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COINVOLGIMENTO, NON CONSULTAZIONE
 

È molto importante coinvolgere direttamente noi persone in condizione di 
disabilità, questo è di più di una semplice consultazione.
Questo deve essere fatto in tutti i campi che si occupano di disabilità, 
compresa la ricerca scientifica.

Coinvolgimento: si collabora e si decidono insieme priorità, obiettivi, risultati 
da misurare e la comunicazione di questi risultati.

Consultazione: si chiede a noi solo un’opinione, ma decidono gli altri.

http://www.asperger.it/
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SBILANCIAMENTO DI POTERE NELLA RICERCA

Di solito, nella ricerca scientifica su di noi c’è uno sbilanciamento di potere.
Ha il potere chi decide cosa fare, gli altri sono ascoltati ma non decidono.

Di solito hanno il potere:
● chi finanzia la ricerca, perché decide cosa studiare
● gli enti di ricerca, perché decidono se realizzare la ricerca
● i ricercatori, perché decidono come svolgere la ricerca

Noi auto-rappresentanti di solito subiamo le scelte, siamo solo consultati.

Il motto del movimento della disabilità: Nulla senza di noi!

http://www.asperger.it/
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DEFINIZIONE DI RICERCA PARTECIPATIVA

La ricerca partecipativa è una ricerca scientifica in cui siamo noi l’oggetto 
dello studio e che coinvolge direttamente noi auto-rappresentanti, 
cioè i diretti interessati, nel processo di ricerca.

Contribuiamo alla progettazione, realizzazione e 
interpretazione della ricerca stessa. Ciò è di più dell’essere 
reclutati come semplici partecipanti della sperimentazione.

Questo metodo responsabilizza la nostra comunità e garantisce
che la ricerca risponda alle nostre reali esigenze e preoccupazioni.

http://www.asperger.it/
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SCELTA DELLE PRIORITÀ DI RICERCA

Le priorità della ricerca scientifica devono essere scelte da noi, queste 
priorità devono coincidere con i nostri problemi più importanti da risolvere, 
in modo da concentrare tempo e risorse della ricerca proprio sui problemi che 
ci fanno soffrire di più.

Tipicamente le priorità riguardano 
il nostro stato di salute fisico e mentale.

Se le priorità sono scelte da altri,
c’è il rischio che la ricerca investa tempo e risorse 
in qualcosa che è poco importante per noi.

http://www.asperger.it/
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SCELTA DEI RISULTATI DA MISURARE (ESITI)

Nella ricerca scientifica gli esiti sono i risultati da misurare, in modo da capire 
se quello che si è sperimentato ha funzionato oppure no.

Tipicamente sono un esito la soddisfazione per la nostra qualità di vita 
alla fine della sperimentazione, confrontata con come era prima.

Cambiando gli esiti da tenere sotto controllo, 
cambia il giudizio sull’efficacia o meno della ricerca.
È molto importante che noi persone in condizione di 
disabilità siamo coinvolte nella scelta degli esiti, in modo 
da valutare le azioni su di noi secondo aspetti importanti per noi.

http://www.asperger.it/
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ACCETTABILITÀ E FATTIBILITÀ

Noi, come co-ricercatori laici (cioè non professionisti), dobbiamo valutare 
se è eticamente accettabile e fattibile una ricerca scientifica su di noi.

La ricerca è eticamente accettabile se dal nostro punto di vista approviamo 
il modo in cui si svolge, se rispetta la nostra identità, principi e valori.

La ricerca è fattibile se dal nostro punto di vista si può fare, 
cioè se per le nostre caratteristiche è facile per noi parteciparvi.

Una ricerca oltre a dare buoni risultati, deve essere per noi
accettabile e fattibile, altrimenti soffriremo troppo per ottenere quei risultati.

http://www.asperger.it/
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COMUNICAZIONE DEI RISULTATI

Quando la ricerca scientifica su di noi finisce, si possono comunicare i 
risultati della ricerca.

Dobbiamo scegliere anche noi in che modo 
comunicare i risultati alla nostra comunità.

Dobbiamo usare un linguaggio facile da 
capire anche per noi e con un linguaggio che
sia per noi accettabile e che non ci offenda.

http://www.asperger.it/
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DIFFICOLTÀ

Attenzione alle seguenti difficoltà:
● Bisogna partecipare a tutte le fasi della ricerca
● Dobbiamo rappresentare tutte le persone con le nostre caratteristiche, 

oltre che noi stessi
● Anche se le decisioni sono democratiche, gli auto-rappresentanti sono di 

meno dei ricercatori scientifici, quindi siamo in minoranza nelle votazioni
● I ricercatori devono spiegare tutto in un modo comprensibile anche per 

noi, altrimenti non saremo in grado di decidere
● Possiamo avere bisogno del supporto di qualcuno che ci aiuti a partecipare
● La partecipazione richiede tempo e impegno e dobbiamo essere pagati

http://www.asperger.it/
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ESEMPIO 1
: RICERCA SU SPORT E AUTISMO

● Auto-rappresentanti co-ricercatori laici coinvolti in tutte le fasi e pagati
● Scelta come priorità la creazione di un modello pedagogico per programmi 

sportivi con cui creare delle guide pratiche per includere persone nello 
spettro autistico nello sport

● Accettabilità e fattibilità valutate fin dalla fase di progettazione
● Esiti: misurazione di prestazioni motorie, aspetti cognitivi e sociali, fra cui 

anche la soddisfazione per la nostra qualità di vita
● Stiamo comunicando i risultati: proprio ieri io l’ho fatto qui a Expoaid nel 

seminario sullo sport; l’ho fatto all’Università del Foro Italico a Roma ad 
aprile scorso; nel Parlamento Europeo a Bruxelles l’anno scorso ecc.

http://www.asperger.it/
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ESEMPIO 2: RICERCA SU AUTISMO E SUICIDIO
 

● Auto-rappresentanti co-ricercatori coinvolti in tutte le fasi, pagati e non in 
minoranza, alcuni di noi sono ricercatori di professione, altri con problemi di 
salute mentale e pensieri suicidi e sono seguiti da un professionista.

● Scelta come priorità la prevenzione del suicidio con la traduzione in italiano 
dello strumento Piani di Sicurezza Adattati all’Autismo (AASP-IT)

● Esiti: accettabilità e fattibilità della traduzione in italiano dello strumento
● Ricerca ancora in corso, ma stiamo già comunicando informazioni per 

reclutare partecipanti, per es. a febbraio scorso nel congresso nazionale del 
Gruppo Asperger a Bologna, a Sapienza università di Roma ecc.

http://www.asperger.it/
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ESEMPIO 3
RICERCA

FARMACEUTICA E GENETICA SULL’AUTISMO

● La Commissione europea ha dato i fondi e deciso cosa studiare
● Il consorzio di università e industrie farmaceutiche ha deciso di 

partecipare e scelto gli esiti
● Auto-rappresentanti co-ricercatori (sia laici sia professionisti) coinvolti per 

decidere come svolgere la ricerca e sono pagati
● Accettabilità e fattibilità valutate dagli auto-rappresentanti
● Comunicazione dei risultati: abbiamo adottato una linea guida sul 

linguaggio accettabile per l’autismo 

http://www.asperger.it/
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