seadd di utilizzare un tipo di valutazione pensata
per classificare il soggetto in una sindrome atagmome € il caso delle batterie per I'afasia
costruite negli anni 1970-1980) giungeremo ad uagrbsi clinica basata sul confronto dei deficit
nei vari comportamenti verbali. Una batteria staddaata — quale per esempio I'AAT (Luzzatti
et al., 1996) o 'Esame del Linguaggio di Milanoiyfi et al., 1996) — consente di identificare i
deficit nei vari comportamenti verbali — denomimam, lettura, comprensione, scrittura e
ripetizione — senza indagarne la causa sottostahigervento riabilitativo potra quindi essere
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diretto solo al comportamento deficitario. Si pogsadrattare i vari sintomi superficiali, quali la
difficolta ad evocare parole o i deficit di comps@me, come si € sempre fatto nella riabilitazione
classica oppure affrontare il disturbo globale contipo di trattamento che ha preso piede in
guesti ultimi anni e che si propone di ricostruied soggetto afasico la capacita di “conversare”,
che € la situazione comunicativa per eccellenza.

Una valutazione funzionale, al contrario, portaus diagnosi funzionale quale, per esempio,
danno del sistema semantico, danno delle conosaetagrafiche, e cosi via. Una valutazione di
guesto tipo si basa sulluso di una serie di compitati alla valutazione di una componente
specifica. La Batteria per I'Analisi dei Deficit adici (BADA; Miceli et al., 1994) consente di
arrivare ad una diagnosi funzionale, ad individuaoe |la causa sottostante all’errore superficiale.
Purtroppo non & sempre né facile né possibile iddare il danno funzionale, soprattutto nei
soggetti con afasie gravi nei quali € ipotizzalulee tutte le componenti siano danneggiate. In
guesti casi, € possibile solo una valutazione smdra che evidenzia i vari sintomi superficialli,
qguali la difficolta ad evocare parole o i deficitabmprensione, e consente di trattarli come si €
sempre fatto nella riabilitazione classica oppuifeoatare il disturbo globale con un tipo di
trattamento basato sulla conversazione

Conclusioni

Fin qui si é cercato di indicare quali sono statgraindi correnti nella storia della riabilitazioshel
linguaggio e quali sono gli attuali indirizzi nelt@bilitazione dell’afasia. Come si e gia detto
nell'introduzione, ogni tentativo tassonomico efatto una semplificazione e una forzatura dei
dati. A maggior ragione in questo caso perché k@avviene nella grande maggioranza dei centri
di riabilitazione non é noto; solo le esperienzblpicate o quelle direttamente conosciute possono
essere valutate. Negli altri casi si puo solo preme che il clima culturale dell'epoca abbia avuto
una certa influenza su come era condotta la riabibne e che vi fosse quindi una certa
corrispondenza tra cio che si faceva e cio cherbieva.

La realta clinica riabilitativa € comunque molta gterogenea di quanto possa apparire dal quadro
tracciato qui. Fino a pochi anni fa, al progresstedconoscenze teoriche sulla natura del disturbo
afasico non credo abbia corrisposto un progressmallgla dellimplementazione della
riabilitazione. Praticamente nessuna tecnica itabita era veramente innovativa rispetto al
passato.

Kussmaul (citato in Howard e Hatfield, 1987), acrepio, proponeva alla fine del 1800 di
ricostruire un vocabolario di base utilizzando d&qbe di uso piu frequente e facendole ripetere piu
volte alla persona afasica. Una tecnica di quegtouweniva ancora recentemente proposta per la
rieducazione del lessico fonologico di output (Miiet al., 1996).

Luria riteneva che per scrivere una parola fossessario evocarne dapprima la forma fonologica;
in altre parole, che per scrivere fosse necessadaamediazione fonologica. Benché la teoria della
mediazione fonologica non abbia trovato confermadaé sperimentali né in quelli patologici e
0ggi ben pochi non siano convinti dell'indipendefimamisura maggiore o minore) della scrittura
dalla fonologia, I'analisi che Luria fa del procesh scrittura e quindi delle necessarie tappe da
perseguire nella rieducazione corrisponde in largaura ai processi di conversione fonema-
grafema che oggi si ritiene siano alla base defistra capacita di scrivere parole nuove. La
rieducazione delle vie di conversione messa in @gli psicologi cognitivi (Mitchum e Berndt,
1991) € molto simile a quanto suggerito da Lurialpeieducazione della scrittura in generale.
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Piu che nella messa a punto di nuovi eserciziagprdire della rieducazione € da ricercarsi nel
fatto che I'obiettivo dei vari esercizi e oggi nooftiu mirato di quanto non fosse prima, proprio
perché oggi € possibile esplicitare il nesso logriaal danno e l'intervento proposto.

Altro fatto importante € la ricerca sulla efficaciiella riabilitazione che e andata sempre
affinandosi nel corso degli anni. Partendo da acuicerche che valutavano l'effetto della
riabilitazione solo su gruppi di soggetti trat@gnorando quindi I'effetto del recupero spontaneo)
passando per una serie di lavori che paragonavaeoupero di soggetti trattati e non-trattati e,
successivamente, di gruppi di soggetti trattatiedtapisti o da volontari, in questi ultimi anniési
arrivati a valutare il successo riabilitativo dattamenti mirati per specifici danni funzionalince

un danno alle vie di conversione grafema -> fonemmagdanno ad un buffer o un danno ad una
delle componenti lessicali. | risultati sono estaanente incoraggianti

Ad oggi, la riabilitazione si e dimostrata I'unidgotervento esterno in grado di ottenere un
miglioramento del quadro afasico, ma non sappiammra con certezza quali soggetti siano
suscettibili di miglioramento e quali no, e soprtt quali trattamenti siano efficaci e quali no.

Le tecniche di neurostimolazione (la StimolazionegMetica Transcranica ripetitiva — rTMS — e la
Stimolazione transcranica a Corrente Diretta — tP@8re che possano potenziare |'effetto del
trattamento riabilitativo ma sono tuttora in fasstddio.
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La CAA (Comunicazione Aumentativa Alternativa). Nasita ed evoluzione
Maria Luisa Gava

La CAA nasce a Toronto nel 1971 con un primo laveperimentale finalizzato a offrire a
bambini tetraparetici spastici e impediti a comanécverbalmente la possibilita di esprimere i
propri desideri, bisogni, idee ... mediante un cedilternativo alla parola (Simboli Bliss). | primi
risultati ottenuti hanno incentivato a proseguirgjuesto nuovo ambito aprendo tale possibilita a
una popolazione sempre piu vasta ed eterogenea anthiano della patologia.

Nel 1983 negli Stati Uniti con la costituzione d8IRAC (International Society Augmentative
Alternative Communication), viene riconosciuto anoigdividuo il diritto di comunicare anche in
situazione di grave impedimento verbale. Contempeamente si sono sviluppati nuovi linguaggi
alternativi e la tecnologia ha offerto nuovi sugpior questo settore.

La CAA é riconosciuta a livello internazionale eagni Paese si sono sviluppate iniziative in
guesto nuovo ambito operativo: dai training di famone degli operatori, alla creazione di nuove
strategie, allo sviluppo di strumenti informatici tecnologici e al relativo riconoscimento

legale/sanitario.
In Italia in ogni Regione c’é almeno un Centro Aiuslie offre consulenza per la valutazione del

caso relativamente agli strumenti che possono essdizzati.
Di seguito sono illustrati alcuni esempi di tabaldi codici di comunicazione

Esempio di una tabella di Comunicazione con i SimhioBliss. | simboli PCS.
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La CAA oggi in Italia
Pur essendo ancora un settore in via di sviluppgOAA é presente in ogni regione d’ltalia — pur

con differenze locali — sia in ambito riabilitativipspedale, ambulatorio, centri ausili) sia
educativo (scuola, centri disabili), in particolarel’ambito dell’eta evolutiva dove il danno &

generalmente congenito (tetraparesi, ritardo mensaitismo ... ).
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Nel danno acquisito I'utilizzo della CAA ha evidésio difficolta diverse dovute a specifici e
peculiari fattori.

La CAA e la persona afasica.
Una prima riflessione: I'aspetto culturale
e L’afasia e, solitamente, un danno acquisito e Idg@® ha quindi avuto esperienza della
comunicazione verbale. Uno dei fattori di rifiutelltutilizzo di sistemi alternativi alla
parola € proprio I'accettazione di qualcosa di dieedal linguaggio parlato.

e Ma e spesso presente anche un altro disagio gdella persona verbale che non sa
mettersi in relazione con chi utilizza sistemi dsralal linguaggio.

Seconda riflessione: aspetti operativi
» il processo operativo: cosa si deve imparare pareusna tabella di comunicazione

la differita temporale: il rispetto dei tempi pgmunicare (comunicare con una tabella e/o
con uno strumento implica una differita temporad@giero/comunicazione che puo essere
penalizzante sia per il disabile sia e, sopratiytéw I'interlocutore che deve adattarsi a un
ritmo diverso da quello usuale con vuotsdenziofrustrante.

Altri fattori critici
* La comunicazione effettuata con strumenti di CAMA rmbventa mai automatica come |l
linguaggio

* Richiede ogni volta una consapevolezza del propéosiero e la capacita di effettuare
cambiamenti se non si trovano i significati corasgenti

» Per poterla utilizzare consapevolmente sono necafsgorerequisiti (il SI/NO codificato,
un livello simbolico, un’intenzionalita comunicadiy

In sintesi nell'afasia la CAA e un’opportunita comicativa che necessita che vengano soddisfatte
le seguenti condizioni :
» la partecipazione intenzionale del soggetto

* un percorso di “apprendimento” sia per il suo usaiipo sia per I'accettazione psicologica.

Un caso una proposta

In considerazione di quanto esposto si proponavattso la presentazione di un caso, un approccio
metodologico €. m.i. — cognitivo — motivazionale — individualizzato) dilzzato auna competenza
comunicativache faciliti nella persona afasida, primis, il recupero degli oggetti semantici della
propria esperienza cosi da ri-orientarlo alla eeaftella sua dimensione temporo/spaziale,
oggettuale e relazionale.

Tale percorso si € dimostrato produttivo sia peedupero e la riorganizzazione delle esperienze
dei soggetti, sia nell’elicitare con maggior faéillintenzione verbale.

Il caso é seguito presso I'Azienda Servizi Sanit&ri4 Medio Friuli -Istituto di Medicina Fisica e
Riabilitazione - Unita Riabilitativa Turbe Neuropsiogiche Acquisite (U.R.N.A.)

Responsabile Dott. E. Biasutti
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Operatori: Dott.a Log. Salvadori Cavazzon Moni¢aott.a T.d.L. Vorano Lorenza

Caso: D. S. - anni 47

Professione: casalinga-agricoltrice

Dominanaza manuale dx;

Scolarita: 13 anni; lingua: Friulano (1°) e Italaf?°)

Diagnosi: il 27/07/2011 emiplegia dx ed afasia daoeagia nucleo capsulare sx, ipertensione
arteriosa.

Valutazione iniziale: 05/09/2011

Importanti segni di difficolta articolatorie e digigodia. Presenza di aprassia bucco-facciale
(7/20), ideomotoria (51/72) mentre risultava integyuella ideativa. Non € stato possibile
effettuare una valutazione standardizzata a caasaeficit di comprensione e anche la prova
preliminare del Test dei Gettoni (Aachener Aphdsst) non era eseguibile.

L’espressione verbale era limitata a pochi fonethad alcune espressioni sussurrate, moltissime
parafasie fonemiche e neologismi. Impossibile dpeione di serie automatiche.

La comunicazione su argomenti familiari era linatat poche espressioni frammentarie e spesso
non ben comprensibili per cui I'ascoltatore dovededurre il senso di quanto prodotto.
Compromesse anche le capacita espressive di tipgm@atico e gestuale. La ripetizione era
possibile per parole molto semplici e ad alta feegaa ma con frequenti errori. La denominazione
risultava gravemente compromessa ed inoltre vi ceralessia, agrafia (riusciva a scrivere
solamente il proprio nome) e difficolta nella capfaleguata la comprensione contestualizZata.

e NO non attendibili.

Presentava infine un tono dell’'umore depresso amiche crisi di pianto di fronte alle prove,
imputabili ad una graduale consapevolezza delleprigodifficolta rispetto alle funzioni
comunicative. Era presente inoltre un’impulsivitangrale nel dare le risposte alle richieste
effettuate con frequenti perseverazioni

Programma riabilitativo

Obiettivi

E stato definito un programma riabilitativo delantunicazione con gli obiettivi di:
» migliorare i deficit di tipo aprassico

migliorare la comprensione
* migliorare la capacita comunicativa e linguistica
* raggiungere una chiara definizione ed appropriathalizzazione debl e deINO

e incentivare anche la comunicazione non verbalendem il piu autonoma possibile la
paziente nelle richieste di bisogni primari e neliivita di vita quotidiana.

Per raggiungere gli obiettivi sopra indicati € etatcessario porre degli altri obiettivi intermedi
propedeutici, come
» contenere la frustrazione e incoraggiare al mighoento della performance
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» contenere I'impulsivita e limitare la perseverazaoell’errore
* motivare al recupero dell’autonomia personale, iaggiandola nei momenti di difficolta.

Interventi
Sono stati proposti | seguenti interventi:
» tecniche di stimolazione del linguaggio;

» tecniche funzionali e pragmatiche di riabilitaziatedla comunicazione
» tecniche di CAA secondo I'approcatom.i. (cognitivo motivazionale individualizzato)

» training per I'aprassia con esercizi di imitaziaheesti significativi, esercizi allo specchio
con feedback visivo, utilizzo di oggetti prima p@itazione poi direttamente

* in terapia occupazionale e stato condotto traisingompiti di vita quotidiana

» uso della scrittura ed esercizi di accoppiamentolpdigure per consolidare il linguaggio
verbale

Indicatori
Per la comprensione test dei gettoni (che nonararsnistrabile) e FIM comprensione da 3 a 5.
Possibilita di esprimere le rispo$&NO in modo affidabile e comprensibile.
Per la comunicazione FIM da 1 a 3.
Setting
Il trattamento logopedico é stato condotto con teduuna o due ore al giorno per 5 giorni alla
settimana durante tutto il periodo della degenza€si)
» contenere I'impulsivita e limitare la perseverazaoell’errore

» motivare al recupero dell’autonomia personale, iaggiandola nei momenti di difficolta

Valutazione finale: 07/02/2012
Alla valutazione al termine della degenza, la paEeisultava nettamente migliorata ed e stato
possibile effettuare una valutazione standardizZsdahener Aphasie Test).

Risultati in Base agli indicatori

Indicatore 05/09/2011)| 08/02/2012

Risposte si/no verbajiimpossibile| sempre affidabile,
se incongruenze
ripetere la domanda

FIM comprensione 1 5

FIM espressione 1 3

FIM memoria

FAM deglutizione

FAM lettura

FAM scrittura

FAM intelligibilita

FAM orientamento

=
ol NN (o
~|[~|T oo~

FAM attenzione
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Durante la valutazione mantiene un comportamenegwato e collaborante, sono migliorati il
tono dellumore e la consapevolezza dei propriaileéd € orientata nello spazio e nel tempo.
L’assistita presenta ancora difficolta a comunidhreessaggio desiderato a causa della presenza
di difficolta articolatorie, molte parafasie fonerhe, neologismi e molte anomie Le frasi sono
brevi e non sempre complete e la conversazionegamenti familiari richiede ancora aiuto da
parte dell’ascoltatore. La comprensione di ordi@mgplici € conservata ed € migliorata anche
guella di ordini piu complessi ma spesso € neciesshe la consegna venga ripetuta.

Durante il trattamento € emersa la possibilitaadolare sulla lettura e scrittura di parole, cheoso
attualmente possibili per semplici parole e brendsif, mentre per parole composte e frasi
complesse risultano ancora difficoltose.

Sono stati correttamente interiorizzatsil ed il NO.

Riesce a dare delle risposte verbali su indicazianehe se spesso, causa la sua impulsivita ancora
presente, € ancora necessario accertarsi, rifontaléa domanda, che la risposta sia corretta.
Risulta migliorata I'aprassia bucco-facciale (15/20quella ideomotoria (57/72) anche se alcuni
dei gesti non sono sempre corretti e necessitaamtl per essere eseguiti.

Nel complesso e a livello funzionale e nelle atéivdi vita quotidiana, le capacita comunicative sia
verbali che gestuali (gesto deittico, mimica) delkziente risultano nettamente migliorate e le
consentono di farsi comprendere, esprimere e duoarare i propri bisogni e necessita.

Metodologia operativa

Utilizzo di atti comunicativi di tipo non verbalgdsto deittico, mimica)Training per I'aprassia
con esercizi di imitazione di gesti significatiesercizi allo specchio con feedback visivo, utdizz
di oggetti prima per imitazione poi direttamente

Costruzione e addestramento all'utilizzo di un cgrad predisposto per la Comunicazione
Aumentativa Alternativa (CAA) caratterizzato dafleesenza d’'immagini di richieste di bisogni
primari, stati d’animo, localizzazione del dolowtiizzo di oggetti quotidiani connessi al contesto
ospedaliero.

Ampliamento del lavoro con la ricostruzione, metkarmmagini scelte dalla paziente su varie
riviste, di ambiti di vita vissuti dal soggetto,lioespecifico: la sua casa. Sulla mappa disegnaita d
marito sono stati dapprima ricostruiti tutti i ldicéogni foglio una stanza) su cui la paziente
collocava i “mobili” ritagliati secondo la disposine reale. Tale lavoro I’ha motivata ad attivasi
voler esprimere esperienze legate a un oggetttoptatche a un ambiente o a una situazione.
Successivamente si & approfondito il lavoro cotokstruzione della cucina uguale a quella di casa
sua, completamente attrezzata, con una rappresardgan parte mobile (apertura e chiusura delle
ante, del frigo riempite di oggetti, utensili ethanti graditi e realmente utilizzati dalla paziene

la possibilita di spostare oltre agli utensili ¢ ajmenti anche il tavolo e le sedie.

Svolgimento di attivita all'interno di questa cuairfcucinare, apparecchiare, sparecchiare, fare
pulizie, sistemare cibo e vivande) sfruttando lditabprassiche e motorie della paziente per
giungere ad una rappresentazione mentale attradaetupero della sua vita esperienziale nelle
dimensioni oggettuale, relazionale e spazio/tempor&oinvolgimento anche dei parenti al
corretto utilizzo di questa modalita di comunica&o
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La cucina con le ante apribili e gli oggetti e i @i contenuti nei mobili.

Considerazioni valutative

La paziente prosegue il trattamento riabilitatimorégime ambulatoriale con frequenza di tre ore
settimanali. E’ molto motivata all'utilizzo di qusmodalita di trattamento e spesso propone
attivamente argomenti e variazioni sul tema prapost

Attraverso questo tipo di approccio, spesso riespeodurre dei termini strettamente correlati al
Suo vissuto esperienziale con una maggiore facilittaccesso al lessico Viene riferito dai
famigliari un miglioramento di tutta la comunicaze gestuale e non verbale anche in situazioni
piu critiche, sia nelle sue richieste che nellpoie

Utilizza spontaneamente questa modalita comungative pare piu funzionale alle proprie attivita
di vita quotidiana e ad esprimere in modo piu egpligli aspetti caratteriali, le proprie emozieni

gli stati d’animo.

Considerazioni generali

Poter recuperare attraverso I'atto motorio - intesme agito sul rappresentate parte di se€,
diventa un modo di esprimersi e di ritrovarsi cliuce la situazione djrave disorientamento
vissuta dalla persona afasica.

Tale modalita che consente di manipolamanualmentg visivamente e mentalmente le
immagini semantiche relative alle proprie espemeamita a compensare coriare la mancanza
della parola.
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Va inoltre considerato che questo lavoro di pap@done agita, questo uso del corpo e del gesto
motiva con piu facilita e naturalezza il soggettasaco a “dire” (denominare) le immagini che lui
stesso ha scelto, sistemato e organizzato.

Dice Steven Pinker.:il linguaggio e cosi fittamente intessuto diersgnza che immaginare una
vita senza di esso € quasi impossibile .... 'afata perdita di linguaggio in seguito a lesioni
cerebrali, &€ devastante e, nei casi piu gravi, aecghe per i membri della famiglia il malato
perda per sempre le sue qualita personali Ldvorare sulla persona, sul chi &, dove vive e con
chi vive, significa recuperarne l'identita consemtele di riconoscersi e restituendole cosi la
dignita di essere pensante.
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Efficacia del trattamento riabilitativo dell’afasia

Anna Basso

Una condizione necessaria per poter valutare ¢aéfia del trattamento riabilitativo dell’afasia é
avere una idea chiara di cosa sia I'afasia e i sogtenda per trattamento riabilitativo. Se gon
possibile definire chiaramente questi due termirevédente che non ha molto senso porsi la
qguestione dell'efficacia di un trattamento indefiniper un disturbo non sufficientemente
specificato.

Vediamo se e come & possibile definirli.

Afasia

Qualunque attivita mentale — come parlare, impatara poesia a memaoria, riconoscere una
persona o risolvere un’operazione matematica -ndipelalla normale attivita di parti pit 0 meno
delimitate e definite del cervello che entranounZione quando parliamo, ascoltiamo, ricordiamo
un fatto o facciamo una sommaalfasiaé “un disturbo acquisito del linguaggio che consegl
danno di determinate aree cerebrali”, danno chegssere la conseguenza di una malattia — un
accidente cerebrovascolare o un tumore — o di eveobme un trauma cranico da incidente
stradale — che non rappresentano di per sé undtiaala

Questa definizione di afasia consente di individuarpersone affette da afasia ma non di sapere
quali deficit presenta il soggetto “afasico” perchdermine “afasia” € una specie di grande
ombrello sotto il quale si raccolgono deficit chdla hanno di comune tra di loro. Le cause del
disturbo afasico possono essere diverse (traumatsaolare o altro), cosi come i comportamenti
verbali compromessi (produzione, lettura, compamsi etc), la gravita del disturbo o i sintomi
superficiali presenti: anomie, agrammatismo, geogaliro.

Il linguaggio umano ¢ il piu raffinato e il piu dilgé sistema di comunicazione déidmo sapiens;

ci permette di parlare di cose presenti, passdtstuoe, di cose vere o inventate, utilizzando solo
alcune decine di suoni con i quali vengono fornraigliaia di parole collegate tra di loro da
alcune regole grammaticali. Nelle nostre cultucgaato al linguaggio parlato, si e sviluppato da
secoli un linguaggio scritto che ci permette dsmnattere graficamente i segni linguistici. E’
evidente che uno strumento cosi complesso e radgfipad “rompersi” in modi diversi dando
origine a quadri afasici tra loro molto differenti.

La definizione di afasia sopra-citata e correttammdto generica, cosi come sarebbe corretto ma
altrettanto generico definire una rosa e una maitghsemplicemente come fiori; sapere che sono
fiori non ci informa sul loro aspetto, il loro h#di naturale, I'epoca di fioritura, le loro
caratteristiche o altro. Dire quindi che una peasénafasica non chiarisce come parla, quanto
capisce, se e in grado di comunicare qualcosaspettd, se capisce quello che legge quando
prende in mano il giornale o se compie semplicemantgesto abitudinario.

Per meglio illustrare la gran varieta dei distudel linguaggio, riporto la descrizione fatta da
alcune persone afasiche di una figura che rappieesera stanza nella quale una donna lavora a
maglia, un uomo in poltrona legge il giornale, @mibino gioca con le costruzioni e una bambina
guarda la televisione mentre un gatto gioca cgonhitolo della lana.

Agrammatismo*“signore legge il giornale, bambina gioca la @igi gioca il mattone, mamma
mamma no! il go...(gomitolo?), gatto gioca la palla”
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Anomie. “ Il gatto...rotola...il...o lo la la... rotola sul...come sthiama? Poi la mamma
incomincia la...la... a...la, come si chiama? La calzagime. Poi la bambina guarda, guarda,
guarda ...la TV. Il papa... legge il... il giornale e bhlambino il bambino sta costruendo
il...il...il...triangolo, quadrato, cubo”

Gergo verbale‘E deliziosa, specchietto venti gatti meno quindiw bisogno del problema. La
signora che in fluido in zona tapparella si vedguamtata. Questa qui € la quinta figliosa, non ha
nessuno, € la figlia di questo qui. Questo qua @luwe leggere l'intera. Quello li € un geco, un
geco, non ci riesce, un gioco che ha delle fisse.”

Gergo fonemico‘Normerugia dormore sircora sircore mori chiaiava bravo qui nustase dormire
doce seluta chestari chelone sosteli iusta quesicheeri no no nola questi e basta basta”

Sembra molto improbabile che queste diverse mda#emi di difficolta di espressione possano
essere ricondotte alla stessa causa funzionaleuReto riguarda i primi tre esempi, una difficolta
nell'uso delle competenze sintattiche pud manifestaome agrammatismo, un disturbo del
vocabolario con strutture sintattiche integre ps®eee alla base di una produzione anomica mentre
un danno delle conoscenze semantiche pud esserebade del gergo verbale. Piu difficile
individuare la causa del gergo fonemico.

Negli anni sessanta, quando molti ricercatori haafimntato il problema della efficacia della
riabilitazione, si discuteva ancora se |'afasiss@®sna o se non vi fossero forme diverse di afasia.
In altre parole, ci si chiedeva se 'afasia fossedisturbo omogeneo che varia solo per gravita ed
eventualmente per la presenza di altri disturbn@og, o se le apparenti differenze qualitativa tr
un paziente e I'altro non fossero I'espressiondistiurbi sottostanti diversi che solo ad un livello
di generalita molto elevata potevano essere chiaioatlo stesso nome.

In quel periodo, e ancora per vari anni, la domacitia ci si poneva era quindi ancora molto
generica e relativa all’efficacia del trattamentabilitativo dell’’afasia”. Recentemente, come
vedremo, ci si & posti domande piu specifichetikadal trattamento di disturbi meglio delimitati.

Riabilitazione

Oltre a variare il tipo di danno afasico da soggeitsoggetto, variano anche grandemente le
tecniche riabilitative. Sotto il vago termine didbilitazione” sono raccolti interventi eterogenei
per il loro contenuto e per il razionale sottostardi fatto, cosa avvenga durante una seduta di
rieducazione e quasi sempre ignoto e il termingbilitazione” viene usato per indicare qualunque
scambio tra due persone, di cui una afasica ed’abn una qualifica professionale tale da
abilitarla a fare della rieducazione.

Per illustrare la scarsa relazione tra il distuebib tipo di trattamento proposto sono qui desgcritt
due interventi, uno per soggetti con afasia gloleal@ltro per soggetti con afasia transcorticale
motoria, che sono stati considerati sufficienteraeinteressanti per essere pubblicati ma che,
spero, vengano facilmente riconosciuti come pozmneali.

Collins (1983) ritiene che il primo obiettivo daggaungere nella rieducazione di un soggetto
afasico globale sia la corretta produzione di SI/N@etodo proposto consiste nel far compiere al
soggetto, guidandogli la testa con le mani, peolfevl segno SI sollevando e abbassando la testa
e poi 5 volte il segno NO, facendogli girare latdeda destra a sinistra e viceversa. Poi, sempre
guidando i movimenti del paziente con le proprienmd terapista gli fa compiere una volta il
segno Sl e una volta il segno NO mentre lo stesspista dice Sl e NO. Infine, si chiede al
soggetto di muovere adeguatamente il capo, in wegudomande semplici e non ambigue del
terapista.
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Johnson (1983) ritiene che nell’afasia transcdeicaotoria le difficolta motorie, che si trovano

generalmente associate a questa forma di afasi@g $unzionalmente interrelate ai disturbi del
linguaggio. Ritiene che migliorando I'esecuzione glesti dovrebbe migliorare anche la capacita
di produrre frasi. Chiede quindi al soggetto dappridi imitare dei gesti, come per esempio
salutare, poi di mimare qualcosa, come per eserhfaocio di una palla, infine di associare le

parole “lancio una palla” al gesto di lanciare padla.

- Figura 2

Questi sono due esempi estremi ma non sono gli peici quali e difficile capire quale sia la
relazione tra il disturbo afasico e il trattamepi@posto. D’altro canto, possono essere molto
diversi tra loro anche trattamenti piu razionali fmestesso disturbo. Di seguito vengono illustrate
brevemente due proposte di trattamento per l'agratismo, disturbo che ha sempre attirato
I'attenzione di ricercatori e riabilitatori e pdrquale sono stati proposti vari tipi di intervento
riabilitativo.

Il trattamento ideato da Helm-Estabrooks et al8(3%rende I'avvio dai principi della teoria del
comportamento: se si associa ripetutamente unalstian una risposta prima o poi la risposta
richiesta verra acquisita dal soggetto. Per oguoitsira grammaticale che il soggetto agrammatico
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deve acquisire, il trattamento consiste quindi fiaegli produrre ripetutamente quella struttura
grammaticale. Per una semplice frase affermatigagpempio, gli si pone davanti una figura (un
nonno che legge un libro a un bambino) e si ditaifdotino di Rob & stanco. Rob prende un libro
e gli legge una storia. Cosa fa Rob?” rispostasatteegge una storia al nipotino”. Dopo un certo
numero di risposte cosi strutturate si ritiene itlseggetto abbia acquisito la capacita di produrre
spontaneamente delle semplici frasi affermative.

Jones (1982) ha proposto un tipo di trattamentatbasulla struttura argomentale dei verbi, che
formano il nucleo essenziale per la costruzionkeadi. | verbi, contrariamente ai nomi, hanno una
struttura che é parte integrante del loro significdl verbo mangiare, per esempio, richiede
necessariamente che ci sia un essere vivente cheiedazione di mangiare e qualcosa su cui
'azione &€ compiuta; “mangiare” non esiste se nsisteno anche chi compie I'azione e qualcosa
Su cui l'azione e compiuta. Un nome, al contrafimela” per esempio, non richiede alcun
argomento; una mela esiste anche se non esista changia. In questo tipo di trattamento ai
soggetti agrammatici non viene richiesto di produtelle frasi (cosa anzi che viene scoraggiata)
ma solo di analizzarle. Si pone una frase semplideonte al soggetto che deve individuare la
parola corrispondente al verbo; quando il soggetio grado di identificare il verbo, gli si spiega
che ogni verbo richiede necessariamente che ¢usicuno che compie I'azione e gli si chiede di
individuare nella frase la parola corrispondenteha compie l'azione. Successivamente gli si
spiega che molti verbi richiedono qualcosa (o quad} su cui I'azione viene compiuta e gli si
chiede di individuare il complemento diretto defitase. Sottolineo ancora una volta che viene
trattata solo la comprensione di frasi per ottemnea produzione piu corretta.

Sembra logico pensare che i due trattamenti normaablo stesso effetto.

| trattamenti riabilitativi, infine, variano nelllbro implementazione, in particolare per quanto
riguarda la durata e l'intensita del trattamento.

Recupero spontaneo

Un altro problema importante di cui si deve teramto quando si vuole valutare I'efficacia di un
trattamento riabilitativo € quello del recupero sfameo. L’'afasia non € un disturbo statico. Nel
periodo immediatamente successivo allevento marpbds quasi totalita dei soggetti afasici
migliora. 1l miglioramento e di solito evidente n@imi due mesi ma generalmente continua anche
nei mesi successivi, fino a raggiungere un platapo 6-8 mesi dall’evento morboso. Occorre
quindi poter valutare separatamente l'effetto dovat trattamento riabilitativo dal recupero
spontaneo che pud essere avvenuto nel periodoratednhento. Per questa ragione sono piu
affidabili gli studi su soggetti cronici che hanswperato il periodo di recupero spontaneo.

Studi sull’efficacia

Malgrado le difficolta nel definire entrambi i teiry afasia e riabilitazione, il problema

dell’'efficacia del trattamento riabilitativo deisdurbi del linguaggio e stato affrontato fin dagli

anni 50-60 del secolo scorso. | primi lavori contavano la prestazione a due valutazioni
successive di un gruppo di soggetti trattati ediguale miglioramento veniva attribuito all’effetto

della riabilitazione. La conclusione degli autorstata, in tutti i casi, che I'intervento riabiliteo

era stato efficace. Questi lavori, tuttavia, prémeo notevoli manchevolezze metodologiche
perché ignorano l'effetto del recupero spontaneottie la valutazione della presenza, del tipo e
della gravita di afasia e stata fatta utilizzandtlgsivamente esami non standardizzati, il

~

miglioramento €& stato giudicato soggettivamentessale nominali (di 3-6 punti) come nullo,
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scarso, buono, e cosi via e il numero di seduteediucazione e estremamente variabile da
soggetto a soggetto. La conclusione che la riakibihe € efficace non si basa quindi su dati
convincenti.

| lavori successivi sono metodologicamente piu ettirrpperché il miglioramento dei soggetti
rieducati e stato confrontato con il miglioramerdd soggetti non rieducati, superando cosi
I'obiezione sollevata contro i primi lavori che mpavano I'effetto del recupero spontaneo. Oltre
all'introduzione del gruppo di controllo, questivtai utilizzano batterie standardizzate per la
valutazione del disturbo afasico. La maggior pdrtguesti lavori & stata svolta negli anni 70 del
secolo scorso con risultati contrastanti: la riedhigne e risultata efficace in alcuni ma non iti.tut
La critica piu frequente a questo secondo grupplawbri € che I'attribuzione ad un gruppo o
all’altro non é stata casuale; i due gruppi nonosguindi confrontabili perché I'esclusione dalla
rieducazione potrebbe essere stata dovuta a chasafluiscono direttamente sul recupero, come
una maggior gravita del disturbo. In altre parél@ossibile che siano stati rieducati solo i sagget
che non presentavano un’afasia grave ed esclusirahmento i soggetti con grave afasia.
Un’altra importante obiezione che é stata mossaeatglavori € che, anche se i due gruppi fossero
stati casuali, I'eventuale differenza di migliorart@ potrebbe non essere dovuta alle specifiche
tecniche riabilitative impiegate ma alla diversitidoccasioni di scambio comunicativo tra i due
gruppi; solo ai soggetti rieducati, infatti, erastate offerte occasioni di scambio comunicativo con
il terapista. L’eventuale differenza di miglioranienpotrebbe quindi essere riconducibile alla
generica stimolazione di una conversazione piutose alle tecniche utilizzate.

Infine, date le notevoli difficolta legate al grupdi controllo (non e eticamente corretto rifiutdre
trattamento riabilitativo a dei soggetti per formam gruppo di soggetti non rieducati), in molti
lavori pubblicati negli anni 1980 si & confrontdtmiglioramento ottenuto da soggetti rieducati da
terapisti con quello ottenuto da soggetti rieducativolontari. In nessuno di questi lavori si
dimostrato un recupero significativamente maggia@iesoggetti rieducati da terapisti.

Intensita e durata del trattamento

L'intensita e la durata del trattamento sono maféwiabili nei lavori che hanno affrontato il
problema dell’efficacia della riabilitazione. Sigsa da un minimo di 30 sedute di riabilitazione nel
lavoro di David et al. (1982) alle 120 ore di riedmione nei lavori del gruppo dei Veterans
Administration Hospitals (Wertz et al., 1981, 198@arshall et al., 1989). Quando si é studiato
I'effetto del numero di sedute di trattamento setupero, si € sempre dimostrato un effetto
significativo: maggiore il numero di sedute maggidrrecupero (v. per es, Robey, 1998). Inoltre,
Boghal e collaboratori (2003) hanno rianalizzattati dei lavori di gruppo su soggetti trattati e
soggetti non trattati e hanno confrontato il numdireedute di riabilitazione nei lavori “positivé

nei lavori “negativi”. Il numero di sedute di ridibdzione e significativamente piu alto in tutti i
lavori che hanno trovato una differenza di recugea®oggetti riabilitati e soggetti non riabilitat
Una spiegazione del perché il confronto tra grugipsoggetti rieducati e gruppi di soggetti non
rieducati abbia dato risultati discordanti puo giiiessere molto semplice: il trattamento era
insufficiente nei lavori negativi, se proseguitoehbe dato un risultato positivo. Il trattamenta er
breve anche in tutti i lavori che hanno messo droato il recupero in soggetti trattati da terapist
con quello ottenuto da soggetti trattati da voldntdn trattamento piu lungo potrebbe essere
sufficiente a dimostrare la maggior efficacia datttmenti condotti dai terapisti.

A sostegno dell'inefficacia della riabilitazionersnfrequentemente citati i lavori di Lincoln et al.
(1984) e di David et al. (1982), che non hannoatowna differenza significativa tra soggetti
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rieducati e soggetti non rieducati. Tuttavia, giessi autori riconoscono che trattamenti piu
prolungati avrebbero potuto dimostrarsi efficacavidl et al. per esempio scrivono “abbiamo
cercato di fare uno studio che rappresentasseal di pazienti con afasia e la quantita di
trattamento generalmente offerta nei reparti dlugazione in questo paese” (p. 959). In risposta a
Marshall e Golper (1983) David (1983) scrive “élabile che un trattamento piu intenso darebbe
maggiori risultati positivi su un piu lungo periodotempo nella maggior parte dei pazienti.” (p.
690). E aggiunge che “sfortunatamente” cid non @wiin Gran Bretagna. L'unica conclusione
lecita & che la riabilitazione non ¢ efficace “iretie condizioni”.

Meta-analisi e revisioni sistematiche

Nessuno dei lavori sopra riportati €, da solo,redg di dimostrare I'efficacia della riabilitazigne
presi singolarmente tutti questi lavori sono caltidi. Vi € tuttavia uno strumento matematico che
rende possibile valutare contemporaneamente tlattiori: la meta-analisi che e uno strumento di
ricerca che permette di riassumere i dati provengai diversi studi clinici. Consiste in una serie
di metodi matematico-statistici per integrare ultiati di diversi studi clinici e ottenere cosi un
unico indice quantitativo di stima che permettardire conclusioni piu forti di quelle tratte sulla
base di ogni singolo studio. Per quanto riguardHid¢acia del trattamento dell’afasia, sono state
condotte cinque meta-analisi (Whurr et al., 199@b&/, 1994, 1998; Rohling et al., 2005; Kelly
et al., 2010) e tutte confermano l'efficacia datt@mento.

Sono state infine condotte 2 revisioni sistematidheprima a cura della societa di medicina
riabilitativa americana (Cicerone et al., 2000, 206 l'altra a cura delle societa neurologiche
europee (Cappa et al., 2003, 2005). Una revisiosinsatica ha come obiettivo quello di
riassumere i dati provenienti dai vari studi clinisenza tuttavia una successiva elaborazione
statistica come avviene nella meta-analisi. Undsiewe sistematica € una valutazione della
gualita metodologica, della rilevanza clinica elalalonsistenza delle informazioni disponibili
sulla efficacia degli interventi mirati ad affrontaun determinato problema sanitario. La qualita
metodologica degli studi & variabile e i risultdiistudi diversi condotti sullo stesso argomento
possono differire tra di loro e dare risultati gastanti. Una revisione sistematica genera una
indicazione unica e complessiva a partire dallermazioni, anche contrastanti, contenute nei
singoli studi clinici analizzati e serve quindi artiire un dato conclusivo su di un trattamento
controverso.

Entrambe le revisioni giungono alla conclusione gheé sufficiente evidenza sperimentale per
consigliare il trattamento riabilitativo dell’afas{come Practice Standard nel lavoro di Cicerone et
al., cioé il massimo livello di raccomandazione;gdado B secondo Cappa e collaboratori, cioé
appena al di sotto del massimo livello di racconaanzhe).

Riassumendo quanto detto fin qui, alla domandaridhilitazione dell’afasia e efficace?” si e
cercato di rispondere utilizzando, nel corso deglhi, metodologie diverse. Quando si sono
confrontati gruppi di soggetti rieducati e non dedti, il miglioramento € sempre stato
significativamente maggiore nei soggetti rieducptirché il trattamento non fosse stato breve;
quando il trattamento e stato breve, il miglioratoemon € stato diverso tra soggetti rieducati e
soggetti non rieducati. La differenza tra soggatducati da terapisti e soggetti rieducati da
volontari non € mai risultata significativa ma aacdh questi lavori il trattamento € sempre stato
breve e lI'importanza della quantita di trattameatstata confermata da vari lavori. Inoltre, le 5
meta-analisi e le 2 revisioni sistematiche conchdache la riabilitazione ha un effetto
significativo sul recupero.
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Un’altra variabile e stata studiata da Moss e Nesd2007): il tempo intercorso dall’evento
morboso. | lavori analizzati sono stati 23 per atale di 57 soggetti, suddivisi in 6 gruppi a
seconda del tempo intercorso tra I'evento morbo$migio del trattamento riabilitativo. | dati
indicano che I'effetto della riabilitazione non dimisce con il passare degli anni, almeno fino al
7° anno.

In conclusione, i dati della letteratura mostrahta@amente che la “riabilitazione dell’afasia” €
efficace e questo ci consente di affermare chespggetti rieducati migliorano rispetto a soggetti
non rieducati ma, data la vaghezza di entrambeatel® - “afasia’ e “riabilitazione” — questo
risultato non ci consente di trarre delle conclosrelative ad una singola persona afasica o a uno
specifico trattamento. Non siamo cioé in grado alief previsioni sul miglioramento di un
particolare soggetto afasico perché i lavori sapaicnon ci consentono di sapere quali tipi di
afasia o quali specifici deficit afasici trarranpeneficio da quali trattamenti.

Questo non significa affatto che il lavoro fatta stato inutile, tutt’altro. Sapere che “in genetal
la rieducazione serve e di fondamentale importgeravarie ragioni: consente al riabilitatore di
portare avanti il suo lavoro con fiducia, stimo&fdersone afasiche a ricercare un trattamento
riabilitativo, serve da stimolo per il proseguimerdegli studi e, soprattutto, € uno strumento
“politico” per convincere I'erogatore di serviznaantenere aperti i servizi di riabilitazione.
Tuttavia, per affrontare il problema dell'efficacidel trattamento in modo piu corretto e
indispensabile identificare delle aree relativareeminogenee di disturbi afasici (per esempio i
deficit lessicali, i disturbi specifici della letau e della scrittura e i disturbi nella elaboragiah
frasi), valutare quali trattamenti razionalmentetinadi sono efficaci e stabilire dei criteri minimi
di implementazione del trattamento. Fino a 20-30i d&a, le nostre conoscenze sulla natura del
deficit afasico non erano abbastanza dettagliatgedaettere un approccio mirato a singoli deficit
afasici. Oggi possiamo.

Trattamenti specifici

Nel febbraio del 2010 si e tenuta a Siena una cenfa di consenso sulla efficacia della
riabilitazione neuropsicologica nei soggetti adw®er ogni disturbo cognitivo, un gruppo di lavoro
ha fatto una revisione di tutta la letteratura det al trattamento di quello specifico problema.
Per quanto riguarda I'efficacia del trattamentodisturbi afasici, il gruppo di lavoro € giuntoeall
conclusioni sopra descritte in risposta alla ge@erlomanda “la rieducazione dell’afasia e
efficace?”. La ricchezza della letteratura piu reeeha poi permesso inoltre di cercare delle
risposte a domande meno generiche. Sono statidsyasi separatamente i trattamenti rivolti ai
soli disturbi lessicali, ai problemi relativi albo delle strutture grammaticali, della lettura #ade
scrittura (Basso et al., 2012). In Appendice engta I'introduzione del documento finale della
giuria della Conferenza di Consenso sulla Rialzilitae Neuropsicologica e le indicazioni finali
sul trattamento dei disturbi del linguaggio e dalcolo (il documento completo e reperibile su
www.aitafederazione.it).

Per quanto riguarda la produzione di parole is¢lateno stati analizzati 60 lavori, che
includono 256 soggetti per la maggior parte cromion tipi e gravita di afasia molto variabile. La
maggior parte dei soggetti e di lingua inglesepaldi lingua francese e altri finlandese. Solo
9 soggetti sono di lingua italiana.

| metodi utilizzati per la rieducazione della pratne di parole sono estremamente vari
(ripetizione, lettura ad alta voce, facilitazioneonblogica, facilitazione semantica,
denominazione su definizione, analisi dei trattnaatici, produzione di sinonimi e contrari,
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facilitazione ortografica, uso di anagrammi ecduiti i lavori mostrano che a seguito del
trattamento si riscontrano risultati positivi angeenon tutti i soggetti migliorano.

La produzione di frasi e stata studiata in 139 sttg¢42 lavori analizzati), molti di lingua ingles

e solo 2 di lingua italiana. 119 soggetti eranaarioe solo 20 hanno iniziato il trattamento eritro
sei mesi dall’evento morboso. La maggior partestgigetti presentava agrammatismo. La durata
del trattamento e il numero di sedute sono estresngmvariabili. | trattamenti utilizzati sono
meno variabili di quelli per la produzione di pa@ sono essenzialmente due che si basano, il
primo, sulla struttura del verbo e il secondo sl delle cosiddette domande “Wh” (chi? cosa?
guando? perché?). Tutti i lavori riportano risulfasitivi e una generalizzazione a materiale non
trattato dello stesso tipo di quello trattato.

Cosi come per la produzione di parole, la numeaoddi lavori analizzati, la cronicita dei
soggetti trattati (119/139) e I'uniformita dei rlgati (tutti i lavori riportano risultati positivi)
sono fattori importanti per valutare la validita | deattamento e per determinarne la
raccomandabilita clinica (almeno nei casi di afadi®roca e di agrammatismo che sono di
gran lunga i piu numerosi), che sembra chiaramdim®strata.

Per la lettura sono stati valutati 35 lavori (per totale di 45 soggetti di cui 38 in fase
cronica) nella maggior parte dei quali il trattarremiabilitativo € basato sul modello di
lettura a due vie proposto dalla neuropsicologignitiva. | soggetti sono quasi tutti di lingua
inglese nella quale il rapporto tra fonologia eografia € complesso e conoscere la forma
ortografica di una parola non é sufficiente per pnaduzione orale corretta. Il buon successo
del trattamento in soggetti di lingua inglese fa&sumere che in italiano, con una ortografia
“trasparente” (I'ortografia della parola determiagonologia della parola nella quasi totalita dell
parole), il successo potrebbe essere anche pitergeidDei 45 soggetti trattati solo due non
migliorano. Anche in questo caso la durata detanaénto (da 10 giorni a vari mesi) e il numero
di sedute (da 5 a 355) sono molto variabili daawoto all’altro.

| risultati per la scrittura sono simili a queltienuti per la lettura anche se il numero di laydti)

e inferiore.

In conclusione, si sono dimostrati risultati pagitn tutti i campi indagati: produzione di parae
frasi, lettura e scrittura.

Se da un lato questo tipo di approccio sembra pieressante per il riabilitatore perche da
informazioni abbastanza precise su come trattanescecesso specifici disturbi, dall’altro lato
gueste ricerche pongono un serio problema, quéella deneralizzazione dei risultati. | risultati
ottenuti da un gruppo di soggetti, purché abbastanmmeroso e rappresentativo della
popolazione di riferimento, sono attendibili e pwss essere estrapolati alla popolazione in
generale. Cio non e vero per i risultati ottenatiuch caso singolo che non sono estrapolabili alla
popolazione in generale. Per essere sicuri chesultaki ottenuti su un soggetto siano
effettivamente validi per altri soggetti che preaseo lo stesso disturbo occorre che siano ripetuti
Su una serie di casi singoli 0 su un gruppo di stiggimili.

Nel caso dei disturbi trattati sopra — produziong@atole isolate, produzione di frasi, lettura e
scrittura — i lavori sono molto numerosi, i soggétattati sono quasi tutti cronici passato il
periodo di un possibile recupero spontaneo e ltasisono quasi sempre positivi. Inoltre, tranne
che per la produzione di parole isolate, i trattatngabilitativi attuati sono fondamentalmente
due per ogni disturbo, entrambi razionalmente natitig¢ coerenti con dei modelli precisi. Tutto
cio ci consente di affermare che I'evidenza spenmtiade, anche se non conclusiva, € chiaramente
indicativa dell’efficacia di quei trattamenti penaj disturbi.
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N di pubblicazioni/N | Principali metodi riabilitativi Risultati
di soggetti
Produzione Vari: ripetizione, anagrammi, cue fonplTutti i lavori riportano
60/256 . o . N . L
Parole e semantico, analisi tratti semantici | risultati positivi
Produzione Mapping therapy, Tutti i lavori riportano
: 42 . ) L
Frasi Wh-movement risultati positivi
Lettura 35 Via sub-lessicale o MOR SOIO. un soggetto
cronico non migliora
Scrittura 22 Via lessicale e via sub-lesscale AI.C uni soggetti non
migliorano

Conclusioni

Riassumendo quanto detto fin qui, possiamo conotudieendo che, benché il termine afasia sia
estremamente vago e raggruppi soggetti con distodbio diversi per gravita e tipo di disturbo e
benché sia vago anche il termine riabilitaziorgati della letteratura consentono di affermare che
un trattamento riabilitativo (non meglio specifiche efficace nel trattamento del disturbo afasico
(non meglio specificato). Questa conclusione éeasimente importante da un punto di vista
generale perché dimostra a tutte le persone cd@avSbggetti afasici, terapisti, erogatori di
servizi) la necessita del trattamento.

Per il singolo soggetto afasico e per il terapicha lo deve trattare sono probabilmente piu
importanti i dati sul trattamento di disturbi megspecificati (produzione di parole e frasi, ledtur

e scrittura) riportati negli studi su casi singodirché danno indicazioni precise su come trattare
uno specifico disturbo. L’'alto numero di lavori,deonicita dei soggetti trattati, la concordanza de
risultati positivi sono tutti fattori che rafforzara “raccomandabilita” clinica del trattamento.
Quanto detto fin qui, tuttavia, non tiene contoudia variabile molto importante: il terapista.
Anche ammettendo che tutti i terapisti siano adegnante preparati per trattare i disturbi afasici,
in una relazione a due, com’é quella tra teraggtarsona afasica, la personalita di entrambi gioca
un ruolo molto importante ed € compito del terapiatlattarsi alla personalita della persona
afasica, motivarla e sostenerla durante tuttor liggbilitativo. Questo compito e sempre difficile.
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Appendice

Documento finale della Giuria. Consensus Conferencilla Riabilitazione neuropsicologica.
Approvato in data 8 giugno 2010

Introduzione

Il documento elaborato dal gruppo di lavoro dellanférenza di Consenso per la Riabilitazione
Neuropsicologica giunge opportuno in un momenttode richiesta, da parte dei familiari di persaos
danno neurologico, di un intervento mirato allebilitazione dei disturbi neuropsicologici. Per aer
massimo di efficacia e di efficienza, questo inéerto richiede un progetto interdisciplinare, chepoenda
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contributi da parte di professionisti con specifezanpetenza nell’affrontare le problematiche cogaijt
emotive, relazionali e motivazionali dei vari aspe¢l processo riabilitativo.

La neuropsicologia € la disciplina sperimentaléiréaa che ha come oggetto di studio i rapporti fra
meccanismi e processi nervosi da una parte etattiventali e cognitive dall’altra, in condizionimaali e
in condizioni patologiche. La riabilitazione nepsicologica € l'insieme degli interventi terapeijtic
derivati da modelli e conoscenze accreditati in ifombcientifico, che sono applicati con I'obiettivh
ridurre i deficit neuropsicologici.

Le patologie che causano disturbi cognitivi pregeatuna speciale complessita, poiché la presenza
di un danno organico cerebrale ha conseguenzeohnaiziche interferiscono non solo col benesseredfis
della persona, ma anche con le sua capacita reddzie comunicative, e con le sue interazioni con
I'ambiente lavorativo, familiare e sociale. E’ prapla complessita di tali patologie che rende ssago un
intervento riabilitativo interdisciplinare. Caraitica di questo intervento deve essere il cbota di
figure professionali con competenze specifichefierdinziate, che operino considerando la persofla ne
sua complessita e realizzino un trattamento indafidzato, dinamico e flessibile, basato su préstaz
appropriate, efficienti ed efficaci.

La giuria ha apprezzato il rigore con il quale @&aidentificato e valutato lo stato attuale deNédenze e
delle conoscenze scientifiche nella riabilitaziomiropsicologica delle persone con patologie dgésia
nervoso. Alla luce dei dati presentati, la giuriettalinea la necessita di valutare criticamente ed
eventualmente innovare le procedure cliniche edséeghi sperimentali, tenendo conto della grande
complessita ed eterogeneita dei disturbi neurofmsien, le cui manifestazioni cliniche e la cui éwnone
temporale variano sensibilmente da caso a caso.

L'analisi degli studi effettuata dagli esperti hiteatato I'efficacia della riabilitazione in unagsificativa
percentuale dei disturbi neuropsicologici e defitta nosologiche esaminate, ed ha evidenziatoihaagpia
importanza della distinzione tra effetti dellabildazione ed eventuali fenomeni di recupero fonaile
spontaneo. Sulla base dell’analisi dei dati priegedal gruppo di lavoro, la giuria sottolinea necessita
che gli studi si estendano a popolazioni piu angieerifichino il protrarsi nel tempo degli effetliei
trattamenti riabilitativi.

La giuria ritiene essenziale I'implementazione detadiche che valutino l'impatto delle procedure
riabilitative sul reinserimento sociale e occupaale del paziente, sulla sua autonomia e sullatgdglla
vita del paziente stesso e della famiglia. Altrgtitaimportante e lo sviluppo di programmi terapgiuthe
portino al coinvolgimento ottimale della persona ctanno neuropsicologico, nonché della famiglialeua
risorsa indispensabile del processo di recupefattinil successo di ogni trattamento riabilitatie legato
anche alla consapevolezza della presenza e dellatagdel disturbo da parte del paziente e dellm su
famiglia, ed alla attiva partecipazione di entranalbi processo riabilitativo. In alcuni casi la gaust
motivazione a partecipare al processo di recupemidnale puo richiedere un sostegno farmacologieo
diventa parte integrante ed imprescindibile ddtaraento riabilitativo. A questo proposito si sbttea la
carenza di studi approfonditi sugli effetti di teie farmacologiche nel recupero di funzioni
neuropsicologiche compromesse da lesioni cerelergjindi la necessita di promuovere ricerche iestp
campo.

Il comitato promotore ha esaminato tre aree: & tenico-scientifica e di ricerca, b) area orgeatiza, c)
area della formazione.

Area tecnico-scientifica edi ricerca

Nel documento presentato dal gruppo di lavoro fidite positivi della riabilitazione sono stati eldnziati
con particolare riferimento al trattamento dei wlist neuropsicologici sottoelencati.

La giuria ha preso in considerazione la seguenteadda posta dal gruppo di lavoro:

Alla luce della documentazione tecnico/scientifigsponibile, quali raccomandazioni & possibile folane
relativamente alla valutazione e alla riabilitazdareuropsicologica delle persone

()
5. affette da disturbi del linguaggio e del cabéol

e ha offerto le seguenti indicazioni per il tratearto riabilitativo:

(.)
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5. Disturbi di linguaggio e calcolo: studi di gpg forniscono indicazioni miste sull'efficacia
del trattamento dell’afasia. L’elemento che differia i trattamenti efficaci da quelli non efficass@mbra
essere soprattutto la quantita del trattamentoqulasi totalita degli studi piu recenti & indirizzadl
trattamento di specifici aspetti del disturbo afasiTutti questi studi dimostrano I'efficacia dedttamento
mirato che é quindi fortemente indicato. Non vi samdicazioni sufficienti per trattamenti basatll'siso
esclusivo del computer e per metodiche quali la Rl PACE. Per quanto riguarda i disturbi del alalc
sono disponibili solo studi su casi singoli che cogue mostrano in generale I'efficacia del trattatoe
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Una proposta

— ormai in cammino —

di ricerca integrata

Epidemiologia assistenziale dell’afasia post-ictus

Vito Lepore(come parte del gruppo di lavéyo

Le definizioni di riferimento

Nella sua formulazione piu semplice I'afasia e ustutbo del “linguaggio” conseguente ad una
lesione cerebrale causata da ictus o da altre quaoltraumatiche, neoplastiche, degenerative,
inflammatorie, malformative, dismetaboliche) deivedlo. L’afasia pud assumere forme diverse e
di diversa gravita: dall’assoluta incapacita dicattre le parole alla difficolta nella comprensson
nel calcolo, nella lettura e nella scrittura ed lenaella incapacita di esprimersi con gesti e
simboli.

In questa, come in tutte le aree della medicinasteesin sapere ‘colto’ di esperti che, da diversi
punti di vista, con strumenti e metodologie ancbisscate, hanno molto approfondito il tema
dell'afasia che, come spesso accade in medicinglle mani degli esperti, ha contribuito molto
alla attuale comprensione dei meccanismi neuropmitmygici del linguaggio e alla
classificazione-definizione di diversi e piu sp&xtiflisturbi del linguaggio stesso (Basso, 2003;
Gorno-Tempini et al., 2011).

A ben guardare tuttavia lo stesso termine-defimeiali ‘afasia’ (0 meglio delle afasie) é
largamente insufficiente. Pud essere certamente ati medico per individuare-descrivere-
classificare tutti i soggetti con “un disturbo asjiw del linguaggio che consegue al danno di
determinate aree cerebrali” ma per i familiari ¢ peerapeuta-riabilitatore rimane un termine
generico che nulla dice sulle cause, sui compoménaerbali compromessi, sulla compromissione
delle capacita comunicative del paziente e dellsatlo di non-autosufficienza, e, soprattutto,
sulle possibilita di recupero o, almeno, di ada#tata ad una condizione di vita completamente
‘diversa’ (Basso 201 http://www.aitafederazione.it/libretto-afasia.php

Dalle definizioni alle storie reali

Molto meno conosciuta e scarsamente indagata eeneestoria naturale del disturbo afasico nei
contesti di vita quotidiani e nelle pratiche assigiali correnti dei diversi ambiti territoriali.
Quando si € iniziato ad interrogarsi sul ‘che fav@lendo prendere sul serio la realta delle person
con afasia, ci si e subito trovati di fronte alfiocio tra bisogni certi e interventi o risposte
variabili e frammentarie.

* Angela Craca, Chiara Raimondi, Simona Spaccavento, Maria Luisa Smaldino
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Per garantire all’afasia un’attenzione reale senessenziale inquadrare I'afasia in un contesto

piu generale (v. Tognoni):

— l'afasia, come tutte le altre condizioni disabilitia croniche e di lunga durata, € oggi tema
centrale e critico, non solo in ambito sanitariopeal'intera societa;

— il ‘modello’ o la competenza medica € riconosciateme ampiamente insufficiente a fornire
risposte adeguate alla complessita del problema;

— per andare avanti e cercare di capire € necessidargare il proprio sguardo alla storia e al
percorso della/e persona/e con afasia/e;

— per l'assenza di risposte adeguate e definite|goeariabilita della condizione e la complessa
interazione tra condizioni di salute, fattori peralb e ambientali, I'afasia richiede che anche il
momento assistenziale sia parte importante di urcopso-progetto di ricerca (=come
esplorazione e valutazione delle diverse praticlsidiane);

— l'unico modo serio (ed anche professionale) perariere accanto, e per un tempo
sufficientemente lungo, ad una persona con disatdfasia € quello di essere attivamente
interessati alla sua storia e al suo percorso,ertwasdone traccia e visibilita.

A questo punto la domanda sul ‘che fare’ si feaeqsigente ed operativa. Dalla consapevolezza

concettuale e dalle tante esperienze vissute @rafite anche con la letteratura scientifica: Brady

et al., 2001; Cappa et al., 2005; Bradt et al. 02@&immons-Mackie et al., 2010; Poslawsky et al.,

2010; Basso et al., 2011; Code & Peterham, 2011elNan et al., 2011; Federazione Logopedisti

Italiani, 2011) si &€ passati a confrontarsi coddenande piu semplici e piu di fondo:

— quanti sono gli afasici ma, soprattutto, chi somtmee sono?

— quanti sono formalmente riconosciuti/diagnostieaguanti no?
— quali e quanti di questi soggetti ricevono un &aiento?

— quale trattamento?

— per quanto tempo?

— con quali risultati?

- e dopo?

Alcune risposte sono ben documentate ma parzralitof di conoscenze sviluppate in ambiti di

ricerca limitati, frammentarie, sul breve periodda, quando abbiamo provato a cercare delle

risposte in contesti reali (da Bari e in PugliaSassari, a Milano, a Bologna, in Umbria) tutti i

limiti delle nostre dichiarate conoscenze sono egppdrammaticamente chiari insieme alla

consapevolezza che ulteriori richieste di datigpprofondimenti e valutazioni in questo settore
non erano percepiti come particolarmente priorigarichiedevano risorse di tempo, di personale,

di competenze non disponibili. L'autorevolezza dathiedente, A.IT.A. Federazione

(Associazioni Italiane Afasici), non era bastatastemolare l'interesse e I'impegno dei nostri

interlocutori istituzionali, ma certamente costituiun elemento particolarmente qualificante e di

grande rilievo nella proposta progetto che, ostimegnte, si era deciso di portare avanti,

Il progetto di ricerca

Il progetto si propone di valutare la frequenzaistgbuzione del disturbo afasico post ictus in
differenti aree geografiche del territorio nazionag verificare, su coorti rappresentative, criteri
diagnostici, storia di malattia, criteri di valutame dell’'outcome e percorsi assistenziali con
particolare attenzione alla presenza/assenza @iru@nti riabilitativi.
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La traduzione operativa dei principi generali sopraunciati si € quindi concretizzata, fin dal
luglio 2010, in un progetto di ricerca di cui artano, di seguito:

— gli elementi essenziali del protocollo operativo,

— i primi risultati dell’'analisi condotta sui datasggaamministrativi della regione Puglia,

— I'esperienza pilota del Centro di RiabilitazioneMaugeri di Cassano M (BA),

— dove siamo

- la piattaforma web del progetto come strumento alioto e di partecipazione gia

disponibile
— considerazioni conclusive e prospettive.

Il Protocollo di ricerca

Il disturbo afasico (causato da incidente cerela®eulare), pud essere considerato una condizione

assistenziale modello per una sorveglianza-valotezepidemiologica:

1. Per la sua cronicita e la crescente incidenza

2. Per la gravita di complicanze - comorbidita chertwanflessi sull’aspettativa e qualita di vita

3. Per la rete assistenziale che vede integrare lacmadspecialistica con quella generale e
I'organizzazione sanitaria ospedaliera con queltrettuale

4. Per le insufficienti evidenze pubblicate in lettara (Brady et al., 2001; Cappa et al., 2005;

Bradt et al., 2010; Simmons-Mackie et al., 2010sl&wsky et al., 2010; Basso et al., 2011,

Code & Peterham, 2011; McLellan et al., 2011; Ferdene Logopedisti Italiani, 2011)

Al ragionevole e intuitivo riconoscimento dellaenbanza dell’afasia, nella “storia naturale” del
post-ictus, si contrappone:

— l'assenza o scarsita di una epidemiologia che netitarsolo in evidenza la frequenza del
problema ma, anche e soprattutto, la sua storitstassiale e di evitabilita delle
conseguenze piu gravi;

— lassenza e/o precarieta di evidenze sul se e guartecniche di intervento efficaci sono
disponibili ed accessibili nei normali contestiiagnziali e in differenti aree territoriali.

Le implicazioni di questa “orfanita conoscitiva’dé scarsa tradizione di lavoro collaborativo in
rete dei diversi livelli e centri di ricerca sormaportanti, in quanto rendono ancor piu difficile la
programmazione di piani d’intervento e di uso delkorse, e una valutazione delle strategie
riabilitative disponibili.

Sufficientemente consapevoli della complessitaei®la e della precarieta delle risorse disponibli,
la sostenibilita complessiva del progetto si basalsuni punti di forza che possiamo riassumere
in alcune scelte di fondo che prevedono un impdgmitato di risorse e una forte motivazione dei
partecipanti:

— valorizzare il_ contesto di lavoraroprio della pratica quotidiana;

— valorizzare la_logica assistenziat®me momento privilegiato di contatto tra soggetto
portatore di bisogni e operatore [in]Jcapace diasp adeguate. Le ‘tracce’ di questi
incroci sono i ‘dati’ indispensabili, e quasi masgbnibili, per ricostruire I'epidemiologia
reale di problemi-popolazioni-bisogni altrimentvisibili;

— qualificare (con_metodologiepportune) i dati amministrativi e clinici routim@mente
raccolti dai centri partecipanti integrandoli canminimo di dati essenziali raccolti ad hoc.

— sviluppare il lavoro collaborativo in reteome modalita necessaria per coloro che
sperimentano la pesantezza quotidiana dell’asgiaten
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— condividere un linguaggio (ma anche strumenti, $emgchede raccolta dati, protocollo
operativo) comune.

Obiettivi
1. Ricostruire I'epidemiologia reale dell’afasia pastus attraverso l'utilizzazione di data
base assistenziali (sia di tipo amministrativo cli@co);
2. Integrare i dati descrittivi esistenti con dati atira documentare la variabilita delle “storie”
individuali e collettive di pazienti/popolazionic@fasia post-ictus;
3. Produrre proposte operative e raccomandazioni grer della epidemiologia assistenziale
una metodologia che documenta, monitorizza, valutaodo affidabile e comparativo le
storie di pazienti/popolazioni con

Progetto ajada fost-ictus afasia come componente_obbligata
ori , della loro presa in carico.
vista telefonica e/o
Tempo ldus Valutazione diretta Disegno dello studio e piano operativo
[-36m -24m -12m | +12m  +24m +36ml .. . . . .
o Trattasi di studio indipendente, no profit,
—+—F—*%--1{ con valutazione di percorsi e pratiche
e—e i -l assistenziali e dei loro outcome senza
® » *  JIETED [ riferimenti a eventuali trattamenti
el farmacologici. Lo studio e di tipo
aseline
® Dati anamnestici rilevabili allintervista telefoni  ca osservazionale ovvero si limita a registrare
lDai attuali rilevabili all'intervista telefonica e, per il N . . .
sottocampione selezionato, alla valutazione diretta cio che routinariamente accade nelle diverse
Figura 1. Disegno dello studio pratiche assistenziali correnti,
multicentrico, ciascun partecipante accetta

le modalita comuni di raccolta dei dati necesdargitudinale, ciascun paziente e seguito nella
sua storia assistenziale per 3 anni, con una patrigspettica, dall’evento ictus fino al momento
dell'ingresso nello studio, e una pageospettica, dal momento dell'ingresso nello studio per
complessivi 3 anni di osservazione (vedi Figura sl),base di_popolazione ciascun centro
partecipante individua il proprio bacino di utenispetto all’ambito territoriale prescelto (per i
dettagli si rimanda alla versione completa del pttrg.

Nelle sue linee essenziali possiamo individuardipiedi attivita:

1. valutazione del gia esistenterispetto al problema afasia post-ictus, attravéemalisi di
archivi potenzialmente in grado di fornire le infazioni richieste. Ci si riferisce
principalmente agli archivi delle schede di dinossiospedaliere e alle anagrafe assistiti
che, opportunamente interrogate, possono produrdenominatori della popolazione
generale (residenti e assistiti nelle aree teralioprescelte) e della popolazione target
(pazienti con ictus con/senza afasia occorso alnighanesi prima); tale informazione
generale viene verificata ed integrata attraverso ulteriore analisi dei dati disponibili in
ciascuno dei centri partecipanti con una attentasuitazione delle cartelle cliniche
disponibili.

2. Per correggere e completare l'attesa, ma non degnilasufficienza informativa dei
precedenti archivi e prevista I'attivazione di usntrollo a campione (fino al 20% della
popolazione identificata) basata su umaervista telefonica semistrutturata per
confermare: lateralita del deficit, presenza o meel disturbo afasico, verifica
dell'esordio e gravita dell'afasia, livello di [npautosufficienza, percorso assistenziale,
disponibilita a visita diretta di controllo.
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3. Valutazione diretta (face-to-face)con appropriata ma limitata batteria di test descia
tutti i pazienti identificati come afasici (e, lamde possibile, di un campione di controlli
risultati non afasici ai precedenti due punti);

In definitiva e molto sinteticamente:

A. alla valutazione attenta e rigorosa delle dimissispedaliere e delle cartelle cliniche di un
definito periodo di tempo, per la popolazione resteé in un definito ambito territoriale,

B. il progetto aggiunge, ad un campione rappresemtatin contatto telefonico ed una
valutazione diretta per la somministrazione deusaj test e scale di valutazione (Test dei
Gettoni, Test di Fluenza lessicale, Test di denaziome di Boston, descrizione di una
figura, Questionario di valutazione del linguagdi@yestionario sullo stato di salute EQ-
5D - EuroQol, Scala Rankin).

| primi risultati: il caso Puglia

Per verificare la fattibilita della proposta si@&hko di presentare uno scenario operativo concreto
grazie alla disponibilita dei dati necessari farddll’Osservatorio Epidemiologico e dalla Agenzia
Regionale Sanitaria della regione Puglia.

Come anticipato nella precedente relazione (Tognér@pparso ragionevole inserire le nostre
domande di ricerca nel contesto piu generale diapidemiologia clinico assistenziale dell’ictus
in Puglia. Il nostro approccio particolare-spedfie stato inserito in un piu ampio problema di
rilevante interesse in sanita pubblica per i nostterlocutori istituzionali (SPREAD, Ictus
cerebrale: Linee guida italiankttp://www.spread.i)/ Il passaggio dalla specificita del problema
afasia al rilevante fenomeno ictus in Puglia nomigaardato come rimozione di un problema ma
come passaggio necessario per meglio capire. émaagli dati specifici (=registro ictus su base di
popolazione) é consuetudine consolidata di utitezdati correnti: 'esempio piu significativo e
quello della mortalitd che per le caratteristicliestdbilita e di completezza, sia temporale che
territoriale, consente analisi, valutazioni e confr su base di popolazione. Piu recentemente a
tale scopo sono utilizzati anche altri flussi imhativi, cosiddetti amministrativi, per I'interesse
prevalentemente gestionale, quali le dimissionedsafiere. Con le opportune e rigorose procedure
di controllo (Lepore et al., 2002) anche questiremdmagazzini di dati’ possono oggi essere
utilizzati in senso epidemiologico (Simonato et @008). La citata disponibilita degli archivi
amministrativi delle regione Puglia ci ha perciagmesso di verificare 'andamento del fenomeno
ictus della popolazione residente negli anno 200@32(con successivi aggiornamenti al 2009 e
2010) anche se limitatamente alla fase ospeddb&ger acuti che riabilitativa post-acuzia). Con
adeguate e consolidate procedure informaticheté ptesibile identificare ed anonimizzare tutti
gli assistiti (residenti in Puglia e regolarmenseritti al’anagrafe) al primo episodio di ictus
ischemico-emorragico.

Complessivamente 60.671 pazienti avevano ricevimb@rao un ricovero con codice ICD9CM di
ictus ischemico-emorragico negli anni 2002-2010 ganincidenza media annua di 1,7 casi per
1000 abitanti (i dati della letteratura in variditeuropei variano da 1,60 a 2,75 per mille abifant
con una prevedibile sottostima dei casi immediatdemefatali o molto lievi o di non
ospedalizzazione. Altrettanto sovrapponibile a goaiportato in letteratura era verificabile per i
tassi di mortalita precoce a 30 giorni dall'eve(tdata di ammissione in ospedale) del 20% che
risaliva al 32% dopo un anno per raggiungere cossplamente un tasso di mortalita del 47% nel
corso del nostro periodo di osservazione. Tale raed# si manteneva abbastanza stabile dal
2002 al 2010 anche quando stratificato per fasetedi
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In particolare, per quanto di nostro interesse @671 pazienti ospedalizzati per ictus, pur
esaminando tutti i ricoveri ospedalieri (sia peutache per lungodegenza o riabilitazione) meno
del 5% riportavano il/i codice/i ICD9CM di afasimrgamente discordante dall’atteso 30% piu
volte riportato in letteratura.

Diversi ed articolati i motivi di tale ampia dissorza, principalmente ricondotta alla dichiarata
irrilevanza del ‘sintomo’ afasia in un flusso ammtrativo gestionale e alla tendenza o
consuetudine ad wmderreportingdi tutte le condizioni disabilitanti nella docunt@rione clinica
ospedaliera.

In estrema sintesi sulla base di questa prelimingservazione tra la popolazione residente e
ospedalizzata per ictus, ovvero per una condizioog per I'elevato rischio di mortalita e
disabilita e di disabilita per afasia, la conoseedel fenomeno, in Puglia, si limita ad individuare
meno del 5% dei casi (=2933 assistiti) che corpati mortalita complessiva si riducono a 1806
pazienti con afasia post ictus sopravviventi all322010. L'ulteriore esplorazione del fenomeno
nel territorio esaminato non ci ha consentito tkvare altre fonti informative che potessero
colmare tale deficit conoscitivo analogamente antuaerificato anche in altri contesti territoriali
nazionali.

L’esperienza pilota del Centro S. Maugeri di Casddnrge (BA)

Nella pratica impossibilita di affrontare I'inteterritorio regionale e sulla base dei dati dispinib
all’epoca furono individuati tutti i pazienti corspedalizzazione per ictus negli anni 2007-2008,
viventi al gennaio 2010, residenti nella provindiaBari, per complessivi 3017 casi ed i rispettivi
ospedali e reparti di dimissione allo scopo diraatiare le corrispondenti cartelle cliniche. La
prima indagine campionaria confermo complessivaméntilevante sottostima del fenomeno per
'assenza del ‘sintomo’ afasia anche nella diagmabbsiimissione estesa e descrittiva (come per
guella codificata ICD9CM gia esplorata nelle cqrasdenti Schede di Dimissione Ospedaliera) e
talvolta anche nella diverse valutazioni clinicheefliche e infermieristiche) riportate in cartella.
Alla constatazione, attesa e prevedibile, di una sofficiente attenzione al problema afasia il
protocollo proposto richiedeva di dar seguito cpiom@i concrete.

L’adesione e la disponibilita dell’'U.O. di Neuroiage Neuroriabilitazione del'IRCCS S. Maugeri
di Cassano Murge (BA) e la forte motivazione dellait.ssa Angela Craca (referente per il
progetto) e del dott. Roberto Nardulli (respongalbi€ll’'U.O.:) insieme al lavoro di due borsisti
hanno consentito la prosecuzione del lavoro puswsen limitato campione della popolazione
‘target’.

N° 254 soggetti dei 301hdividuati sulla base delle caratteristiche pdecgemente riportate
erano stati ricoverati presso I'U.O. di Neurologi&euroriabilitazione dellIRCCS S. Maugeri di
Cassano M. per riabilitazione post-ictus. Per tutsoggetti € stato possibile consultare le
corrispondenti cartelle cliniche_e confermare laspnza di afasia in 63 soggetti ovvero nel 25%
del campione esaminafpercentuale molto prossima al valore attesordac30%).

Per quanto attiene la seconda parte richiesta adbgollo (contatto telefonico e valutazione
diretta) una ulteriore riduzione del campione (& B0dggetti) si rese necessaria per la concreta
disponibilita di tempo degli operatori e perchéemiita sufficiente per una valutazione
prevalentemente di fattibilita della fase pilotd pegetto. Per 100 dei 254 pazienti individuati 12
soggetti sono risultati non rintracciabili, 14 sastati esclusi per eta >80 anni all’epoca dell'sctu
mentre_74 pazienti e/o loro familiari hanno ricevliintervista telefonicadi questi ultimi: 18
risultavano non afasici per lesione in emisferotrdes3 richiedevano una visita domiciliare, 6
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pazienti erano deceduti, 29 pazienti accettavanenezano sottoposti a valutazione diretta mentre
18 rifiutavano ulteriori valutazioni (1 paziente rpleé tracheostomizzato, 1 paziente per
sopraggiunta demenza, 4 soggetti per riferita ssgoee dell’afasia, 7 per assenza di interesse, 3
per rifiuto esplicito, 2 per esperienza negatiwgl proseguimento dell’esperienza ai 29 soggetti
sottoposti a valutazione diretta si aggiunseroriolte26 pazienti con ictus occorso nel biennio
2009-2010 per_complessivi 53 soggetér i quali sono attualmente disponibili (e regolante
registrati sul portale web del progettwww.negrisud.it/afasiai risultati dell’intera batteria di
scale e di test richiesti dal protocol(@est dei Gettoni, Test di Fluenza Lessicale, Taist
denominazione di Boston, descrizione di una fig@aestionario di valutazione del linguaggio,
Questionario sullo stato di salute EQ-5D - Euro@alala Rankin).

Ci sono dati di riferimento?

Per meglio capire la rilevanza e le implicazioni ‘demeri’ appena enunciati e di un progetto di
ricerca epidemiologica su base assistenziale, apm#o proposto, basti ricordare che a tutt'oggi
non disponiamo che di stime molto approssimate evate da studi prevalentemente su
popolazioni anglosassoni che riproponiamo, mediaiente (anche in importanti occasioni
congressuali o di sensibilizzazione) in assenzaodcrete azioni di sviluppo delle conoscenze
radicate nei nostri propri ambiti territoriali. &tl di prevalenza pubblicati dal NIDCD (National
Institute on Deafness and Other Communication Mex®) oppure dalla National Aphasia
Association (Quick statistics; NIHhttp://www.nidcd.nih.gov/health/statistics/vsl/Paktgtats.aspx
indicano una prevalenza media del disturbo afgséroa circa 32 casi ogni 10.000 abitanti da cui
si trae una stima complessiva per la popolazioaleaita di circa 200.000 casi e una ulteriore
stima, per una regione di circa 4.000.000 di ahbitancirca 13.000 soggetti. Per quanto riguarda i
dati diincidenzale stesse fonti riportano un valore di incidenz&@ per 100.000 abitanti da cui
desumere una stima complessiva per la popolaztahana di circa 18.000 nuovi casi per anno e
per una regione di circa 4.000.000 di abitantiidtac1.200 nuovi casi anno (numeri facilmente
raddoppiabili se si considera una incidenza dsictel 3 o del 4 per mille invece che di 1,5 o del 2
per mille abitanti) (Basso 201k4ttp://www.aitafederazione.it/libretto-afasia.php

Per riassumere, lo scenario concreto appena esamihain contesto territoriale reale, ci consente
una prima stima delle dimensioni reali del probletaaffrontare:

— a fronte di una prevalenza stimata di 13.000 caafasia in Puglia, I'esplorazione di una
fonte amministrativa (dimissioni ospedaliere dad2@l 2010) ci consente di rilevare, alla
fine del 2010, una prevalenza di 2933 casi di afasist-ictus (solo il 5%) di cui 1.806
viventi al 31.12.2010;

— ulteriormente la revisione della documentazioneic# di tutti i casi di ictus ricoverati
presso il Centro specialistico di riabilitazione Wari di Cassano Murge ci ha consentito
di evidenziare che, se opportunamente rilevatambita qualificati e sensibilizzati, anche
la sola indagine sull'esistente puo far risollevldrequenza del fenomeno afasia post-
ictus di almeno 5 volte (fino al 25%);

— a fronte di una incidenza di nuovi casi anno diQ®@rsone con afasia per la regione
esaminata, la fonte amministrativa ci consentdalrare soltanto 330 nuovi casi anno;

— nellesperienza presentata, le stesse fonti amtratise, si rilevano, invece,
particolarmente efficaci, con dati sovrapponibilgaelli delle letteratura scientifica, nel
descrivere I'andamento del fenomeno ictus e dafeseguente mortalita (a 30 giorni, a 1
anno e oltre) in Puglia;
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— lulteriore valutazione del fenomeno afasia, deioisyercorsi e dei suoi esiti, e
fondamentalmente area di ricerca da affrontarestategie e protocolli operativi di lunga
durata e ben dimensionati su campioni rappresgnthgile popolazioni interessate.

Dove siamo
Dall’esperienza e competenze, diverse e complemgermtiapersone impegnate a vario titolo
nell'area della disabilita, scaturirono gli integedivi proposti e, subito dopo, 'impegno sul ‘che
fare’ per cercare_insieméelle risposte. La formalizzazione di tale perooss concretizzo nel
luglio del 2010 con la messa a punto dell’attualegktto di ricerca ed il riconoscimento dell’
A.IT.A. — Federazione delle Associazioni Italianéagici, come Ente proponente e sponsor, del
Dipartimento di Epidemiologia del Consorzio di nca Mario Negri Sud come coordinamento
tecnico-scientifico, e di un primo nucleo di cem@airtecipanti costituiti da:.
1. Bari — Cassano Murge IRCCS “S. Maugeri” - Referebiatt.ssa Angela Craca
2. Bari — Dipartimento di Scienze Neurologiche e Psitlthe - Referente: Prof. Francesco
Federico
3. Parma - Centro S.Maria ai Servi, Fondazione Don dcémoReferente: Prof.ssa Anna
Mazzucchi
4. Sassari Istituto di Clinica Neurologica Refereeof.ssa Maria Rita Piras.
Successivamente sono state acquisite le dispdaibilinanifestazione di interesse di:
5. Bologna - U.O. di Medicina Fisica e Riabilitaziori®liclinico S. Orsola-Malpighi,
Referente: Prof.ssa Taricco
6. Bologna -Servizio Presidi Ospedalieri Direzione &ate Sanita e Politiche Sociali, dr.
Ferro
7. Citta di Castello-PG U.O. di Neurologia (sede dauwrelle due Stroke Unit della regione
Umbria), referente dott. Stefano Ricci (con unaghriradizione di ricerca in ambito
“stroke” e riabilitazione),
8. Azienda Ospedaliera di Perugia U.O. di Medicin@in& e Vascolare (sede della seconda
Stroke Unit della regione Umbria), referente DPs&cini
9. Milano - Servizio di Epidemiologia della ASL delGitta di Milano - Responsabile: dott.
Luigi Bisanti
10.Milano - Dopo i contatti telefonici preliminari cda Prof.ssa Papagno € stato inoltrato il
protocollo di ricerca. Siamo stati inoltre conttttada A.IT.A. Lombardia che ha
manifestato ampia disponibilita e interesse a pgréee e sostenere il progetto
11.In seguito ad incontri e ripetute sollecitazionn (occasione della presentazione del
protocollo a Firenze, per lo Stroke Forum del 1621811, e anche a Lecce e a Bari), |l
protocollo é stato inviato alle U.O. di NeurologialLecce (Dr. Barbarini), Foggia (Dr.
Rinaldi), Livorno (Dr. Meucci), Castelfranco Vene{®r. Vito Toso) e Salerno (Dr.
Claudio Trombetti).
12.Analogamente il protocollo e stato inviato ala ds Carla Sadun, presidentessa di
A.IT.A. Sicilia e logopedista presso I'RCCS Centdeurolesi di Messina e al Dott.
Calabro, vicepresidente di A.IT.A. Sicilia, intesai ad una attiva partecipazione allo
studio proposto,
Dopo l'approvazione del primo Comitato Etico déCCS “S. Maugeri” di Cassano Murge il 27
settembre 2010 hanno fatto seguito i Comitati Etedl’A.O.U. Policlinico di Bari e della regione
Umbria.
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Dopo I'esperienza preliminare nella regione Puglidel Centro Maugeri di Cassano M analoghe
iniziative sono state avviate in regione Umbria m®spo il Dipartimento di Neuroscienze
dell’'Universita di Bari.

Tra le maggiori difficolta segnalate permangonollgueslative all’accesso ai dati amministrativi
necessari a definire le dimensioni del problemasiafesu base popolazionale negli ambiti
territoriali di lavoro e la disponibilita di risaespersone per la verifica della documentazione
clinica e per i successivi contatti telefonici éuwazioni dirette.

La piattaforma web del progetto come strument@awbto e di partecipazione gia disponibile

Il passaggio dalla proposta, che ci auguriamo cwerite, ad una fase operativa piena porta,
inevitabilmente, all'attenzione di tutti le
tante difficolta di tempo, di risorse e di
metodo. Pur auspicando e pazientemente
insistendo sulla necessita di un adeguato
finanziamento per lo sviluppo di
conoscenze in una realta assistenziale
‘orfana’ come quella delle persone con
afasia crediamo fermamente nella
necessita, non piu rinviabile, di segnali
forti, adeguati e competenti. La
piattaforma web del progetto
(www.negrisud.it/afasia si  presenta,
0ggi, nella nostra realta nazionale, come
uno (forse unico) strumento di raccolta dati, forémte raccomandabile, per dare visibilita, alla
societa civile ed anche alla societa scientifila, @ersone — popolazioni con afasia.

Invitiamo pertanto tutti gli aderenti al progetto @ntri partecipanti ad attivare immediatamente |
procedure di accreditamento al sito web (dove eheanpossibile prelevare, nella sezione
“Download”, tutto il materiale necessario, incluge schede di raccolta dati) e procedere
all'inserimento dei dati di tutti (o di un campigndei propri pazienti con afasia post-ictus
pregressa (non prima di 12 mesi dall’ictus) incaticiquotidianamente, nei normali contesti
assistenziali per verificare con successo la dipbidi-possibilita, piu volte richiamata, di lavoea

‘in rete’ con un linguaggio-metodo-strumen@muni.

¢ Benvenuto, Prova

HOME

Lista pazienti

Descrizione del progetto
Nuovo Paziente .
In tali [ictus & 13 terza (& seconda, stando
ad alcune stime) causa di marte dapo le
malatiie cardiovaseolari e le neoplasie,
causando il 10-12% di tutti | decessi per
anno, e rappresenta la principale causa
diirvalidita. Per quanto attiene a "disabilta"
per afasia i dati della letteratura, rilevabili da
studl prevalenterants mono-centic, con
appracei metodologici diferenti, di breve
petioda (solitaments 12-18 mesi
dall’eventa) indicano mediamente |a
presenza di un 30% dopo ictus con un range
da21% a 38%. Molta meno conosciuta @
scarsamente indagata la storia naturale del
disturho afazico in coorti non selezionate &
suficienternente estese di pazienti con

- ictus.

Download

P
Andamento P(
R

Guida

Logout

» Leggi htte

ENTE PROPONENTE
AIT.A. Federazione ——
{Associazioni Kaiiane Afasici) a

b adi 1

SEGRETERIA

Considerazioni conclusive e prospettive
Dalla sua prima formulazione ad oggi il progettaiderca sull’Afasia post-ictus si € fatto ‘storia’
Una ‘storia’ che abbiamo cercato di raccontareitiospmplicemente di descrivere, per ritrovare lo
slancio, I'impegno e la responsabilitd di andarandiv Operativamente ci sembra importante
richiamare cio che é necessario fare e fare dacsubi
— insistere, insistere, insistere per avere i “dematairi” di popolazione (ovvero le Schede di
Dimissioni Ospedaliere) rispetto a cui valutarerdapresentativita dei/delle pazienti dei
Centri di riferimento partecipanti, perché questi dono particolarmente importanti e
originali e soprattutto disponibili;
— in considerazione dei tempi non prevedibili di asmeai dati amministrativi, si chiede a
tutti i centri partecipanti di utilizzare il porealweb gia disponibile per inserire i dati dei
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loro pazienti e di attivare le procedure di rich@edi valutazione cosi come previsto dal
protocollo;

— diffondere e notificare il progetto di ricerca ppes maggiori centri di neurologia italiani e
valutare, caso per caso, la applicabilita dellesssiela disponibilita ad eseguire la batteria
di test proposti e I'eventuale necessita di forrmagidel personale alla somministrazione
degli stessi;

— contribuire ad una maggiore visibilita dell’A.IT.A&. trasmettere con forza l'idea chiara di
un bisogno urgente ed inderogabile di ricerca s campagne stampa e di
sensibilizzazione;

— a partire dalla riflessione culturale, di logicadiemetodologica nata intorno al progetto
Afasia post-ictus preparare ulteriori contributilgu

0 presentazione del protocollo di ricerca in un liaggio facilmente comprensibile
con spiegazione didattica delle diverse e impartarglicazioni,

0 epidemiologia assistenziale dei bisogni inevasekadoro eventuale evitabilita in
tema di afasia,

o rilevanza di una sorveglianza e monitoraggio prtisjmedella qualita e degli esiti
delle diverse pratiche riabilitative (e/o della doassenza, e/o della loro non
accessibilitd) come strumento tecnico che i Cedtririferimento potrebbero
proporre ai diversi interlocutori istituzionali (AS regioni) come parte di
programmi su qualita ed appropriatezza delle cure.

La ‘storia’ si e fatto cammino, non facile, ma che vale la plirsgperimentare.

“La malattia e I'hnandicap possono peggiorare o nogare in base alle reazioni di chi li
circonda, alle reazioni di aiuto o di rifiuto, diomprensione e di assistenza; di assistenza vera,
pero, resa possibile anche dalla capacita di elaverpolitiche sociali piu attente e tesa a far
divenire visibili gli handicap invisibili” (Chris fleland, da: Afasia. Convivere con i disturbi del
linguaggio. McGraw-Hill, ottobre 1998).
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Pazienti e famiglie come protagonisti

Gli afasici hanno diritti: diamogli voce
Stefano Zago, Silvia Inglese

La tutela dei diritti delle persone afasiche e ldeo familiari rappresenta un aspetto di estrema
importanza. Immediatamente dopo le fasi di emer@eriinica, diagnostica e riabilitativa, la
persona afasica e i suoi familiari si trovano dinte a problematiche spesso complesse che
riguardano I'assistenza al malato ma anche di erdiedico-legale. La perdita della capacita di
comunicare normalmente con gli altri ha spessalutea sull’autonomia personale, lavorativa ed
economica, nonché sull’equilibrio sociale ed enmtiel suo ambiente familiare.

La necessita di disporre di ‘linee guida’ o anchmplicemente consigli e suggerimenti su come
affrontare i problemi di ordine assistenziale e im@degale ha portato le diverse organizzazioni
regionali dellAssociazione Italiana Afasici (A.IT.Aa)proporre nel tempo dei quaderni, o dei siti
webdi riferimento, per far conoscere ai malati ecaolfamiliari cosa prevede la legge a tutela dei
diritti delle persone afasiche e delle loro fam@gINe € un esempio l'opuscolo realizzato da
Pizzamiglio, Marchetti e Razzano dal titolibriconoscimento dell'invalidita civile’per la sezione
A.IT.A. della Regione Lazio negli anni novanta. Sostati inoltre forniti di volta in volta dei
suggerimenti caso per caso, in considerazioneatie €he, come piu volte ribadito, ogni afasico
rappresenta uanicumin termini di alterazione della funzionalita lingtica, di capacita residue e
di esigenze personali, e che il nucleo familiareune inserito presenta una sua peculiare storia d
eventi e legami. Ben presto, tuttavia, familiarp&zienti si accorgono che il solo sapeosa
prevede la leggeon e sufficiente a far si che gli afasici vedayarantiti i loro diritti e le
Associazioni hanno dovuto lottare non poco pemptasare il concetto di unicita della condizione
afasica.

| PROBLEMI ASSISTENZIALI: | CERTIFICATI DI INVALIDI TA'" CIVILE E DI
HANDICAP

Nel nostro ordinamento con il termirassistenzasi fa riferimento, oltre che alle prestazioni
economiche, alla complessa rete d’'interventi irdgrdi garantire un’integrazione sociale per quei
cittadini che per diversi motivi si trovano in umandizione invalidante, cioé di svantaggio
psicofisico. L'afasia & a tutti gli effetti una atimione invalidante poiché, colpendo la capacita
linguistica - che e la dimensione fondamentaleadedimunicazione interpersonale - determina una
significativa condizione di disagio psicofisico. lpgrsona afasica deve pertanto rifarsi alle due
fondamentali certificazioni che consentono di attesufficialmente la disabilita di una persona, e
cioe: (1) il certificato di invalidita civile e (2) certificato di handicap.

Mentre con il certificato di invalidita civile I'alico ottiene una valutazione della ‘percentuale’
della menomazione e della disabilita sulla baseriteri medico-legali, il certificato di handicap
valuta la situazione ‘sociale’ di questa persorildiase di criteri medico-sociali e gli fornisce g
strumenti per migliorare la propria indipendenza.cbnseguenza due persone afasiche con la
stessa percentuale d’invalidita potrebbero aveeecautificati di handicap diversi.
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Per ottenere ilcertificato d’invalidita civile € necessario che l'afasico e i suoi familiari
acquisiscano una serie di documentazioni di natataologica, neuropsicologica, logopedica e di
altro genere che attestino la condizione di invididl certificato di handicap si basa invece su
criteri di ordine medico-sociale e tiene contoudtitquei presidi in grado di garantire alla peson
con handicap la piena dignita umana, il recupenzifinale e sociale, rimuovere quelle condizioni
invalidanti che impediscono lo sviluppo personal@nché predisporre interventi volti a superare
gli stati di esclusione sociale.

La legge italiana stabilisce che i cittadinvalidi civili sono coloro che risultana:. . affetti da
minorazioni, congenite o acquisite, anche a carattprogressivo, che abbiano subito una
riduzione permanente della capacita lavorativa noferiore a un terzo e, se minori di anni 18,
che abbiano difficolta persistenti a svolgere i qatme le funzioni proprie della loro etdlegge
118/71 art.2). Lostato di handicapé invece regolato in Italia dalla legge 104/92.(8) che
definisce una persona con handicap: ‘. colui che presenta minorazione fisica, psichica o
sensoriale, stabilizzata o progressiva, che causficalta di apprendimento, di relazione o di
integrazione lavorativa e tale da determinare unogasso di svantaggio sociale o di
emarginazione’La connotazione di gravita dello stato di hangiéanvece presente: ‘. qualora

la minorazione, singola o plurima, abbia ridottalitonomia personale, correlata all’eta, in modo
da rendere necessario un intervento assistenziatengnente, continuativo e globale nella sfera
individuale o in quella di relazione’

| pazienti afasici, per la richiesta di diritti &tsnziali, devono dunque far riferimento sia alla
normativa relativa all'invalidita civile che a qleelrelativa all’handicap. Il diritto all'assistenza
implica come detto non solo alcuni vantaggi ecormamia anche interventi mirati all'integrazione
o al reinserimento sociale. Le prestazioni asstsdinsono d’altro canto legate allstatus di
invalido e la differenziazione delle stesse avviémebase alla tipologia dell’handicap e alla
guantificazione del danno che varia da personasopa.

L’invalidita civile e i suoi sussidi

Come detto, affinché il soggetto afasico possa rusef dei sostegni economici e delle
agevolazioni previste dalla legge & necessariogtheenga riconosciuta l'invalidita civile. Nel
caso dell’afasia lo stato invalidante e legato afiera linguistica derivante da particolari eventi
(affezioni cerebrovascolari, incidenti, etc). A eeda della percentuale di inabilita accertata e
possibile ottenere benefici economici e socio-sanit

La modalita di richiesta per l'invalidita civilestata modificata il 1 gennaio 2010 con I'obiettilro
semplificare la vita al cittadino, di garantiresparenza ed equita nel trattamento e di evitad fro
o disparita di trattamento consentendo alla PuabAimministrazione di fare controlli e di gestire
con rigore le proprie risorse affinché possanoresstdizzate per chi ne abbia effettivo bisogno.
Le nuove direttive per la richiesta dell'invalidicévile sono facilmente reperibili ancloa linesul
sito dellINPS(www.Inps.i). Queste prevedono: (1) 'emissione di un cesditficsanitario da parte
del medico generico anche per via telematica dimnte all'INPS che lo trasmettera alle Aziende
Sanitarie Locali al fine di formare un fascicolceetélonico per ciascun invalido civile; (2) la
valutazione della documentazione sanitaria preterda fini della domanda da parte della
Commissione Medica integrata con un medico dell3NP grado di garantire un maggior
controllo sugli accertamenti sanitari presentall) (a quantificazione in termini percentuali
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dellinvaliditdh mediante apposite tabelle; (4) Vio al paziente afasico di un verbale della
commissione con il responso.

Se riconosciuto invalido civile, I'afasico potraufisiire di una serie di sussidi qualipansione di
invalidita, I'assegno per linvalidita parziald,assegno di accompagnamergde agevolazioni
fiscali per le spese mediche e di assisteheamodalita per la richiesta dello stato di haagi
sono analoghe a quelle dell'invalidita civile.

La pensione di invalidita e 'assegno per invakdfarziale.La pensione di invalidita (I. 118/71)
spetta agli invalidi civili, cittadini italiani o tsanieri titolari di permesso di soggiorno che
soddisfino entrambi i seguenti requisiti: (1) stdtdotale inabilita al lavoro; (2) stato di bisagn
economico. Non €& previsteompatibilitacon pensioni erogate da altri organismi o pensdni
invalidita di guerra, servizio o lavoro. Se vieneddisfatta la prima condizione si ha il
riconoscimento dell'invalidita al 100%. La condimedi bisogno economico € invece riconosciuta
in base alle differenti fasce di reddito che vermdefinite annualmente e che non devono essere
superate da colui che inoltra la richiesta. | lindt etd per I'ottenimento della pensione di
invalidita sono fissati tra i 18 e i 65 anni. Lanp®mne di invaliditd € compatibile con I'indennd&
accompagnamento.

Agli invalidi civili cui viene riconosciuta un’indaita compresa tra il 74% e il 99% spetta
I'assegno per invalidita parziale (I. 118/7pyrché, come per la pensione di invalidita, rietri
all'interno di precisi limiti di reddito fissati amalmente e abbiano un’eta compresa trai 18 e i 65
anni (eta oltre la quale I'assegno e convertitpansione sociale’).

L’assegno di accompagnamentdindennita di accompagnamento (1.18/8fpetta ai cittadini
italiani o stranieri titolari di permesso di soggio che, a causa di minorazioni fisiche o psichiche
(e quindi anche [lafasia), presentino un’invalididel 100%. Tuttavia, l'indennita di
accompagnamento si ottiene soltanto quando liddivi sia ritenuto incapace di svolgere
autonomamente le abituali attivita della vita qdiatha nell’arco di tutta la giornata. Si tratta di
una condizione che deve essere valutata da spécialineurologia, psichiatria e geriatria. Il
legislatore ha stabilito che non ci sono limitieda ma tuttavia ha previsto delle incompatibilita
con altre indennita (erogate ad esempio per caugeedra, servizio o lavoro), con condizioni di
ricovero in Istituto qualora la retta sia a caridello Stato o di un ente pubblico e con lo
svolgimento di qualsiasi attivita lavorativa. Spegser il paziente afasico vi sono maggiori
difficolta nell’'ottenere l'indennita di accompagneanto rispetto ad un paziente che abbia una
disabilita fisica. E’ opinione di gran parte deplapolazione, e in modo parziale della comunita
medico-scientifica, che la disabilita sia strettateelegata ad un danno fisico e quando questa
riguarda il danno cognitivo, si tende a far rifegimio quasi esclusivamente all’involuzione imposta
da una demenza. Frequentemente infatti anche ilcomegknerico, nonché i medici componenti
delle commissioni INPS, non sono a conoscenza dmlfaplesse problematiche connesse al
disturbo afasico. Tale erronea concezione ha iodatisottovalutare la peculiarita del quadro
afasico che non e necessariamente indice di deterento intellettivo e cognitivo. L’afasico, se
non presenta emiparesi, si muove normalmente ed grddo di svolgere le basilari attivita
qguotidiane, quali alimentarsi, lavarsi e vestinsgntre si trova spesso nella peculiare condizione d
non riuscire a comunicare o € in grado di farloosobn estrema difficolta. E dunque il deficit
comunicativo a renderlo disabile, ossia la suapgac#a o0 minor capacita, rispetto alla norma, di
comunicare. A tal fine € necessario sensibilizdaréiverse figure coinvolte nella valutazione
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delle capacita residue del soggetto afasico. E mpo, quindi, che il paziente afasico venga
accompagnato alla visita per l'ottenimento dellafidita da un professionista competente in
materia di afasia, quale il neurologo, il neuropkigo o il logopedista, affinché possa: (1) fornire
alla commissione informazioni precise circa il défafasico in quel preciso paziente; (2) aiutére i
paziente stesso nella comunicazione, se essa peoie con mezzi diversi dalla comunicazione
verbale.

Le agevolazioni fiscali per le spese mediche esdiséenzall grado di invalidita civile viene
riconosciuto e poi tradotto in percentuale e deteanta possibilita di accedere a diverse tipologie
di agevolazioni. In alcuni casi, tuttavia, le aitéofocali possono riconoscere ulteriori agevolazio
riguardanti i trasporti ed eventuali permessi lator per i familiari del soggetto invalido. Di
seguito vengono riportate le principali agevolazeocui ha diritto la persona con invalidita civile

Spese mediche di assistenraconformita al D. Lgs. 509/88 (esenzione ticketantaggi relativi

al pagamento dellspese mediche di assisterszmo riconosciuti agli invalidi civili, che posson
usufruire del pagamento in forma ridotta oppurd'ek#nzione totale. Questa seconda evenienza e
di solito prevista per le prestazioni specialisticklative al deficit afasico. Ad esempio, il pates
afasico, che molto spesso viene colpito da acdidmrebro-vascolari, puo garantirsi farmaci
antitrombotici in regime di esenzione.

Trasporto pubblico e privatoLe principali agevolazioni riguardano la possiaildi viaggiare
gratuitamente su mezzi pubblici o usufruendo dnsamportanti, di solito superiori al 50% del
prezzo del biglietto. Tali agevolazioni sono ditadh volta stabilite dalle realta locali/Regior (
Lgs. 124/98). Anche per il trasporto privato sorreviste agevolazioni fiscali, tra le quali la
possibilita di detrarre I'lrpef del 19% sulla spafissupporti di agevolazione al movimento quali:
mezzi per I'accompagnamento, la deambulazione solievamento. | pazienti afasici e i loro
familiari possono inoltre richiedere I'esenziond gagamento del bollo auto e delle tasse di
trascrizione per il passaggio di proprieta, non€héA agevolata al 4%. Unica condizione
richiesta € il limite di cilindrata del veicolo (@0 cc per le auto a benzina e 2800 cc per quelle
diesel).

Barriere architettonicheCome detto, I'afasico spesso presenta oltre atktiait linguistico anche
limitazioni sul versante motorio. La normativa ramle prevede che il portatore di handicap
motorio possa godere delle contribuzioni erogatepdee del Governo, e talvolta a livello
regionale, per I'eliminazione delle barriere arettiniche. Tali fondi possono essere richiestii per
casi in cui un individuo con disabilita risieda um edificio privato nel quale sia necessario
svolgere dei lavori per adattarlo alle sue condizii disabilita. Ad esempio, la costruzione di
rampe per leliminazione di barriere architettomcltesterne ed interne all’'abitazione e
trasformazione dell’ascensore per adattarlo alesontento della sedia a rotelle. La richiesta puo
essere inoltrata solo dal disabile o da chi naatatkla legale al Comune di residenza.

Agevolazioni per i familiariAnche i familiari del paziente afasico, a cui siato riconosciuto lo
stato di handicap, hanno diritto a delle agevolaizidrali diritti riguardano il lavoratore
dipendente, parente fino al terzo grado dell'afasie includono: (i) la possibilita di ottenere
permessi lavorativi (tre giorni oltre ai normalirpessi di lavoro); (ii) il diritto ad agevolazioni
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nella scelta della sede di lavoro se cio € compatdon I'azienda (legge 104/92); (iii) il diritta
non svolgere turni di lavoro notturni; (iv) la pdsbta di ottenere un congedo biennale ai fini
assistenziali del paziente (dal 2007 questo distetta pero solo al coniuge).

QUESTIONI MEDICO-LEGALI NELL'AFASIA

Oltre alle problematiche assistenziali, I'afasian@amportanti problemi di ordine medico-legale
concernenti la capacita di intendere e volere,utlh-aleterminarsi, di fare testamento, di stare in
giudizio, di fornire cure parentali o di autorizeafigli minorenni, di fornire consenso a un
trattamento medico, di riprendere la guida di utdaattura, etc. Si tratta di aspetti in cui molto
spesso l'ultima parola spetta al giudice che saereomunque del parere di consulenti neurologi,
neuropsicologi e logopedisti per formulare il suedigio.

Gia nel 1977, gli americani Porch e Porec, segaalava possibile nascita di una branca definita
‘Afasiologia Forense’ che doveva occuparsi dellebpgmatiche medico-legali legate all’afasia
(Porch e Porec, 1977). In tale lavoro, oltre a akge la scarsa letteratura esistente all’epoca
sulllargomento (soli tre lavori tra il 1958 e il 19), evidenziarono quelle che erano le potenziali
aree d’'interesse di questa disciplina. La Tabeflarta I'elenco originale delle aree d’interesse
della sottospecialita prospettata da Porch e Porec.

Tabella. Elenco delle aree di interesse della spéaalita prospettate da Porch e Porec (1977).

Aree dell’afasia forense

1. Capacita a testare
2. Livelli di competenza
A. Capacita di stare in giudizio
B. Capacita di fornire cure parentali
C. Capacita di condurre veicoli
D. Capacita di vivere in modo indipendente
E. Capacita di gestire attivita economiche e affarspnali
3. Quantificazione del grado di danno riportato
A. Casi da trauma-incidente
B. Casi medico-chirurgici
4. Diagnosi differenziale con stati non afasici

A.lsteria
B.Simulazione

Interessanti risultano le loro osservazioni chedistanza di trentacinque anni, mantengono
inalterata la loro validita. Essi sottolineano iartrolare la tendenza del giudice ad affidare
l'incarico di valutare il paziente afasico a comsui tecnici o periti, neurologi o psichiatri, che
spesso possiedono scarse conoscenze dell’afagide@rmina diverse conseguenze:

- l'idea generale di pensare in termini di comphktaénte capacita intellettiva senza
considerare I'ampio spettro di competenza lingagstognitiva che si ha nelle diverse forme di
afasia;

- la scarsa dimestichezza del consulente/peritalqeeziente afasico porta lo specialista a
decidere maggiormente verso l'ipotesi di una incetepza;
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- la tendenza del perito a considerare I'afasia cquadcosa di statico e permanente, aspetto
guesto che non corrisponde alla realta clinicoHitabiva;

- la scarsa attenzione dedicata a strumenti testigtonei a valutare le competenze
linguistico-cognitive nel paziente afasico.

Numerosi sono pertanto i temi medico-legali nefisé. Quella che segue e una sintetica visione
di alcune di queste problematiche.

Capacita a testareE’ questo il primo tema che é stato affrontato cainpo dell’afasia e si
ritrovano articoli a partire dall'ottocento fino ahni recenti (Bramwell, 1897; Beverley, 1897;
Langdon, 1898; Critchley, 1938; 1961; Spar e GafA892; Enderby, 1994; Fergurson, Worral,
McPhee et al., 2003). Come osservato da Fergursat, €2003) : . . colui che vuole fare
testamento deve comprendere la natura dell’attsoi effetti; deve comprendere il valore delle
proprieta di cui dispone .... Secondo questi autori, I'accertamento dellaacitp a testare non va
limitato alla sola verifica delle capacita lingucste del paziente in un contesto ambulatoriale con
test neuropsicologici. E’ necessario effettuareipla valutazioni da parte dei clinici, ma anche da
parte del personale assistenziale e dei familiaali paziente, le cui osservazioni prese
congiuntamente condurranno ad un piu adeguato edilibegto giudizio finale di
idoneita/inidoneita a testare.

Capacita di stare in giudizioSecondo la legislazione italiana (art. 70 c.ciputato si puo
ritenere in grado di stare in giudizio solo se msercitare i diritti e le facolta che la legge gli
attribuisce e se puo attivarsi in modo efficace qantribuire alla propria difesa. La capacita di
stare in giudizio e pertanto frutto dell'interazeodelle caratteristiche dell'individuo con il prapr
contesto legale (Grisso, 1992). E infatti opportgntiolineare come le richieste poste al soggetto
durante un processo siano differenti e varino moispetto al caso specifico (ad esempio,
patteggiamento, testimonianza, collaborazione nedlecolta di prove). Pertanto, il grado di
competenza richiesto all'imputato variera anch’esssi come il criterio di giudicare lo stesso. La
legge italiana non specifica il livello al di sotiel quale € possibile stabilire la presenza o meno
della capacita di stare in giudizio. L’attuale wene dell’articolo 70 del Codice di Procedura
Penale deriva dall'intervento della Corte Costibumzile (sentenza n°® 340 del 20/07/92) che ha
dichiarato costituzionalmente illegittima la norrolae stabiliva che il giudice potesse tenere in
considerazione soltanto I'infermita di mente. tadio generale dell’attuale sistema accusatorio,
introdotto nel 1988, definisce un imputato comeac&pdi stare in giudizio se, oltre a poter
esercitare i diritti e le facolta che la legge gtiribuisce, puo attivarsi in modo efficace per
contribuire alla propria difesa e intraprenderdetlé iniziative che in un processo ‘delle parti’
risultano essere indispensabili per I'attivaziores theccanismi del rito stesso. Nel caso della
condizione afasica sara obbligo dei consulenti taaduse le residue capacita linguistiche, ma
anche quelle attentive, mnesiche e di funziondfitdntale’ sono sufficienti a garantire una
adeguata partecipazione al processo. | consulenti/dovranno inoltre segnalare adeguatamente
al giudice le modalita e i tempi con cui I'afasmovra esprimersi una volta in giudizio.

Capacita a fornire cure parentalBe il soggetto afasico ha figli in eta evolutiuap dei problemi
che ci si deve porre € la sua capacita a fornire parentali adeguate. | casi in cui un disturbo
afasico puo insorgere nel soggetto adulto conrdéiore ai 50 anni sono in genere riconducibili
ad ictus giovanile, tumore cerebrale o quadri ¢le Le conseguenze sulla tipologia e il livello
di cure parentali che un soggetto afasico puo fernon sono assolutamente trascurabili. Infatti
nell'interazione comunicativa madre-bambino, ol@e segnali gestuali, € fondamentale il

73



linguaggio. In base alle fasi di sviluppo lingutstiin cui si trova il figlio, i rischi possono esse
diversi. Ad esempio, per un bambino che inizia@prre le prime parole (in genere trai 10 ei 16
mesi), non avere una risposta potrebbe essere rniea @i conseguenze. Altre ricadute si
potrebbero avere sull’acquisizione del vocabolargullo sviluppo morfosintattico, nonché, ad un
livello trasversale, su tutti gli aspetti inerergtila pragmatica comunicativa. In generale, |l
feedback del genitore rispetto alle produzioni liistiche del bambino é fondamentale su almeno
tre fronti: (i) 'aspetto fono articolatorio: sew&ero che il naturale sviluppo dell’apparato fono
articolatorio facilita via via la produzione di urasta gamma di suoni, € altrettanto vero che il
poter udire una parola correttamente articolaanéldmentale per un corretto apprendimento della
produzione dei suoni; (ii) I'aspetto lessicalechaisizione di nuove parole, che in genere inizia a
subire un significativo incremento intorno ai 1842@si, risulterebbe compromessa se il genitore
afasico fosse il principalearegiverdel bambino; (iii) 'aspetto morfo-sintattico: #egenitore
fosse colpito da afasia in una fase in cui il baralbia gia acquisito un vocabolario cospicuo (ad
es. intorno alle 500 parole), vi sarebbe comungudifficolta nell'apprendimento dell'uso dei
verbi e, piu in generale, della costruzione coaralella frase. L'aspetto lessicale e quello
morfosintattico restano comunque strettamente katrrdnfine anche I'aspetto prosodico, che
nell'afasico e talora compromesso, pud costituireulteriore elemento che rende la stimolazione
fornita al bambino non ideale. Egli potra quindesentare difficolta nell’acquisizione linguistica.
Se il genitore ¢ il principalearegiver sara quindi opportuno che egli sia affiancata@oggetto
che abbia una completa padronanza della lingua enddr bambino. Le soluzioni di affido
temporaneo possono essere valutabili sulla basegrdelo di compromissione linguistica ed,
eventualmente, di altri domini cognitivi del gem&o

Capacita a vivere indipendentementse l'afasico ha gravi deficit di comprensione e di
espressione verbale puo risultare incapace di ei@mrtonomamente. Tuttavia, se siamo in
presenza di un deficit prevalentemente espressoun relativo risparmio della comprensione
verbale o viceversa, € possibile che I'afasicoirsigrado di garantirsi una sufficiente autonomia
nelle attivita quotidiane utilizzando i numerosiusbenti informatici oggi disponibili. Marshall
(2002) ha fornito numerosi esempi di come afasinici possano condurre una vita indipendente
nonostante il grave disturbo comunicativo.

Capacita di condurre veicolll paziente afasico, necessita, al pari di altdieati cerebrolesi di un
inquadramento neuropsicologico (test psicomotdtendivi, percettivi, mnesici, etc) mirati alla
capacita alla guida mediante test di base e speaifinché prove di simulazione e reali di guida
(Fox, Bowden e Smith, 1998). L’afasia di per sé determina necessariamente l'inidoneita alla
guida. Questa pud essere comunque compromessa kvelir sia per il disturbo afasico, ma
anche per i disturbi cognitivi connessi e i defio#urologici, quali emiparesi o deficit del campo
visivo, che spesso sono presenti accanto al defiagico. In generale, gli eventuali deficit alla
guida che si possono riscontrare in un soggettohehsubito un danno ischemico dipendono
dall'integrita di altre funzioni cognitive, come egjle attentivo-esecutive, di inibizione della
risposta e visuo-spaziali piuttosto che linguistiche ricerche sui pazienbst-strokedimostrano
tale dissociazione utilizzando test di linguaggiest neuropsicologici specifici e test di
simulazione di guida. Ad esempio, Akinwuntahal. (2002) hanno esaminato la possibilita di
ritornare a guidare dopo un evento ischemico esamlim le capacita visive, attentive, mnesiche
etc, mediante test specifici e attraverso provamdulazione di guida. Gli autori hanno rilevato che
la presenza di afasia non risultava un fattorerdetente nella decisione dei giudici. Uno dei
problemi che piu frequentemente si pongono in sa@idealutazione dell’idoneita alla guida
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riguarda la conoscenza della specificita del digiurafasico da parte dei periti della
motorizzazione. Ad esempio, puo verificarsi chefalkco risponda alle domande del perito
utilizzando un linguaggio povero e telegrafico, pamprendendo cio che gli viene chiesto. Come
gia detto € opportuno farsi accompagnare alla avisih un neurologo, neuropsicologo o
logopedista.

Il diritto al voto. Esso € riconosciuto solo a elettori ‘fisicamemapeéditi’, i quali possono
esercitare il diritto di voto con l'aiuto di un #iere della propria famiglia o di un altro elett@e
€sso € stato scelto dalla persona stessa come gagoatore. L'afasico, nonostante le limitazioni
di comprensione ed espressione, si trova moltosspeella condizione di poter esprimere
liberamente il suo intendimento al voto.

La capacita giuridica e la capacita di agire

In alcuni casi si rende necessario stabilire laacdap di agire dell’afasico. Tale capacita si
distingue dalla capacita giuridica, che e l'idoaaiel soggetto a essere titolare di diritti e ajibli

e che si acquisisce al momento della nascita (del Todice Civile). Ogni persona possiede tale
capacita per il solo fatto di esistere e cessalaanorte. La capacita di agire rappresenta invece
guel complesso di attitudini psichiche necessagrel 'uomo possa compiere, senza l'assistenza
altrui, gli atti ordinari della vita civile (e.gestare, stare a giudizio, contrarre matrimonio). La
capacita di agire, a differenza di quella giuridipad subire limitazioni a partire da alcuni fattor
(e.g. infermita, eta, prodigalita, abuso). In tata@ sono previste delle misure di protezione tese a
tutelare inprimis la persona malata, ma anche i suoi familiari, e la nomina di un
rappresentante legale (curatore, tutore, ammitiseali sostegno). Queste sono:

- Procura cioé lattribuzione di un potere ad una o0 piu soee (congiunte) che
rappresentino il paziente in atti giuridici ed egorci. Puo essere attivata dal paziente stesso
qualora egli abbia una sufficiente lucidita tale abesentirne I'attivazione e qualora il paziente
riconosca le caratteristiche della malattia. Madfasici con lesioni focali sono in questa
condizione. Potrebbe comunque anche essere il dasma afasia progressiva primaria, una
condizione neurodegenerativa in cui il pazientes@nea nelle fasi iniziali di malattia una discreta
capacita decisionale. La procura e revocabile diai cbe I'ha attivata se non sono sopraggiunte
ulteriori limitazioni sul piano linguistico-cogro.

- Inabilitazione: & attivabile dai parenti piu stretti di un malatodal Pubblico Ministero.
Comporta la nomina di un curatore degli interesdi malato non grave; il curatore e tenuto a
compiere soltanto atti di ordinaria amministrazioBerevocabile, oltre che dal curatore stesso, dal
coniuge, dai parenti entro il quarto grado e demiaéintro il secondo grado.

- Interdizione anch’essa € attivabile dai parenti piu stretti dedlato o dal Pubblico
Ministero. Comporta la nomina di un tutore degtenessi del malato grave e da diritto a compiere
tutti gli atti economici che riguardano il pazient@me l'inabilitazione, puo essere revocata da:
coniuge, parenti entro il quarto grado, affini entrsecondo grado e tutore stesso.

- Amministratore di sostegnoltre che dai parenti stretti del malato e dal FigbtMinistero,
tale norma é attivabile anche dai servizi sanitasociali. Le condizioni di revocabilitd sono
identiche a quelle delle norme di inabilitazioniaterdizione. Il paziente conserva la piena capacit
di agire, salvo che per gli atti per cui il giudiba deciso che debbano essere compiuti con la
rappresentanza esclusiva o l'assistenza dell'anstnatore. Come sottolineato da Mismetti e
Taberna (2008), la legge sul’Amministratore ditegso (I. 6/04), entrata in vigore il 19 gennaio
2004 prevede una figura a tutela temporanea o pembe della persona non autosufficiente, che
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agisce in modo rispettoso della salvaguardia drike autonomie; un amministratore di sostegno
che vede I'amministrato come persona che puo e dgeee nel mondo di relazione, conservando
e sviluppando al massimo le proprie capacita enaméta ed esercita il proprio ruolo come
sostegno e non come sostituzione. Per dirla conl@e(2005), . . . 'amministratore di sostegno e
una figura a meta tra un amministratore delegatoneangelo custode dinamico che promuove, fa
muovere, mette in moto’

I consenso informato Gli ordini professionali dispongono di Codici Dwologici che
regolamentano la relazione del professionista carolieghi, con la societa e con l'utenza.
Nelllambito delle professioni sanitarie, € d’obldignformare il paziente della diagnosi e della
prognosi della patologia di cui soffre, nonché esybssibili conseguenze delle scelte operate (art.
30 Cod. Deontologico dei medici; e art. 9 Cod. Delmyico Psicologi). Il professionista,
naturalmente, deve considerare le capacita di cemspne del soggetto nel momento in cui gli
fornisce l'informazione. Il consenso informato deagsere fornito per iscritto, anche se in alcuni
casi esso puo essere implicito o fornito solo oealt®. La valutazione dello stesso deve avvenire in
presenza di personale specializzato in materidagiag data la natura della patologia, che oltre al
deficit comunicativo inerente alla produzione, purésentare anche difficolta di comprensione. II
momento della restituzione della diagnosi al paeiem ai suoi familiari, pur non essendo di
carattere legale, deve conformarsi ai principi dbmtologia professionale. In ambito legale e
forense, non & per0 stata prestata grande attenabrsoggetto afasico nella sua specificita.
Essendo infatti il linguaggio strettamente collegat numerose altre abilita cognitive, sarebbe
estremamente imprudente circoscrivere il defidd abla area linguistica. Allo stesso modo, pero,
grande cautela va posta nella valutazione del Iprofuropsicologico; le abilita cognitive al di
fuori del dominio strettamente linguistico possagsere preservate e permettere al soggetto di
godere dei propri diritti giuridici una volta sup&s o compensato il deficit comunicativo. Stein e
Brady Wagner (2006) hanno sottolineato come andihafagici gravi possono fornire il proprio
consenso mediante una serie di facilitazioni (sfoste si/no, ricorso a brevi domande aperte,
possibilita di risposta gestuale).

Afasia psicogena e simulata

Vale la pena di segnalare in queste note un’evét#uara ma rilevabile in ambito clinico e nel
contenzioso medico-legale, e cioé la possibilit& @cuni individui presentino disturbi del
linguaggio orale e scritto frutto di un quadro pgieno (quindi non direttamente correlabile ad un
danno organico) o dovuto a veri e propri intentsifecatori. Gia Porch e Porec (1977) nel loro
articolo dedicato all'afasiologia forense segnafavguesta possibilita, indicando tra I'altro alcuni
suggerimenti per discriminare tra veri e falsi afiasPiu recentemente, Verhoeven, Marrien,
Engelborghs et al (2005) hanno descritto il casardipaziente che manifestava una sindrome
dell’'accento straniero ipotizzando un possibileuwftso di conversione. Pashek (2008) ha invece
riportato dettagliatamente il caso di una paziee un improvviso quadro afasico, ipotizzando
inizialmente un disturbo di conversione ma poi dgbarimi accertamenti orientandosi verso un
tentativo di simulazione.

76



Bibliografia

Akinwuntan, A.E., Feys, H., DeWeerdt, W., Pauwels, Baten, G, e Strjpstein, E. (2002).
Determinants of driving after stroka&rchives of Phisical and Medical Rehabilitatj#8, 334-
341.

Beverley, M. (1897). Aphasia in relation to testataey capacityThe British Medical Journall5,
748.

Bramwell, B. (1897). Remarks on Aphasia and Willkitg. The British Medical Journall5,
1205-1210.

Cendon, P. (2005Wn altro diritto per i soggetti deboli. L'amministzione di sostegno e la vita di
tutti i giorni, in Applicare la Legge sullAmministratore di Segho, R.E.R./Comune di
Bologna/lstituzione “G. F. Minguzzi.

Critchley, M. (1938). The testamentary competenicthe patient with aphasi&ractionier, 140,
189.

Critchley, M. (1961). Testamentary capacity in apaaNeurology 11, 749-754.

Enderby, P. (1994). The testamentary capacity gplssic patientdMedico-Legal Journal62,
70-80.

Ferguson, A., Worrall, L., McPhee, J., Buskell, Rimstrong, E., Togher, L. (2003). Testamentary
capacity and aphasia: a descriptive case reporh witplications for clinical pratical.
Aphasiology 17, 965-980.

Fox, G. K., Bowden, S. C., Smith, D. S. (1998). ©@ad assessment of driving competence after
brain impairment: review of current practice andcommendations for standardized
examinationArchives of Physical Medicine and Rehabilitati@d, 1288-1296.

Grisso, T. (1992). Five-years research update (1%98®): evaluation for competence to stand trial.
Behavioural Sciences & Law0, 353-369.

Langdon, F. W. (1898 he aphasias and their medico-legal relatiobaining Print, Co, Norwalk,
Ohio, USA.

Marshall, R. C. (2002). Having the courage to bengetent: persons and families living with
aphasiaJournal of Communication Disorder35, 139-152.

Mismetti, S., Taberna, R. (2008). Amministrazionsastegno e dipendenzerospettive Sociali e
Sanitarie 3, 6-10.

Pashek, G.V. (2008). Malingering aphasia? Impraabl not impossible.
http://www.speechpathology.com/articles/malingeraminasia-improbable-not-impossible-
1206

Pizzamiglio, M., Marchetti, M., Razzano, @.riconoscimento dell'invalidita civileAssociazione
Italiana Afasici (A.IT.A.).

Porch, B.E., Porec, J.P. (197The Behavioral Characteristics of “Simulated” AplesClinical
Aphasiology Conference: Clinical Aphasiology Coeface (1977 : 7th : Amelia Island, FL :
May 17-20, 1977) / : BRK Publishers, pp. 297-301.

Porch, B.E., Porec, J.P. (197F)edical-Legal Applications of PICA ResulGlinical Aphasiology
Conference: Clinical Aphasiology Conference (197#h : Amelia Island, FL : May 17-20,
1977) I : BRK Publishers, pp. 302-309.

Spar, J. E., Garb, A. S. (1992). Assessing CompetecMake a Will. American Journal of
Psychiatry 149, 169-174.

Stein, J., Brady Wagner L. C. (2006 informed consent a “yes or no” response? Enhgnitie
shared decision-making process for persons witlsipi op Stroke Rehabilitatiori3, 42-46.

Verhoeven, J., Marrien, P., Engelborghs, S., D’'iaaid., e DeDeyn, P. (2005). A foreign speech
accent in a case of conversion disor@shavioural Neurologyl6, 225-232.

Warron Langdon F. (1898)lhe aphasias and their medico-legal relatiohsning Print. Co.,
Norwalk, Ohio.

77



Il Ruolo delle Associazioni e dei Gruppi di Auto-Auto nell’Afasia

Gianfranco Denes

Ogni anno, in ltalia, circa 30.000 persone perdibrdiritto sancito dalla Costituzione di “poter
manifestare il proprio pensiero con la parola,dot® e ogni mezzo di diffusione” (articolo 21).
Tale €&, infatti, secondo stime abbastanza recBittc{ et al. 1991) il numero di persone che ogni
anno diventano afasiche.

Nonostante l'alto grado d’incidenza e prevalenzaafdsia si conosce e si parla poco a livello
mediatico, anche rispetto ad altre malattie a egfi@quenza, come ad esempio il morbo di
Parkinson. Code e coll. (2001), in uno studio ossgonale compiuto in paesi diversi per lingua e
livello di scolarita , stimano, infatti, che solloli0% della popolazione conosca il termine afasia,
con una percentuale che scende tra I'1 e il 7%qpetli che ne conoscono, seppure in maniera
vaga, il significato.

Questi dati contrastano in maniera drammatica aaedlta che le persone afasiche vivono: se in
alcuni casi il quadro afasico regredisce in mangenapleta, in gran parte delle persone divenute
afasiche in seguito ad un ictus (di gran lunga dasa piu frequente), I'afasia diventa una
condizione stabile. Si puo quindi stimare che &tteate in Italia il numero di persone afasiche sia
di 150.000, con la prospettiva che l'afasia li anpagni per il resto della vita, in un mondo che
non li comprende o che li ignora.

Passato il periodo acuto, che di solito coincide it@icovero ospedaliero, la persona afasica che
la malattia ha etichettato paziente € dimesso e ritorna a esspegsonae ad affrontare gli effetti
dell'afasia nel quotidiano. L’afasia, come ogni dmone patologica che si prolunghi e si
manifesti nel tempo, non si riferisce soltanto adfatto medico-biologico, bensi anche ad un
avvenimento biografico e sociale. Il malato noni lp stessa persona di primayi€ne mend
(Gadamer, 1994). Tale perdita si estende alle igelafamiliari e sociali che talora non reggono,
sia economicamente, sia psicologicamente.

Sulla base di quanto detto € quindi importante teaduil deficit afasico e intervenire nel processo
riabilitativo, sia a livello individuale (la persarafasica) che a livello di contesto familiare gtiae
familiare, in una prospettiva centrata sul miglioemto della qualita della vita della persona
colpita.

Tre sono i fattori che la condizionano: il gradoddificit linguistico, o handicap, la capacita di
autonomia e l'interazione fra la persona colpitambiente (figura 1), secondo la classificazione
ICF dell’Organizzazione Mondiale della Sanita (2001

// Partecipazione \\ Figura 1: Schema che indica i fattori che
ad Attivita .. N . :
/rf—q\/A\\\\ cono_I|Z|onano la quall'Fa di _wta_della persona
/ \ ™ afasica, secondoAphasia Institutedi Toronto (da
/ \ y \ Simmons-Mackie, 2007, modificato).
[ e / identita ‘
peoiiy L
A / \
‘\\_\___/ ‘*v{“
\ Struttura e /1
\Capacité Fisiche /
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Nella presente relazione si cercheranno di illustgdi interventi mirati a superare i deficit legat
alla presenza di afasia in una prospettiva piteyasa a livello individuale sia di famiglia e sei@
e con particolare riguardo al ruolo delle assooiaizili auto-aiutogelf help).

Dalla Terapia Individuale alla Terapia di Gruppo.

Superato il periodo acuto, un’équipe specializz@taurologo, neuropsicologo, terapista del
linguaggio), valuta il tipo e la gravita dell'afast la persona afasicantra in terapia’. La classica
terapia dell'afasia e individuale, centrata sul linigmento dei deficit linguistici, con un rapporto
uno a uno fra paziente e terapista; I'accessoutatd e la frequenza delle sedute di riabilitazione
sono variabili e legati sia a fattori individuallisposta del paziente), che socio-economici
(disponibilita e accesso alle strutture riabilita)i E’ ormai acquisito che la terapia dell’afas&a

un effetto positivo sul deficit afasico (Basso dl.c®011), anche se si deve ricordare che la
maggioranza degli studi a tale proposito si basananiglioramento ai test linguistici, piuttosto
che sul miglioramento della qualita della vita

Accanto o sostituendo la terapia individuale, réemente, € entrata nella pratica clinica la terapia
di gruppo, mirata a migliorare le abilita linguddte e comunicative all'interno di un gruppo di
persone afasiche, sotto la guida di un terapisiacdmposizione dei gruppi e le loro finalita sono
vari: i gruppi possono essere altamente strutteragntrati solo sul miglioramento del linguaggio
e della comunicazione o a cercare di migliorardishgio psicologico sia degli afasici che dei
familiari e infine a incrementare la partecipazice attivita comunitarie (Elman e Bernstein-
Ellis,1999).

Parlare con le persone afasiche

Nessuno € preparato a fronteggiare le conseguatizfakia, né la persona affetta, né i parenti o,
piu in generale chi deve comunicare con la persafagica: per alcuni, la persona afasica é
considerata affetta da un deficit cognitivo piu giebe e di conseguenza incapace di comprendere
sia il linguaggio sia la realta lo circonda. Pdrialnvece, I'afasia non incide significativamente
sulle capacita comunicative e ci si rivolge allasp@a afasica ignorando implicitamente il deficit.
Per questo una serie d’interventi si € rivoltaaaitiper di persone afasiche, con lo scopo sia di far
comprendere cosa sia e cosa comporti I'afasia,dthmigliorarne le strategie comunicative: i
‘buoni’ comunicatori sono quelli che ‘credono’ reelbersona afasica, stimando che, nonostante il
deficit linguistico, essa sia ancora una persomendibile e degna di fiducia. Nello scambio
comunicativo I'attenzione del partner sara quirghitecata su quello che I'afasico sa fare, piuttosto
che sui deficit, mettendo in risalto le doti rimagtSimmons-Mackie e Kagan, 1999.) Una
comunicazione semplificata, espressa in concattipsel e chiari, lasciando alla persona afasica
tutto il tempo necessario sia alla comprensionalaaproduzionedammi tempb, I'uso di gesti e
della mimica permettono un fruttuoso scambio comrathio anche con gli afasici piu gravi
(Dalemans e coll., 2008).

| Gruppi di Auto Aiuto

E’ evidente che quello che fin qui abbiamo espdstade a migliorare la comunicazione sia
verbale sia extra-verbale della persona afasia taniliari, ma non si rivolge specificatamente a
superare la difficolta che incontra I'afasico nellida di ogni giorno, alla coscienza di essere
“diverso”, quasi unico nella sua condizione di paisincapace di esprimere i suoi bisogni e i suoi
sentimenti, quasi avesse perso la sua identita.
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Cosi, a somiglianza di altri gruppi di persone @#éfela patologie o problemi di natura cronica,
sono sorte organizzazioni di auto aiuteelf-help)prevalentemente gestite da persone afasiche e
affiancate da familiari, volontari e tecnici detlabilitazione. (Sherratt e Hersh, 2010)

Le Caratteristiche di un Gruppo di Auto Aiuto

Un gruppo di auto aiuto riflette in essenza unaietacdemocratica, in cui il potere consiste
nell'appartenenza al gruppo, con eguali diritti pdti i membri che sono, contemporaneamente,
gli strumenti e l'oggetto dell'intervento riabilitgo. Il gruppo € indipendente da istituzioni
esterne, ma pronto a collaborare con persone qgrimili. Il direttivo € scelto all'interno del
gruppo, senza alcun controllo esterno e senza ialtiecesse se non quello di servire gli obiettivi
del gruppo. Appartenere a un gruppo non € un psoceassivo, ma anzi determina uno stimolo a
prendere un ruolo attivo che si pud estendere apicativersi: avviene cosi un aumento
dell'autostima, confrontandosi con persone constgissi problemi, cercando cosi di superare
l'isolamento, attraverso I'esposizione dei propolgemi e difficolta in una situazione omogeneo.
L’'appartenenza al gruppo non sostituisce una terkgjopedica, ma puo rappresentare un passo
essenziale sul piano emotivo e del comportamentaneemigliore integrazione nella societa.

Lo scopo del gruppo

Aderire ad un gruppo di auto-aiuto ad implica iropiimente un desiderio di reinserirsi
socialmente, contribuendo cosi allo sviluppo detbstima e della fiducia in se stesso, cosi da
ridurre le barriere, determinate dalla presenzbéhadeldicap alla vita sociale della persona afasica
dei familiari (EIman e Bernsten-Ellis,1999).

La nascita dell’AlA

Negli ultimi anni del secolo scorso, in Europa @ln&tati Uniti iniziarono a formarsi i primi
gruppi di auto-aiuto dedicati ai bisogni delle mers afasiche: cosi in Gran Bretagna sorse, nel
1979, Speakability negli Stati UnitiThe National Aphasia Associatioa in Francida Fédération
Nationale des Aphasiques de Franseguite da associazioni analoghe in altri pagasipei.

Nel 1990 e stata fondata a Bruxelleg\ssociation Internationale Aphasia, AlAssociazione
senza scopo di lucro, cui aderiscono 16 Associaiarmionali, prevalentemente europee.

Lo scopo statutario dellAlA é di ‘promuovere neltzoscienza dei cittadini la conoscenza
dell'afasia, mediante la diffusione d’informazicsull’afasia e le sue possibilita di rieducazione.
Attraverso un migliore e piu vasta conoscenza détid, I'AIA si propone di migliorare la qualita
della vita delle persone afasiche, mantenere Ia diognita, difenderne gli interessi e facilitare il
reinserimento a livello sociale’.

La Nascita dell’A.IT.A.

Le sollecitazioni giunte da persone afasiche, daradi persone afasiche, da tecnici (neurologi,
psicologi, logopedisti, terapisti della riabilitanie) e volontari impegnati nella cura della persona
afasica hanno portato, nel 1994 alla fondazioné Aldociazione Italiana Afasici, A.IT.Ache,

nel novembre 2005, si & disciolta e ricostituitaneoA.IT.A. Federazione (Associazioni Italiane

Afasici). Fin dall'inizio il lavoro e la persevenane dell’attuale presidente, prof. Anna Basso, si
sono dimostrati il piu potente stimolo alla diffose e conoscenza dell’A.IT.A., attraverso la
creazione di sezioni regionali, che attualmenteskih
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Quali sono gli scopi dell'A.IT.A.

Promuovere i contatti fra gli afasici, le loro fagie ed il loro ambiente, e organizzare incontri e
seminari per le famiglie; sollecitare l'interessatoenei confronti degli afasici, delle loro famigli

e dei loro assistenti nel quadro delle attivitaadsociazioni e gruppi regionali, provinciali e
comunali; sollecitare il miglioramento dell'assista terapeutica degli afasici; promuovere presso
le istituzioni e la collettivita la conoscenza deficit afasico e dei problemi delle famiglie caéi
incoraggiare e sollecitare la creazione di organmbblici e di volontariato preposti a prendersi
cura degli afasici; stipulare convenzioni con Eatilstituzioni pubbliche e di volontariato,
cooperative ed associazioni per il conseguimentdimiestatutari; fornire servizi di informazione
sulle risorse esistenti sul territorio nazionale l@erieducazione degli afasici; organizzare corsi,
conferenze, seminari, giornate di studio, utiliziatutti i mezzi di informazione e di propaganda.

Le attivita dellA.IT.A.

A livello nazionale

Ogni anno e organizzato un Congresso Nazionale,rgppresenta un momento essenziale di
incontro, scambio di esperienze e di integrazioaepersone afasiche e familiari provenienti da
regioni e citta diverse, in un clima festoso edzdb.

Il congresso rappresenta un momento gioioso d’imoofra gruppi diversi, permettendo un
fruttuoso scambio d’idee e di esperienze sulleitdtisvolte dai componenti le sezioni regionali e
la programmazione di attivita comuni future.

Da qualche anno viene organizzata la Giornata Mamodell’Afasia, con diffusione a livello
mediatico (Televisione, Radio, Giornali) e le papazioni di sponsor famosi (artisti, uomini di
spettacolo). Ogni sezione regionale organizza stsiadnelle piazze sia negli ospedali per
promuovere la conoscenza dell’afasia medianteillisgtione di opuscoli e di piantine (I'erica,
simbolo della tenacia delle persone afasiche!)

Contatti Internazionali: come membro dellA.lLA.gm anno un rappresentante dellA.IT.A,
partecipa allAssemblea Generale dellAlA, ove sobgongono nuovi temi di sviluppo che
interessano le persone afasiche da diffondereedldivuropeo. Ad esempio si sta cercando di
sviluppare un progetto di turismo sostenibile, asipermettere alle persone afasiche di visitare
spazi culturali con l'aiuto di guide preparate iafontro con persone con deficit linguistici o di
sviluppare regole comuni per affrontare 'esamgudda, in maniera che gli esaminatori preparino
materiale adatto alla comprensione da parte doperafasiche.

A livello locale

Con frequenza variabile i membri delle varie sezi@gionali s'incontrano in locali messi a
disposizione da enti pubblici (Comuni, ASL, Pariteg per organizzare attivita comuni (lavori
artigianali, corsi di computer o fotografia), scardb esperienze, la redazione wh giornaling
programmagzioni di attivita esterne (gite, ceneaqcoggiorni al mare); le riunioni permettono un
utile scambio di esperienze fra persone afasictaroi familiari e i volontari, creando nuove e
salde amicizie. Ma é soprattutto il condividerespierienza afasica che rappresenta il miglior
stimolo a continuare a vivere anche e nonostaatadia.

In conclusione, nonostante non vi siano studi ‘calati’ che dimostrino inequivocabilmente il
beneficio dell'appartenenza all’'A.IT.A, il sentimencomune fra i membri e che tale associazione
rappreseti uno strumento essenziale per il rit@iten vita, trasformando I'afasia da disabilita in
una forza.
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