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PREFAZIONE

La ricerca scientifica consente a un Paese di essere competitivo nel “mercato” globale
della conoscenza, di restare al passo con i Paesi piu avanzati e di garantire il benessere
della popolazione. Nell'ambito delle Professioni Sanitarie e specificatamente nella
disciplina della Logopedia, questo concetto € ampiamente condiviso e pienamente
sottoscritto dagli organismi di rappresentanza come le Associazioni maggiormente
rappresentative ora impegnate nel percorso Ordinistico in riferimento alla Legge 3 del
2018. La Federazione Logopedisti Italiani, che ha rappresentato la Professione del
Logopedista in Italia in questi ultimi 30 anni, ha implementato gia nel 2004 un percorso
virtuoso che impegnasse i Logopedisti ad adottare le scelte delle cure secondo le
evidenze scientifiche e attuare cure di qualitd: nacque cosi un progetto ambizioso ed
impegnativo, il “Progetto LG FLI", che si proponeva di realizzare Linee Guida quali
documenti di comprovata efficacia e buone prassi in Logopedia. Furono inizialmente
individuati ambiti laddove esisteva una forte variabilita di intervento nel percorso
diagnostico — terapeutico, costituiti gruppi di interesse specialistico multiprofessionali e
adottate strategie metodologiche di ricerca in riferimento al Sistema Nazionale Linee
Guida. Inizio cosi un grande movimento culturale e scientifico, che coinvolse non solo la
comunita dei Logopedisti italiani, ma anche tutte le altre Professioni interessate e diverse
Societa Scientifiche oltre che enti di ricerca istituzionali, condividendo i principi della
medicina delle evidenze. Sono cosi stati redatti importanti documenti di sanita pubblica
come LG e Raccomandazioni, diventati ormai strumenti decisionali e strategici sia per la
professione del Logopedista che per i Cittadini assistiti.

Il progetto iniziale della FLI ha trovato il suo naturale compimento nella costituzione di
ASIL - Associazione Scientifica Italiana Logopedia, iscritta dal mese di novembre 2017,
nell’elenco nazionale delle Societa Scientifiche del Ministero della Salute.

ASIL e FLI collaborano costantemente sostenendo l'interdipendenza reciproca tra due
dimensioni dell’agire professionale, Ricerca e Pratica clinica, che si costruiscono
costantemente nel tempo, in una stretta interrelazione, seppur nella specificita che le
caratterizza entrambe.

Senza gli sviluppi scientifici non c’é progresso, la Scienza é progresso oltre che un diritto
dellumanita, che é diritto alla “salute di tutti”, realizzabile con una collaborazione
scientifica nazionale e internazionale e I'apporto dei decisori politici e delle istituzioni di
ricerca (Universita, Enti, Imprese).

Purtroppo nel nostro Paese il livello di investimenti in ricerca e sviluppo €& di poco
superiore all'l% del Pil, la meta della media dell’'Ue, con i paesi piu competitivi allineati
all'obiettivo del 3% da raggiungere entro il 2020. Negli ultimi 10 anni gli investimenti
pubblici in Italia sono diminuiti di oltre il 20% e non meglio & avvenuto per gli investimenti
privati. Nel 2016 I'ltalia ha investito in ricerca pubblica e privata appena 21,6 miliardi di
euro, contro i 33 miliardi investiti dal Regno Unito, i 50 miliardi investiti dalla Francia e i 92
dalla Germania. E sono questi i Paesi che accoglieranno molti dei 30 mila studiosi che, si
stima, I'ltalia ha perso e perdera nel decennio 2010-2020. Nonostante le grandi difficolta
che la ricerca incontra nel nostro Paese in generale, maggiormente nel campo della
Logopedia quale giovane disciplina, non si & mai fermato quel trend virtuoso promosso da
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FLI e dalla comunita professionale ad essa vicina, per contribuire alla ricerca in
Logopedia, dimostrando con azioni concrete, il valore dei suoi Professionisti dotati di
grande capacita di lavoro di squadra sia a livello nazionale che internazionale e
protagonisti di progetti di ricerca sempre piu attuali. Malgrado la mancanza di risorse e
investimenti, si & continuato in questi anni, ad essere “produttori” di documenti di buone
prassi, promuovendo ulteriori Consensus Conference, o traducendo quanto gia prodotto
da ricercatori Logopedisti internazionali.

E’ con questo spirito di servizio e di sostegno al progresso scientifico della professione del
Logopedista in Italia secondo gli standard internazionali, che gli Autori hanno tradotto le
seguenti LG Olandesi sulla Balbuzie che finalmente saranno un punto di riferimento per
l'appropriatezza e le buone prassi in Logopedia in un ambito dove ancor o0ggi, Si
riscontrano lacune culturali, pregiudizi e malpratica oltre che abusivismo professionale.
Non saranno solo i Logopedisti italiani a trarne vantaggio, ma prima di tutto saranno i
Cittadini assistiti che vivono queste difficolta con le loro famiglie parte integrante e risorse
fondamentale del progetto terapeutico nelle turbe della fluenza, per ultimo, ma non per
guesto meno importante, i Servizi Sanitari pubblici che potranno cosi avvalersi di interventi
appropriati e di efficacia, escludendo le inappropriatezze che sprecano risorse preziose.
L’'impegno degli Autori si distingue nel panorama nazionale per gli sforzi e la continuita nei
riguardi dello studio e della ricerca nell’ambito delle Disfluenze, gia Autori di una editoria
specialistica su questi temi, con la traduzione delle LG completano un percorso di sviluppo
professionale che rappresentera un punto di riferimento per la comunita professionale dei
Logopedisti ma non solo. A loro il nostro piu sentito riconoscimento per quanto prodotto,
per la valorizzazione della Professione, per la diffusione delle innovazioni, per la difesa dei
piu fragili e per il Diritto di quella Salute che ogni giorno le Persone ci affidano con fiducia.

Dott.ssa Tiziana Rossetto

Presidente Federazione Logopedisti Italiani

Dott.ssa Maria Valeria Di Marti

Presidente Associazione Scientifica Italiana Logopedisti



INTRODUZIONE ALLA TRADUZIONE ITALIANA

Le Linee Guida dell’Associazione Olandese di Foniatria e Logopedia sulla Balbuzie sono
state recentemente elaborate da un gruppo multidisciplinare olandese, comprendente
anche un’Associazione per (genitori di) bambini, adolescenti e adulti che balbettano.
Abbiamo ritenuto fosse molto importante rendere fruibile quanto riportato nelle Linee
Guida Logopediche olandesi da parte di tutti i Logopedisti italiani, perché esse
rappresentano le piu recenti linee guida Evidence-Based sul disturbo a livello mondiale.

A questo proposito, un grande ringraziamento va a Mark Pertijs dell’Universita di Utrecht
ed a Marloes van der Boom della Dutch Association for Logopedics and Phoniatrics
(NVLF), che hanno autorizzato la traduzione in italiano e si sono anche resi disponibili a
chiarimenti e confronti.

Poiché la valutazione ed il trattamento dei Disturbi della Fluenza Verbale sono di
competenza del Logopedista, € fondamentale che egli acquisisca capacita avanzate che
gli permettano di gestire con appropriatezza clinica tale Patologia, nel rispetto della sua
multidimensionalita, e con un approccio multidisciplinare.

Sappiamo, infatti, che la Balbuzie & un disturbo del linguaggio complesso, a causa
multifattoriale, che insorge prevalentemente in etd prescolare. Puo cronicizzare e
permanere fino in etd adulta a seconda di fattori di vulnerabilitd presenti nella persona,
oltre che di fattori di persistenza esterni. Se non valutata in modo approfondito e trattata
adeguatamente, puo creare un profondo disagio emotivo e ripercuotersi negativamente
sulla Qualita della vita e sul Benessere della persona.

Confidiamo che questo Documento, accessibile a tutti i colleghi logopedisti italiani, possa
costituire un valido strumento di Buona Pratica Clinica basata sull’Evidenza Scientifica,
che contribuisca a implementare I'efficacia riabilitativa e a rinforzare la professionalita del
Logopedista, che opera in sinergia all’interno di un Team, dove al centro dell'interesse di
tutti vi € la Persona con i propri bisogni di Salute.

Anna Accornero
Donatella Tomaiuoli
Francesca Del Gado
Dario Strangis
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Sintesi delle Raccomandazioni

1. Quali sono gli indicatori per trattare i bambini, gli adolescenti e gli
adulti che balbettano?

La balbuzie e un disordine della fluenza verbale. | primi sintomi vengono solitamente
osservati nei primi anni di vita, subito dopo che lo sviluppo linguistico € cominciato. La
balbuzie si puo evolvere in un problema di comunicazione che pud compromettere
significativamente lo sviluppo sociale e il benessere personale. La balbuzie puo diventare
persistente e complessa da trattare in eta adulta. Vi sono delle evidenze scientifiche che
indicano come un intervento precoce aumenti le probabilita di recupero dal disturbo.
Comunque, alcuni bambini che hanno iniziato a balbettare potrebbero recuperare
spontaneamente senza essere sottoposti ad alcuna terapia. Al momento non vi e
sufficiente chiarezza sul numero dei bambini che recuperano spontaneamente e non e
possibile prevedere con facilitd quali recupereranno naturalmente. Verranno formulate
delle raccomandazioni per far si che logopedisti e specialisti della fluenza prendano delle
decisioni basate sull’evidenza scientifica su quale sia il momento migliore per iniziare il
trattamento della persona che balbetta, oppure se permettere al recupero spontaneo di
fare il suo corso (ved. Capitolo 3)

Qualita delle Evidenze

Il recupero spontaneo e l'efficacia del trattamento svolgono un ruolo importante nel fornire
consigli sulla questione di quando una persona che balbetta ha bisogno di essere curata. |
dati sulla remissione spontanea mostrano grandi differenze e i fattori di rischio per la
balbuzie persistente sono stati esaminati solo in misura limitata.

Trattare i bambini prima dei sei anni ha un effetto significativo sulla frequenza della
balbuzie e vi € una ragionevole certezza che la stima di questa dimensione dell'effetto
corrisponda alla dimensione dell'effetto reale. Il trattamento di bambini piu grandi,
adolescenti e adulti € meno efficace nel ridurre la percentuale di sillabe balbettate. Non
sono disponibili dati sufficienti per determinare I'efficacia del trattamento della balbuzie
sulle misure di esito come la qualitd della vita, il comportamento di evitamento, la
partecipazione e la naturalezza della parola.

Monitoraggio

Il monitoraggio € un processo attivo dove il logopedista o il Fluency Specialist (specialista
della fluenza verbale) segue sistematicamente i progressi della balbuzie del paziente.
Dopo la diagnosi/il consulto, il logopedista o il Fluency Specialist preparera i genitori a
registrare e osservare attentamente i sintomi della balbuzie del bambino. Il logopedista o il
Fluency Specialist continuera a preparare i genitori fino a verra raggiunto un accordo con il
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terapista sul grado di severita della balbuzie osservata. L'uso del sistema di registrazione
da utilizzare, della frequenza delle registrazioni, nonché la modalita e la frequenza con cui
vengono riportati i dati registrati al logopedista o al Fluency Specialist, saranno discussi e
concordati in consultazione con i genitori. Durante il processo di monitoraggio |l
logopedista o Fluency Specialist controllera se la modalitd di valutazione dei genitori
continua ad essere in accordo con la propria. Verra effettuata una rivalutazione almeno
ogni 6 mesi. Tali rivalutazioni dovrebbero avvenire preferibilmente 6 mesi e 1 anno dopo
I'esordio della balbuzie.

Raccomandazioni

Le raccomandazioni sotto riportate dovrebbero essere considerate nella loro interezza.

1. |l trattamento dei bambini che iniziano a balbettare prima dell’eta di
guattro anni, inizia prima che compiano cinque anni.
2. |l logopedista o il fluency specialist monitorera il bambino che ha iniziato

a balbettare, prima dell’eta di quattro anni, per individuare segni di
recupero spontaneo durante un periodo pari ad un anno dall’esordio.

3. Il logopedista o il fluency specialist iniziera il trattamento a 12 mesi
dall'esordio, nel caso in cui la severita della balbuzie non sia diminuita
chiaramente® nei 3-6 mesi precedenti.

4. |l logopedista o il fluency specialist prendera in considerazione il pattern
di recupero della balbuzie in famiglia, il genere, le abilitd fonologiche,
eventuali disturbi addizionali e il temperamento del bambino per prendere
la decisione di iniziare I'intervento terapeutico o di monitorare lo sviluppo
della fluenza.

5. Il logopedista o il fluency specialist iniziera il suo intervento (anche se il
bambino balbetta da meno di 12 mesi) se il bambino soffre a causa del
disturbo, se i genitori sono preoccupati della balbuzie del bambino o se |l
bambino si mostra riluttante a comunicare.

6. | genitori dei bambini sotto i 6 anni di etd compilano la Stuttering
Screening List (SSL)? per determinare se & indicata un’ulteriore
valutazione diagnostica da parte del logopedista o del fluency specialist .

'Una chiara diminuzione della balbuzie corrisponde ad una riduzione media di almeno 2 punti sugli 8 punti
della scala di severita della balbuzie (Yairi & Ambrose, 2005) o una riduzione media di 2 punti sulla scala di
severita della balbuzie del Lidcombe Program. Questa diminuzione nella severita richiede 'osservazione sia
da parte dei genitori sia del logopedista/fluency specialist

ZNota dei traduttori: nella Raccomandazione originale viene citata Stuttering Screening List, versione
olandese (a cura di P. Sandrieser, 1996) della Physician's Screening Procedure for Children Who may
Stutter di Riley e Riley (1989). Traduzione in lingua Italiana a cura di D. Strangis (2016) in Allegato 8.
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7. 1l logopedista o il fluency specialist informera professionisti medici,
insegnanti e supervisori delle scuole dinfanzia all'interno della rete
del/della bambino/a circa lo scopo e lutilizzo della SSL® e fornira
informazioni riguardanti siti internet importanti.

8. Nel caso di bambini sopra i 6 anni di eta, adolescenti o adulti, in cerca di
aiuto per la balbuzie, il logopedista o il fluency specialist, insieme al
cliente, fard un inventario degli elementi ICF (International Classification
of Functioning, Disabilities and Health) per comprendere se € indicato il
trattamento.

Razionale delle Raccomandazioni

- La balbuzie puo avere gravi conseguenze sulla qualita della vita di bambini e
adulti che balbettano.

- Trattare i bambini piccoli che balbettano e piu efficace del trattamento di
bambini di sei anni o piu: il rischio di una recidiva € minore e la possibilita di
un recupero persistente € maggiore (Ingham & Cordes, 1998; Lincoln et al.,
1996; Koushik et al ., 2009).

- Trattare la balbuzie entro i 15 mesi dopo l'insorgenza ha una piu alta
probabilita di recupero rispetto all'avvio del trattamento una volta che la
balbuzie é stata presente per piu di 15 mesi (Ingham & Cordes 1998).

- L'osservazione dei primi sintomi della balbuzie dopo i 4 0 5 anni é stata
associata ad un aumentato rischio di balbuzie persistente (Yairi & Ambrose
2005; Seery & Yairi 2011).

- Un ampio gruppo di bambini che iniziano a balbettare recuperera
completamente senza trattamento. Tuttavia, ci sono grandi differenze nei dati
riguardanti il recupero spontaneo (Yairi & Ambrose 2013, Onslow e O'Brian
2013).

- Ritardare il trattamento per un anno non prolunga la durata del trattamento
richiesto (Jones et al., 2000; Klingston et al., 2003).

-l rischio di balbuzie persistente aumenta se la balbuzie e ancora presente
un anno dopo che sono stati osservati i primi sintomi (Yairi e Ambrose 2005,
Seery e Yairi 2011).

- Unatendenza alla diminuzione della severita della balbuzie durante il primo
anno dopo che i primi sintomi della balbuzie sono stati osservati, € un chiaro
segnale di un potenziale recupero.

- Una riduzione del numero di ripetizioni, del numero di unita per ripetizione,
dei blocchi e dei prolungamenti e di ulteriori comportamenti fisici, cosi come
una riduzione nella percentuale di ripetizioni, sono predittori positivi di
recupero (Yairi & Ambrose 2005; Seery & Yairi 2011).

- La severita della balbuzie nel primo anno non e né un predittore di balbuzie
persistente né un predittore di recupero dalla balbuzie (Yairi e Ambrose,
2005; Seery e Yairi, 2011).
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La severita della balbuzie, la presenza di comportamenti secondari, i blocchi
e i prolungamenti sono predittori di balbuzie persistente se la balbuzie
presente da un anno o piu (Yairi & Ambrose 2005, Seery e Yairi 2011).
L'intervento terapeutico € indicato se i genitori/i carer sono preoccupati
(Reilly et al., 2013).

Il punteggio medio ponderato SLD diminuisce di oltre la meta nel gruppo di
bambini che recuperano dalla balbuzie, nei sei mesi fino a un anno dopo
dall'insorgenza della balbuzie. 1l punteggio medio ponderato SLD diminuisce
in misura minima nel gruppo di bambini che continuano a balbettare nei sei
mesi a un anno dall'insorgenza della balbuzie. Una tendenza simile &
evidente per la severita della balbuzie (Yairi e Ambrose, 2005).

Se la balbuzie persistente & presente nella famiglia del bambino che
balbetta, allora la possibilita che il bambino continui a balbettare & del 65%.
Anche la presenza di recupero dalla balbuzie nella famiglia del bambino
prevede che la possibilita di recupero spontaneo spontanea sia del 65%
(Yairi & Ambrose, 2005; Seery e Yairi, 2011). Il rapporto tra maschi e
femmine che balbettano in giovane eta e di 2:1. Negli adulti, il rapporto tra
uomini e donne che balbettano e di circa 4:1. Le ragazze recuperano piu
velocemente. Se non si osserva un chiaro recupero in una femmina che ha
balbettato per piu di un anno, allora le probabilita che diventi una balbuzie
persistente, aumentano (Yairi & Ambrose 2005; Seery e Yairi 2011).

Disturbi aggiuntivi, una reazione negativa piu alta e una bassa
autoregolazione possono complicare le problematiche relative alla balbuzie e
aumentare la probabilita di balbuzie persistente.

| genitori di bambini che balbettano riferiscono regolarmente di essere stati
inviati troppo tardi da un logopedista o da un Fluency Specialist.

SSL e lo strumento di screening piu utilizzato nei Paesi Bassi. SSL e
disponibile gratuitamente tramite vari siti Web.

2. Qual e il Valore Diagnostico dei Test per Bambini e Adulti che
balbettano?

La balbuzie e considerato un disturbo multifattoriale. Effettuare una diagnosi di balbuzie va
oltre lo stabilire solamente se la balbuzie sia o meno presente. Durante la fase di
valutazione, infatti, il Logopedista deve esplorare i vari domini dell'ICF (funzionamento,
fattori esterni, fattori contestuali, fattori personali, partecipazione ed attivita) in profondita e
in dettaglio, e poi analizzarli e interpretare le loro interconnessioni. Per poter realizzare un
profilo piu completo possibile, il Logopedista dovra quindi utilizzare i migliori strumenti
diagnostici disponibili che sono applicabili e includera tutte le persone che appartengono
al contesto ambientale del cliente che sono rilevanti per il processo diagnostico. In questo
capitolo viene discusso il valore degli strumenti diagnostici piu utilizzati nei Paesi Bassi.
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Conclusione sul valore diagnostico dei test

Sara discussa la validita e I'affidabilita di un certo numero di strumenti che sono in uso o di
interesse nei Paesi Bassi (vedi capitolo 4). Verranno trattati i seguenti strumenti:

- Stuttering Screening List and Stuttering Detection Instrument, entrambi
utilizzati per identificare/ rilevare la balbuzie

- Test dell’Attitudine Comunicativa - Dutch Revised (CAT-DR)

- Test per la severita della balbuzie nei lettori (TfS-R) /Test per la severita
della balbuzie nei non-lettori e Stuttering Severity Instrument (SSI-3/4),
entrambi utilizzati per determinare la gravita della balbuzie

- Behaviour Assessment Battery (BAB), che comprende il Communication
Attitude Test e Erickson-S24 e Overall Assessment of Speaker's
Experience of Stuttering (OASES), entrambi utilizzati per descrivere vari
aspetti della qualita della vita.

TfS, SSI-4, OASES e BAB misurano anche vari aspetti del comportamento di evitamento.

Qualita delle evidenze

Nessun singolo strumento ha esaminato ogni aspetto della validita e dell'affidabilita. Cio
significa che non é disponibile un test completo, valido e affidabile con un'adeguata
standardizzazione. A questo punto il BAB (bambini e adulti) e il SSI sembrano essere gli
strumenti piu validi e affidabili.

Valori e preferenze
a. Persone che balbettano

Vantaggi dell’'SSI-3/4:

- Minimo impegno per il paziente con un investimento di tempo minimo;

- Puo essere utilizzato sia all'interno che all'esterno dell’ambiente clinico.
Svantaggi dell’'SSI-3/4:

- SSI 3/4 e un test in lingua inglese, non é disponibile la traduzione olandese

Svantaggi del BAB (adulti e bambini):
- richiede un tempo lungo
- contiene espressioni fiamminghe
- richiede una buona conoscenza dell’'olandese

b. Logopedisti/ specialisti della fluenza

Vantaggi dell’'SSI-3/4
- utilizzato a livello internazionale
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- puo essere utilizzato sia all'interno che all’esterno del setting di terapia

Svantaggi dell’'SSI-3/4
- SSI 3/4 e un test in lingua inglese, non é disponibile la traduzione olandese

Vantaggi del BAB:

- e stato studiato molto accuratamente e ha ottenuto buoni punteggi su vari aspetti di
validita e affidabilita.

- si adatta bene al framework ICF.

Svantaggi del BAB (adulti e bambini):
- richiede un tempo lungo
- contiene espressioni fiamminghe
- richiede una buona conoscenza dell’'olandese

L'OASES fornisce buone speranze per il futuro, ma non e ancora disponibile nei Paesi
Bassi.

c. Costi

Uno svantaggio del Behaviour Assessment Battery (BAB) per bambini e adulti & 'alto
prezzo di acquisto.

Raccomandazioni

Il punto di partenza per le raccomandazioni qui di seguito e che la terapia e il lavoro del
logopedista devono rispettare gli standard professionali per garantire il processo
decisionale clinico e la misurazione dei risultati. Si presume che sia stato raccolta la storia
del caso in un colloquio con la persona che balbetta e/o i genitori/caregivers.

9. Il'logopedista o il fluency specialist deve determinare la gravita della balbuzie con uno
strumento adatto. Lo Stuttering Severity Instrument (SSI) viene preferito perché viene
usato internazionalmente, e valido e sembra essere affidabile.

10. |l logopedista o il fluency specialist valuta il funzionamento, fattori esterni, fattori
contestuali, fattori individuali, partecipazione e attivita secondo i principi ICF durante
la valutazione diagnostica. Il Behaviour Assessment Battery (BAB) e raccomandato
come strumento diagnostico per bambini sopra i 6 anni di eta, gli adolescenti e gli
adulti. Per i bambini sotto i 6 anni d’eta, non viene fornita nessuna raccomandazione
specifica a causa della mancanza di strumenti diagnostici per questa fascia di eta.
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Razionale delle raccomandazioni

- Un peso relativamente grande é stato dato alla validita, affidabilita, disponibilita e al
collegamento con gli sviluppi internazionali, e meno a fattori quali costi, investimenti
di tempo, e il linguaggio del BAB e della versione inglese dell'SSI.

3. Quali sono gli Effetti della Terapia per la Balbuzie nei Bambini che
Balbettano fino ai sei anni?

L'efficacia del Demands and Capacities Model (DCM) and the Lidcombe Program (LP)
sara descritta nel Capitolo 5. Nei Paesi Bassi DCM e LP sono gli interventi piu
comunemente impiegati per il trattamento della balbuzie nei bambini fino ai 6 anni.
Saranno inoltre discussi l'efficacia dello Speech Motor Training (Riley & Riley, 1999) e la
Terapia Comportamentale Socio-Cognitiva (Boey, 2003) per completare la conclusione e
la raccomandazione.

Il punto di partenza é che l'efficacia di una terapia balbuzie deve essere valutata in uno
studio randomizzato controllato (RCT) in studi di intervento con un gruppo di controllo.
Saranno presi in considerazione sia gli studi in cui una terapia balbuzie viene paragonata
al "non fare nulla", sia gli studi che confrontano varie terapie della balbuzie. Gli effetti
desiderati e indesiderati delle terapie della balbuzie sono valutati in termini di:

- gravita della balbuzie;

- evitare situazioni di comunicazione verbale (comportamenti secondari);

- partecipazione;

- qualita della vita;

- naturalezza della parola.

Per i capitoli sull'efficacia della terapia della balbuzie e della terapia farmacologica (capitoli
6-7-8), vengono utilizzati gli stessi principi e le stesse misure di outcome.

Raccomandazione

11. Discutere con i genitori del bambino che balbetta, fino ai 6 anni d’etda, in
merito ai benefici dell’effettuare o meno un trattamento (riduzione della
percentuale di sillabe balbettate e della severita della balbuzie).
Spiegare la differenza tra il “Lidcombe program” e il trattamento basato
sul “Demands and Capacities Model”. Giungere ad una decisione
condivisa con i genitori relativamente a quale dei due approcci sia
preferibile.

Razionale della raccomandazione

- Esiste un buon grado di certezza sul fatto che trattare i bambini che balbettano fino
a 6 anni con il Lidcombe Program sia piu efficace nel ridurre la percentuale di
sillabe balbettate, rispetto al non effettuare il trattamento.
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- Non sono stati rilevati effetti nocivi del trattamento con LP.

- L’analisi ha messo in luce una corrispondenza del livello di efficacia del trattamento
con LP rispetto al trattamento DCM.

- Le differenze di effetti e costi tra il trattamento con LP e DCM sono ridotte. Il LP &
una buona alternativa al trattamento DCM nelle cure primarie olandesi.

- 1l LP e il DCM dovrebbero essere preferiti rispetto al trattamento con Speech Motor
Training e Social Cognitive Behavioural Therapy dato il grado di certezza rispetto
all'effect size del trattamento. Va segnalato che lo Speech Motor Training non €& un
programma di trattamento di per sé, ma una componente di un programma. Lo
SMT é potenzialmente applicabile nei trattamenti basati sul DCM se appare adatto
al profilo del bambino che balbetta in base alla diagnosi.

4. Efficacia delle Terapie per la Balbuzie nei Bambini di eta compresa
trai6eil3anni

L'efficacia delle Terapie per la Balbuzie nei bambini di eta compresatrai6 edi 13
anni e discussa ne Capitolo 6.

Raccomandazione

12. Il trattamento della balbuzie nei bambini tra i 6 e i 13 anni d’eta
dovrebbe essere basato su un piano di lavoro che contenga tutti gli
elementi ICF e che si focalizzi su tipi di comportamento, emozioni e
pensieri identificati in collaborazione con il bambino che balbetta e con
I suoi genitori durante la valutazione

Razionale della Raccomandazione

- C'é poca certezza sulla misura in cui il numero di sillabe balbettate € diminuito nei
bambini di eta compresa tra 6 e 13 dopo il trattamento

- Non c'e prova sufficiente un tipo di trattamento sia piu efficace di un altro nel trattamento
dei bambini che balbettano di eta compresa tra 6 a 13.

- Non vi e certezza che una riduzione della gravita della balbuzie nei bambini di eta
compresa tra 6 e 13 anni e inferiore rispetto ai bambini fino a 6 anni, ma piu forte negli
adolescenti e negli adulti.

- Il processo decisionale condiviso riguardante gli obiettivi, sulla base della diagnosi e in

consultazione con il bambino che balbetta e i genitori € giustificato, data la natura
multifattoriale della balbuzie.
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5. Efficacia delle Terapie per la Balbuzie negli Adolescenti ed
Adulti

L'efficacia dei diversi trattamenti per la Balbuzie per gli Adolescenti e gli Adulti sara
descritta nel Capitolo 7.

Raccomandazioni

13. |l trattamento della balbuzie per adolescenti e adulti dovrebbe essere
individualizzato. La terapia puo aver luogo in setting individuali e/o di
gruppo. Il piano di trattamento e stabilito all’interno di un dialogo tra il
Logopedista e la persona che balbetta (“shared decision making”); il
piano di trattamento contiene tutti gli elementi ICF. | desideri e le
necessita del PWS compongono la base del piano di trattamento.

14. A seconda di cio che e stato concordato tra il la persona che balbetta e
il Logopedista/fluency specialist, il trattamento si focalizzera su aspetti
psicosociali (Emotivi; e reazioni cognitive rispetto al parlato), su aspetti
verbali-motori 0 su entrambi. La terapia cognitivo-comportamentale
(Cognitive Behavoural Therapy) e raccomandata per il trattamento degli
aspetti psicosociali.

15. Gli elementi della terapia per la balbuzie dovrebbero includere:
Promoting Transfer — & essenziale che la PWS applichi le competenze
apprese e gli insight nella vita quotidiana. Promoting and maintaining
self-management - la PWS e in grado di valutare la propria balbuzie e il
comportamento ad essa associato e correggerlo, se necessario.

16. In generale, non €& raccomandato [I'utilizzo di strumenti basati
sull'Altered Auditory Feedback (AAF). Tuttavia, in circostanze
specifiche, questi strumenti possono ridurre la percentuale di balbuzie
in alcuni PWS. Bisogna sottolineare che pero questo effetto potrebbe
non mantenersi.

Razionale delle raccomandazioni

- Vari trattamenti per la balbuzie hanno effetti positivi direttamente dopo il trattamento
modificando la frequenza delle disfluenze; questi, tuttavia, variano in impatto. Alcuni
studi riferiscono che gli effetti positivi sono mantenuti sei mesi dopo la terapia, altri
riferiscono la presenza di (alcune) recidive. La certezza rispetto all’ effect-size &
limitata per la misura di outcome della frequenza, a causa di alcuni limiti nella
progettazione dello studio e della dimensione del campione. Le misure di outcome
diverse dalla frequenza della balbuzie, come il comportamento di evitamento
(situazione e parola evitabile), la naturalezza del parlato, la partecipazione o la
qualita della vita non sono state sufficientemente investigate.

- La letteratura scientifica non fornisce alcuna prova forte che una terapia sia (molto)
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piu efficace di unaltra.

E opportuno cooperare e condividere le motivazioni per la scelta di una terapia
specifica con la persona che balbetta, in base ai suoi desideri e alle sue esigenze.

Il gruppo di lavoro, nella redazione di queste raccomandazioni, non é stato in grado
di allegare dati conclusivi sui costi della terapia, a causa della mancanza di
informazioni sui costi correnti.

La raccomandazione per la terapia di gruppo poggia sull'esperienza dei membri del
gruppo di lavoro e sulle esperienze delle persone che balbettano, come espresso
all'interno di un focus group organizzato nell'ambito di questo orientamento. La
terapia in gruppo pud migliorare la motivazione per la terapia e essere un valore
aggiunto per il rapporto con i pari.

6. Efficacia delle Terapia Farmacologica per Adolescenti ed Adulti

Il capitolo 8 discute l'efficacia di diversi farmaci per adolescenti e adulti che
balbettano. Ci sara solo una breve descrizione dello stato dell’arte, dato che i
farmaci non vengono utilizzati nei Paesi Bassi. E quindi assente qualsiasi
valutazione in merito alla certezza della dimensione dell'effetto.

Raccomandazione

17.

L'uso di farmaci nella terapia per la balbuzie non € raccomandato. Nel
caso in cui vi sia comorbidita e balbuzie, si raccomanda una scelta e
una dose appropriata dei farmaci in consultazione sia con la persona
che balbetta (e il suo contesto ambientale) che con colui che li
prescrive.

Razionale della raccomandazione

Potenzialmente tutti i farmaci sono associati a effetti collaterali per utilizzo a lungo
termine. Vista I'assenza di effetti significativi dei farmaci da una parte e i potenziali
effetti collaterali dall’altra, non vi & ragione per raccomandarne una
somministrazione a lungo termine.
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7. Quando e per quali ragioni un Paziente che Balbetta dovrebbe essere
Rinviato da un Logopedista ad un Fluency Specialist o a un altro
professionista sanitario?

Il trattamento della balbuzie puo essere complesso e non sempre viene effettuato solo da
un logopedista o da un fluency specialist. Il capitolo 9 descrive le indicazioni per fare
riferimento ad un fluency specialist e ad un altro operatore sanitario. Questo documento
fornisce maggiore chiarezza su quando e per quali ragioni dovrebbe essere fatto il rinvio e
a quale professionista sanitario.

Raccomandazioni

Expertise

18. Il Logopedista deve essere in grado di mettere in pratica le
raccomandazioni riportate in queste linee guida rispetto agli approcci
diagnostici e terapeutici. Se il logopedista non ha l'esperienza e le
conoscenze per farlo, il cliente deve essere orientato a rivolgersi ad un
altro logopedista piu competente nel campo della balbuzie o ad un
Fluency Specialist.

Problematiche di tipo sociale/emotivo

19. Dove si sospetta ansia o0 depressione sociale nel balbuziente,
basandosi sui risultati della Behaviour Assessment Battery (BAB), il
Logopedista o il Fluency Specialist deve consolidare questo sospetto
attraverso la somministrazione dello Strength and Difficulties
Questionnaire® o della Four Dimensional Symptoms List. A seguito di
un’indicazione positiva in tal senso, il logopedista o il Fluency specialist
dovrebbe consultarsi con la PWS o i genitori per essere rinviato al
Medico di Medicina Generale per un rinvio potenziale a uno psicologo o
a uno psichiatra.

20. In caso di bambini o di giovani balbuzienti, il Logopedista dovrebbe
indagare il problema del bullismo. Cio potrebbe includere I'utilizzo di un
guestionario adatto per il bullismo. Se viene identificato bullismo, il
Logopedista dovrebbe parlarne con i genitori e concordare un piano di
azione.

21. Durante la valutazione, il Logopedista fornira le informazioni alla PWS
sulle opzioni del trattamento al fine di permettere una scelta informata
relativa a quest’ultimo. Il Logopedista dovrebbe fornire informazioni
relative ad altre fonti rilevanti e siti internet importanti.

3Nota dei traduttori: Scaricabile gratuitamente nella versione italiana (Andrea De Giacomo, Paola Dazzan,
Loreta Bernardi) al seguente link: http://www.sdqinfo.org/py/sdqginfo/b3.py?language=Italian
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Corso della terapia

22. Se un bambino che balbetta fino all'eta di 6 anni non ha fatto progressi
con 11 -12 sedute di terapia o nellarco di 3 mesi, bisognerebbe
consultare un Fluency Specialist.

23. Se durante le valutazioni del processo terapeutico, effettuate ogni 2 o 3

mesi, gli obiettivi di trattamento realistici e realizzabili non sono stati
raggiunti a sufficienza (secondo la PWS o il Logopedista), il
Logopedista dovrebbe discutere della possibilita di rinviare il paziente
ad un altro professionista.

Trasferimento e accordo sul rinvio

24.

Il Logopedista e le altre figure professionali coinvolte con la PWS in una
regione specifica instaurano un accordo di lavoro relativo alla
collaborazione, al rinvio e al trasferimento di informazioni. Quando il
paziente viene rinviato ad un altro logopedista o ad un fluency
specialist, il logopedista formula domande specifiche che includono tutti
gli elementi ICF importanti.

Razionale per le Raccomandazioni

La complessita della balbuzie e le problematiche di tipo sociale/emotivo associate
richiedono capacita particolari da parte del terapista.
Non e desiderabile continuare con una terapia che sta avendo un effetto
insufficiente.
Un miglioramento significativo della balbuzie, nei bambini che balbettano e con eta
inferiore ai 6 anni, avviene in media dopo 11-12 sessioni di trattamento (Kingston,
Huber, Onslow, Jones & Packman, 2003; Millard, Nicholas & Cook, 2008; Yaruss,
Coleman & Hammer, 2006).
Alcune persone che balbettano sviluppano serie problematiche di tipo emotivo
come depressione o ansia sociale (Blumgart, Tran & Craig, 2010; Iverach & Rapee,
2013; Koendoot, Bouwmans, Franken & Stolk, 2011; Tran, Blumgart & Craig, 2011).
Bambini e adolescenti hanno un rischio maggiore di essere vittime di episodi di
bullismo e sperimentare quindi reazioni negative verso la propria balbuzie ad opera
dei propri pari (Blood et al., 2010; Langevin, 2009).
Il fluency specialist possiede competenze aggiuntive nel trattamento della balbuzie
Il logopedista o il fluency specialist non sono in grado di affrontare problematiche di
tipo sociale/emotivo gravi o complesse, indipendentemente dal fatto che queste
siano causate dalla balbuzie.
E’ raccomandato I'uso del questionario Streght and Difficulties Questionnaire (SDQ)
per effettuare uno screening delle problematiche di tipo sociale/emotivo in bambini
trai 3 e i 13 anni. Questo e uno strumento semplice da utilizzare ed & disponibile
gratuitamente (www.sdginfo.org).
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- La Four Dimensional Symptom List (4DSL) o la Depression Recognition Scale
(DRS) sono raccomandate per effettuare uno screening delle problematiche di tipo
sociale/emotivo in adolescenti ed adulti (Ruiter & Jong, 2010).

8. Come dovrebbe essere organizzato e realizzato |'aftercare?
Nel Capitolo 10 viene definito un adeguato follow-up e viene descritta
I'organizzazione dell'aftercare per le persone che balbettano. Nel contesto di questa
Linea Guida il gruppo di lavoro definisce il follow-up come: il percorso successivo

alla fine della terapia con gli appuntamenti relativi alle cure e all’aftercare.

Raccomandazione

25. Qualsiasi approccio alla balbuzie deve includere metodi che
promuovano effetti a lungo termine e che affrontino possibili ostacoli. Il
modo in cui il follow-up, parte integrante del processo terapeutico,
viene organizzato € definito dal logopedista e dalla PWS, in
collaborazione con il suo ambiente. Alla fine del trattamento clinico, il
logopedista propone un follow up individualizzato che dura 2 anni. Al
fine di impedire ricadute e per promuovere gli effetti a lungo termine, il
logopedista suggerisce alla PWS e al suo ambiente di mettersi in
contatto con altre persone che balbettano, ad esempio attraverso
attivita organizzate da associazioni di pazienti.

Razionale della raccomandazione

- Larecidiva si verifica frequentemente, e solo se la PWS ha interiorizzato il
trasferimento della terapia in situazioni non cliniche (cioe durante la partecipazione
alla societd) e ha un piano di aftercare a portata di mano, possono essere raggiunti
benefici significativi.

- | concetti aftercare e auto-aiuto non sono sempre chiaramente distinti gli uni dagli
altri nella letteratura sulla balbuzie.

- E necessario definire gli obiettivi di una aftercare di buona qualita.

- Nella letteratura sulla balbuzie e nella pratica clinica la durata usuale e auspicabile
dell'assistenza post-trattamento e di due anni.

- Il'working group non é stato in grado di stabilire stime accurate sui costi
dell'aftercare nella stesura di queste raccomandazioni, principalmente a causa della
mancanza di informazioni sui costi correnti.
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Capitolo 1: Introduzione Generale

1.1 Background e Motivazione

L'incidenza mondiale della balbuzie va dal 5% all'8%: calcolata nei bambini raggiunge
anche il 17%. La balbuzie persiste (prevalenza) in circa I'1% della popolazione. Essa puo
portare a limitazioni sociali e relazionali. Il trattamento e/o il coaching di persone che
balbettano e del loro ambiente puo fornire un grande contributo nel ridurre tali limitazioni.

Per trattare la balbuzie vengono utilizzate varie tecniche basate su diversi approcci
terapeutici. Non e sempre chiaro al logopedista, al fluency specialist, alla persona che
balbetta o all’assicuratore sanitario quali tipi di trattamento siano i migliori per una
determinata situazione.

Fino ad ora, c’eé stata una mancanza di linee guida evidence-based sulla balbuzie che
utilizzino la procedura GRADE, adottata recentemente (Guyatt, 2008).

Le linee guida evidence-based sono definite come "documenti con raccomandazioni, che
hanno lo scopo di migliorare la qualita di vita, sulla base di una revisione sistematica della
ricerca scientifica e discussioni su vantaggi e svantaggi delle differenti opzioni di cura,
integrate con le competenze e le esperienze dei professionisti della sanita e degli utenti
che ne fruiscono" (Guideline For Guidelines, 2011).

Le linee guida hanno lo scopo di:

- Rendere piu gestibile la rapida crescita dell’afflusso di informazioni;

- Ridurre la variabilita indesiderata dei trattamenti forniti dai professionisti sanitari;

- Basare il trattamento clinico sull'evidenza scientifica piuttosto che su esperienze e
opinioni;

- Fornire una maggiore trasparenza ai pazienti e a coloro che effettuano un rinvio

Le linee guida sono un mezzo per rendere noti i migliori tipi di cura, sulla base di tre fonti:
'evidenza scientifica, le competenze dei professionisti nei settori pertinenti e le
competenze dei pazienti. Le linee guida costituiscono anche una base importante per
nuove iniziative di ricerca scientifica orientate verso la pratica clinica, dato che la suddetta
letteratura revisiona le lacune esposte.

Attualmente, nel campo della balbuzie, sono disponibili tre linee guida in inglese. Tali linee
guida sono obsolete e non basate sul criterio GRADE. Le linee guida piu influenti sono
guelle che sono state sviluppate a livello nazionale e interpretate a livello locale (Barkham
et al., 2010). Percio la Dutch Association for Logopedics and Phoniatrics (NVLF), la Dutch
Association for Stuttering Therapy (NVST) e Demosthenes, associazione per (genitori di)
bambini, adolescenti e adulti che soffrono di balbuzie hanno espresso il desiderio di
definire come dovrebbe essere progettata la diagnosi, il trattamento e il follow up dei
clienti che balbettano. Demosthenes ha anche enfatizzato che ci debbano essere delle
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informazioni accessibili alle persone che balbettano, soprattutto per dagli la possibilita di
prenotare una visita da un logopedista/fluency specialist. 1l CBO é stato contattato da
NVLF, NVST e Demosthene per la loro grande esperienza nello sviluppo di linee guida. Lo
scopo del CBO é migliorare la cura del paziente in collaborazione con professionisti,
pazienti e organizzazioni sanitarie e desidera contribuire al miglioramento della cura di
persone che balbettano. Demosthene, NVLF, NVST e il CBO hanno elaborato
congiuntamente un piano per lo sviluppo delle Linee Guida sulla Balbuzie, optando per un

metodo di sviluppo delle linee guida, che é stato tagliato su misura sui requisiti che
vengono stabiliti per lo sviluppo di linee guida evidence-based a livello internazionale.

Agli attuali autori, durante il 8th World Congress on Fluency Disorders, 6-8 July, 2015
Lisbona, Portogallo, € stato richiesto di fornire queste linee guida anche in lingua inglese,
perché la presentazione del processo di scrittura per queste linee guida e alcuni esempi
tratti da esse hanno suscitato un notevole entusiasmo nel pubblico. Questa traduzione (in
inglese) e stata debitamente eseguita da Univertaal.

Durante questo processo, alcuni errori di tipo amministrativo o0 ambiguita sono stati chiariti
in modo collettivo da tre persone dall'intero gruppo di autori, cioé LCO, MAJP e EJEGB.
Inoltre, vorremmo ringraziare Elaine Kelman per i consigli tecnici di tipo linguistico. Dati
recenti riguardanti l'intervento precoce sono stati pubblicati nel frattempo e tali referenze
sono state incluse. In tal modo, alcune affermazioni nel Capitolo 5 potrebbero essere
rafforzate. L'intera traduzione Inglese é stata offerta a tutto il gruppo di autori originali, cosi
come agli sponsors. Questo testo verra offerto anche all'International Stuttering
Association e alla International Fluency Association per essere commentato. Tali
commenti verranno ricevuti con piacere da MAJP per migliorare possibilmente il testo.
Mentre il testo e basato su pubblicazioni internazionali, il suo obiettivo non e quello di
fornire delle linee guida che possano essere utilizzate globalmente per ogni paese.
Piuttosto, gli organismi nazionali possono discostarsi dal testo dopo I'approvazione
dell'lSA e dell'lFA, al fine di adottare il testo in specifiche circostanze nazionali - come per i
sistemi assicurativi e disponibilita di determinate metodologie terapeutiche. Le linee guida
Sono soggette a specifici accordi nazionali; non pretendono di fornire un insieme di regole,
piuttosto un insieme di strumenti. L'utilizzo di queste linee guida rimane responsabilita
individuale del clinico. Gli attuali autori declinano tale responsabilita.

1.2 Obiettivi delle Linee Guida

Queste linee guida hanno lo scopo di migliorare la qualita e l'efficacia dell’assistenza
sanitaria fornita da logopedisti e specialisti della fluenza (fluency specialist) nei confronti
delle persone che balbettano e del loro ambiente. Queste linee guida forniscono chiare
raccomandazioni rispetto all’assistenza ottimale verso le persone che balbettano, in
termini di diagnosi, trattamento, rinvio e follow up, prendendo in considerazione lo stato
attuale della letteratura scientifica e gli insight all'interno della pratica professionale
durante il 2013. Inoltre, le linee guida hanno lo scopo di accrescere la conoscenza sulla
balbuzie di logopedisti, fluency specialist, medici, istituti scolastici, persone che balbettano
e i loro genitori.
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1.3 Popolazione target

Le linee guida forniscono raccomandazioni rispetto a diagnosi, trattamento, follow up e
gestione di bambini, adolescenti e adulti che balbettano.

La balbuzie evolutiva insorge, in generale, prima dei sei anni, solitamente tra i due e
mezzo e i quattro anni. La forma piu comune di balbuzie viene definita balbuzie evolutiva.
Essa pud essere messa a confronto con altre forme di balbuzie che sono causate, per
esempio, da una condizione neurologica, un trauma o uno stress emotivo.

Le linee guida fanno riferimento esclusivamente alla balbuzie evolutiva e, tra logopedisti e
fluency specialist, il termine “balbuzie” si riferisce in generale a tale fenomeno.

1.4 Potenziali Utilizzatori

Le linee guida sono state disegnate principalmente per Logopedisti e Fluency Specialist.
E' perd consigliata una consultazione di tali linee guida anche da parte di tutti i
professionisti sanitari che possono entrare in contatto con bambini, adolescenti e adulti
che balbettano, come Medici di Medicina Generale, Pediatri, Otorinolaringoiatri, Psicologi
e terapisti occupazionali. Inoltre, le linee guida potrebbero anche essere utilizzate da
assicuratori sanitari e persone che balbettano in modo da dagli la possibilita di sapere
cosa dovrebbero aspettarsi in termini di assistenza sanitaria.

1.5 Organismi principali coinvolti nello sviluppo delle linee guida

L’iniziativa per lo sviluppo e I'implementazione delle Linee Guida cliniche evidence-based
sulla Balbuzie per bambini e adulti & stata intrapresa dalla Dutch Association for Stuttering
Therapy (NVST), da Demosthenes, associazione per (genitori di) bambini, adolescenti e
adulti che balbettano e dalla Dutch Association for Logopedics and Phoniatrics (NVLF). Le
linee guida sono state sviluppate sotto gli auspici della NVLF; NVLF & lo sponsor e |l
promotore delle linee guida.

1.6 Working Group e Advisory Panel

Nel 2012 é stato istituito un working group per la redazione di queste linee guida. Questo
gruppo di lavoro é formato dai rappresentanti delle piu importanti organizzazioni coinvolte
nella diagnosi e nel trattamento della balbuzie, cosi come dai rappresentanti
dell’'associazione dei pazienti e dai metodologi delle linee guida del CBO.

Tale gruppo di lavoro ha avuto la responsabilita di delineare una bozza delle linee guida e
determinarne successivamente il testo definitivo. Nella costruzione del gruppo di lavoro, i
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membri sono stati scelti ponendo attenzione alla loro diffusione geografica sul territorio e
ai loro background accademici, rispettando una rappresentazione che fosse proporzionale
per ogni organizzazione coinvolta. | membri hanno agito in modo indipendente e le loro
associazioni li hanno incaricati di partecipare al working group. Tutti i membri del gruppo di
lavoro hanno compilato una dichiarazione di interessi. Nessuno di loro ha riportato rilevanti
conflitti di interessi.

L'advisory panel e formato da organizzazioni di professionisti coinvolte in modo indiretto
nella diagnosi e nel trattamento di adulti e bambini che balbettano. Gli & stato chiesto di
presentare nel dettaglio quali importanti criticita abbiano riscontrato nell’assistenza di
bambini e adulti che balbettano. Durante la comment phase, & stato chiesto ai membiri
dell’'advisory panel di fornire feedback sulla bozza delle linee guida.

1.7 La Prospettiva del Paziente

La prospettiva del paziente ha assunto un ruolo centrale nella stesura di queste linee
guida. | rappresentanti dei pazienti di Demosthenes (associazione di pazienti) hanno
partecipato al working group. E’ stato inoltre formato un focus group con persone che
balbettano e genitori di bambini che balbettano, indipendentemente dal fatto che fossero o
meno membri dell'associazione Demosthenes; questo ha permesso alla popolazione di
persone che balbettano nei Paesi Bassi di essere rappresentata il piu uniformemente
possibile nella stesura delle linee guida.

1.8 Metodologia
a. Questioni e Quesiti Principali

Al fine di illustrare i problemi che devono affrontare le persone che balbettano, loro e i
professionisti sanitari associati, sono stati invitati tramite vari canali a compilare un
guestionario su questo tema. Un’analisi di tali problemi e stata completata sia dal punto di
vista del paziente, sia dal punto di vista dei professionisti sanitari, in base ai risultati del
questionario. | problemi sono stati esplorati in modo piu approfondito in un incontro del
focus group, con persone che balbettano e genitori di bambini che balbettano. Sulla base
delle analisi di tali problemi sono stati definiti alcuni quesiti principali; questi sono stati
successivamente valutati dal working group. Una volta incorporati i commenti del gruppo
di lavoro, e stata elaborata una lista definitiva con i quesiti principali; questa si e
concentrata sulle problematiche piu importanti nella pratica quotidiana (Appendice 7). |
principali quesiti formano la base dei diversi capitoli di queste linee guida.

b. Approccio del gruppo di lavoro

Il working group ha dedicato circa un anno e mezzo per rispondere ai Quesiti Principali e
preparare la bozza delle linee guida. | metodologi si sono occupati di fornire le descrizioni
relative alle evidenze scientifiche. | membri designati del gruppo di lavoro hanno realizzato
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una presentazione che é stata discussa durante una riunione del gruppo ed integrata con
le informazioni pratiche richieste. Le raccomandazioni sono state create sulla base del
consenso (informale) all'interno del working group. Per un numero limitato di quesiti
principali i membri del gruppo di lavoro hanno scritto un testo che non era basato sulla
revisione sistematica della letteratura, in quanto era chiaro che non vi erano, o vi erano
scarsissime, evidenze scientifiche per tali aree. | testi sono stati discussi durante le riunioni
plenarie e approvati dopo lintegrazione dei commenti. La bozza delle linee guida
approvata dal gruppo di lavoro e stata successivamente presentata alle associazioni di
professionisti e di pazienti, coinvolte per un commento.

Una bozza definitiva delle linee guida e stata approvata I'8 ottobre 2014 dal working
group, una volta che tali commenti sono stati incorporati e inviati a organizzazioni di
professionisti competenti per l'autorizzazione. Le linee guida sono state approvate dalle
commissioni delle associazioni dei professionisti a fine Ottobre 2014.

c. Evidenza Scientifica

Queste linee guida sono basate su evidenze tratte da ricerche scientifiche pubblicate.
Database rilevanti come Cochrane Library, MEDLINE, EMBASE, PsycINFO e CINAHL
sono stati consultati in modo sistematico per articoli rilevanti. Ogni quesito principale ha
avuto una strategia di ricerca dedicata; queste sono state descritte brevemente per ogni
guesito principale e possono essere richieste al CBO. Oltre alla letteratura di tale ricerca,
sono state incluse alcune pubblicazioni di membri del working group, a patto che
rispettassero i criteri di inclusione. Le pubblicazioni riguardanti terapie o trattamenti che
non rispettavano i criteri di inclusione non sono state utilizzate per I'evidenza scientifica,
ma sono state potenzialmente discusse nel contesto del punto di vista dei professionisti,
come parte delle altre deliberazioni.

Successivamente alla selezione della letteratura piu rilevante, gli articoli riguardanti gli
interventi terapeutici sono stati valutati rispetto alla qualitd della ricerca e classificati
rispetto al grado di evidenza scientifica. Gli studi riguardanti la validita, I'affidabilita e la
standardizzazione degli strumenti diagnostici non sono stati invece classificati rispetto al
grado di evidenza scientifica.

La qualita dell'evidenza - definita anche come il livello di certezza rispetto all'effect size per
una misura di outcome - & stata misurata utilizzando il GRADE (Guyatt, 2008). || GRADE é
un metodo che colloca il grado di qualita dell'evidenza rispetto ad una determinata misura
di outcome di un intervento, basandosi sulla confidenza nella stima del suo effect size
(Tabella 1 e 2).
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Grado di certezza | Descrizione

dell’effect size

Alto Il vero effetto e vicino a quello della stima dell’effetto.

Moderato Il vero effetto & probabilmente vicino alla stima dell’effetto, ma
esiste una possibilitd che sia notevolmente differente.

Basso Il vero effetto potrebbe essere notevolmente differente dalla stima
dell’effetto.

Molto Basso Il vero effetto & probabilmente notevolmente differente dalla stima
dell’effetto.

Tabella 1. Categorizzazione della qualitd dell’evidenza o il grado di certezza rispetto
all'effect size per una misurazione dell’'outcome secondo il GRADE (Balshem et al, 2011)

Tipo di evidenza I Randomized Control Trial (RCT) parte dalla categoria “alta”.
Lo studio osservazionale parte dalla categoria “bassa”.
Tutti gli altri tipi di studio partono dalla categoria “molto
bassa”.
Valutazione Rischio di bias 1 Grave
negativa 2 Molto grave
Incoerenza 1 Grave
2 Molto grave
Evidenza indiretta 1 Grave
2 Molto grave
Inaccuratezza 1 Grave
2 Molto grave
Bias di pubblicazione 1 Probabile
2 Molto
probabile
Valutazione positiva | Grande effect size 1 Grave
2 Molto grave
Relazione dose-risposta 1 Evidenza di
un gradiente
Tutti i confounders plausibili 1 Ridurrebbero
un effetto
dimostrato
1
Suggerirebbero
una spuria se
nessun effetto e
stato osservato

Tabella 2. La qualita dell’evidenza o grado di certezza rispetto all’effect size e determinato
sulla base dei seguenti criteri (Balshem et al, 2011).
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d. Sviluppo delle Raccomandazioni

Altri aspetti, oltre alle evidenze scientifiche, sono stati importanti per la composizione delle
raccomandazioni, ad esempio: bilanciamento degli effetti desiderati/indesiderati, carico
della terapia, preferenza del paziente, punto di vista del professionista, disponibilita di
tecniche speciali 0 competenze, aspetti organizzativi e conseguenze o costi sociali.

Le linee guida internazionali relative a diagnosi, trattamento, gestione e valutazione della
balbuzie sono state consultate nel processo di definizione di una prospettiva
professionale. Per questo sono stati consultati i database della National Guideline
Clearninghouse degli Stati Uniti (www.guideline.gov) e della Guidelines International
Network (www.g-i-n.net).

Questi aspetti sono discussi dopo le “Conclusioni”, sotto il titolo “Dalle Evidenze alle
Raccomandazioni”. Le raccomandazioni che sono state formulate alla fine sono il risultato
dell’'evidenza scientifica disponibile combinate con queste deliberazioni. Questa procedura
e il formato delle linee guida stessa sono stati specificatamente seguiti in modo da
migliorarne la trasparenza. Nel frattempo, [linserimento di un razionale delle
raccomandazioni € un tentativo di rendere effettiva questa trasparenza. Cio ha fornito lo
spazio per una discussione efficiente durante le riunioni del gruppo di lavoro e, inoltre, una
maggiore chiarezza per 'utente delle linee guida.

1.9 Disseminazione ed Implementazione

La praticita delle raccomandazioni e stata tenuta in particolare considerazione durante le
differenti fasi di realizzazione delle linee guida, con particolare attenzione ai fattori che
potevano favorirla o ostacolarla. E’ stata sviluppata anche una versione delle linee guida
per i pazienti. - Le linee guida sono state diffuse attraverso tutte le piu importanti
associazioni o gruppi di professionisti e di pazienti e in tutti gli istituti scolastici. Inoltre,
sono state pubblicizzate attraverso la pubblicazione in riviste e siti web di numerose
organizzazioni. Le linee guida possono essere scaricate gratuitamente da:
http://nvif.logopedie.nl/site/inhoudelijke _richtlijnen

1.10 Rilevanza giuridica delle Linee Guida

Le linee guida non sono disposizioni legali; sono approfondimenti e raccomandazioni di
ampia portata basati sull’evidenza scientifica per un’assistenza di buona qualita. Visto che
le linee guida si basano sul “paziente medio”, i professionisti sanitari possono, in singoli
casi, deviare se necessario dalle raccomandazioni contenute nelle linee guida. Tali
deviazioni dalle linee guida - se la situazione del paziente lo richiede - a volte possono
anche essere una necessita. Nel caso debba esserci una deviazione dalle linee guida, tale
decisione dovrebbe essere supportata dalle evidenze scientifiche, documentata e, ove
necessario, intraprese in consultazione con il paziente.
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1.11 Revisione delle Linee Guida

Dopo una consultazione con le associazioni che hanno partecipato alle linee guida, la
NVLF e la NVST hanno determinato che queste linee guida saranno considerate come
aggiornate almeno fino all'anno 2019. Se sara necessario, sara creato un nuovo working
group per effettuare una revisione di alcune parti delle linee guida. La loro validita rimarra
tale fino a quando non vi saranno nuovi sviluppi che ne richiederanno I'aggiornamento o la
revisione.

1.12 Finanziamenti

Lo sviluppo delle linee guida é stato reso possibile in parte attraverso il cofinanziamento
della Dutch Association for Logopedics and Phoniatrics (NVLF), di Demosthenes,
I'associazione per genitori di bambini e adulti che balbettano, della Dutch Association for
Stuttering Therapy (NVST) e del Damsté-Trpstra Fund.
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Capitolo 2: Balbuzie e Trattamento Logopedico

2.1 Definizione di Balbuzie

La balbuzie & un disordine della fluenza dell’eloquio. Le caratteristiche della balbuzie
comprendono ripetizione involontaria e il prolungamento di suoni e sillabe. Possono anche
verificarsi pause tese o blocchi che interrompono il ritmo dell’eloquio. Le ripetizioni, i
prolungamenti e i blocchi sono indicati con i termini “core stuttering behaviour” o “core
stuttering” (Caratteristiche Primarie).

Inoltre, vi sono anche “secondary stuttering behaviour” (Caratteristiche Secondarie), che
nascono per reazione a core stuttering behaviour. Alcuni esempi possono essere i “flight
behaviour” (comportamenti di fuga), che variano dallo scegliere dei sinonimi sostituendoli
alle parole di cui si ha paura, fino all'optare per un isolamento sociale per evitare
conversazioni, nascondendo la propria balbuzie per ansia, frustrazione e vergogna. Ci
sono anche “Fight Behaviours” (Comportamenti di attacco), che possono variare dallo
sbattere le palpebre in maniera innaturale, fino a movimenti involontari delle estremita del
corpo. La balbuzie puo avere quindi significative conseguenze a livello del funzionamento
sociale e personale della persona che balbetta. Il livello di balbuzie varia in base alla
situazione. La balbuzie pud aumentare in situazioni che creano ansia, come ad esempio
parlare di fronte ad una platea o parlare al telefono.

Parlare con un bambino piccolo o parlare quando si € da soli sono esempi nei quali
I'eloquio diventa piu fluente. Anche nel canto e quasi sempre fluente.

In linea generale la balbuzie insorge prima dei sei anni, solitamente tra i due anni e mezzo
e i quattro anni. La forma piu comune di balbuzie a cui ci si riferisce e la balbuzie
evolutiva. Essa puo essere messa in contrapposizione con altre forme di balbuzie che, ad
esempio, insorgono come risultato di una condizione neurologica, un trauma o attraverso
uno stress emotivo.

Queste linee guida hanno come obiettivo esclusivo la balbuzie evolutiva. Ogni riferimento
presente nel documento alla “balbuzie” e da intendere come “balbuzie evolutiva”, poiché e
il termine utilizzato genericamente tra logopedisti e specialisti della fluenza.

2.1.1 Epidemiologia

La prevalenza della balbuzie, ovvero il numero di persone che balbettano in un momento
specifico nel tempo, é stimata essere tra lo 0.72% e I'1% della popolazione mondiale.
Essendo spesso presente una percentuale di recupero dal disturbo nei bambini sotto i 6
anni, la prevalenza di tale giovane popolazione risulta maggiore che nella popolazione piu
anziana.

L'incidenza lifetime della balbuzie (nuovi casi per anno) ha fluttuato intorno al 5%, mentre
nell’ultimo decennio sono stati riportati valori piu alti - intorno al 8%. Se misurata nei
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bambini, vengono riportati anche valori ancora piu elevati, fino ad arrivare al 17%. |
dettagli rispetto a prevalenza e incidenza differiscono da uno studio all’altro. Cio & dovuto,
in particolare, alle differenze nella definizione di balbuzie, all’eta dei gruppi coinvolti negli
studi e ai metodi di ricerca. Nemmeno le percentuali di recupero descritte possono essere
considerate universali. La percentuale di recupero nella balbuzie viene stimata dal 50% al
90% (recupero spontaneo con l'aiuto della terapia) (Yairi e Ambrose, 2013)*. Subito dopo i
primi sintomi della balbuzie €& stata rilevata una possibilita di recupero spontaneo
approssimativamente pari al 75%. La probabilita di recupero spontaneo decrementa in
proporzione al tempo di permanenza della balbuzie. La maggior parte di tale recupero
avviene prima del 7° anno di vita, ma puo avvenire anche in adolescenza e in eta adulta,
sebbene sia relativamente raro. (Finn et al., 2005; Kell et al., 2009).

La balbuzie & piu comune negli uomini che nelle donne. Ci sono piu ragazzi che iniziano a
balbettare in giovane eta rispetto alle ragazze (2:1) e il recupero €, inoltre, maggiore nelle
ragazze rispetto ai ragazzi. Il rapporto tra uomini e donne che balbettano in eta adulta é
approssimativamente 4:1 (yairi & Ambrose, 2013). La balbuzie & presente in tutto il
mondo, in ogni razza e in ogni cultura.

2.1.2 Cause della Balbuzie

Nonostante ci siano diverse teorie sulla balbuzie, “la” causa é ancora ignota. La balbuzie é
vista come un disturbo multifattoriale: molteplici fattori ne influenzano I'occorrenza. | fattori
pit importanti verranno discussi qui di seguito.

Fattori Genetici

Gli studi sui gemelli e sulle famiglie mostrano chiare evidenze scientifiche dell’esistenza di
forti fattori genetici (Bloodstein & Berstein Ratner, 2008; Rautakoski et al., 2012). E’ stato
calcolato che approssimativamente I'80% della balbuzie pu0 essere spiegata a causa di
un background genetico. Sono stati scoperti vari geni e alleli a rischio che possono
potenzialmente giocare un ruolo nella balbuzie (Raza et al., 2012).

Struttura e funzioni Cerebrali

Fin dal 1920, le ricerche hanno indagato le differenze strutturali e funzionali nelle persone
che balbettano. Gli studi elettrofisiologici e tramite fMRI hanno mostrato che c’e una
maggiore attivita nell’emisfero destro durante compiti nei quali e richiesto al paziente di
parlare, in particolare un’iperattivazione della corteccia sensomotoria pre-centrale destra
(De Nil, Kroll & Houle, 2001). Un’ipoattivazione & stata invece riscontrata nelle aree
associate alla funzione uditiva. Questo potenzialmente significa che il meccanismo

4Yairi e Ambrose suggeriscono come gli studi da loro esaminati non distinguessero sempre tra recupero
spontaneo o recupero grazie al trattamento. La stima del recupero spontaneo & percio significativamente piu
bassa del 94%.
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associato con I'ascolto del proprio parlato non funzioni correttamente (Brown et al., 2005).
Vi €, inoltre, evidenza scientifica che i gangli basali abbiano un ruolo nella balbuzie (Alm,
2004°). Sono state trovate anche delle differenze nella struttura celebrale, in particolare
nella materia grigia e bianca (Chang et al., 2008). Queste differenze sono state riscontrate
anche in CWS.

Questi sono alcuni esempi dei risultati derivanti da studi sul cervello che sottolineano la
presenza di un fattore neurologico. Il quesito relativo al fatto che le differenze scoperte nel
cervello dei pws siano causa o conseguenza della balbuzie € ancora una discussione
aperta. Inoltre, non e ancora chiaro quali di tali differenze portino alla patologia.

Sistema sensomotorio

Varie ricerche sul sistema sensomotorio delle PWS hanno dimostrato che questo reagisce
piu lentamente, rispetto ai gruppi controllo, e che € meno stabile. Questo vale sia per
compiti che sono correlati con lo speech (inclusa la fluenza), sia per altre abilita
sensomotorie, come compiti riguardanti il battere le mani ritmicamente (incl. Smith et al.,
2010; Oleander, Smith & Zelaznik, 2010).

Fattori Linguistici

La balbuzie insorge in un periodo in cui il linguaggio si sta sviluppando, nel periodo in cui i
bambini iniziano ad utilizzare frasi piu lunghe e espandono il proprio vocabolario. Da vari
studi sulla relazione tra abilita linguistiche e balbuzie sono emerse delle sottili differenze in
tali abilita nei bambini che balbettano rispetto ai bambini normofluenti, sia nel linguaggio
recettivo che espressivo (Bloodstein & Berstein Ratner, 2008; Ntorou et al., 2013; Yairi &
Ambrose, 2005; Seery & Yairi, 2013; Anderson et al, Reilly, 2013). Tali differenze non sono
pero evidenti nei test standardizzati sul linguaggio. Quasi tutti gli studi mostrano come i
CWS abbiano piu difficolta a livello fonologico rispetto ai bambini normofluenti. | fattori
linguistici potrebbero, inoltre, avere un effetto sull’evento balbuzie (all’inizio di una frase,
usando una parola contenuto, in modo particolare in strutture linguistiche complesse). Non
vi sono indicazioni chiare che la balbuzie abbia una prevalenza maggiore nei bambini
multilingue rispetto ai monolingue (Shenker, 2011).

Personalita
Molte ricerche hanno indagato la personalita delle PWS e non vi & alcuna evidenza che

sottolinei che nevrosi o disturbi della personalita ne siano la causa. Le esperienze emotive
provate dalla PWS sono infatti una reazione piuttosto che una causa e percido sono da

% gangli basali (o nuclei della base) sono un gruppo di nuclei di origine differente nel cervello dei vertebrati,
che operano come un’unita funzionale collettiva e sono associati, in modo particolare, a comportamenti di
routine, cosi come funzioni cognitive ed emotive.
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considerarsi secondarie. La ricerca rispetto al temperamento di bambini che balbettano ha
investigato alcune caratteristiche temperamentali che potrebbero essere associate con la
balbuzie. Diversi studi hanno dato luogo a risultati contrastanti, il che significa che é
difficile trarre chiare conclusioni a riguardo. Alcuni di questi studi hanno rilevato come i
CWS siano meno adattabili, abbiano uno span attentivo ridotto e una quantita maggiore di
emozioni negative (Eggers, De Nil & Van den Bergh, 2010; Kafalianos et al., 2012). In
guesto momento, non puo essere data una risposta al quesito rispetto al fatto che questa
possa essere la causa o forse una conseguenza della balbuzie.

Contesto Ambientale

Le ricerche sulle differenze nel contesto ambientale di bambini che parlano fluentemente e
guelli che balbettano non hanno portato a nessun risultato chiaro.

| genitori dei bambini che balbettano non sembrano differire in termini di carattere o nel
modo in cui si comportano come genitori (parenting style). Comunque, un evento 0 un
contesto stressanti sono visti come un potenziale fattore che potrebbero scatenare o
mantenere la balbuzie.

Fattori di Apprendimento

Il condizionamento classico e il condizionamento operante sono dei meccanismi che
assicurano che la balbuzie continui a svilupparsi ulteriormente. | secondary behaviour
associati con la balbuzie potrebbero essere spiegati attraverso una prospettiva della teoria
dell’apprendimento (learning theory). Ad esempio, certe situazioni (come fare una
telefonata) possono essere associate, attraverso apprendimenti precedenti, con la
balbuzie (condizionamento classico). Un esempio di condizionamento operante € lo sforzo
durante un evento balbuzie, che fa si che che il parlante continui a parlare: I'utilizzo dello
sforzo motorio viene ricompensato.

2.1.3 Balbuzie e International Classification of Functioning, Disability
and Health Model (ICF)

Nella Classificazione Internazionale del Funzionamento, della Disabilita e della Salute
(ICF) i problemi di salute vengono categorizzati in termini di caratteristiche anatomiche,
disturbi del funzionamento, limitazioni delle attivita e problemi nella partecipazione. Il fatto
che una persona sperimenti problematiche relative ad attivita e partecipazione non
dipende solamente dalla presenza e dalla severita del disturbo funzionale; dipende anche
da fattori personali ed esterni. Questi sono di conseguenza una parte del modello ICF.

La Figura 1 fornisce una rappresentazione grafica, creata da Yaruss e Quesal (2004), di
come i problemi di salute associati alla balbuzie e i fattori che possono influenzare questi
problemi vengano categorizzati con la terminologia ICF.
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Figura 1. Rappresentazione grafica di come la World Health Organization’s International
Classification of Functioning, Disability and Health (ICF) pud essere applicato alla balbuzie (Yaruss
& Quesal, 2004).

2.1.4 Evoluzione della balbuzie

Molti bambini attraversano un periodo durante lo sviluppo del linguaggio/speech, trai 2 e i
5 anni, dove l'eloquio diventa disfluente. Le caratteristiche di queste normali disfluenze
sSono, per esempio, ripetizioni di parola o di una parte della frase, interiezioni e revisioni. In
questi casi non vi sono pero caratteristiche secondarie e i bambini solitamente non si
rendono conto di tali disfluenze. Queste disfluenze normali compaiono anche nei bambini
piccoli che balbettano. Oltre ad esse pero, i bambini avranno anche delle disfluenze di tipo
differente, tipiche della balbuzie, e la frequenza delle disfluenze sara maggiore del
normale. L'evoluzione della balbuzie differisce a livello interindividuale, ma ha
caratteristiche simili nei vari gruppi di eta. L'evoluzione da una disfluenza normale fino alla
balbuzie conclamata & rappresentata nella Tabella 1. Essa e stata descritta in 5 fasi. La
gerarchia schematizzata nella Tabella 1 € spesso sperimentata come una sequenza per il
bambino, tuttavia talvolta pud accadere che il bambino mostri una disfluenza di tipo
normale un giorno e poi le caratteristiche di una balbuzie intermedia il giorno successivo.
Alcuni bambini possono iniziare direttamente dalla fase di Balbuzie in fase iniziale.
Esistono quindi diversi percorsi di sviluppo.
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Livello di
sviluppo

Comportamenti
principali

Comportamenti
secondari

Sentimenti e atteggiamenti

Disfluenza
normale

10 o
disfluenze  per
100 parole;
Ripetizioni di una
unita;  perlopiu
ripetizioni,

interiezioni e
revisioni

meno

Nessuno

Non ne €& consapevole, non c'é

preoccupazione

Balbuzie
borderline

11 0
disfluenze  per
100 parole;
ripetizioni di piu
di due unita; piu
ripetizioni e
prolungamenti
che revisioni e
interiezioni

piu

Nessuno

Generalmente non ne e consapevole;
forse occasionalmente mostra sorpresa
momentanea o lieve frustrazione

Balbuzie in
fase iniziale

Ripetizioni
rapide, irregolari
e tese possono
avere una
postura
articolatoria fissa
nei blocchi

Comportamenti
di fuga come
strizzare gli
occhi,
aumentare il
tono o l'intensita
della voce man
mano che la
disfluenza
progredisce

E’ consapevole della disfluenza, puo
esprimere frustrazione

Balbuzie in
fase
intermedia

Blocchi in cui |l
suono e il flusso
d’'aria sono
interrott

Comportamenti
di fuga ed
evitamento

Paura, frustrazione, imbarazzo e

vergogna

Balbuzie in
fase avanzata

Blocchi
tesi; alcuni
tremore

lunghi,
con

Comportamenti
di fuga ed
evitamento

Paura, frustrazione, imbarazzo e
vergogna; concezione di se’ negativa

Tabella 1. Caratteristiche dei cinque livelli di sviluppo della balbuzie (Guitar, 2014, p. 132)

Durante la fase diagnostica, la balbuzie verra valutata nel modo piu completo possibile,
con una valutazione di tutti gli aspetti descritti nello schema ICF (Figura 1). Nei bambini
piccoli con problemi di fluenza ci si pone il quesito relativo al fatto che si tratti di un periodo

37




di disfluenza normale oppure di una forma di balbuzie precoce. a questo proposito, sono
molto importanti le informazioni fornite dai genitori poiché la balbuzie puo variare in modo
significativo durante le fasi precoci. Le informazioni fornite dai genitori sono importanti
proprio perché la balbuzie potrebbe ancora variare significativamente durante le fasi
precoci. La balbuzie evolutiva dovrebbe essere distinta dalle altre forme di eloquio non
fluente. Se la balbuzie insorge improvvisamente dopo i 7 anni allora viene vista come
segno d'allerta per una forma potenzialmente diversa di balbuzie. Inoltre, vi sono disturbi
della fluenza che possono essere confusi con la balbuzie. | piu importanti di questi sono
Spiegati sotto.

Cluttering

Il Cluttering & una forma di disfluenza dove il parlante non riesce ad adattarsi in modo
sufficientemente adeguato alle richieste del proprio sistema motorio-verbale e/o del
sistema linguistico in un determinato momento (Van Zaalen, 2009). Il Cluttering e
caratterizzato da un eloquio rapido o irregolare, da una ridotta intellegibilitd e da un
numero maggiore del normale di disfluenze, la maggioranza delle quali & atipica per la
balbuzie. Cluttering e balbuzie spesso compaiono insieme, ma sono classificati in disordini
separati nell'International Classification of Functioning, Disability and Health. Gli esperti
trovano difficolta nell'arrivare ad un accordo su quando una diagnosi di cluttering dovrebbe
essere effettuata, in quanto le caratteristiche del cluttering spesso sono compresenti con
la balbuzie e il cluttering puro e raro.

Balbuzie Neurogena

La balbuzie neurogena €& un disordine del linguaggio acquisito, caratterizzato da
disfluenze tipiche della balbuzie e causato da un danno a livello celebrale. Puo insorgere
successivamente ad un evento cerebrovascolare (CVA - Celebral Vascular Accident), cosi
come dopo un trauma o come risultato di una condizione neurologica degenerativa.
Questa forma viene riscontrata soprattutto negli adulti. In circa il 50% dei casi € in
comorbilitd con afasia o disartria, occasionalmente anche con aprassia verbale. (Theys et
al., 2012). Il momento di insorgenza e la storia medica del paziente sono di estrema
importanza per diagnosi differenziale con balbuzie evolutiva. Una caratteristica tipica della
balbuzie neurologica & che gli eventi balbuzie possono presentarsi in ogni parte della
parola, e non solo nelle sillabe o nei suoni iniziali come accade nella balbuzie.

Balbuzie Psicogena

La balbuzie Psicogena € rara € puo insorgere in seguito ad un esperienza traumatica,
dopo un lungo periodo di stress o insieme a un disordine di tipo psichiatrico. In questo
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caso per la diagnosi differenziale & di grande importanza la storia medica. La causa di tipo
neurogeno deve essere esclusa.

2.2 Trattamento

Questo capitolo, che descrive i metodi di trattamento, fornisce una panoramica della
terapia della balbuzie che viene correntemente applicata nei Paesi Bassi.

2.2.1 Professionisti Sanitari

La terapia per la balbuzie viene fornita da logopedisti e da logopedisti-specialisti della
fluenza. Gli specialisti della fluenza sono logopedisti che dopo aver completato la loro
formazione in logopedia, hanno conseguito un programma di formazione aggiuntivo
approvato dalla NVST (Dutch Association for Stuttering Therapy) o che si sono
specializzati nella terapia della balbuzie dopo aver conseguito un certo numero di corsi
post-laurea. | logopedisti e gli specialisti della fluenza devono soddisfare le richieste del
Paramedical Quality Registry, che stabilisce gli standard di qualita per I'esperienza
lavorativa e la promozione delle competenze. Per i logopedisti-specialisti della fluenza che
sono registrati con la NVST, ci sono standard di qualita aggiuntivi.

Nei paesi Bassi vi € anche una grande varieta di programmi per la balbuzie offerti da
individui che non sono né logopedisti né specialisti della fluenza. Coloro che forniscono tali
programmi, solitamente commerciali, per persone che balbettano hanno differenti tipi di
background rispetto alla loro preparazione e a volte utilizzano la propria esperienza
personale piuttosto che approcci standardizzati, e non devono soddisfare gli standard di
qualita applicati ai logopedisti e agli specialisti della fluenza. Una problematica condivisa
tra questi tipi di programmi e la mancanza di dati valutabili nella letteratura scientifica. |
trattamenti che verranno descritti di seguito sono basati sulla letteratura scientifica e sugli
approcci utilizzati correntemente da logopedisti e specialisti della fluenza.

2.2.2 Approccio Diagnostico-Terapeutico
L'approccio utilizzato dai logopedisti e dagli specialisti della fluenza ha un rigore

metodologico e contiene determinate fasi e step (vedi Figura 2). E' un processo ciclico:
qguando necessario si puo ritornare a step precedenti.
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Fase 1 Diagnosi Logopedica

step 1 presa in carico/screening

step 2 case history

step 3 valutazione logopedica

step 4 analisi (inclusa formulazione di una diagnosi)
Fase 2 Trattamento

step 1 piano di trattamento

step 2 trattamento

step 3 valutazione

step 4 completamento

Figura 2. Step metodologici per la terapia logopedica (NVLF, 2013)

Nella fase di diagnosi logopedica vengono esaminati approfonditamente tutti gli aspetti
della balbuzie, come descritto nello schema ICF (vedi figura 1). Viene disegnato un piano
di trattamento individuale, consultandosi con la PWS sulla base delle problematiche
presenti e sugli outcome della valutazione diagnostica. Ridurre o modificare i core
stuttering behaviour e gli (osservabili) secondary stuttering behaviour &€ spesso un
obiettivo terapeutico importante; comunque la riduzione dell’ansia e l'utilizzo della terapia
cognitiva sono componenti essenziali della terapia della balbuzie per molte PWS e
vengono offerte da logopedisti e specialisti della fluenza.

Il trattamento per bambini piccoli comprende la partecipazione dei genitori e del contesto
ambientale. Gli obiettivi del trattamento verranno regolarmente valutati durante la terapia e
modificati come richiesto.

Il logopedista lavorera al fianco di altri professionisti sanitari, e rinviera il paziente ad altri in
caso di necessita a causa della natura o della complessita del problema. Per esempio, un
logopedista puo rinviare il paziente ad un Fluency Specialist , oppure ci potranno essere
anche collaborazioni con psicologi, assistenti sociali, Medici di Medicina Generale,
Pediatri, Medici ORL e accademici. Il logopedista fornisce un resoconto in merito al
trattamento al Medico di Medicina Generale.

2.2.3 Trattamento di Adulti ed Adolescenti
Metodi terapeutici e tecniche

Esistono due approcci principali distinti all'interno dei diversi metodi terapeutici: stuttering
modification therapy e fluency shaping therapy.

L'obiettivo  principale delle terapie stuttering modification & ridurre ['ansia
(desensibilizzazione). Alla PWS viene insegnato a balbettare liberamente e facilmente, e
come gestire adeguatamente il parlato disfluente. Si parla in questo caso di balbettare in
modo piu facile o rilassato (easy o relaxed stuttering).
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Le terapie fluency shaping insegnano alla PWS principalmente ad avere un un eloquio
controllato e fluente utilizzando delle tecniche di fluenza; successivamente, viene
insegnato come applicare la tecnica in diverse situazioni comunicative.

Varie tecniche e metodi terapeutici sono schierati con questi due principali approcci.
Esempi di metodi terapeutici per la riduzione dell'ansia e la modificazione del
comportamento comprendono la desensibilizzazione sistematica, il confronto graduale, il
rilassamento e il training cognitivo. Anche il training delle abilita sociali pud essere una
parte della terapia.

Vengono utilizzate varie tecniche per imparare a parlare fluentemente, come prolonged
speech, easy onset, rhythmic speech, riduzione della velocita dell’eloquio e tecniche di
respirazione.

In generale, nei Paesi Bassi i logopedisti e gli specialisti della fluenza utilizzano un
approccio integrato, in cui vengono utilizzati aspetti di stuttering modification e di fluency
shaping a seconda delle esigenze del singolo cliente. La terapia e offerta sia a livello
individuale che di gruppo. Di solito viene fornita una indicazione di follow-up in quanto puo
insorgere una recidiva dopo la terapia.

Devices

Sul mercato sono disponibili vari devices che possono essere utilizzati per promuovere un
parlato fluente. Il principio di questi dispositivi si basa sull’alterazione del feedback uditivo
del parlato dell'individuo, ad esempio mascherandolo con un suono o facendolo ascoltare
con un tempo ritardato o modificandolo tramite un apparecchio acustico (ad es. Feedback
Uditivo Ritardato (DAF - Delayed Auditory Feedback) ; Feedback alterato di frequenza
(FAF - Frequency Altered Feedback)). Sono anche disponibili dei dispositivi per supportare
I'eloquio a ritmo.

Farmacoterapia

Nei Paesi Bassi la farmacoterapia per la balbuzie non viene fornita. Tuttavia vi sono
ricerche che hanno studiato l'effetto di alcuni farmaci sulla balbuzie. La ricerca sulla
farmacoterapia verra discussa in queste linee guida.

2.2.4 Trattamento dei Bambini
Metodi terapeutici e tecniche

Nei Paesi Bassi vengono utilizzati diversi approcci per i bambini fino ai 6 anni. || Demands
and Capacities Model (DCM) é I'approccio piu utilizzato al momento della stesura delle
linee guida. L'obiettivo del trattamento DCM e quello di eliminare o ridurre i fattori che
provocano o mantengono la balbuzie. Tali “richieste” (demands) poste al bambino si
possono focalizzare sul sistema motorio (dello speech) o possono essere di natura
linguistica, cognitiva o sociale/emotiva. Esempi di questi fattori possono essere dei modelli
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di eloquio eccessivamente rapidi nellambiente del bambino, o livelli di complessita
linguistica eccessivamente elevati, oppure un contesto familiare impegnato e sotto
pressione, ecc. In aggiunta a questo lavoro, si intraprende un percorso con il bambino
volto migliorare le capacita negli stessi domini (sistema motorio (dello speech), linguistico,
cognitivo o sociale / emotivo).

Il programma Lidcombe e un'altra forma di terapia offerta a bambini piccoli che balbettano.
Il Programma Lidcombe € un trattamento che utilizza il condizionamento operante, dove
viene insegnato ai genitori a promuovere e ricompensare il parlato fluente nel bambino, e
correggere la balbuzie. Cio viene effettuato in modo equilibrato utilizzando un approccio
determinato e un rapporto tra ricompensa e correzione.

Oltre a quelli precedentemente descritti, vi sono vari altri approcci. Alcuni esempi sono |l
Dell (Dell, 1990) stutter modification programme rivolto ai bambini, lo Speech Motor
Training (SMT) di Riley e Riley, che migliora la pianificazione motoria dello speech, cosi
come la Social Cognitive Behaviour Therapy (SCG) (Boey, 2003), che & un programma
che ha come obiettivo la riduzione delle emozioni e dei pensieri inibitori riferiti alla
balbuzie.

In linea generale, i genitori e il contesto ambientale del bambino sono strettamente
coinvolti nel trattamento. Se vi sono significative probabilitd di recupero spontaneo nel
trattamento di un bambino piccolo, questo fattore viene preso in considerazione. In tale
situazione, non verra fornito un trattamento e la balbuzie verra monitorata dal terapista o
dai soli genitori in modo da prevenire un ulteriore sviluppo della balbuzie.

Per quanto riguarda i bambini piu grandi, dipendentemente dalla presentazione e dagli
outcome della valutazione diagnostica, la terapia dovra focalizzarsi sul promuovere un
eloquio fluente e sul ridurre o eliminare i comportamenti secondari, comprese emozioni e
pensieri. Proprio come con gli adulti e gli adolescenti, per questo verranno impiegati vari
mezzi terapeutici e programmi di allenamento. Questi saranno adattati al livello e ai
bisogni del bambino.
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Capitolo 3: Quali sono gli indicatori per trattare
Bambini, Adolescenti e Adulti Che Balbettano?

3.1 Introduzione

La balbuzie &€ un disordine della fluenza del parlato. | primi sintomi vengono solitamente
osservati nei primi anni di vita, subito dopo che lo sviluppo linguistico &€ cominciato. La
balbuzie si puo evolvere in un problema di comunicazione che pud compromettere
significativamente lo sviluppo sociale e il benessere personale. La balbuzie puo diventare
persistente e complessa da trattare in eta adulta. Vi sono delle evidenze scientifiche che
indicano come un intervento precoce aumenti le probabilita di recupero dal disturbo.
Comunque, alcuni bambini che hanno iniziato a balbettare potrebbero recuperare
spontaneamente senza essere sottoposti ad alcuna terapia. Al momento non vi e
sufficiente chiarezza sul numero dei bambini che recuperano spontaneamente e non e
possibile prevedere con facilita quali recupereranno naturalmente. In questo capitolo
verranno formulate delle raccomandazioni per far si che logopedisti e specialisti della
fluenza prendano delle decisioni basate sull’'evidenza scientifica su quale sia il momento
migliore per iniziare il trattamento della persona che balbetta, oppure se permettere al
recupero spontaneo di fare il suo corso.

3.2 Metodologia

La risposta al quesito principale di questo capitolo € basata su un numero limitato di
pubblicazioni internazionali presenti letteratura su questo argomento. |l supporto alle
raccomandazioni si € basato principalmente su un singolo studio longitudinale (Yairi &
Ambrose, 2005). A livello metodologico tale studio é attualmente il migliore disponibile.

3.3 Evidenze scientifiche

La valutazione € correlata al quesito: Quando dovrebbe iniziare il trattamento?

La questione del recupero spontaneo nei bambini possiede un ruolo chiave nel fornire
consigli riguardo a questo quesito. Alcuni dei bambini che hanno iniziato a balbettare
recuperano completamente dal disturbo. Tuttavia, i dati sul recupero spontaneo mostrano
grandi differenze che variano tra il 50% e il 94% (Yairi e Ambrose, 2013). La “affidabilita”
di queste cifre e discutibile date le differenti definizioni di balbuzie utilizzate dai diversi
autori, dal numero di anni in cui i bambini sono stati sottoposti a follow up e dal fatto che i
bambini avessero o meno effettuato un percorso terapeutico. Dovrebbe anche essere
preso in considerazione il fatto che tali valori si riferiscono al recupero su tutta la
popolazione. Questo implica che possono essere applicati a bambini che sono stati
identificati come bambini che balbettano in fase di screening. La domanda e se le
percentuali di recupero sono applicabili anche alla popolazione clinica, in altre parole, ai
bambini i cui genitori hanno optato per l'aiuto di un logopedista o di un Fluency Specialist.
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3.3.1 Prevalenza e Incidenza

La maggior parte dei bambini inizia a balbettare tra i due anni e mezzo e i quattro anni.
Sebbene ci siano case studies di persone che hanno iniziato a balbettare quando erano
teenager, un insorgenza dopo i 9 anni e rara. Il rischio di sviluppare una balbuzie evolutiva
sembra essere del 5% dopo i 4 anni (Yairi e Ambrose, 2013). | bambini che hanno iniziato
a balbettare dopo i 4 anni sembrano avere un rischio maggiore di sviluppare una balbuzie
persistente (Yairi e Seery, 2011).

La possibilita di recupero spontaneo decresce in proporzione all’laumento del tempo in cui
la balbuzie persiste. Subito dopo i primi sintomi della balbuzie e stato stimato che la
probabilita di recupero spontaneo €& approssimativamente del 75%. Tale percentuale
scende al 63% dopo un anno, al 47% dopo due anni, al 16% dopo tre anni e al 5% dopo
guattro anni dall'insorgenza della balbuzie (Yairi & Seery, 2011). Il numero di bambini che
hanno avuto un recupero spontaneo completo dopo un anno dall'insorgenza sono stimati
essere dal 6.3 al 9% (Yairi e Ambrose, 2005; Reilly et al., 2013). Il recupero dalla balbuzie
in adolescenti ed adulti rimane possibile, ma & ancora relativamente raro (Finn et al.,
2005; Kell et al., 2009).

3.3.2 Storia familiare

Il pit forte e precoce fattore predittivo del recupero spontaneo é la presenza di balbuzie
persistente o il recupero dalla balbuzie nella famiglia. Se é presente una balbuzie
persistente nella famiglia del bambino che balbetta allora le possibilita che il bambino
continui a balbettare sono circa del 65% senza trattamento. Anche la presenza di recupero
dalla balbuzie nella famiglia del bambino predice che le sue possibilita di recupero
spontaneo siano del 65% (Yairi e Ambrose, 2005; Seery e Yairi, 2011).

3.3.3 Genere

In eta precoce ci sono piu bambini che iniziano a balbettare rispetto alle bambine (2:1). Le
probabilita di recupero sono maggiori nelle ragazze che nei ragazzi. Il rapporto tra uomini
e donne che balbettano in eta adulta € approssimativamente 4:1. Le femmine non hanno
solo una prognosi piu favorevole in termini di recupero, ma questo sembra anche essere
piu rapido che nei maschi. Se nelle femmine la balbuzie non si € chiaramente ridotta ad un
anno dall’insorgenza, allora il rischio di balbuzie persistente aumenta significativamente ed
e comparabile a quello dei maschi (Yairi e Seery, 2011).

3.3.4 Sintomatologia della Balbuzie

La severita della balbuzie, la presenza di prolungamenti, blocchi o comportamenti
secondari aggiuntivi durante il primo anno non sono dei predittori della persistenza o del
recupero dalla balbuzie (Yairi e Ambrose, 2005; Yairi e Seery, 2011).

Una riduzione significativa del numero e della severita dei sintomi della balbuzie nel corso
del primo anno dopo l'insorgenza, & un indicatore importante di un potenziale recupero
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spontaneo. Una riduzione del numero di ripetizioni, del numero di unita per ripetizione, dei
blocchi e dei prolungamenti e di ulteriori comportamenti fisici, cosi come una riduzione
nella percentuale di ripetizioni, sono predittori positivi di recupero. La riduzione € di
maggiore importanza rispetto alla frequenza assoluta delle disfluenze (Yairy & Seery,
2011).

Yairi e Ambrose (2005) hanno osservato una riduzione del punteggio medio ponderato
delle Disfluenze tipiche della Balbuzie (SLD - Stuttering Like Dysfluencies) di oltre il 50%
durante il primo anno, fino ad un anno dallinsorgenza della balbuzie, nel gruppo di
bambini che hanno avuto un recupero spontaneo dopo i primi sintomi di balbuzie. Il
punteggio ponderato SLD e stato sviluppato dai ricercatori al fine di distinguere la balbuzie
di grado lieve, ma conclamata, da un normale parlato disfluente. | blocchi e i
prolungamenti, che si verificano raramente o non si verificano affatto nei bambini che non
balbettano, nel punteggio ponderato SLD contano il doppio, mentre le ripetizioni sono
ponderate in base al numero di unitd (ad esempio, m-me conta una volta e m-m-m-me
conta per 3). A differenza di quello osservato in quei bambini che sono andati incontro a
recupero spontaneo, il punteggio medio ponderato SLD & sceso a malapena nel gruppo di
bambini hanno continuato a balbettare da meta anno ad un anno dopo che la balbuzie é
insorta.

La severita della balbuzie, valutata dai genitori e dal ricercatore, € scesa su una scala di 8
punti di severita della balbuzie (dove 0 = parlato normale, fluente e 7 = balbuzie molto
severa), in media di circa 2 punti da meta anno ad un anno dopo linsorgenza della
balbuzie, nel gruppo di bambini che ha avuto un recupero spontaneo (Yairy e Ambrose,
2005). Questo decremento corrisponde sostanzialmente ad un grado di riduzione della
severita della balbuzie nella Stuttering Severity Scale di Yairi e Ambrose (2005). La media
della severita della balbuzie in quei bambini che hanno continuato a balbettare 5 anni
dopo linsorgenza, ha subito un decremento di una media di meno di 1 punto durante |l
primo anno. | punteggi medi dei genitori e del ricercatore erano sostanzialmente gli stessi.

Intervallo Severita della balbuzie
0-1 Parlato normale e fluente
1-3 Balbuzie lieve

3-5 Balbuzie moderata

5-7 Balbuzie grave

Stuttering Severity Scale (Yairi & Ambrose, 2005)

Un aumento del periodo di persistenza della balbuzie da uno a tre mesi dopo un anno
dallesordio & un segnale che il rischio che diventi una balbuzie persistente sta
aumentando (Yairi e Seery, 2011).

Un altro indice predittivo di balbuzie persistente e la severita della balbuzie dopo un anno
dall’'esordio, a differenza del periodo dei primi 12 mesi dopo di esso. Il rischio di balbuzie
persistente aumenta in proporzione allaumentare della severita della balbuzie, piuttosto
che rispetto alla frequenza assoluta delle disfluenze (Yairi e Ambrose, 2005; Yairi e Seery,
2011).
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3.3.5 Sviluppo Fonologico

Scarse abilita fonologiche del bambino, ovvero: presenza di processi fonologici insoliti e di
troppi processi fonologici rispetto all’'eta, potrebbero essere un fattore di rischio durante la
fase iniziale della balbuzie. Le abilita fonologiche perdono il loro valore predittivo per il
rischio di persistenza due anni dopo l'esordio della balbuzie (Yairi e Seery, 2011). Lo
sviluppo delle abilita fonologiche non é fattore di rischio forte. Il logopedista o il fluency
specialist dovrebbe porre attenzione ad altri fattori di rischio per la balbuzie nel caso in cui
le abilita fonologiche del bambino fossero sotto la media (Yairi e Seery, 2011).

3.3.6 Linguaggio Recettivo ed Espressivo

Il vocabolario espressivo presente a due anni e un fattore predittivo debole per la balbuzie
che insorge ai tre anni e non e predittivo di balbuzie ai quattro anni (Reilly et al., 2013). ||
valore predittivo delle abilita di linguaggio espressivo nei confronti della balbuzie
persistente non e ancora chiaro (Yairi e Seery, 2011).

3.3.7 Disturbi Concomitanti

| disturbi aggiuntivi possono complicare le problematiche riguardanti la balbuzie e, in
combinazione con ad altri fattori di rischio, potrebbero aumentare la probabilita di
sviluppare una balbuzie persistente. Il valore predittivo dei disturbi addizionali rispetto alla
balbuzie persistente & sconosciuto (Yairi e Seery, 2011).

3.3.8 Temperamento e Benessere Sociale/Emotivo

L'effetto di una consapevolezza rispetto alla balbuzie o della risposta emotiva del bambino
rispetto ad essa non possiedono sufficiente evidenza scientifica per essere considerati dei
fattori di rischio per la balbuzie persistente (Yairi e Seery, 2011). Reilly et al. (2013) non
hanno rilevato nessuna evidenza scientifica convincente che provi che la qualita della vita
nei domini psicosociali ed emotivi differisca in due gruppi di bambini di tre o quattro anni
che balbettano messi a confronto con bambini che non balbettano. Inoltre, non viene
trovata alcuna differenza nel temperamento di queste due popolazioni (Reilly et al., 2009;
Reilly et al., 2013). Tuttavia, ne ricerche nelle popolazioni cliniche sul temperamento nei
bambini che balbettano mostrano come essi abbiano pero - in media - un piu alto livello di
reazioni (negative) e una minore capacita di autoregolazione (Eggers, 2012).

L'ansia dei genitori, del bambino o un contesto ambientale agitato intorno ad esso puo
portare, individualmente, a consce e/o subconsce reazioni verbali e non verbali rispetto
alla balbuzie. Tali reazioni possono contribuire alla formazione di risposte emotive e
cognitive nel bambino, che possono portare a rinforzare negativamente i suoi processi di
apprendimento (Korrelboom, 1993). Questi processi di apprendimento sono influenzati dal
temperamento.
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3.3.9 Terapia

Trattare i bambini piccoli che balbettano nei 15 mesi dopo che la balbuzie é iniziata
sembra essere piu efficace rispetto all'avvio del trattamento piu di 15 mesi dopo l'esordio
della balbuzie. Ingham e Cordes hanno confrontato i risultati di diversi studi che
indagavano il trattamento di bambini che balbettano. Del gruppo di bambini che erano stati
trattati entro 15 mesi dall'inizio della balbuzie, I'85.7% aveva raggiunto i criteri per un
recupero dal disturbo. La percentuale di recupero dei bambini trattati nel periodo
successivo ai 15 mesi era risultata invece del 59.4% (Ingham e Cordes, 1998).

Un risultato simile € emerso confrontando i risultati terapeutici di bambini che balbettano
trattati prima dei sei anni di eta confrontati con quelli di bambini trattati dopo i sei anni. Tra
i bambini piu piccoli I'81.8% ha raggiunto un miglioramento positivo secondo i criteri
definiti da Ingham e Cordes, e tra i bambini piu grandi tale miglioramento e risultato
positivo nel 54.2% dei casi.

Il rischio di recidiva nei bambini che hanno ricevuto il trattamento dopo i sei anni appare
maggiore rispetto a quello dei bambini trattati prima del loro sesto anno (Lincoln et al.,
1996; Koushik et al., 2009).

Ci sono evidenze scientifiche che dimostrano che posticipare il trattamento di un anno o
pit non ha un impatto negativo sulla durata del trattamento (Yairi e Seery, 2011). | bambini
che hanno avuto una balbuzie che persistente per piu di 12 mesi richiedono meno tempo
per portare a termine la prima fase del Lidcombe Program rispetto ai bambini che sono
stati trattati subito dopo I'esordio della balbuzie (Jones et al., 2000; Kingston et al., 2003).

3.4 Dalle Evidenze alle Raccomandazioni

Qualita dell’Evidenza

Il recupero spontaneo e l'efficacia del trattamento svolgono un ruolo importante nel fornire
consigli rispetto al quesito riguardante il momento in cui una persona che balbetta avrebbe
bisogno di essere trattata. | dati sulla ripresa spontanea mostrano grandi differenze e i
fattori di rischio per la balbuzie persistente sono stati esaminati solo in misura limitata.

Trattare | bambini prima dei 6 anni ha un effetto significativo sulla frequenza della balbuzie
ed e possibile affermare con ragionevole certezza che la stima di tale effect size
corrisponda all'effettivo effect size. Il trattamento per bambini piu grandi, adolescenti e
adulti € meno efficace nel ridurre la percentuale delle sillabe balbettate. Ci sono
insufficienti informazioni disponibili per determinare quanto sia efficace il trattamento della
balbuzie rispetto a misure di outcome come la qualita della vita, i comportamenti di

evitamento, la partecipazione e la naturalezza del parlato.

Bilancio degli effetti desiderati e indesiderati

La balbuzie e un disturbo nella fluenza del parlato che puo trasformarsi in un problema di
comunicazione che puo compromettere seriamente lo sviluppo sociale e il benessere
personale. Il trattamento é efficace e intensivo. L'efficacia nel ridurre il numero di sillabe
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balbettate a breve e medio termine € maggiore quando il trattamento viene applicato
prima dei sei anni. La balbuzie di solito si verifica prima dei cinque anni. Un'ampia
percentuale di bambini (dal 50 al 94%) che iniziano a balbettare recupera completamente
dalla balbuzie senza trattamento. Un anno di monitoraggio attento dei bambini dal
momento in cui insorge la balbuzie, garantisce che i bambini ad alto rischio di balbuzie
persistente ricevano un trattamento nel momento piu efficace; questo riduce anche al
minimo il trattamento dei bambini che potrebbero riprendersi spontaneamente.

Monitoraggio

Il monitoraggio € un processo attivo dove il logopedista o il Fluency Specialist segue
sistematicamente i progressi della balbuzie del paziente. Dopo la diagnosi/il consulto, il
logopedista o il fluency specialist preparera i genitori a registrare e osservare
attentamente i sintomi della balbuzie del bambino. Il logopedista o il fluency specialist
continuera a preparare i genitori fino a verra raggiunto un accordo con il terapista sul
grado di severita della balbuzie osservata. L'uso del sistema di registrazione da utilizzare,
della frequenza delle registrazioni, nonché la modalita e la frequenza con cui vengono
riportati i dati registrati al logopedista o al fluency specialist , saranno discussi e concordati
in consultazione con i genitori. Durante il processo di monitoraggio il logopedista o fluency
specialist controllera se la modalita di valutazione dei genitori continua ad essere in
accordo con la propria. Verra effettuata una rivalutazione almeno ogni 6 mesi. Tali
rivalutazioni dovrebbero avvenire preferibilmente 6 mesi e 1 anno dopo I'esordio della
balbuzie.

Valori e Preferenze
a. Persona che balbetta

Dato il potenziale impatto della balbuzie sulla vita personale e sociale delle persone che
balbettano e i benefici dei risultati terapeutici del trattamento in giovane eta, & importante
un’identificazione precoce del disturbo ed un eventuale invio ad un logopedista o un
fluency specialist. | genitori di bambini che balbettano riferiscono regolarmente di essere
stati inviati troppo tardi da un logopedista o da un fluency specialist. La Stuttering
Screening List (SSL) °® & lo strumento piu utilizzato nei Paesi Bassi per l'identificazione
precoce della balbuzie. La SSL e disponibile gratuitamente tramite vari siti Web.

b. Logopedista - Fluency Specialist

L'identificazione precoce dei bambini che sono a rischio di balbuzie persistente € il primo
passo nel processo di monitoraggio e trattamento potenziale della balbuzie. Logopedisti e
specialisti della fluenza sono gli esperti designati per informare i professionisti sanitari, gli
insegnanti e i supervisori degli asili nido e delle strutture per l'infanzia in merito ai segnali
di rischio della balbuzie persistente e fornire loro i mezzi necessari. E importante che il

®Nota di Traduttori: Screening List for Stuttering (Riley e Riley, 1989; olandese, a cura di P.Sandrieser 1996),
ovvero la Physichian’s Screening Procedure for Children Who May Stutter (Riley e Riley, 1989; versione
inglese). Tale protocollo (tradotto in Italiano in Appendice 8) é stato progettato come strumento di screening
veloce ed affidabile per i Pediatri ed altri Professionisti e pud essere, quindi, utilizzato facilmente anche da
genitori, insegnanti e supervisori delle scuole d’infanzia.
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logopedista/Fluency Specialist sia esperto nel monitoraggio di bambini piccoli che
balbettano.

Il carattere multifattoriale della balbuzie, il potenziale impatto della balbuzie sulla vita della
persona che balbetta e l'effetto limitato del trattamento sul recupero dalla balbuzie
dovrebbero essere presi in considerazione nel determinare se sia indicato il trattamento di
un bambino piu grande, di un adolescente o di un adulto. Il logopedista o il fluency
specialist dovrebbero approfondire ciascuno degli elementi ICF in tale processo.

c. Costi

Attualmente vi sono scarse informazioni in merito al corso della terapia. Ci sono, tuttavia,
dei dati disponibili in merito alla media di sedute di trattamento effettuate nel Lidcombe
Program. La media delle sedute per arrivare alla fase Il del Lidcombe Program (ovvero:
una severita della balbuzie significativamente ridotta) € di 10 sedute per balbuzie lieve, 12
sedute per balbuzie moderata, 14 sedute per balbuzie severa (Koushik et al., 2011). La
mediana del numero di sedute durante la fase 1 e di 15.4, dopo le quali verranno fornite
altre 10 sedute durante fase di stabilizzazione (Reilly et al., 2013).

Raccomandazioni

Le raccomandazioni sotto riportate dovrebbero essere considerate nella loro interezza.

1. |l trattamento dei bambini che iniziano a balbettare prima dell’eta di
guattro anni, inizia prima che compiano cinque anni.
2. |l logopedista o il fluency specialist monitorera il bambino che ha iniziato

a balbettare, prima dell’eta di quattro anni, per individuare segni di
recupero spontaneo durante un periodo pari ad un anno dall’esordio.

3. Il logopedista o il fluency specialist iniziera il trattamento a 12 mesi
dall'esordio, nel caso in cui la severita della balbuzie non sia diminuita
chiaramente’ nei 3-6 mesi precedenti.

4. |l logopedista o il fluency specialist prendera in considerazione il pattern
di recupero della balbuzie in famiglia, il genere, le abilitd fonologiche,
eventuali disturbi addizionali e il temperamento del bambino per prendere
la decisione di iniziare I'intervento terapeutico o di monitorare lo sviluppo
della fluenza.

5. Il logopedista o il fluency specialist iniziera il suo intervento (anche se il
bambino balbetta da meno di 12 mesi) se il bambino soffre a causa del
disturbo, se i genitori sono preoccupati della balbuzie del bambino o se |l
bambino si mostra riluttante a comunicare.

6. | genitori dei bambini sotto i 6 anni di etd compilano la Stuttering

Screening List (SSL)® per determinare se & indicata un’ulteriore
valutazione diagnostica da parte del logopedista o del fluency specialist .

"Una chiara diminuzione della balbuzie corrisponde ad una riduzione media di almeno 2 punti sugli 8 punti
della scala di severita della balbuzie (Yairi & Ambrose, 2005) o una riduzione media di 2 punti sulla scala di
severita della balbuzie del Lidcombe Program. Questa diminuzione nella severita richiede 'osservazione sia
da parte dei genitori sia del logopedista/fluency specialist .

®Nota dei traduttori: nella Raccomandazione originale viene citata Stuttering Screening List, versione
olandese (a cura di P. Sandrieser, 1996) della Physician’s Screening Procedure for Children Who May
Stutter di Riley e Riley (1989). Traduzione in lingua Italiana a cura di D. Strangis in Allegato 8.
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7. 1l logopedista o il fluency specialist informera professionisti medici,
insegnanti e supervisori delle scuole d'infanzia all'interno della rete
del/della bambino/a circa lo scopo e lutilizzo della SSL® e fornira
informazioni riguardanti siti internet importanti.

8. Nel caso di bambini sopra i 6 anni di eta, adolescenti o adulti, in cerca di

aiuto per la balbuzie, il logopedista o il fluency specialist , insieme al
cliente, fara un inventario degli elementi ICF (International Classification
of Functioning, Disabilities and Health) per comprendere se € indicato il
trattamento.

Razionale per le Raccomandazioni

La balbuzie pud avere gravi conseguenze sulla qualita della vita di bambini e
adulti che balbettano.

Trattare i bambini piccoli che balbettano e piu efficace del trattamento di
bambini di sei anni o piu: il rischio di una recidiva & minore e la possibilita di
un recupero persistente € maggiore (Ingham & Cordes, 1998; Lincoln et al.,
1996; Koushik et al ., 2009).

Trattare la balbuzie entro i 15 mesi dopo linsorgenza ha una piu alta
probabilita di recupero rispetto all'avvio del trattamento una volta che la
balbuzie é stata presente per piu di 15 mesi (Ingham & Cordes 1998).
L'osservazione dei primi sintomi della balbuzie dopo i 4 o 5 anni e stata
associata ad un aumentato rischio di balbuzie persistente (Yairi & Ambrose
2005; Seery & Yairi 2011).

Un ampio gruppo di bambini che iniziano a balbettare recuperera
completamente senza trattamento. Tuttavia, ci sono grandi differenze nei dati
riguardanti il recupero spontaneo (Yairi & Ambrose 2013, Onslow e O'Brian
2013).

Ritardare il trattamento per un anno non prolunga la durata del trattamento
richiesto (Jones et al., 2000; Klingston et al., 2003).

Il rischio di balbuzie persistente aumenta se la balbuzie e ancora presente
un anno dopo che sono stati osservati i primi sintomi (Yairi e Ambrose 2005,
Seery e Yairi 2011).

Una tendenza alla diminuzione della severita della balbuzie durante il primo
anno dopo che i primi sintomi della balbuzie sono stati osservati, € un chiaro
segnale di un potenziale recupero.

Una riduzione del numero di ripetizioni, del numero di unita per ripetizione,
dei blocchi e dei prolungamenti e di ulteriori comportamenti fisici, cosi come
una riduzione nella percentuale di ripetizioni, sono predittori positivi di
recupero (Yairi & Ambrose 2005; Seery & Yairi 2011).

La severita della balbuzie nel primo anno non é né un predittore di balbuzie
persistente né un predittore di recupero dalla balbuzie (Yairi e Ambrose,
2005; Seery e Yairi, 2011).

La severita della balbuzie, la presenza di comportamenti secondari, i blocchi
e i prolungamenti sono predittori di balbuzie persistente se la balbuzie é
presente da un anno o piu (Yairi & Ambrose 2005, Seery e Yairi 2011).
L'intervento terapeutico e indicato se i genitori/i carer sono preoccupati
(Reilly et al., 2013).
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- Il punteggio medio ponderato SLD diminuisce di oltre la meta nel gruppo di
bambini che recuperano dalla balbuzie, nei sei mesi fino a un anno dopo
dall'insorgenza della balbuzie. Il punteggio medio ponderato SLD diminuisce
in misura minima nel gruppo di bambini che continuano a balbettare nei sei
mesi a un anno dall'insorgenza della balbuzie. Una tendenza simile &
evidente per la severita della balbuzie (Yairi e Ambrose, 2005).

- Se la balbuzie persistente & presente nella famiglia del bambino che
balbetta, allora la possibilita che il bambino continui a balbettare e del 65%.
Anche la presenza di recupero dalla balbuzie nella famiglia del bambino
prevede che la possibilita di recupero spontaneo spontanea sia del 65%
(Yairi & Ambrose, 2005; Seery e Yairi, 2011). Il rapporto tra maschi e
femmine che balbettano in giovane eta € di 2:1. Negli adulti, il rapporto tra
uomini e donne che balbettano €& di circa 4:1. Le ragazze recuperano piu
velocemente. Se non si osserva un chiaro recupero in una femmina che ha
balbettato per piu di un anno, allora le probabilita che diventi una balbuzie
persistente, aumentano (Yairi & Ambrose 2005; Seery e Yairi 2011).

- Disturbi aggiuntivi, una reazione negativa piu alta e una bassa
autoregolazione possono complicare le problematiche relative alla balbuzie e
aumentare la probabilita di balbuzie persistente.

- | genitori di bambini che balbettano riferiscono regolarmente di essere stati
inviati troppo tardi da un logopedista o da un fluency specialist .

- SSL é lo strumento di screening piu utilizzato nei Paesi Bassi. SSL é
disponibile gratuitamente tramite vari siti Web.
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Capitolo 4: Qual e il Valore Diagnostico dei Test
per Bambini e Adulti che balbettano?

4.1 Introduzione

La balbuzie e considerato un disturbo multifattoriale. Effettuare una diagnosi di balbuzie va
oltre lo stabilire solamente se la balbuzie sia o meno presente. Durante la fase di
valutazione, infatti, il Logopedista deve esplorare i vari domini dellICF (funzionamento,
fattori esterni, fattori contestuali, fattori personali, partecipazione ed attivita) in profondita e
in dettaglio, e poi analizzarli e interpretare le loro interconnessioni. Per poter realizzare un
profilo piut completo possibile, il Logopedista dovra quindi utilizzare i migliori strumenti
diagnostici disponibili che sono applicabili e includera tutte le persone che appartengono
al contesto ambientale del cliente che sono rilevanti per il processo diagnostico. In questo
capitolo viene discusso il valore degli strumenti diagnostici piu utilizzati nei Paesi Bassi.

Nel campo della medicina esistono molti esempi dove un cosi detto gold standard -
spesso un test istologico - e disponibile per essere utilizzato per confrontare i dati dei
risultati di uno screening o di un test diagnostico (Bidle 2002; Rutijes 2007). Questo
golden standard e lo strumento (valido) con il quale accertare una diagnosi con certezza.
Le discussioni sul test diagnostico possono essere limitate alla sua affidabilita e al criterio
di validita (vedi sotto). Il concetto di accuratezza del test viene spesso usato invece del
criterio di validita. Tale accuratezza puo essere espressa come valore predittivo positivo e
negativo rispetto alla sensibilita o alla specificitd. Un risultato positivo per un test
altamente specifico indica che la condizione € presente.

Comunque, in assenza di un gold (o silver o potenzialmente copper) standard, non c’é piu
un valore “vero” e il paradigma dell'accuratezza della diagnosi non puo piu essere
applicato. In casi come questi il paradigma dei vari aspetti della validita diventa rilevante. |
concetti importanti in questo caso sono la validita di contenuto, la validita criterio-relata e
la validita di costrutto di un test o strumento.

Validita di contenuto

Si riferisce al grado con cui gli item di un determinato test rappresentano adeguatamente
le dimensioni che devono essere misurate. Tale valutazione & spesso soggettiva, in altre
parole viene effettuata da esperti che hanno il compito di valutare se gli item sono
appropriati 0 meno.

55



Validita di Criterio

Si riferisce all’efficacia dello strumento nel predire le prestazioni di qualcuno durante
specifiche attivita, come la sua performance valutata da uno strumento correlato diverso
(validita concorrente) o un comportamento futuro (validita predittiva).

Validita di Costrutto

Si riferisce al grado con cui il test misura un concetto teorico o una caratteristica. Si puo
effettuare una distinzione tra validita convergente e divergente.

Nella validita convergente gli sviluppatori del test sono interessati a comprendere se uno
strumento sia fortemente correlato con le variabili o con le caratteristiche con cui dovrebbe
essere correlato. Ad esempio, uno strumento che misura l'articolazione deve essere
fortemente correlato con un altro strumento che misura l'articolazione.

La validita divergente & presente quando uno strumento non e correlato con le variabili da
cui dovrebbe differire.

Oltre ad essere valido uno strumento dovrebbe anche essere affidabile. | Concetti
seguenti sono importanti: coerenza interna, affidabilita test-retest, affidabilita intra-rater e
affidabilita inter-rater.

Coerenza Interna

La coerenza interna, chiamata (coerenza inter-item) misura quanto bene i singoli item (o le
domande) in una scala o in scale diverse sono in accordo con il punteggio composito.

Affidabilita Test-Retest
L’affidabilita test-retest misura la coerenza dei risultati in due differenti momenti nel tempo.
Affidabilita Intra-Rater

L’affidabilita intra-rater misura se il ricercatore o il test assegnano gli stessi punteggi ad un
individuo in situazioni dove il test viene somministrato in piu occasioni.

Affidabilita Inter-Rater

L’affidabilita inter-rater misura se due osservatori o ricercatori danno lo stesso punteggio
ad un individuo nello stesso modo.

56



In questo capitolo verranno discusse la validita e la affidabilita di una serie di strumenti
che sono utilizzati o di interesse nei Paesi Bassi. Verranno trattati i seguenti strumenti:
- Stuttering Screening List e Stuttering Detection Instrument, entrambi utilizzati
per segnalare ed segnalare/rilevare la balbuzie
- Communication Attitude Test -DR,
- Test for Stuttering Severity (Tfs) lettori / non lettori e Stuttering Severity
Instruments (SSI - 3/4) entrambi utilizzati per determinare la severita della balbuzie
- Behavior Assessment Battery (BAB) inclusi Communication Attitude Test e
Erikson-S24 e Overall Assessment of Speaker’'s Experience of Stuttering
(OASES), entrambi utilizzati per definire i vari aspetti della qualita della vita.
Tfs , SSI, OASES e BAB, inoltre, valutano anche vari aspetti dei comportamenti di
evitamento.

4.2 Metodologia

La ricerca degli studi rilevanti & stata condotta sia in database bibliografici (Medline,
Cinahl, Cochrane, Picarta) sia via Google (si veda I'’Appendice 5 per le fonti usate e le
parole chiave).

Il GRADE non e adatto per valutare la qualita di strumenti diagnostici per i quali non esiste
un golden standard; questo vale anche per i precedenti sistemi di classificazione. Al suo
posto vengono invece utilizzate misure statistiche; per esempio, i valori sono interpretati
come affidabilita limitata, media, buona o perfetta.

Biddle, Watson e Hooper (2002) hanno pubblicato dei criteri nel loro report “Criteria for
determining Disability in Speech-Language Disorders. Evidence Reports/Technology
Assessments, No. 52" per determinarne il grado di validita ed affidabilita di test o
strumenti.

Per valutare i vari aspetti dell’affidabilita, hanno utilizzato i seguenti criteri:
* Coerenza interna:
o sia il coefficiente alfa di Cronbach, sia la statistica Kuder-Richardson (K-R 20),
dovrebbero essere almeno 0.80 perché ci sia una buona coerenza interna,
* Test-retest e affidabilita intra-rater:
o almeno 0.80 in caso di un coefficiente di correlazione, o almeno 0.70 nel caso del
Kappa di Cohen;
» Affidabilita Inter-rater:

o almeno 0.90 nel caso di un coefficiente di correlazione, o almeno 0.70 nel caso del
Kappa di Cohen.

| seguenti criteri sono stati utilizzati da Biddle, Watson e Hooper (2002) per valutare i vari
aspetti della validita; tutti i criteri devono essere soddisfatti perché uno strumento sia
ritenuto valido:
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* i creatori del test hanno indagato le interazioni tra i vari sub-test, i punteggi parziali
e i punteggi totali, formulando ipotesi a priori su queste interazioni e sugli schemi di
punteggio;

* queste interazioni devono essere statisticamente significative (p<0.05) e

* nel caso dei coefficienti di correlazione devono essere almeno 0.30 (corrispondente
ad una correlazione moderata).

In termini di standardizzazione Biddle, Watson e Hooper (2002) hanno utilizzato i seguenti
criteri; per definire una buona standardizzazione tutti i criteri devono essere soddisfatti:

* i dati riguardanti la popolazione target per lo strumento preso in considerazione
sono disponibili;

* deve essere stato utilizzato un campione adeguato (almeno 100 per gruppo); e

* devono essere fornite evidenze sulla rappresentativita del campione rispetto alla
popolazione.

4.3 Evidenze
a. Test per determinare la severita della balbuzie

» Stuttering Severity Instrument

Il protocollo SSI 3/4 € uno strumento utilizzato per determinare la severita della balbuzie
nei suoi comportamenti osservabili.

Lo strumento include le seguenti dimensioni:

- Frequenza: espressa come percentuale di sillabe balbettate e convertita in una scala che
varia da 2 a 18;

- Durata: la lunghezza media dei tre episodi piu lunghi di balbuzie, calcolati in decimi di
secondo e convertiti in una scala che va da 2 a 18.

- Concomitanze fisiche: suoni distraenti (punteggio 0-5), smorfie del viso (punteggio 0-5),
movimenti della testa (punteggio 0-5) e movimenti delle estremita (punteggio 0-5),
espressi poi in un punteggio totale da 0 a 20.

C'é un'assenza di informazioni da parte di Riley sulla validita del contenuto dell'SSI-3
(Riley, 1994). Sono disponibili solo prove indirette sulla validita di criterio. Né I'affidabilita
né la standardizzazione sembrano essere adeguati (Biddle, 2002).

L'SSI-4 differisce da SSI-3 in vari aspetti: "L'SSI-4 tenta di offrire piu strade di valutazione,
incluse le autovalutazioni e ulteriori campioni telefonici e oltre il setting clinico". C'e la
possibilita di calcoli computerizzati del punteggio, ed e stato aggiunto un punteggio per la
naturalezza del parlato. La validita di questo strumento & adeguata. L'affidabilita & difficile
da valutare in quanto e stato riportato un accordo percentuale e non le statistiche kappa.
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La percentuale di accordi "accidentali" non é stata presa in considerazione nel calcolo di
gueste percentuali. La standardizzazione era inadeguata a causa della dimensione del
campione troppo piccola e non necessariamente rappresentativa.

L’SSI-3 é stato tradotto in tedesco, ma non validato. Le caratteristiche psicometriche non
si conoscono. L’'SSI-4 non é stato né tradotto ne validato in tedesco.

Conclusioni

La validita e l'affidabilita della versione inglese dell'SSI-4 sono state esaminate in modo
piu dettagliato rispetto alla versione inglese dell'SSI-3. La sua validita soddisfa i criteri che
possono essere applicati ad un test validato. Per quanto riguarda la standardizzazione

bisogna sottolineare che il criterio di affidabilita non & valutabile perché mancano i
coefficienti kappa.

* Test for Stuttering Severity in Readers (TfS - R) e Test for Stuttering Severity
in Non-Readers (TfS - NR)

Boey (2000) ha pubblicato dati sulla validita e I'affidabilita di due test: Test per la severita
della balbuzie nei lettori (TfS-R) e Test per la severita della balbuzie nei non-lettori. Non
esiste una descrizione di come i bambini del campione siano stati reclutati e selezionati. |
dati sono stati ottenuti somministrando il TfS-R a 177 clienti di etd compresa tra 8 anni e 1
mese fino a 53 anni e 9 mesi, che sono stati utilizzati come base per la standardizzazione.
Il rapporto riguardo il genere non e stato segnalato per questi 177 clienti. Per il TfS-NR i
dati sono stati raccolti somministrando il test a 342 bambini di etd compresa tra 2 e 7;
guesto campione € stato utilizzato come base per la standardizzazione. Il rapporto tra i
sessi era di 256: 86 secondo Boey’.

Ci sono pochissime informazioni metodologiche per entrambi i test sulla validita del
contenuto, mentre la validita del concetto non é discussa. Secondo i criteri di Biddle
(Biddle, 2002), denominati criteri BWH, la validita di questi test non é stata dimostrata.
Anche l'affidabilitd di questi test in termini di criteri BWH lascia molto a desiderare. Le
informazioni sulla coerenza interna mancano, mentre l'affidabilita test-retest non supera il
livello richiesto per I'affidabilitd. Rispetto al TfS-NR, neanche l'affidabilitd inter-rater non
raggiunge il livello richiesto. In termini di standardizzazione di entrambi i test, si puo notare
che il campione non soddisfa i criteri di rappresentativita.

Conclusioni

Ci sono solo un moderato numero di informazioni sulla validita del contenuto. La validita
del criterio del TfS-R / TfS-NR appare sufficiente. Non ci sono informazioni disponibili sulla
validita di concetto. L'affidabilita e la standardizzazione non sembrano essere adeguate in
tutti gli aspetti.

9 Che deve essere un errore in quanto 256 + 86 = 352 e non 342.
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c. Test per identificare la balbuzie

| due test che devono essere descritti ed utilizzati per identificare la balbuzie - la Stuttering
Screening List e la Flemish Instrument for Detecting Stuttering sono entrambi derivati da
uno strumento di prova sviluppato da Riley & Riley, e quindi mostrano un forte accordo.
Saranno discussi separatamente a causa della loro esistenza come strumenti individuali.

» Stuttering screening list

Lo Stuttering Screening List (SSL) € uno strumento che ha l'obiettivo di definire la
presenza o meno (onset della) balbuzie o se il bambino mostra un rischio di balbuzie
persistente e se ha bisogno di aiuto immediato. Ai genitori viene chiesto di compilare un
modulo con sei domande. L'Associazione dei Centri di balbuzie Paesi Bassi ha descritto
guesto strumento come "molto affidabile e valido" e fa riferimento all'Institute for New
Stutter Research (INSO) di Zutphen per informazioni piu specifiche. Tuttavia questa
informazione non é accessibile, né disponibile.

Lo Stuttering Screening List (SSL) si basa su uno strumento di test americano (Riley,
1989). Gli items descritti in questa screening list sono stati i seguenti. Gli item del
Stuttering Prediction Instrument (SPI) sono stati testati con 8 bambini (4-7 anni) che erano
stati accettati per la terapia per la balbuzie e 31 bambini che erano stati monitorati ma non
hanno ricevuto terapia. Per nessuno di questi 31 bambini sembra essere stata richiesta
una terapia entro due anni. Al fine di calcolare la percentuale di falsi positivi, Riley e Riley
hanno successivamente confrontato i punteggi tra i bambini in terapia e quelli che non
ricevevano terapia. Queste percentuali variavano dallo 0% ("arresti fonatori") al 12,6%
("insorgenza piu di 12 mesi fa"). Cio significa che nessuno dei bambini con arresto
"fonatorio” era erroneamente in terapia, ma 126 su 1.000 bambini con un linguaggio
incerto per oltre 1 anno sarebbero stati inutiimente indirizzati alla terapia. Gli item testati
sono stati definiti in termini semplici e forniti all'interno di categorie in una lista di screening
con il consiglio di rivolgersi a un fluency specialist se sono presenti tre o piu sintomi.

* Stuttering Detection Instrument

Secondo Stes e Boey (1997), lo Stuttering Detection Instrument (SDI) e: "uno strumento
che consente la selezione di bambini piccoli che sono potenzialmente balbuzienti e
fornisce anche indicazioni sulla severita della balbuzie e sui rischi di balbuzie cronica. E’,
in sostanza, un semplice, breve questionario compilato dai genitori, potenzialmente con
l'aiuto di un operatore sanitario".

Il campione utilizzato per studiare I'SDI era costituito da bambini che balbettavano (N = 42,
etd media: 68 mesi) e che frequentavano terapia presso il Centre for Stuttering Therapy
ad Anversa. La proporzione di genere in questo gruppo era di 34:8. Per quanto riguarda il
gruppo di bambini che non balbettano (N = 42, eta media: 67 mesi), non ci sono
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informazioni sul metodo di reclutamento e selezione. La proporzione tra i sessi in questo
gruppo era la stessa in quanto i ricercatori lo hanno voluto consapevolmente.

In termini di validita Stes e Boey (1997) forniscono solo informazioni sulla validita del
criterio definendo lo Stuttering Prediction Instrument (SPI) come "golden standard”. Il
modo in cui e stata condotta la valutazione per determinare la validita del criterio non é
descritto in dettaglio: ad esempio, il ricercatore che ha indagato se ci fosse presenza di
balbuzie usando I'SPI era a conoscenza dell'esito della Stuttering Screening List (SSL)
(nota anche come Stuttering Detection Instrument) e viceversa? Indipendentemente da
qguesto punto, Stes e Boey hanno accertato un alto grado di sensibilita e specificita per la
loro SDI. Tuttavia, il valore predittivo positivo del test non & sembrato essere altrettanto
elevato: 0,63 e 0,55 a una soglia di SPI210 e SPI> 13, rispettivamente. | corrispondenti
valori predittivi negativi erano rispettivamente di 0,98 e 1,00. Il test sembrava funzionare
meglio per escludere piuttosto che segnalare la presenza di balbuzie, mentre piu del 10%
dei bambini era erroneamente rinviato per balbuzie. Stes e Boey non forniscono alcuna
informazione sui vari aspetti dell'affidabilita e della standardizzazione.

Conclusioni

Non sono disponibili informazioni sufficienti o note circa la validita e l'affidabilita del
Stuttering Detection Instrument e del Stuttering Screening List al fine di ottenere un
giudizio in merito alla validita o all'affidabilita di questo strumento.

c. Test per determinare I'attitudine comunicativa

Nel 1985 Brutten, ha sviluppato il Communication Attitude Test (CAT). Questo CAT
americano originale e stato successivamente tradotto in olandese come Communication
Attitude Test - Dutch (CAT-D). Secondo Bremer et al. (1993) € emerso che "l'uso
linguistico degli item ha imposto richieste significative al livello linguistico dei bambini”.
Questi autori hanno sviluppato una versione semplificata sotto il nome Communication
Attitude Test-Dutch Revised (CAT-DR). La logica di questo strumento €& cosi riassunta da
Bremer et al .: "sempre piu autori stanno dimostrando che l'atteggiamento comunicativo
nei bambini ha un impatto sul loro problema di fluidita". Il CAT-D comprende 32 voci con
dichiarazioni o espressioni relative al parlato. Il CAT-DR contiene frasi con le negazioni e
alcune modifiche introdotte attraverso la scelte di determinate parole e di specifiche
costruzioni di frasi. Il CAT-D e il CAT-DR sono stati confrontati in un gruppo di 162 bambini
della citta olandese Almere con uno sviluppo del linguaggio normale di eta compresa tra 6
e 13 anni. Il confronto ha esaminato I'affidabilita test-retest, validita del concetto, coerenza
interna e standardizzazione. Per quanto riguarda il CAT-DR, l'affidabilita test-retest e stata
notevolmente migliore rispetto al CAT-D. La coerenza interna del CAT-DR era buona e in
qualche modo migliore rispetto al CAT-D. In termini di validita del concetto c'era un buon
accordo tra CAT-D e CAT-DR. Non sono stati indagati altri aspetti di validita e affidabilita.
Per quanto riguarda la standardizzazione, non vi era accordo tra CAT-D e CAT-DR, dato
che per il CAT-DR i punteggi differivano per eta e sesso. Il numero di bambini nello studio
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classificato per genere ed eta era insufficiente perché potesse essere classificato come

standardizzazione adeguata. Ci0 €& stato ulteriormente aggravato dal fatto che tutti i
bambini sono stati reclutati solo da Almere.

Conclusioni

La validita di costrutto e l'affidabilitd del CAT-DR sembrano essere adeguate. Non vi &
alcuna informazione disponibile sugli altri aspetti della validita. L'affidabilita sembra essere
adeguata. Tuttavia, questo non si applica per la standardizzazione.

d. Test per ottenere una visione multidimensionale dei problemi del parlato e dei
problemi correlati con la comunicazione

* Behaviour Assessment Battery (BAB) per adulti

I BAB - uno strumento di ricerca multidimensionale sviluppato da Brutten e
Vanryckeghem (2003) che indaga le componenti comportamentali, cognitive e affettive
della balbuzie - comprende tre procedure di test basate sull’autovalutazione: la Speech
Situation Checklist (SSC), la Behaviour Checklist (BCL) e I'Erickson S-24 (S-24). La SSC
valuta il grado in cui un cliente sperimenta una situazione comunicativa come ansiosa e
disturbante per il proprio parlato. L'SSC é costituito da due componenti: SSC-ER e SSC-
SD. Il primo componente tenta di mappare il grado di reazioni emotive che qualcuno
sperimenta in 55 situazioni di parlato. La seconda componente e finalizzata a misurare |l
grado di interruzione del parlato relativo a tali situazioni comunicative. Il BCL e stato
sviluppato per misurare il numero e la frequenza dei comportamenti che una persona che
balbetta applica consapevolmente come un modo di affrontare (anticipando) l'insorgenza
di disfluenze. Questo quindi si riferisce al comportamento di evitamento. L'S-24 / CAT
misura l'attitudine del cliente rispetto al parlato e alla comunicazione.

Dines (2011) mette in evidenza molti lati positivi del BAB:

- Ci sono state recensioni molto positive sulla BAB;

- [l BAB é stata utilizzato in numerosi e diversi contesti culturali al fine di validare i test;

- Le informazioni ottenute con il BAB consentono all'operatore sanitario di indirizzare la
terapia in base alle esigenze del cliente.

Dines (2011) ha anche sottolineato i costi elevati e il tempo necessario richiesto per
raccogliere i risultati tutti i test, definendoli come svantaggi.

La composizione del campione utilizzato per indagare il SSC era il seguente: c'erano 41
persone che balbettavano che erano state reclutate e 155 persone che non balbettavano.
Le eta del primo gruppo variavano da 17 a 50 anni e quelle del secondo gruppo da 18 a
50 anni. Il rapporto tra i sessi era 32:9 per il primo gruppo e 73:82 per il secondo gruppo.
Questi rapporti corrispondono bene a quelli trovati nella popolazione.
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Brutten e Vanryckeghem hanno esaminato vari aspetti della validita e della
standardizzazione di SSC-ER e SSC-SD. Rispetto all’affidabilita questi ricercatori si sono
limitati a valutare la coerenza interna. Non € chiaro, tuttavia, perché l'affidabilita test-retest
non sia stata valutata.

Conclusioni

La validita del SSC e adeguata, come dimostrato dalle conclusioni positive in merito alla
validita di concetto, alla validita di contenuto e alla validita di criterio. L'affidabilita & stata
parzialmente studiata. La standardizzazione appare adeguata.

Brutten e Vanryckeghem non hanno indagato I'affidabilita del BCL. | motivi per non averlo
fatto riguardano solo l'analisi della coerenza interna. Ad esempio, non & chiaro il motivo
per cui l'affidabilita test-retest non e stata valutata. Tutti gli aspetti della validita sono stati
ampiamente studiati.

Conclusione

La validita del BCL € adeguatamente comprovata dai risultati positivi in termini di validita
di concetto, validita di contenuto e validita di criterio. L'affidabilita non e stata investigata.

Brutten e Vanryckeghem hanno esaminato solo [l'affidabilita dell'S-24 in termini di
componente di coerenza interna. Questa era adeguata. Tutti gli aspetti della validita sono
stati ampiamente studiati e ritenuti validi. In termini di standardizzazione si puo notare che
il genere non gioca un ruolo nei punteggi S-24. Questo vale sia per le persone che
balbettano sia per coloro che non balbettano.

Conclusioni

La validita dell'S-24 e adeguata come dimostrato dai risultati positivi in termini di validita di

concetto, validitd di contenuto e validita di criterio. L'affidabilita e stata parzialmente
studiata. La standardizzazione sembra adeguata.

* Behaviour Assessment Battery (BAB) per bambini

Il BAB per bambini € composto dagli stessi tre componenti della versione per adulti, tranne
per il fatto che il Communication Attitude Test (CAT) sostituisce I'S-24. | vantaggi e gli
svantaggi del BAB, come descritto da Dines et al. (2011) sono stati discussi in
precedenza.

Il campione utilizzato per studiare il BAB per i bambini € stato composto come segue: 270
bambini sono stati reclutati dalla St Michiels School di Merelbeke, nelle Fiandre. La
proporzione di genere era 145:126. L'eta di questi bambini variava da 7 a 12 anni, con 9
anni e 3 mesi come media. Secondo i ricercatori questo era un gruppo rappresentativo di
bambini per le Fiandre. Novanta bambini sono stati reclutati da centri clinici e ambulatori
privati distribuiti nelle Fiandre. L'eta media di questi bambini era di 9 anni e 4 mesi. La
proporzione di genere era 70:20.
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In termini di affidabilita del SSC, i ricercatori si sono limitati a valutare la coerenza interna.
Il motivo per cui l'affidabilita test-retest non e stata investigata non € spiegato dai
ricercatori. La coerenza interna del SSC era buona. Cio si applicava anche ai vari aspetti
della validita. Una scoperta importante nello studio e stata che il sesso dei bambini che
balbettavano non ha avuto effetto sui punteggi di SSC-ER e SSC-SD, tuttavia questo non
si applicava ai bambini che non balbettavano: le ragazze hanno ottenuto punteggi piu alti
SSC-ER e SSC-SD rispetto ai ragazzi.

Conclusioni

La validita di SSC-ER e SSC-SD nei bambini & adeguata, come dimostrato dai risultati
positivi in termini di validita del concetto, validita del contenuto e validita del criterio.
L'affidabilita & stata parzialmente studiata. La standardizzazione sembra adeguata.

Brutten e Vanryckeghem non hanno indagato I'affidabilita del BCL. Gli motivi per non farlo
si riferiscono solo alla ricerca della coerenza interna. L'affidabilita test-retest non é stata
valutata e non & chiaro il perché. Tutti gli aspetti della validitd sono stati ampiamente
studiati e possono essere descritti come validi. In contrasto con il SSC, non é stato trovato
alcun effetto di genere per i punteggi BCL.

Conclusioni

La validita del BCL nei bambini &€ adeguata come dimostrato dai riscontri positivi in termini
di validita di costrutto, validita di contenuto e validita di criterio. L'affidabilita non e stata
investigata. La standardizzazione sembra adeguata.

Brutten e Vanryckeghem hanno esaminato vari aspetti dell'affidabilita del Communication
Attitude Test (CAT), come la coerenza interna e l'affidabilita test-retest.

Entrambi questi aspetti puntano a un test affidabile. | ricercatori hanno anche discusso
della sensibilitd o della capacita discriminatoria del test nel contesto dell'affidabilita test-
retest. Riportano uno studio svedese che sembrava dimostrare che i punteggi dopo la
terapia erano significativamente inferiori rispetto ai bambini che erano in lista d'attesa per
la terapia. Tutti gli aspetti della validita sono stati ampiamente studiati e possono essere
descritti come validi. | punteggi CAT dei bambini delle scuole non sono stati influenzati dal
genere.

Conclusioni

La validita del CAT nei bambini € adeguata, come dimostrato dai risultati positivi in termini
di validita di costrutto, validita di contenuto e validita di criterio. Sia l'affidabilita che la
standardizzazione sembrano essere adeguate.
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* Overall Assessment of the Dutch Speaker’s Experience of Stuttering per
adulti (OASES-A-D)

Il lavoro svolto da Koedoot (2011) nei Paesi Bassi € importante in termini di valutazione
psicometrica della traduzione olandese dellOverall Assessment of the Speaker’s
Experience of Stuttering per adulti (OASES-A-D). OASES-A-D é uno strumento basato
sull’autovalutazione ed € composto da quattro componenti:

1. Informazioni generali rispetto alla balbuzie (20 items)

2. Reazioni affettive, comportamentali e cognitive rispetto alla balbuzie (30 items)

3. Difficolta comunicative funzionali (25 items)

4. Impatto della balbuzie sulla qualita della vita (25 items)

Koedoot (2011) ha coinvolto 142 persone nella ricerca. | dati sono stati in parte ottenuti da
un altro studio, e in parte attraverso contributi di logopedisti/fluency specialist che avevano
proposto ai loro clienti di completare 'OASES-A-D. In questo campione gli individui con
istruzione universitaria sono stati sovrarappresentati: il 50% rispetto al 27% della
popolazione generale, il che mina la generalizzabilitd dei risultati della ricerca. La
proporzione di genere era di 101: 37 '°. L'eta media era di 34,5 anni e 'eta variava da 18 a
74.

In termini di affidabilita Koedoot (2011) ha valutato solo la coerenza interna; che e stata
classificato come buona. L'affidabilita test-retest non e stata valutata. In termini di validita,
sono stati analizzate la validita di concetto e di criterio. La validita di contenuto non é stata
pertanto valutata. | risultati in termini di validita di criterio erano buoni, date le forti
correlazioni tra i punteggi di impatto delle OASES-A-D e i vari altri strumenti, come la
versione olandese dell'S-24. In termini di validita di concetto delle OASES-A-D c'erano una
serie di carenze. Ad esempio, Koedoot et al. (2011) riporta che: ... tutte le sezioni del
guestionario OASES-A-D sono state in grado di discriminare tra gruppi di partecipanti con
diversi livelli di gravita della balbuzie (..) con l'eccezione della discriminazione tra i
partecipanti con moderata e grave balbuzie come valutato dalla scala SA (SA é una scala
di autovalutazione).

Conclusioni

L'affidabilitd di OASES-A-D non é stata ancora sufficientemente studiata per designare
guesto strumento come uno strumento diagnostico valido e affidabile. Le informazioni
sulla standardizzazione sono assenti.

* Overall Assessment of the Dutch Speaker’'s Experience of Stuttering per
bambini della scuola primaria e adolescenti (OASES-S-D e OASES-T-D)

Lankman, Yaruss & Franken (2015) hanno validato e valutato la traduzione olandese di
OASES-S e OASES-T attraverso una collocazione scientifica nel contesto della
formazione medica. Entrambi gli strumenti hanno gli stessi quattro componenti delle

10 Quattro persone sono state escluse perché avevano meno di 18 anni.
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OASES-A, come descritto sopra. L'OASES-S consiste in un totale di 60 domande e
'OASES-T ha 80 domande. Lankman ha reclutato 145 partecipanti alla sperimentazione
per il suo studio tramite logopedisti e fluency specialist in tutti i Paesi Bassi, e ha
selezionato allievi di eta scolare che non hanno mai balbettato (N = 82) come gruppo di
controllo. I bambini di una scuola elementare di Leiden sono stati contattati per il gruppo di
controllo. Sebbene il metodo di reclutamento sia ampiamente descritto, non € chiaro da
dove siano stati reclutati i ragazzi tra i 13 ei 17 anni.

La OASES-S é stata completata da 152 bambini e la OASES-T da 75. La proporzione di
genere per il gruppo che balbettava e che ha completato la OASES-S era 71:30; per quelli
che non balbettavano il rapporto era 23:28. | rapporti corrispondenti per il gruppo di
adolescenti che hanno completato gli OASES-T erano rispettivamente di 35:8 e 18:13.

In termini di affidabilita, Lankman ha studiato solo la coerenza interna di OASES-S e
OASES-T. L'affidabilita test-retest non e stata studiata. In termini di validita, Lankman ha
studiato la validita di criterio e di concetto. La validita del contenuto non & stata pertanto
valutata.

La coerenza interna di OASES-S é inadeguata. Questo € in contrasto con cio che riporta
Lankman. Lei ha impostato la soglia per l'alfa di Cronbach ad un valore di almeno 0,7 al
fine di avere una buona coerenza interna. Secondo i criteri BWH questa dovrebbe essere
almeno 0.80; questi criteri sono specificati qui.** Sulla base dei risultati relativi alle validita
di criterio e di concetto, la validita puo essere indicata come valida. Ci sono state alcune
carenze in termini di standardizzazione. La coerenza interna di OASES-T & adeguata.
Tuttavia, i dettagli relativi alla standardizzazione sono assenti. Sia la validita di concetto
che di criterio sono sufficienti in base ai risultati positivi forniti da Lankman.

Conclusioni

L'affidabilitd di OASES-S-D e OASES-T-D non é stata ancora valutata in dettaglio. Le
validita di criterio e di concetto sono adeguate. Le informazioni sulla standardizzazione
sono incomplete.

1 Secondo Biddle AK, Watson LR, Hooper CR, et al. (2002) il criterio dell'affidabilita & "rigorosamente”
soddisfatto se tale condizione & soddisfatta: l'affidabilita della coerenza interna, misurata usando il
coefficiente alfa o la statistica di Kuder-Richardson (K-R 20), & maggiore o uguale a 0.90. Tuttavia,
aggiungono: "Alcuni potrebbero ragionevolmente sostenere che il criterio dell'affidabilitd della coerenza
interna & troppo elevato data la complessita del funzionamento del parlato e del linguaggio e dei relativi
disturbi. Inoltre la variabilitd risultante nelle prestazioni quotidiane suggerisce che il nostro criterio per
I'affidabilita test-retest o Anche l'affidabilita intra-rater pud essere troppo elevata. Quindi abbiamo definito un
criterio "rilassato”, che differisce dal criterio rigoroso in quanto I'affidabilitd della coerenza interna pud essere
di appena 0,80 e / o l'affidabilita test-retest / intra-rater pud essere a partire da 0.80 (correlazioni) o 0.70
(Cohen's Kappa)."
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e. Conclusioni generali

Nessuno strumento € stato investigato in ogni aspetto della validita e dell’affidabilita. Cio
significa che non e disponibile un test valido e affidabile che possegga con un'adeguata
standardizzazione.

In termini di validita, il (versione olandese, flamminga della) Behaviour Assessment Battery
per bambini e adulti & stata studiata di piu e ha buoni punteggi su tutti gli aspetti della
validita. In termini di coerenza interna - un aspetto dell'affidabilita - anche i vari componenti
del Behaviour Assessment Battery (bambini e adulti) sono affidabili. Altri aspetti di
affidabilita, come l'affidabilita test-retest non sono stati studiati per tutti i vari componenti.
Cio e sorprendente dato che I'affidabilitd € uno dei primi requisiti di un test. Dopotutto, uno
strumento valido ma non affidabile, non serve a nulla.

Per quanto riguarda I'affidabilita, il test per la severita della balbuzie (lettori e non lettori) &
stato studiato di piu, ma il test non e affidabile sotto tutti gli aspetti. La validita di questo
test & stata solo parzialmente esaminata e ritenuta sufficiente in termini di validita del
criterio.

| risultati della ricerca sulle versioni (Olandesi) delle OASES per adulti, bambini di eta
compresa tra 7 e 12 anni e adolescenti di etd compresa tra 13 e 17 anni hanno rivelato
che vi era una buona validita, ma sono necessarie ulteriori ricerche per I'affidabilita e la
standardizzazione. Le diverse versioni olandesi e specifiche della lingua delle OASES non
sono ancora adatte all'uso nella pratica.

4.4 Dalle Evidenze alle Raccomandazioni

Qualita delle evidenze

Nessun singolo strumento ha esaminato ogni aspetto della validita e dell'affidabilita. Cio
significa che non é disponibile un test completo, valido e affidabile con un'adeguata
standardizzazione. A questo punto il BAB (bambini e adulti) e il SSI sembrano essere gli
strumenti piu validi e affidabili.

d. Persone che balbettano

Vantaggi dell’'SSI-3/4:

- Minimo impegno per il paziente con un investimento di tempo minimo;

- Puo essere utilizzato sia all'interno che all'esterno dell’ambiente clinico.
Svantaggi dell’'SSI-3/4:

- SSI 3/4 e un test in lingua inglese, non é disponibile la traduzione olandese

Svantaggi del BAB (adulti e bambini):
- richiede un tempo lungo
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- contiene espressioni fiamminghe
- richiede una buona conoscenza dell'olandese

e. Logopedisti/ specialisti della fluenza

Vantaggi dell’'SSI-3/4
- utilizzato a livello internazionale
- puo essere utilizzato sia all'interno che all’esterno del setting di terapia

Svantaggi dell’'SSI-3/4
- SSI 3/4 e un test in lingua inglese, non é disponibile la traduzione olandese

Vantaggi del BAB:

- & stato studiato molto accuratamente e ha ottenuto buoni punteggi su vari aspetti di
validita e affidabilita.

- si adatta bene al framework ICF.
Svantaggi del BAB (adulti e bambini):

- richiede un tempo lungo

- contiene espressioni fiamminghe

- richiede una buona conoscenza dell'olandese

L'OASES fornisce buone speranze per il futuro, ma non e ancora disponibile nei Paesi
Bassi.

f. Costi

Uno svantaggio del Behaviour Assessment Battery (BAB) per bambini e adulti & 'alto
prezzo di acquisto.
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Raccomandazioni

Il punto di partenza per le raccomandazioni qui di seguito e che la terapia e il lavoro del
logopedista devono rispettare gli standard professionali per garantire il processo
decisionale clinico e la misurazione dei risultati. Si presume che sia stato raccolta la storia
del caso in un colloquio con la persona che balbetta e/o i genitori/caregivers.

9. Il Logopedista o il Fluency specialist deve determinare la gravita della balbuzie con uno
strumento adatto. Lo Stuttering Severity Instrument (SSI) viene preferito perché viene
usato internazionalmente, é valido e sembra essere affidabile.

10. Il Logopedista o il Fluency specialist valuta il funzionamento, fattori esterni, fattori
contestuali, fattori individuali, partecipazione e attivitd secondo i principi ICF durante la
valutazione diagnostica. Il Behaviour Assessment Battery (BAB) é raccomandato come
strumento diagnostico per bambini sopra i 6 anni di eta, gli adolescenti e gli adulti. Per i
bambini sotto i 6 anni d’eta, non viene fornita nessuna raccomandazione specifica a
causa della mancanza di strumenti diagnostici per questa fascia di eta.

Razionale per le raccomandazioni

- Un peso relativamente grande e stato dato alla validita, affidabilita, disponibilita e al
collegamento con gli sviluppi internazionali, e meno a fattori quali costi, investimenti di
tempo, e il linguaggio del BAB e della versione inglese dell'SSI.

- Sono disponibili informazioni insufficienti sulla validita e l'affidabilita del Stuttering
Detection Instrument (SDI) e del Stuttering Screening List (SSL). SSL é lo strumento di
screening piu comunemente utilizzato per la balbuzie nei Paesi Bassi ed € liberamente
disponibile tramite vari siti web.

Ricerca e raccomandazioni

L'affidabilita test-retest e la standardizzazione delle varie versioni per eta delle OASES
olandesi richiedono ulteriori ricerche.

L'affidabilita test-retest della maggior parte dei componenti delle versioni olandese e
flamminga della Behaviour Assessment Battery richiede ulteriori ricerche.
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Capitolo 5: Quali sono gli Effetti della Terapia
per la Balbuzie nei Bambini che Balbettano fino

al sei anni?

5.1 Introduzione

In questo capitolo verra descritta I'efficacia del Demands and Capacities Model (DCM)
e del Lidcombe Program (LP). Nei Paesi Bassi il DCM e I'LP sono gli interventi piu
comunemente impiegati per il trattamento della balbuzie nei bambini fino a 6 anni.

Il punto di partenza e che l'efficacia di un trattamento per la balbuzie deve essere
valutata attraverso un Randomized Control Trial (RCT), studi di intervento con un
gruppo controllo. Verranno considerati sia studi dove la terapia per la balbuzie viene
confrontata con il “non fare nulla”, sia studi che confrontano vari tipi di terapie.

Questo capitolo contiene la conclusione e il riassunto della tesi di master: Evidence-
based guideline on stuttering in children and adults. The quality of evidence for the
effect of treatment of young children who stutter (Pertijs, 2013). Questo testo si riferisce
ad uno studio di fattibilita dove furono comparati i risultati di entrambi i trattamenti dopo
3 mesi. E’ stata discussa l'efficacia dello Speech Motor Training (Riley & Riley 1999) e
della Social-Cognitive behavioural therapy (Boey 2003) per sostenere la conclusione e
la raccomandazione nella tesi e in modo da delineare un’immagine quanto piu
approfondita possibile degli approcci e terapie piu comunemente utilizzati nei Paesi
Bassi.

La sintesi della raccomandazione per il trattamento di bambini che balbettano fino a 6
anni verra discussa nell'ultimo paragrafo di questo documento.

5.2 Metodologia

Per rispondere alla domanda di ricerca rispetto a quali siano gli effetti desiderati e
indesiderati del Demands and Capacities Model (DCM) rispetto al Lidcombe Program
(LP) in termini di severita della balbuzie, evitamento di situazioni di comunicazione
verbale, naturalezza del parlato e qualita di vita di bambini fino ai 6 anni, sono state
selezionate e valutate tre revisioni sistematiche. E’ stata, inoltre, discussa una meta
analisi (non pubblicata in un giornale con peer-review).
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5.3 Evidenze

Uno studio in particolare (Franken et al., 2005) e stato esaminato e discusso in tutte e
tre le revisioni sistematiche incluse per rispondere alla domanda di ricerca; questo
studio ha confrontato I'effetto del Demands Capacities Model con quello del Lidcombe
Program. In questo studio la percentuale media di disfluenze e diminuita nel gruppo del
DCM dal 60,7% al 7,9% (D.S.= 7,1), al 3,1% (D.S.= 2,1) e la percentuale media di
disfluenze e scesa nel gruppo LP dal 48,6% al 7,2% (D.S.= 2,0), al 3,7% (D.S.= 2,1).
Nella revisione sistematica di Nye et al. (2012) l'effetto calcolato in questo studio
comparativo é stato pari a g =-0,275 (IC 95%: da -1,066 a 0,517). Supponendo che un
valore di soglia di (-) 0,5 (il valore di soglia per la rilevanza clinica utilizzato dal gruppo
di lavoro GRADE come standard), la stima del punto di -0,275 non indica una
differenza clinicamente rilevante nella riduzione della percentuale di sillabe balbettate
dopo il trattamento con il Lidcombe Program rispetto al trattamento basato sul
Demands and Capacities Model. Il limite inferiore (-1.066) e il limite superiore (0.517)
dell'intervallo di confidenza del 95% superano entrambi il valore di soglia di (-) 0.5 per
la rilevanza clinica. Cio implica la possibilita che il LP sia piu efficace del DCM o, al
contrario, che il DCM sia piu efficace del DCM.

Paragoni indiretti del trattamento basato sul Demands and Capacities Model con il
Lidcombe Program, mettendo a confronto gli RCT in cui il DCM e gruppo controllo non
trattato sono stati confrontati con il LP e il suo gruppo controllo non trattato, non sono
possibili a causa dell'assenza di RCT dove il trattamento con il DCM venga confrontato
con un gruppo di controllo non trattato.

La revisione sistematica e la meta-analisi di Nye et al. (2012) discute tre RCT in cui il
trattamento con il LP e stato confrontato con un gruppo controllo non trattato. La
valutazione della revisione sistematica e della meta-analisi porta alla conclusione che il
trattamento dei bambini sotto i 6 anni con il LP € piu efficace nel breve e medio termine
(da 3 a 9 mesi) nel ridurre la percentuale di sillabe balbettate rispetto a quando non
viene trattata la balbuzie. L'effetto riscontrato puo essere considerato grande (g = 0,97,
IC 95%: 0,58 — 1,30, p <. 001). L’evidenza per questo effetto & di qualita moderata.
Questo implica che vi sia qualche incertezza sull'effect size. Il fatto che il trattamento
con il LP sia piu efficace di nessun trattamento e supportato da una meta-analisi
pubblicata da Onslow et al. (2012). In questa meta-analisi la percentuale media di
sillabe balbettate nel gruppo sottoposto a LP era 2,9% inferiore alla percentuale nel
gruppo di controllo (95% CI = 1,9 a 3,8, p < 0). La probabilitd che una percentuale di
balbuzie fosse inferiore o equivalente a 1, dopo 3 fino a 9 mesi di follow-up, era sette
volte piu alta per il gruppo trattato rispetto a quelli che non lo erano (OR = 7,5, IC 95%
=2,7a20,9, p <0,001)*.

12 Una Severita della balbuzie inferiore a 1 punto percentuale di balbuzie viene percepita come un
parlato normale fluente da un ascoltatore inesperto (Lincoln et al., 1997)
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Woods et al. (2002) hanno indagato gli effetti indesiderati del LP, come ansia,
aggressivita, evitamento e depressione, e l'effetto sulla qualita del rapporto genitore-
figlio. In questo studio non vengono rilevate evidenze per un potenziale effetto negativo
sul comportamento del bambino o sulla qualita del rapporto genitore-figlio durante e
dopo il trattamento con il LP. Bonelli et al. (2000) e Onslow et al. (2002) hanno
esaminato indirettamente la naturalezza del parlato dopo il trattamento con il LP.
Bonelli et al. (2000) non hanno osservato alcun cambiamento rispetto alla velocita del
parlato, allo scambio di turni o alla pragmatica del genitore e del bambino. Un numero
di bambini nello studio si & sviluppato meno rapidamente del previsto rispetto a tre
aspetti del linguaggio, tuttavia lo sviluppo & rimasto ai limiti della norma. Onslow et al.
(2002) non hanno rilevato alcuna evidenza di cambiamenti costanti o sistematici
rispetto alla velocita di articolazione, lunghezza della consonante, intervallo
intervocalico o rispetto al voice onset time in 8 bambini che balbettavano (eta da 2;7 a
4,;11) dopo aver effettuato il trattamento con il Lidcombe Program a confronto con i dati
della valutazione effettuata prima dell'inizio del trattamento.

Il numero di studi sull'effetto del trattamento basato sul Demands and Capacities Model
rispetto all'effetto del Lidcombe Program nel 2013, durante lo sviluppo di queste linee
guida, € stato limitato a un RCT (Franken et al., 2005). In questo studio non é stata
dimostrata alcuna differenza clinicamente rilevante in merito all'efficacia tra il DCM e |l
LP. La certezza rispetto all'effect size & limitata. E molto probabile che ulteriori ricerche
avranno un impatto importante sulla stima attuale dell'effetto. Gli RCT riguardo gli effetti
del DCM confrontati con un gruppo di controllo non trattato non sono disponibili. Cio
ostacola un confronto indiretto tra l'effetto del Demands and Capacities Model e |l
Lidcombe Program.

L'effetto del trattamento LP sui bambini fino a 6 anni € grande in un periodo di tempo
medio-breve (da 3 a 9 mesi) rispetto a quelli non trattati. Le evidenze per questo effetto
sono di qualita moderata. Questo implica che vi sia qualche incertezza sull’ effect size.

Le affermazioni sull'effect size e sul grado associato di certezza nella revisione
sistematica e in tutti gli RCT sono state basate sulla misura dell'outcome della
frequenza della balbuzie. Questa misura di outcome rappresenta la gravita della
balbuzie, tuttavia € solo un aspetto che determina la severita della balbuzie; la durata
del momento di balbuzie e il comportamento fisico concomitante aggiuntivo sono altri
aspetti che determinano la gravitd osservabile della balbuzie. Una quantita molto
limitata di prove indirette e stata trovata per le altre misure di outcome, come
evitamento di situazioni di comunicazione verbale, naturalezza del parlato e qualita

della vita.
Queste evidenze provengono da studi individuali, ciascuno dei quali ha studiato I'effetto

del trattamento con il LP. La certezza che circonda I'effect size dei risultati riportati e
limitata.
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Conclusioni

Certezza
rispetto
all’effect size:

Moderata

Il trattamento dei bambini che balbettano fino ai 6 anni
d’eta con il Lidcombe Program é piu efficace nel breve e
medio termine (da 3 a 9 mesi) nel ridurre la percentuale di
gruppi di sillabe balbettate, rispetto a quando non viene
effettuato nessun trattamento (Nye, 2012).

*Al fine di limitare I'impatto del recupero spontaneo sui risultati della ricerca sperimentale, tutti i
bambini coinvolti negli studi avevano avuto I'esordio del disturbo almeno 6 mesi prima rispetto
al momento della loro inclusione. Conclusioni e raccomandazioni su come trattare i bambini
che balbettano fino all'eta di 6 anni che hanno balbettato meno di 6 mesi non rientrano nel
guadro del quesito di ricerca di questo report.

Certezza
rispetto
all’effect size:

Bassa

Il numero degli studi sull’effetto del trattamento basato sul
Demands and Capacities Model e limitato e la certezza
rispetto all'effect size del DCM e limitata.

Non € stata riscontrata nessuna differenza clinicamente
rilevante nella riduzione della percentuale di sillabe
balbettate dopo il trattamento tra il gruppo del Demands
and Capacities Model e il gruppo del Lidcombe
Program.’® Tuttavia, vi & un grande grado di incertezza
riguardo a questa conclusione data [I'ampiezza
dell'intervallo di confidenza pari al 95% (Franken et al.,
2005).

Certezza
rispetto
all’effect size:

Molto Bassa

Non sono state trovate evidenze rispetto ad effett
potenzialmente dannosi del Lidcombe Program, come
ansia, aggressivita, evitamento e depressione. Non si
sono neppure riscontrati effetti potenzialmente dannosi
sulla qualita della relazione madre-figlio (Woods, 2002).

¥ De Sonneville, Stolk, Rietveld e Franken (2015) hanno confermato che non & stata trovata alcuna

differenza rilevante a 18 mesi dall'esordio post-trattamento per: percentuale di bambini che non
balbettano, frequenza di balbuzie, severita di balbuzie valutata da parte di genitori e terapeuta, severita

di balbuzie valutata da parte del bambino, qualita della vita correlata alla salute, problemi emotivi e
comportamentali e attitudine del parlato. LP e DCM erano approssimativamente uguali nel trattare la

balbuzie evolutiva in modi che superano le aspettative di recupero naturale.
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Speech Motor Training

Lo Speech Motor Training (SMT) (Riley & Riley, 1999) ha lo scopo di migliorare la
pianificazione del linguaggio del discorso e quindi ridurre la balbuzie. Il programma non
dovrebbe essere visto come una forma di terapia in sé, ma piuttosto come un
supplemento ad altri programmi (Franken e Van Borsel, 2006). L'effetto dello SMT e
stato studiato in un singolo RCT in cui la riduzione della percentuale di sillabe
balbettate dopo il trattamento con SMT é stata confrontata con la riduzione della
percentuale di sillabe balbuzienti dopo il trattamento il programma Extended Length of
Utterance (ELU) (Riley & Ingham, 2000). L'eta dei bambini nella popolazione di studio
varia da 3;8 a 8;4 anni. SMT ha ridotto la mediana della percentuale di balbuzie del
36,5%. Questa differenza e stata significativa (analisi della coppia di Wilcoxon abbinata
(z =-2,0, p = 0.04)). L'ELU ha ridotto la percentuale di balbuzie del 63,5%. L'analisi di
Mann-Whitney U ha indicato che la differenza di riduzione della percentuale di balbuzie
tra SMT e ELU era statisticamente significativa (z =-2,1; p = 0.04).

Lo studio di Riley & Ingham (2000) é stato discusso in due revisioni sistematiche che
sono state incluse per analizzare il quesito di ricerca (Herder, 2006; Nye, 2012).

Effect-size e 95% Intervallo di confidenza negli studi con un design RCT in cui due
interventi vengono confrontati senza un gruppo di controllo (Herder, 2006; Nye et al.,

2012)
Studio Interventi & Statistiche
misure di Hedges’ | Limite minimo Limite TX1 | TX2
outcome G Cl massimo n n
Cl
Riley & | SMT  vs | %SS | -1.079 | -2.209 0.051 6 6
Ingham ELU
(2000)

(Dettaglio preso da Tabella 3, Tesi Pagina 18)

L'effetto calcolato nella revisione sistematica da parte di Nye et al. di questi studi
comparativi & stato g =-1,079 (IC 95%: da -2,209 a 0,051). Supponendo un valore di
soglia di (-) 0,5 (il valore di soglia per la rilevanza clinica utilizzato dal gruppo di lavoro
GRADE come standard) la stima del punto di 1,079 indica una differenza clinicamente
rilevante nella riduzione della percentuale di gruppi di sillabe balbettate dopo il
trattamento con SMT rispetto al trattamento basato sullELU. Tuttavia, considerata
l'inaccuratezza del risultato, (la larghezza dell'intervallo di confidenza 95% é distribuita
tra 2,209 e 0,051 (g =-1,07)), e l'alto rischio di bias (Appendice 1) noi non siamo sicuri
circa I'effetto stimato in questo studio. La certezza rispetto all’effect size € molto bassa.
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Conclusioni

Certezza Il numero degli studi che investigano I'effetto dello SMT &
rispetto molto limitato. La riduzione della percentuale di balbuzie
all’effect size: dopo il trattamento con SMT era significativamente

inferiore alla riduzione dopo il trattamento con ELU.
Molto Bassa Tuttavia, l'importanza clinica di tale differenza é da

considerarsi molto incerta a causa dellampiezza
dell'intervallo di confidenza del 95% e dell'alto livello di
rischio di bias nello studio di Riley & Ingham (2000).

Social-Cognitive Behavioural Therapy

La terapia cognitivo-comportamentale (SCBT) di Boey (2003) nei bambini che
balbettano si basa sulla teoria dell'apprendimento sociale-cognitivo, sulla terapia
comportamentale, sulla letteratura riguardante il cognitivo e le emozioni, cosi come
sulla letteratura generale sulla balbuzie (Franken & Van Borsel, 2006). La terapia deve
essere adattata alle esigenze individuali della persona che balbetta o del suo ambiente.
Boey (2008) descrive gli obiettivi centrali del SCBT come:

- Riduzione dei sintomi della balbuzie;

- Prevenire e/o limitare lo sviluppo della balbuzie;

- Ridurre I'impatto negativo rispetto alla societa e alla qualita di vita.

In relazione al comportamento target della terapia, vengono formulati obiettivi specifici
per i comportamenti motori verbali, la componente emotiva o cognitiva della balbuzie.
La terapia con bambini fino a 6 anni viene effettuata sotto forma di sessioni individuali
combinate con un programma di supervisione obbligatorio per i genitori da 10 a 12
sessioni, una volta ogni tre settimane.

La ricerca nella letteratura non ha evidenziato nessuna pubblicazione in riviste con
peer-review. Non é stato trovato alcun RCT che includesse il trattamento SCBT. Visto
che la SCBT viene spesso applicata nei Paesi Bassi e in particolare nelle Fiandre per
trattare bambini che balbettano, verra discussa l'efficacia della SCBT in questa
sezione attraverso uno studio pre e post intervento che non aveva incluso un gruppo
controllo (nessun trattamento o un altro trattamento) (Boey, 2008)'*. La certezza
rispetto all’effect size in questo studio € quindi limitata poiché non vi sono paragoni
rispetto a due o piu gruppi di studio omogenei.

14 Un gruppo controllo viene definito come un gruppo che, in termini di sesso, eta, gravita iniziale della
balbuzie e altre potenziali variabili prognostiche, & interamente confrontabile con il gruppo sottoposto al
trattamento.
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L'effetto della SCBT é stato studiato a lungo termine e pubblicato in una tesi di
dottorato (Doctor of Medical Sciences, Boey 2008) e presentato in vari simposi. 122
persone sono state selezionate casualmente fuori dal database di 1978 pazienti che
balbettavano, di cui 87 avevano ricevuto il trattamento con la SCBT, 16 avevano
ricevuto una diagnosi di balbuzie ma era stato consigliato di non sottoporsi a terapia e
19 individui (gruppo di abbandono) hanno rifiutato la terapia una volta ricevuta la
diagnosi di balbuzie.

La diagnosi clinica e stata effettuata tra il 1991 e il 2003, e il follow-up é stato effettuato
trai 3 e i 14 anni, dopo la diagnosi clinica, fino al 2005-2006 con un tempo di follow-up
medio di 10 anni. Le misure di outcome sono state confrontate con la severita della
balbuzie, i momenti di balbuzie, I'evitamento, i comportamenti concomitanti, i fattori
scatenanti, i sintomi cognitivi ed emotivi, le reazioni sociali e le caratteristiche della
personalita.

Sono stati analizzati e confrontati i dati di venticinque bambini di eta compresatrale 6
anni, durante il trattamento. Questi bambini hanno ricevuto una media di 64 sessioni di
trattamento (DS 29,6) e un massimo di 121 trattamenti. La percentuale di disfluenza
media in questo gruppo durante la fase di diagnosi clinica & stata del 18,4% di
Disfluenze della Balbuzie (SLD) (DS 8,7). La media era 0,1% SLD al follow-up (DS
0,3). La differenza di riduzione della frequenza della balbuzie e stata significativa tra il
gruppo di eta compresa tra 1 e 6 anni e gli adolescenti (p < .001) e tra gli adulti e i
bambini di etd compresa tra 1 e 6 anni (p = .007), ma non rispetto ai bambini di eta
compresatra7 e 12 (p =. 071). La gravita di balbuzie iniziale e il sesso (bambine) sono
apparse come importanti variabili prognostiche nel successo della terapia.

La certezza rispetto alla dimensione dell'effetto nello studio Boey (2008) € limitata a
causa del design dello studio. La certezza finale rispetto all’'effect size dopo la
valutazione con GRADE e molto bassa, dato I'elevato rischio di bias (vedi Appendice
2).

Conclusioni

Certezza rispetto | Un singolo studio di intervento €& disponibile con le

all’effect size: valutazioni prima e dopo, ma senza controllo; questo
studio ha esaminato I'effetto della SCBT sui bambini che
Molto Bassa balbettano. La percentuale media di disfluenze tipiche

della balbuzie e diminuita, nel gruppo di etd compresa
tra 1 e 6 anni, fino a 0,1% (DS 0,3).

Tuttavia, c'era un grande dubbio su questo risultato, dato
che lo studio non aveva un gruppo di controllo e dato
I'alto rischio di bias (Boey, 2008).
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5.4 Dalle Evidenze alle Raccomandazioni
5.4.1 Certezza rispetto all’effect-size

La certezza rispetto al grado in cui la percentuale di balbuzie si é ridotta nei bambini
che balbettano fino a 6 anni varia per i diversi metodi di trattamento.

C'é una ragionevole quantita di affidabilita rispetto all’effect-size per il trattamento con il
Lidcombe Program e con il Demands and Capacities Model, mentre c'era una certezza
molto limitata rispetto a Speech Motor training e a Social Cognitive Behavioral Therapy.
Il numero di studi (RCTSs) e ridotto per tutti i trattamenti ad eccezione del LP e gli studi
sono piccoli in termini di dimensioni del campione. Nello studio Franken et al. (2005)
non & stata riscontrata alcuna differenza clinicamente rilevante nella riduzione della
percentuale di balbuzie dopo il trattamento tra il gruppo sottoposto a DCM e il gruppo
sottoposto a LP. Cio significa che al momento sarebbe prematuro privilegiare il
trattamento con LP al posto del programma DCM sulla base degli effetti dimostrati.

5.4.2 Bilancio degli effetti Desiderati e Indesiderati

La misura di outcome piu comunemente riportata e la percentuale di balbuzie, le altre
misure di outcome non sono divulgate o riportate raramente. L'effetto sui bambini fino a
6 anni trattati con il LP e grande nel breve-medio termine (da 3 a 9 mesi) rispetto a
quelli non trattati. C'é un maggiore grado di incertezza circa I'effetto del trattamento con
LP a lungo termine. Non sono stati dimostrati effetti indesiderati collegati al trattamento
con LP. L'effect size del trattamento con SCBT non pud essere confrontata
direttamente con l'effect size di LP e DCM dato che l'effect size del trattamento con
SCBT e stata determinata utilizzando le Disfluenze tipiche della Balbuzie (Stuttering
Like Dysfluencies - SLD) invece della percentuale di balbuzie. Gli effetti indesiderati di
DCM, SCBT e SMT non sono stati 0 sono stati a malapena studiati o riportati.

5.4.3 Valori e preferenze
a. Persone che Balbettano

Vista I'entita dell’effetto del trattare i bambini con il LP per sei mesi o piu dopo l'inizio
della balbuzie, rispetto al non trattare, € importante che i genitori di bambini che
Iniziano a balbettare entro i 6 anni siano informati sui potenziali benefici del trattamento
della balbuzie. Ulteriori ricerche potrebbero potenzialmente rivelare che I' effect-size
per il trattamento con DCM e paragonabile al LP, cosi sia le preferenze del bambino
che del genitore potrebbero svolgere un ruolo importante nel determinare quale di
guesti due metodi di trattamento sia il piu adatto.
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b. Logopedisti/Fluency specialists

Per quanto riguarda l'entita dell’ effect-size del trattamento con LP e il grado di certezza
e consigliabile per logopedisti e gli specialisti della fluenza diventare qualificati
nell'utilizzo di questo metodo di trattamento e di mantenere le competenze nel
trattamento LP a un livello elevato. Poiché non e stata riscontrata alcuna differenza
clinicamente rilevante nell'effetto del trattamento con DCM o LP, potrebbe essere un
beneficio per il logopedista o il fluency specialist , padroneggiare entrambi i metodi di
trattamento, per permettere che venga presa una decisione in consultazione con i
genitori del bambino piccolo che balbetta su quale dei due debba essere preferito
rispetto all’altro. In tale procedimento é garantito il un processo decisionale condiviso.

5.4.4 Costi della terapia

Le informazioni disponibili in merito ai costi della terapia sono scarse. De Sonneville,
Bouwmans, Franken e Stolk (2015) hanno valutato la cost-effectiveness incrementale e
la cost-utility del Lidcombe Program e le hanno messe a confronto con il trattamento
basato sul Demands And Capacities Model. Le differenze di effetti e costi tra il
trattamento di LP e di DCM erano piccole. | rapporti cost-effectiveness e cost-utility
erano a favore del LP. Hanno considerato il LP una buona alternativa al trattamento
con DCM nelle cure primarie Olandesi. Nelle circostanze olandesi, una terapia efficace
con entrambi gli approcci ammonta a € 2500.

Raccomandazione

11. Discutere con i genitori del bambino che balbetta, fino ai 6 anni d’eta, in
merito ai benefici dell’'effettuare 0 meno un trattamento (riduzione della
percentuale di sillabe balbettate e della severita della balbuzie).
Spiegare la differenza tra il “Lidcombe program” e il trattamento basato
sul “Demands and Capacities Model’. Giungere ad una decisione
condivisa con i genitori relativamente a quale dei due approcci sia
preferibile.

Razionale per la raccomandazione

- Esiste un buon grado di certezza sul fatto che trattare i bambini che balbettano fino
a 6 anni con il Lidcombe Program sia piu efficace nel ridurre la percentuale di
sillabe balbettate, rispetto al non effettuare il trattamento.

- Non sono stati rilevati effetti nocivi del trattamento con LP.

- L’analisi ha messo in luce una corrispondenza del livello di efficacia del trattamento
con LP rispetto al trattamento DCM.
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- Le differenze di effetti e costi tra il trattamento con LP e DCM sono ridotte. Il LP e
una buona alternativa al trattamento DCM nelle cure primarie olandesi.

- II'LP e il DCM dovrebbero essere preferiti rispetto al trattamento con Speech Motor
Training e Social Cognitive Behavioural Therapy dato il grado di certezza rispetto
all'effect size del trattamento. Va segnalato che lo Speech Motor Training non €& un
programma di trattamento di per sé, ma una componente di un programma. Lo SMT
e potenzialmente applicabile nei trattamenti basati sul DCM se appare adatto al
profilo del bambino che balbetta in base alla diagnosi.

Riferimenti

1. Boey, R. (2003). Stotteren en stottertherapie bij heel jonge kinderen. Sociaal-cognitieve
gedragstherapie. Leuven / Leusden. Acco.

2. Boey, R. (2008). Stuttering. An epidemiological and phenomenological study. Effects of a
social-cognitive behaviour therapy. Antwerpen. Universiteit Antwerpen

3. Boey, R. (2013). Effecten van een sociaal cognitieve gedragstherapie voor stotteren: Invioed
van leeftijd, geslacht, initiéle stotterernst en temperament. Logopedie VVL, mei-juni 2013, 33-
48.

4, Bonelli, P., Dixon, M., Bernstein Ratner, N. & Onslow, M. (2000). Child and parent speech
and language following the Lidcombe programme of early stuttering intervention. Clinical
Linguistics & phonetics, 14, 427-446

5. Franken, M.C.J., Kielstra- Van der Schalk, C.J. & Boelens, H. (2005). Experimental
treatment of early stuttering: A preliminary study. Journal of Fluency Disorders, 30, 189-199.

6. Franken, M.C. & Van Borsel, J. (2006). De behandeling van jonge stotterende kinderen.
Handboek Stem- Spraak- Taalpathologie. Houten. Bohn Stafleu, van Loghum.

7. Herder, C., Howard, C., Nye, C., & Vanryckeghem, M. (2006). Effectiveness of Behavioral
Stuttering Treatment: A Systematic Review and Meta-Analysis. Contemporary Issues in
Communication Science and Disorders, 33, 61-73.

8. Lincoln, M., Onslow, M. & Reed, V. (1997). Social validity of the treatment outcomes of an
early intervention program for stuttering. American Journal of Speech- Language Pathology, 6,
77-84.

9. Nye, C., Vanryckegem, M., Schwartz, J.B., Herder, C., Turner lll, H.M. & Howard, C. (2012).
Behavioral Stuttering Interventions for Children and Adolescents: A systematic Review and
Meta-Analysis. Journal of Speech, Language , and Hearing Research. Published online
December 28, 2012. doi: 10.1044/1092-4388(2012/12-0036). Geraadpleegd op 10 juni 2013,
http://jslhr.asha.org.

10. Onslow, M., Stocker, S., Packman, A. & McLeod, S. (2002). Speech timing in children after
the Lidcombe Program of early stuttering intervention. Clinical Linguistics & phonetics, 16, 21-
33.

11. Onslow, M. & Millard, S. (2012). Palin Parent Child Interaction and the Lidcombe Program:
Clarifying some issues. Journal of Fluency Disorders, 37, 1-8.

12. Pertijs, M. (2013). Evidence-based richtlijn stotteren bij kinderen en volwassenen. Kwaliteit

80



van bewijs voor het effect van behandeling van jonge stotterende kinderen. Master’s thesis
Universiteit Utrecht, Utrecht.

13. Riley, J. & Riley,G. (1999). Speech motor training. In M.Onslow & A. Packman (Eds.), The
handbook of early stuttering intervention (pp139-158). San Diego: Singular.

14. Riley, G. & Ingham, J.C. (2000). Acoustic duration change associated with two types of
treatment for children who stutter. Journal of Speech, Language and hearing Research, 43,
965-978.

15. De Sonneville-Koedoot, C., Stolk, E., Rietveld, M., Franken, M.C.(2015). Direct versus
Indirect Treatment for Preschool Children who Stutter: The Restart Randomized Trial. Plos
One. DOI:10.1371/journal.pone.0133758 July 28, 2015

16. de Sonneville-Koedoot, C.,Bouwmans, C., Franken, M.C., Stolk, E. (2015).Economic
evaluation of stuttering treatment in preschool children: RESTRT randomized trial.