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Abstract

La Comunicazione Facilitata (CF) € una tecnica inpeusone disabili e con disturbi della comunicaeiselezionano, secondo quanto
riportato, le lettere digitando su di una tastigireevendo supporto fisico, incoraggiamento emotvaltri supporti comunicativi da
parte di facilitatori. La validita della CF & legatanessa in discussione dalla questione su chugole @utorship dei messaggi digitati
sulla tastiera - e cioé la persona con disabilith ilo facilitatore. L'International Society for Augmentative and Altative
Communication (ISAAC) ha costituito un Comitato Ad haudla CF, dando allo stesso l'incarico di sintetizzle evidenze relative a
guesta questione, allo scopo di sviluppare unaatighione di posizione. Lo scopo di questo artiéolguello di riportare questa sintesi
relativa alla esistente letteratura sottoposta ex-peview sulla questione dell’autorship nella CFsthta impiegata una strategia di
ricerca multi-faceted che ha incluso ricerche itabdase elettronici, ricerche antecedenti e contatti alcuni autori selezionattli
autori hanno preso in esame sinossi di revisgisiematiche eevisioni sistematiche, integrate da studi indialiitnon inclusi in
nessuna precedente revisione. Sono stati inoltteate— per una possibile inclusione - i documémtiati dai soci. Le evidenze sono
state classificate in articoli che fornivano (a)i dguantitativi sperimentali relativi all'autorshigei messaggi, (b) dati quantitativi
descrittivi sull'output creato attraverso la CF senm test sull'autorship, (c) dati qualitativi desivi sull'output creato. Relativamente
alla questione dell'autorship sono stati analizzagoli documenti contenenti dati quantitativi dpegntali. | risultati indicano
inequivocabilmente evidenze di controllo da paré fecilitatore: i messaggi generati attraversé-G sono realizzati dai facilitatori
piuttosto che dalle persone con disabilita. QuiadiF € una tecnica che non ha validita.

PAROLE CHIAVE: Autismo; Disabilita di sviluppo; Comunicazione Facilitata

Introduzione

La Comunicazione Facilitata (CF) (descritta anohae
"digitazione supportata”) & una tecnica in cui pees
disabili e con disturbi della comunicazione selaaiwo,
secondo quanto riportato, le lettere digitando s@& u
tastiera, ricevendo supporto fisico, incoraggiament
emotivo, e altri supporti comunicativi da parte di
facilitatori (Syracuse, non datato). Sebbene simasca
che la CF includa anche lindicazione di immagini o
oggetti, il focus di questa review € relativo alla
digitazione su tastiera. In accordo con I'Instituda
Communication and Community Inclusion (Syracuse,
n.d.), il supporto fisico puo essere introdottivallo del
dito indice, mano, gomito, o spalla. Oltre a foenun
supporto fisico, il facilitatore pud dare incoraggiento
emotivo ed altri supporti alla comunicazione (p.e.
controllando che la persona guardi la tastierargrabi

gli errori ortografici) (Syracuse, n.d.). L'areairmipale

di discussione é se le persone disabili sono fatgliad
esprimere le loro intenzioni comunicative o sedaté
dell'output sono i facilitatori (p.e. Mostert,2012)o
scopo di questo articolo &€ quello di esaminare e
sintetizzare le evidenze scientifiche su chi s@autore
dei messaggi generati attraverso la CF. Inoltreuiesto

articolo sono riportati i metodi e le procedure lael
revisione su cui si &€ basata la Dichiarazione diZane,
adottata formalmente dalla maggioranza dei votdeti
Council e dell’Executive Board di ISAAC, il 20 Lugl
2014. Dopo il Council del 20 Luglio 2014 sono sfatti
alcuni piccoli cambiamenti nella impaginazione dell
revisione stessa per rispettare le esigenze diiinspto
degli articoli sulla rivista (p.e. formattazione A,
introduzione delle sezioni e delle intestazioni) tah
modifiche non influiscono sul contenuto della réve.

Metodo

Formazione di un
Comunicazione Facilitata

Comitato ad Hoc sulla

Il Comitato Esecutivo di Isaac ha deciso di orgasie

un Comitato Ad hoc sulla Comunicazione Facilitada (
ora in poi chiamato "Comitato"), dando allo stesso
l'incarico di sviluppare una dichiarazione di pasie
riguardo alla comunicazione facilitata (CF). Il dtato e
stato costituito con le seguenti persone (in ordine
alfabetico): Balandin, Susan (Deakin University,
Australia); Bober, Almuth (Stiftung Scheuern—
Einrichtung der Behindertenhilfe, Germania); Hemsle
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Bronwyn (The University of Newcastle, Australia);
lacono, Teresa (La Trobe University, Australia);h®c
India (Utente CAA, U. S. A)); Probst, Paul (Univitaist
Hamburg, Germania); Schlosser, Ralf (Northeastern
University, U. S. A)) (Presidente del Comitato);nvo
Tetzchner, Stephen (Oslo University, Norvegia)

Introduzione al processo di revisione

In tutto il processo dievisione si & adottato un processo
democratico. | membri del comitato sono stati iadgr

di raggiungere consenso sulla maggiore parte dei
documenti. Sugli argomenti su cui il comitato nom h
potuto raggiungere un accordo, i membri hanno wotat
attraverso e-mail. Tutti i membri del comitato hann
dato il proprio contributo, ma i singoli componedgl
comitato sono stati liberi di mantenere il proppionto

di vista rispetto alla dichiarazione di posizion® el
rapporto. Le posizioni individuali non sono state
discusse né rese pubbliche, in accordo con i idditt
ogni membro di Isaac ad avere un punto di visteapui
relativamente alla Comunicazione Facilitata. Quitadi
dichiarazione di posizione allegata, si & basatiée su
evidenze tratte dal riesame della letteratura, re sule
opinioni personali dei componenti del comitato.

Ricerca di sinossi, revisioni sistematiche, rassegi
storie e studi

E stata utilizzata una strategia di ricerca maltieted
per individuare sinossi, revisioni sistematichesseggne

di storie estudi pubblicati, potenzialmente rilevanti. La
strategia si € valsa di database di ricerche, afimer
precedenti, e contatti con singoli autori. Sonoti sta
analizzati i seguenti database: Cumulative Index of
Nursing and Allied Health Literatures (CINAHL);
Educational Resources Information Clearinghouse
(ERIC); Medline (via Pubmed); Language and
Linguistic Behaviour Abstracts (LLBA); PsichINFOi&v
EBSCO). Dato ch&omunicazione Facilitatanon & di
solito una parola chiave all'interno dell'indice llde
maggiore parte dei database, abbiamo scelto di
adoperare le seguenti frasfatilitated communicatidh
(comunicazione facilitaja "supported  typing”
(digitazione supportata) ‘@ssisted typing”(digitazione
assistita). Questa strategia ha portato all'ideatione

di materiali che includevano queste frasi nel ditol
nell’abstract o nel testo, senza tener conto dieom
determinato database avesse indicizzato la chiave d
entrata (Schlosser, Wendt, Angermeier, & Shetty,
2005). | database esaminati riguardavano I'ambéitad
lingua inglese. Alcuni di tali database indicizzasodi e
review pubblicate in lingue diverse dall'ingles@r{ré
stato imposto un vincolo rispetto alla lingua irsgle
Non & stata perd condotta una ricerca sistematica d
documenti non in inglese in quanto cio avrebbeiektio

la ricerca di database utilizzati in paesi dove sioparla
Inglese. Le ricerche precedenti hanno usato lacécdi
bibliografie inserite in studi, revisioni e precetie
dichiarazioni di posizione e da siti Web per indivare
ulteriori studi che potessero essere qualificatr pe
l'inserimento nella ricerca. Inoltre sono stati tedtati
autori selezionati per individuare ulteriori studi
revisioni. Infine si sono consultati la rivista Bence-

Based Communication Assessment and Intervention, il
Database of Abstracts of Reviews of Effects (DARE),
'EBP Compendium of the American Speech-Language
and Hearing Association per individuare sinossi di
revisioni sistematiche.

Materiali inviati da membri di ISAAC

La segreteria di ISAAC ha annunciato ai suoi membri
che potevano essere presentati materiali scrilditive

alla CF, evidenziando perd che non sarebbero stati
inseriti nella review materiali audiovisivi.Questi
ulteriori materiali inviati ad ISAAC sono elencatella
Appendice A e possono essere consultati on-line
http://informahealthcare.com/doi/abs/10.3109/074846
2014.971490 Tutti i materiali sono stati presi in
considerazione per linserimento, insieme a madteria
ricavati dai metodi di ricerca sopra descritti.

Sviluppo dei criteri di inclusione

Il Comitato ha sviluppato una checklist per I'inglone
dei materiali (vedi Appendice B consultabile online
http://informahealthcare.com/doi/abs/10.3109/074846
2014.97149p La checklist ha fornito i criteriper
classificare i documenti (sulla CF o no; sottopagtieer-
review o no) ed il loro livello di inclusione (cio@ati
quantitativi, qualitativi, sperimentali, descriitivo
anedotti. | materiali che non riguardavano la CRoso
stati esclusi. Per completare la checklist di isidoe, il
comitato ha messo in evidenzquali, tra questi
documenti scritti, fossero stati sottoposti a pestew
Per i materiali che erano peer-reviewed ed attiradha
FC, si & presa una decisione rispetto all'insertmén
un appropriato livello di analisi, come di seguito
evidenziato.

Documenti scritti di Livellol. Studi e revisioni che
fornivano dati quantitativi sperimentali relativillaa
autorship dei messaggi, sono stati inseriti nekellds1

di analisi. Gli studi quantitativi sperimentali (evisioni
sistematiche di questi studi) implicavano una
manipolazione controllata a priori della
informazione/stimolo presentata al facilitatore &ith
persona che utilizzava la CF, allo scopo di stabili
empiricamente chi era l'autore dei messaggi creati
risposta allo stimolo.

Documentiscritti di Livello 2. Studi e revisioni che
includevano dati quantitativi descrittivi dell'outpcreato
attraverso il processo di CF, senza un test aipala
autorship sono stati inseriti nel livello 2 di asalQuesti
erano studi che presentavano descrizioni quanttati
dell'output (creato attraverso il processo di CEhza
una manipolazione empirica relativa all'autorship.

Documentiscritti di Livello 3. | documenti scritti che
comprendevano dati qualitativi descrittivi dell'put
creato attraverso il processo di CF, senza pre-test
relativo all’autorship, sono stati inclusi nel lile 3 di
analisi. Sono stati considerati dati qualitativi etju
generati attraverso metodi di ricerca qualitatiyyali
osservazioni dei partecipanti ed interviste.



Documentiscritti di Livello 4. Nel livello 4 di analisi
sono stai inseriti i documenti costituiti da report
anedottici scritti da persone che utilizzavano B @a
persone che in precedenza avevano utilizzato lad@F,
facilitatori, ex facilitatori ed altri che si scambano i
loro punti di vista sulla CF.

Criterio peer review per tutti i documenti scritti

Dato che il comitato comprendeva ricercatori e istsid
con esperienza di ricerca sia qualitativa che dizive
nelle quali gli articoli peer-reviewed godono defial

alta considerazione, l'inserimento degli articolifutti i

quattro livelli di analisi, € stato ristretto a ¢tjuehe

erano comparsi nelle riviste peer-reviewed.

Procedimento per determinare ed applicare il Livedi
inserimento ai documenti scritti.

Il primo autore ed il Presidente del Comitato hanno
codificato tutti i potenziali documenti scritti reyti
tramite la ricerca o inviati alla segreteria di IS8 per
l'inserimento. Eccezioni sono gli articoli scrittielle
lingue che non erano conosciute dal Presidentaoe c
né tedesco né inglese). In questi casi gli artisolo
stati letti da due altri membri del comitato con
competenze nelle lingue coinvolte. Circa il 60% dei
documenti scritti € stata codificata in maniera
indipendente da un secondo componente del Comitato
(Schlosser, Wendt, & Sigafoos, 2007). Qualgasito

di disaccordo fra i due codificatori & stato rieolt
attraverso consenso (Schlosser et al. 2007) .

Gestione della letteratura non in lingua Inglese.

Nell'ambito del comitato, tutti erano in grado eggere
I'inglese ed alcuni erano in grado di leggere dnitese
(n = 3), il tedescon( = 4) e l'italiano 0 = 2). | materiali
scritti in lingue diverse da inglese, tedesco, deme ed
italiano non sono stati inseriti in questa review.

Classificazione dei documenti scritti di Livello 1

Le evidenze di livello 1 potevano fornire correterte
informazioni conclusive relative all'autorship e ingi
sulla validita della CF. Per determinare Il'autorei d
messaggi era stato richiesto un disegno speringental
Ulteriore requisito era l'inclusione di condiziofp.e.
facilitatore cieco, facilitatore non cieco, fadltione,
non facilitazione) che erano state stabilite a pr®
manipolate mentre veniva valutato I'impatto di ogni
condizione sull’'output generato.

Studi che includevano condizioni cieche e non @ech

Nelle riviste peer-reviewed, le seguenti nove rievis
sistematiche erano conformi ai criteri di livelloaudi
analisi;: Cummins & Prior (1992); Felce (1994);
Jacobson, Mulick, & Schwartz (1995); Kezuka (2002);
Mostert (2001, 2010); Probst (2005); Simpson & Myle
(1995a); e Wehrenfennig & Surian (2008). Secondo
l'analisi della revisione sistematica di ProbstO®2)0 23
studi (tutti datati tra gli anni 1993-1998) eraranformi

ai criteri del livello uno di analisi e comprendegauna
situazione in cieco di CF e una situazione nonecigic
CFcomeconfronto: (Bebko, Perry, & Bryson, 1996;
Bligh & Kupperman, 1993; Braman, Brady, Linehan,

& Williams, 1995; Cabay, 1994; Calculator & Hatch,
1995; Eberlin, McConnachie, Ibel, & Volpe, 1993;
Hirshoren & Gregory, 1995; Hudson & Arnold, B99
Kerrin, Murdock, Sharpton, & Jones, 1998; Kezuka,
1997; Klewe, 1993; Konstantareas & Gravelle, 1998
Montee, Miltenberger, & Wittrock, 1995; Moore,
Donovan, & Hudson, 1993a; Myles & Simpson, 1,994
Myles, Simpson, & Smith, 1996; Oswald, 1994; Shan
& Kearns, 1994; Simon et al., 1994; Simpson &
Myles, 1995b; Smith, Haas, & Belcher, 1994; Vasqu
1994; e Vasquez, 1995). Oltre agli studi compredian
revisione sistematica di Probst (2005), quattrdigtlatati

tra gli anni 2001-2014) erano conformi ai criterilidello
uno di analisi e comprendevano una situazione cieCi

ed una situazione non cieca di CF: Olney (2001jinRe
Rollo, & Gazzotti (2010a); Saloviita, Leppanen, &
Ojalammi (2014); e Schiavo, Tressoldi, and Martinez
(2005). In totale, quindi, 27 studi considerati goesta
revisione includevano sia condizioni cieche checieche.
cieche

Studi che includevano condizioni

condizioni non cieche

senza

Nelle riviste peer-reviewed ed attraverso l'analisi
Probst (2005), altri 13 studitutti datati nel periodo
1992-1996) erano conformi al livello uno di analési
comprendevano una situazione cieca di CF senza una
situazione non cieca di CF: Beck & Pirovano (1996);
Bomba, O’Donnell, Markowitz, & Holmes, (1996);
Calculator & Singer (1992); Cardinal, Hanson, &
Wakeham, (1996); Crews et al. (1995); Heckler (1994
Regal, Rooney, & Wandas (1994); Sheehan & Matuozzi
(1996), Siegel (1995), Smith & Belcher (1993); Spaimh

& Jacobson (1993); Weiss, Wagner, & Bauman (1986);
Wheeler, Jacobson, Paglieri & Schwartz (1993).

Altri studi che includevano condizioni controllateCF

Nelle riviste peer-reviewed ed attraverso I'analisi
Probst (2005), sei studi (tutti datati nel periot@93-
1995) includevano condizioni controllate di CF e
riportavano conclusioni relative alla validita dicaise di
abusi sessuali, espresse attraverso la CF: Bligh &
Kupperman (1994); Calculator & Hatch (1995); Hudson
Melita, & Arnold (1993); Heckler (1994); Shane &
Kearns (1994); e Siegel (1995).

Classificazione dei documenti scritti di Livello 2

Nelle riviste peer-reviewed, 11 studi (tutti datael
periodo 2001-2012) erano conformi ai criteri dielio
due di analisi: Bara, Bocciarell, & Colle (2001);
Bernardi & Tuzzi (2011a; 2011b); Bigozzi, Zanobini,
Tarchi, Cozzani, & Camba (2012); Bruno, Schnakers,
Vanhaudenhuyse, Moone, & Laureys (2010); Emerson,
Grayson, & Griffiths (2001); Grayson, Emerson,
Howard-Jones, & O'Neil (2012); Tuzzi (n.d.); Tuzzi
(2009); Tuzzi, Cemin, & Castagna (2004); e ZanoB&ini
Scobesi (2001).

Classificazione dei documenti scritti di Livello 3

Nelle riviste peer-reviewed, sette studi (tutti atanel
periodo 1991-2011) erano conformi ai criteri dielio
tre di analisi: Bennett (2011); Biklen & Schubet991);
Broderick & Kasa-Hendricksen (2001); Niemi & Karna-
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Lin (2002); Olney (1995); Sipila & Maatta (2011); e
Zanobini & Scopesi (2001).

Classificazione dei documenti scritti di Livello 4

Nelle riviste peer-reviewed, 24 documenti scrittittf
datati nel periodo 1994-2012) erano conformi aiecri
del livello quattro di analisi: Ackerson (1994);kRkin &
Burke (2006); Biklen & Schneiderman (1997); Boynton
(2012); Bryen & Wickman (2011); Causton-Theoharis,
Ashby, & Cosier (2009); Clarkson (1994); Emerson et
al. (1998); Focht-New (1996); Johnson, DMan (2011);
Kasa-Hendrickson, Broderick, & Hanson (2009);
Koppenhaver, Pierce, & Yoder (1995); Marks (1994);
Mirenda (2008); Mostert (2012); Niemi, & Karna-Lin
(2003b); Palfreman (2012); Pentzell (2010); Sawares
(2010a); Savarese, Baggs et al. (2010a); SavaBések

et al. (2010b); Stock (2011); Todd (2012); e von
Tetzchner (2012).

Materiali Esclusi

In totale 334 documenti sono stati esclusi
completamente perché non avevano come argomento
centrale la CF o citavano la CF solamente in modo
marginale o perché non erano stati pubblicati i un
rivista peer-reviewed. | materiali esclusi sononedi
nella Appendice C reperibile on-line
http://informahealthcare.com/doi/abs/10.3109/074846
2014.971490

Risultati

Evidenze relative all’autorship

Nelle seguenti quattro sezioni principali, sonospreati

i risultati basati sulle fonti di evidenze sopraralate,
per il livello uno, livello due, livello tre e li® quattro.
Alla luce dello scopo per cui & stato costituito il
Comitato, veniva giudicata la validita della CF @m
metodo di comunicazione in relazione alle evidenze
relative all'autorship del messaggio: cioé evideohe
indicano chi aveva creato il messaggio — la perstma
utiizza la CF o il facilitatore. Seguendo la
classificazione dei materiali, il livello di andlishe
segue si é focalizzato sulla solidita delle evigenz
relative all'autorship.

Livello 1 di evidenza

Nella analisi delle evidenze di livello uno, é ataeguita

la piramide della navigazione delle fonti di infamrione
basate su evidenze, relativa allarea della samita
generale (DiCenso, Bayley, Haynes, 2009; Haynes,
2006) e della comunicazione aumentativa e altaraari
particolare  (Schlosser & Sigafoos, 2009). Di
conseguenza, chi utilizza le evidenze della ricerca
dovrebbe reperire revisioni sistematiche prima idegl
studi individuali. Le revisioni sistematiche si son
rivelate fonti di evidenza preferite perché racoolg
sistematicamente le evidenze esistenti e minimizzgin
errori che possono sorgere dall'affidarsi ad unsipsi
studio individuale. Spesso esse includono ultestep
metodologici per aumentare [l'affidabilita delle
conclusioni (p.e. individuare rischi di biamgli studi
inclusi e tenerne conto)

Sinossi. L'utilizzo della piramide richiede inoltre cheigl
utilizzatori vadano alla ricerca di sinossi (0 \takioni)

di revisioni sistematiche prima delle revisioni
sistematiche stesse. Questa preferenza per lesbisios
basa sulla premessa che non tutte le revisioni sono
uguali in termini di qualita dei metodi per affrang il
tema dell'affidabilita (Schlosser, Wendt, & Sigaspo
2007). Di conseguenza, abbiamo seguito questo
approccio. E' stata individuata una sinossi (Scdos
and Wendt, 2008) che fornisce una valutazione della
revisione sistematica di Probst (2005). La ricerca
attraverso altre fonti di sinossi di revisioni sisiatiche
(cioé Database of Abstracts of Reviews of EffeE8P
Compendium) non ha portato ad individuare altre
Sinossi.

Revisioni sistematiche Numerose revisioni pubblicate
su riviste peer-reviewed, sono state inserite ivelld
uno di evidenza. Tra le revisioni inserite, numerssno
qguelle molto datate (Cummins & Prior, 1992; Felce,
1994; Jacobson et al,1995; Mostert; 2001; Sim@&on
Myles, 1995), ed un‘altra & in giapponese (Kezuka,
2002) e quindi & stata esclusa. Tra le revisianirpcenti
(Mostert, 2010; Probst, 2005; Wehrenfennig & Surian
2008), ci siamo basati in primo luogo su ProbsO&0
dato che é stato apprezzato per la sua sinossiderata
una revisione di alta qualita (Schlosser & Wen00&).
Sono state esaminate altre due revisioni sistehwtic
Mostert (2010) e Wehrenfenning e Surian (2008)r- pe
studi aggiuntivi e forse piu recenti. Le conclusiain
guesti studi e revisioni sono state confrontate quelle

di Probst (2005).

La revisione sistematica di Probst (20033 &ola
che é stata apprezzata per la sua sinossi (Schl@sse
Wendt, 2008). E’' importante notare che benché la
pubblicazione di Probst (2005) sia in tedescoi tygtu
importanti studi inclusi in Probst (2005), erancclaa
inclusi in tre revisioni sistematiche pubblicatanglese:
Felce (1994), Jacobson et al. (1995), and Mostert
(2001). Nello specifico, ci siamo affidati al cormb
studi che includevano la situazione del facilitatoreco
e del facilitatore non cieco, dato che studi senma
situazione non cieca non erano cosi rigorosi edjuian
convincenti da un punto di vista metodologico.
Basandosi sulla sua analisi e sintesi fatta sut@8i,s
Probst (2005) ha concluso che esiste una schidecian
evidenza del controllo del facilitatore nella CHsptto
alla validitd delle accuse, fatte attraverso la Che
riguardano gli abusi sessuali, Probst ha conclusalla
base dell’analisi di 6 studi - che la maggioranz d
messaggi comunicativi era influenzata dal controkb
facilitatore.

La revisione di Wehrenfenning e Surian (200&n
includeva studi ulteriori rispetto a quelli citata Probst
(2005). Le loro conclusioni concordavano con qudlle
Probst (2005). Non & chiaro se i risultati/intetpzéoni
guantitative mostrate nella loro Tabella 1, siamatis
realizzati in maniera indipendente o ricavate
semplicemente da Probst (2005). Tuttavia Wehremdenn
and Surian (2008, p. 457, tradotti da P. Probsvamo
che “nel complesso, le conclusioni ricavate dabatra
revisione sono in accordo con le conclusioni delle
revisioni precedenti (Jacobson et al, 1995; Joetaal,
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1998; Mostert, 2001; Probst (2005)". Mostert (206ha)
aggiunto quattro studi piu recenti relativi allavisgone

di Probst (2005), ma si é ritenuto che nessunadtedse

le procedure di controllo necessarie al livello utio
evidenza. Le conclusioni a cui era arrivato Mostert
(2001, 2010) concordano pienamente con Felce (1994)
Jacobson et al. (1995), Probst (2005), e Wehreirfgren
Surian (2008). La revisione di Mostert (2012), benc
non abbia seguito strettamente le linee guida par u
revisione sistematica, ha incluso una review delle
precedenti revisioni sulla CF ed ¢é arrivato a casiohni

pill ampie rispetto a evidenze sorte piu di recafdge
parte del movimento a favore della CF; nessun altro
studio é stato riesaminato.

Studi Individuali. Oltre alle revisioni sistematiche,
anche quattro studi individuali soddisfacevandtecrdi
inclusione relativi al livello uno di analisi delf@esente
review (Olney, 2001; Perini et al., 2010a; Salaviét
al., 2014; Schiavo et al., 2005). Lo studio dn&
(2001) non era incluso in quello di Probst (2008),
Mostert (2010), e di Wehrenfenning e Surian (2008).
Probabilmente, questa omissione era dovuta al €io
era stato pubblicato sDisability Studies QuarterlySi
tratta di una rivista nel campo degli studi suligadilita,
collegata all'analisi letteraria umanistica ed iitaenei
database della Modern Languages Association ptaottos
che nei database utilizzati comunemente nel cample d
scienze e dei disturbi della comunicazione. Lo istutil
Perini et al. (2010a) era troppo recente per essseeito

in una qualsiasi revisione. Anche lo studio di Sgbiet

al. (2005) era troppo recente per essere inseriRrabst
(2005), ed era stato escluso da Mostert (2010pubea
utilizzato la lingua inglese come criterio per
linserimento. Lo studio era stato inserito in
Wehrenfenning e Surian (2008) nella loro analisi
discorsiva, ma non nella tabella riassuntiva detldi.

Lo studio diSaloviita et al. (2014) era troppo recente per
essere inserito nelle review. Pertanto abbiamoatattu
una nostra valutazione su questi quattro studi,
fornendone qui un riassunto insieme alla sintesile
conclusioni dal Comitato ad Hoc per ogni studio.

Olney (2001). In questo studio, era stato chiesto a
persone con disabilita di sviluppo ed ai loro figaiori
abituali di rispondere a domande a scelta muliiplan
gioco su computer basato sul vocabolario, in coowiiz
cieche e non cieche.

Valutazione da parte del Comitato. Questo studio
sperimentale includeva 9 partecipanti, di eta cawsgpr
trai 16 i 42 anni (M= 28.5, SD= 7.3). La variabile
dipendente era la accuratezza della comprensione
verbale del linguaggio scritto: il numero di risfos
corrette era stato esaminato in condizioni di fietdre
cieco e di facilitatore non cieco (la variabile
indipendente). Ai partecipanti era stato chiesto di
accoppiare parole con le rispettive definizioni,
selezionando una delle quattro alternative (A, BDT
presentate in un format a scelta multipla; per géea
parola "leale" con: A "devoto"; B "controllato o gj#o
facilmente”, C "fitto, affollato” e D "pigro”. Laalidita
interna di questo studio & fondamentalmente viziata
particolare, da (a) mancanza di pre-test, (b) mazecai

controllo di fattori non specifici che possono camdere

la variabile indipendente (cieco - non cieco) cen |
variabili di addestramento dei partecipanti e di
implementazione della valutazione, e (c) consideraz
selettive su risultati, a favore della affermaziatedla
validita della CF.

Conclusioni del Comitato.| risultati supportano
l'assunzione dell'influenza del facilitatore e pérsono
in accordo con gli altri studi sperimentali. Sebden
alcuni dei partecipanti fossero alfabetizzati etbawdel
compito di individuazione della lettera approprjata
risultati di questi partecipanti non erano miglioan la
CF che senza CF. La mancanza di evidenze sullditéali
e in accordo con le revisioni sistematiche pregentel
presente rapporto.

Perini et al. (2010a) (ltaliano). Questo studio &
un'indagine sulle performance di un bambino di ddi,a
con autismo, esaminato in due setting differenti ed
utilizzando due diversi interventi: una struttuecale
frequentata nel pomeriggio, dove veniva utilizzat€F e
la scuola del bambino in cui era utilizzato un appio
comportamentale per supportare la comunicazione
bambino stesso. Sono state usate tre differentiedioe
per valutare la denominazione di immagini da pdee
bambino: (1) facilitatore non cieco, (2) facilitetacieco e
(3) supporto da parte del ricercatore. Le rispaite
bambino erano piu appropriate quando il faciliataveva
familiaritd con le domande. Gli autori non hanmvato
un’evidenza empirica a supporto della validitaal€lF ed
hanno raccomandato una ricerca ulteriore sia Silahe
sull'approccio comportamentale.

del

Valutazione da parte del Comitat@Questo studio di un
caso riguardava un ragazzo (M) di 12 anni che non
parlava, con diagnosi di autismo e disabilita Ietéva
da moderata a severa, e che si presupponeva fangion
con capacita cognitiva e socio emotiva normale in
condizioni di CF. Lo scopo di questo studio erallguei
esaminare: (a) la validita e l'efficacia della GFuno
studio controllato nell'ambito del centro per lsgnza
pomeridiana; (b) l'efficacia di un programma di
trattamento comportamentale (senza usare la CF) per
migliorare le sue limitate capacita di linguaggmitso,
essendo inserito in una classe di scuola secondaria
Maggiore enfasi € stata data al primo obbiettivo.

Per il primo obbiettivo, comportamento lifggico
di M, la variabile dipendente era il numero di dsfe
corrette; per esempio, la denominazione di
immagine era stata valutata in tre condizioni @aite
indipendente): facilitatore non cieco, facilitatarieco e
con il solo controllo dello sperimentatore (cioe
assistenza fisica e emotiva non specificata). ultas
indicano chiaramente migliori acquisizioni in coridni
di facilitatore non cieco piuttosto che nelle alttae
condizioni. Gli autori hanno illustrano questo datm
'esempio seguente. In condizione di facilitatoren n
cieco, M ha risposto correttamente alla domandae"Ch
animale € questo?" con "Un semplice elefante"; in
condizione di facilitatore cieco ha digitato: "Anki
Fenicortte"; e in condizione del solo controllo Idel
sperimentatore, M ha digitato "Pujiypupu”. Da quest
risultati, gli autori hanno concluso che lo studion
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riesce a dare testimonianza empirica della validita
dell'efficacia della FC.

La validita interna di questo studio € coomessa a
causa di: (a) controllo incompleto del facilitatora
causa di problemi tecnici inaspettati, il facilidet era
solo bendato, ma non “cieco” acusticamente); (b)
descrizione incompleta della variabile dipendemtee
comprendeva tre differenti format di compiti; e (c)
presentazione incompleta dei risultati. A dispedtiei
deficit metodologici descritti, le conclusioni degutori
sono in accordo con quelle di numerosi altri studi
controllati. Nel complesso, il primo studio pargiaion
da alcuna testimonianza empirica a supporto della
validita e dell'efficacia della FC.

Per il secondo scopo, la valutazione ptente di
M indicava limitate competenze di letto-scrittura i
abilita quali il riconoscimento di lettere. Il swssivo
training comportamentale aveva il fine di arrivaae
comprendere e scrivere espressioni di una solalgparo
come, per esempio "fico" o "luna". | risultati hann
mostrato miglioramenti significativi dopo tale maig.
Le conclusioni degli autori rispetto all’efficacidel
training comportamentale per sviluppare le abitiia
literacy sono in accordo con le attuali conoscenze
interdisciplinari.

Conclusioni del Comitato

Non é stata fornita nessuna evidenza empirica postg
della validitd ed efficacia della CF. Gli autori
concludono che l'uso della FC é ingiustificato en no
etico (p. 115) per la mancanza di evidenze sciehéf e
perché la CF pud distrarre dall'utilizzo di intamtie
validi con provate evidenze empiriche. Queste
conclusioni riferite all'etica, concordano con le
conclusioni emerse sia da revisioni sistematiche ad
numerose dichiarazioni di posizione, pubblicate da
gruppi accademici e professionali.

Schiavo et al. (2005) (ltaliano). Lo studio includeva
cinque persone con autismo di eta compresa trai 28 e
anni. Ai partecipanti era stato letto un raccorttwriso
illustrato oppure era stata mostrata un'immaginerdi
rivista chiedendo loro di scrivere un commento. In
condizione cieca, le risposte erano state scriie it
supporto di un facilitatore, che era stato fuorilala
stanza quando lo sperimentatore aveva presentato i
materiali. | risultati indicavano che le rispostamo state
pil appropriate in condizione non cieca, ma andhe c
circa la meta delle risposte erano accettabili in
condizione cieca.

Valutazione da parte del Comitato.

Non era stato riportato (a) il modo in cui il cotapera
stato assegnato ai partecipanti, (b) se i faailitat
conoscevano l'insieme degli item, (c) se uno o piu
facilitatori erano gli stessi per piu di un parpsite, (d)

se i facilitatori si conoscevano tra di loro. Norchgaro
chi ha deciso la correttezza di una risposta; aioe, era
stato realizzato nessun controllo per minimizzaae |
possibilita di assegnare punteggi falsi (p.e. nessier-
rate agreement).

Conclusioni del Comitato. | risultati, unitamente alle
lacune evidenziate in questo studio, non supportano

CF come un metodo valido. | risultati che riguaaiay
il partecipante che era stato facilitato dalla lsphhnno
posto seri dubbi circa l'assunzione fatta da geirnardi
& Tuzzi, 2011) che questo livello di supporto miigei
o elimini il controllo del facilitatore, quando vgono
reclutati i partecipanti per studi descrittivi salitput di
chi utilizza la FC.

Saloviita et al. (2014). Questo studio e stato
pubblicato recentemente e non é stato inclusodunal
precedente revisione sistematica. Lo scopo delldit
era di esplorare I'autorship dei messaggi di 1Hestti
che utilizzavano la CF in Finlandia. Tutti i paifsmnti
presentavano disabilita intellettiva e la coorteludeva
studenti con autismo e sindrome di Down. Tutti gli
studenti utilizzavano per comunicare una tastiera
cartacea, due studenti qualche volta utilizzavana u
tastiera di computer ed altri due qualche volta un
Lightwriter™. | test avevano incluso compiti di
trasferimento di informazioni in condizioni ciechenon
cieche. | risultati indicavano una forte influendal
facilitatore sulla costruzione dei messaggi e non
validavano la CF come metodo di comunicazione fier g
studenti e per i facilitatori. Inoltre, due studemtevano
evidenziato performance peggiori in compiti in et&éno
facilitati rispetto a quando comunicavano in maaier
indipendente.

Valutazione da parte del Comitato

In questo studio sperimentale con 11 partecipanti
finlandesi di eta compresa tra 7 e 15 anni, il pgg®
delle informazioni (variabile dipendente: numero di
risposte corrette) € stato esaminato in condizidini
facilitatore cieco e di facilitatore non cieco (izdnile
indipendente). Sette bambini avevano partecipatarad
test pilota per stabilire che il compito fosse fonale e
per far familiarizzare i facilitatori ed alcuni pecipanti
con il protocollo. Alcuni piccoli cambiamenti (p.e.
riduzione della lunghezza di alcuni compiti) erasiati
realizzati dopo lo studio pilota. | partecipantieaano
completato sei test di attivita (denominazione ghjetti,
denominazione di  immagini, descrizione  di
un'immagine, lettura, scrittura del nome e indicas
indipendente). | ricercatori hanno affrontato le
argomentazioni poste da Biklen (1993) contro ladvial

di precedenti esperimenti, quali la presenza girdssia

in chi utlizzava la CF. | compiti prevedevano che
facilitatori e partecipanti avessero le stesse egins o
differenti consegne e che un facilitatore non awess
consegne e fosse cieco durante un compito.
L'attendibilita test-retest (chke risposte fossero corrette
0 no) e linter-rate agreementerano alti. | risultati
indicavano che quando il facilitatore conosceva la
risposta corretta, le risposte facilitate dei papanti
erano corrette per piu dell'80%. Quando il facibre
era cieco durante il compito o quando gli venivdate
differenti consegne rispetto a quelle dei partatipa
solo 3 delle 182 prove del test erano corrette. Due
partecipanti che potevano digitare in maniera awtta
erano stati in grado di completare alcuni compithrado
erano autonomi, ma erano stati peggiori quandooeran
stati facilitati da un facilitatore cieco durante&@mpito.

| limiti di questo studio includevano che un solo
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ricercatore aveva raccolto i dati, che al facititat era
stato chiesto di chiudere gli occhi invece di esser
bendato o schermato, e che talvolta era cambiato il
facilitatore di un partecipante durante i vari camgl
cambiamento dei facilitatori delle persone era ipaat
comune nelle scuole. Inoltre le osservazioni indice

che i facilitatori non avevano seguito le lineedgudel
Facilitated Communication Institute (2010) / Inst# of
Communication and Inclusion (ICI) (2012) (p.e.
assicurarsi che la persona che usa la CF guardi la
tastiera, utilizzando le tecniche di fading)

Conclusioni del Comitato

| risultati di questo studio non sono a favore di
un’autorship indipendente dei messaggi quando viene
utilizzata la CF. L'influenza del facilitatore, oqudo
questi conosceva la risposta corretta, era forte. L
conclusioni che non vi fosse evidenza di autorship
indipendente erano in accordo con gli studi prectde
Fatto interessante € che uno studente vest®messo
dallo studio quando fu evidente che il facilitatae
'autore dei messaggi, dato che lo staff della &tuo
considerava che questa notizia avrebbe potuto eesser
dolorosa per la famiglia. Quando i risultati finalbno
stati presentati, la CF fu immediatamente sospesma
scuola, ma continud nell'altra. Benché molti
facilitatori fossero formati e la CF fosse una jgaaben
supportata in entrambe le scuole, spesso i faoititaon
seguivano le linee guida dell'lCl. Non e chiaro cé
abbia avuto un impatto sui risultati. Sono neceéssar
ulteriori ricerche, testando le linee guida dell'l@er
determinare se cid abbia avuto influenza sui @gutli
questo studio.

dei

Valutazione complessiva degli studi ulteriori dvélio 1

| quattro ulteriori studi identificati a Livello 1,
supportano le conclusioni raggiunte nella revisione
sistematica di Probst (2005) ed in successive imis
sistematiche (Mostert, 2010; Wehrenfennig & Suria
2008).

Livello 2 di Evidenza

Il Livello 2 di Evidenza fornisce dati descrittivi
quantitativi che consentono l'analisi degli outpteati

da persone che sono facilitate tramite la CF.
Analizzando le caratteristiche degli output dei sagmi,
senza un precedente test cieco per valutpralsiasi
influenza da parte del facilitatore, molti autoricqiiesti
studi hanno fatto inferenze circa le abilita dellrsone
che utilizzano la FC e hanno asserito indirettaméat
validita della CF. Basandosi sulle competenze del
comitato in metodologia della ricerca, tali evidersono
state considerate inappropriate rispetto alla dal@an
sull'autorship, focus del lavoro del comitato. idghndo
tale disegno di studio descrittivo non possono resse
escluse numerose spiegazioni alternative. Infqttesti
studi sono basati sull'assunzione che i partedipatali
studi siano gli autori dei messaggi creati, senzer a
preso provvedimenti - con la dovuta serieta - per
verificare se questo sia vero. Rispetto alle scidamti
evidenze di Livello 1 sulla presenza del contradiel
facilitatore, questa nel migliore dei casi € uniagsone
fragile e nel peggiore dei casi, ingiustificabila dn

punto di vista etico. Analisi approfondite di questtidi

non hanno dato garanzie, perché era evidente d¢he gl
autori di questi studi non erano riusciti a pretitab
l'autorship dei loro partecipanti. Nessun futuradst di
livello due potra essere preso in consideraziorer (p
informare circa l'autorship) se i partecipanti rsananno
precedentemente selezionati per assicurarsi che gia
autori dei messaggi creati, usando procedure icocie
doppio-cieco, prima di raccogliere dati per affarst
domande diverse dall’autorship

Livello 3 di Evidenza

Queste evidenze forniscono dati qualitativi deserit
che riguardano gli output creati da persone che
utilizzano la CF. Le conclusioni sono le stesse del
Livello 2 di evidenza.

Livello 4 di Evidenza

Come evidenziato, il livello quattro di evidenzantiene
report che contengono i punti di vista di vari grugi
stakeholder (p.e. persone che avevano utilizzato
precedentemente la CF, genitori/familiari di peesahe
hanno utilizzato la CF, insegnanti, logopedistic.ec
rispetto alla CF. Molti di questi rapporti riportan
affermazioni di cambiamenti positivi nella vita kel
persone che utilizzano la CF e delle loro famiglie;
mentre altri parlano di impatto negativo della G#lan
vita delle persone che utilizzano la CF e delleo lor
famiglie. Dato che questi rapporti aneddotici sono
essenzialmente punti di vista delle persone, n@sqw
essere considerati come evidenze scientifiche pgr (
supportare la dimostrazione di autorship, o (b) per
rifiutare la dimostrazione di autorship. Pertamer gli
scopi di questa dichiarazione di posizione, nortagas
realizzata un'analisi piu approfondita di tali pudt
vista.

Conclusioni

Questo articolo fornisce una revisione basata sulle
evidenze della letteratura esistente sulla question
dell'autorship nella CF. In questa review sono istat
utilizzati quattro livelli di analisi, benché solta
letteratura che rispettava i criteri del livello aurdi
analisi sia stata giudicata fornire evidenze sdiehe
circa l'autorship dei messaggi comunicativi. Tre
revisioni sistematiche e quattro studi individuali
rispettavano i criteri del livello uno e questadeatura
ha fornito una forte evidenza che la CF non & waiala
tecnica.
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Note
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essere diventata Presidente Eletto. Sue Balandlm, a
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(Deakin University, Australia), Bedrosian, Janidéestern
Michigan University, USA), Shane, Howard (Boston
Children’s Hospital, USA), e Sigafoos, Jeff (Viceori
University of Wellington, New Zealand).

2. Questo articolo & stato pubblicato in una riviseerp
reviewed, ma essendo un editoriale non si € ritenut
necessario che fosse peer-reviewed e quindi eesalaso.

Dichiarazione di interessi: gli autori dichiarano che non esiste
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