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Estudios tradicionales... B
Co-creacion

‘ . Enfoque biomédicoy deficitario Inclusién
| v . Centrado endiagnostico, causasy tratamientos.
. . Liderados porinvestigadoresy profesionales no autistas Poder compartido
..Investigacion participativa o basada en la comunidad Reflexion
Inclusiva; alineada con necesidadesy prioridades del colectivo Orientacion ala accion

Paradigma de la neurodiversidad

Todavia escasa, casiinexistente

Incluye ala comunidad entodo el procesode
investigacion, no solo como participantes o
muestra.

Mas que una metodologia,
una filosofia de investigacion.

(Nicolaidis, 2019)
(Cargo & Mercer, 2008)



R

¢ .. INTRODUCCION:

0

j

b

Estudios tradicionales... Poder
académico

Enfoque biomédicoy deficitario
Centrado endiagndstico, causas y tratamientos.

Liderados porinvestigadoresy profesionales no autistas

..Investigacion participativa o basada enla comunidad

Inclusiva; alineada con necesidadesy prioridades del colectivo
Paradigma de la neurodiversidad

Todavia escasa, casiinexistente

Incluye ala comunidad entodo el proceso de
investigacion, no solo como participantes o
muestra.

Poderenla

Mas que una metodologia, comunidad
una filosofia de investigacion.

Niveles no participativos

Niveles participativos
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Coercion

Educacion

Informacion

Consultoria

Compromiso

Coproduccion

Liderazgo comunitario

Control comunitario



personas autistas =
en Espana




b

i;‘

¢

J

!

Confederacion

Q. OBJETIVOS: ‘AE Autismo Espafia
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r(:ENTRO PILOTO sosBre
TRASTORNO DprL

ESPECTRO pe. AUTISMO

Analizarlaperspectivade losylas profesionales de lainvestigacion vinculados al

autismo en Espana sobre las personas con autismoy su participacion enlainvestigacion.

Averiguar en que medida las personas autistas participan en el planteamiento,

desarrollo, analisis y difusion de las iniciativas de investigacion que les afectan.

Recogerrecomendaciones dirigidas al fomento de una investigacion mas participativa

enlarealidad espanola.



5‘..0 METODOLOGIA:
0 ée; Disciplina cientificay estatus*

] En formacién

cuestionario

Incipiente

Ciencias: biclogia, estadistica 7425/
] ! Educacién o pedagogia
Medicina o enfermeria

provincias

51 ,7% Consolidado|a)

*segun afios de experienciainvestigadora

Psicologia

Otras: logopedia, terapia ocupacional, sociologia 6,9%
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.. RESULTADOS: R
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h He trabajado coninvestigadores/as autistas
He trabajado colaborativamente con autistas no investigadores/as

He trabajado en colaboracidn con una persona con autismo para disefiar mi proyecto
He decidido lo que iba a investigar en base a las opiniones de personas con autismo
He pedido a personas con autismo su opinion sobre mi proyecto de investigacion

He compartido los resultados de mi investigacion con personas autistas

0.0 10.0 20.0 30.0 40.0

No conocen los objetivos o firman consentimiento

No son consultadas ni participan en el disefio 20,7%

Son informadas de los objetivos y resultados

Es invitada a opinar y sugerir

Trabajamos conjuntamente

El disefio es compartido

La comunidad autista desarrolla una idea y nos invita a realizarla

El equipo estd formado por autistas

d 0.0 50 10.0 15.0 20.0 25.0
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RESULTADOS: A Sontederscion

" W Ajustes de accesibilidad ,
— Lainvestigacion participativa

3 en Espana...
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x — Tareas asignadas a personas autistas
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Q% «  Enlamayoria, no son consultadas niparticipan en el diseno

Se hacen esfuerzos para garantizar accesibilidad

- Participacion autista principalmente pasiva, excepcionalmente consultiva

Seinforman experiencias puntuales de trabajo colaborativo

Informadas,
preguntadas
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Niveles participativos
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RECOMENDACIONES:

Alinear esfuerzos de investigacion conlas experiencias vividas de personas autistas

Implicacion debe seractivay desde elinicio: confianza, transparenciay compromiso

Cuidado conellenguaje ylas narrativas

- Considerarvariabilidad del espectro: ajustes, canales de >

comunicacion, herramientas

Incentivar convocatorias competitivas que primen
participacion grupos deinterés

Retos: grandes necesidades de apoyo + investigacion basica
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- Cienciamas ética, verdaderay util

- Nuevaslineas deinvestigaciony aplicaciones novedosas

« Aplicacionmas practicay adecuada al contexto

- Massatisfacciony mejorvaloracionde lainvestigacion

Favorece la difusion deresultados

Oportunidad para elempleo
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