Investigando con personas
con dificultades de
aprendizaje

Researching with people with learning

difficulties

Resumen

El articulo muestra los origenes de

lo que Walmsley (2008) denomina
«investigacion inclusiva». Para
comprender qué se entiende por
investigacion inclusiva tenemos

que remontarnos a los debates
epistemoldgicos sobre las metodologias
cuantitativas y cualitativas,
acontecidos en la década de los 90, en
torno a la revista Disability & Society.
A partir de una sintesis de dichos
debates, focalizados en el ambito

de la «discapacidad intelectual y del
desarrollo», se exponen dos estrategias
de colaboracién con dicha poblacién:
a) una aproximacion etnografica (de
trabajo grupal), y b) una aproximacién
biogrifica (de trabajo individual).

A continuacion se esboza un

posible disefio de trabajo de campo
que intenta superar el paradigma
cualitativo «cldsico» con el objetivo de
incluir a dicho colectivo mas alld del
rol de «sujetos de la investigacion».
Para finalizar se recoge el debate sobre
la accesibilidad de los resultados de

la investigacion a los participantes en
dichas investigaciones, y con ello la
necesaria innovacion en el dmbito de
las «devoluciones» de los resultados,
cuando se trata de incluir a personas
que presentan limitaciones para la
comprension del lenguaje abstracto
oral y/o escrito.
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Abstract

The paper shows the origins of what
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Walmsley (2008) calls «inclusive
research». To understand what is Complutense de Madrid
meant by inclusive research, we have
to go back to the epistemological
debate about quantitative and
qualitative methodologies that

took place in the 9os, around the
journal Disability ¢& Society. From

a synthesis of these discussions,
centered on the field of «intellectual
and developmental disabilities», the
paper presents two strategies for
working with this population: a) an
ethnographic approach (working
group), and b) a biographical
approach (of individual work).

Then a possible fieldwork design is
suggested trying to overcome the
«classical» qualitative paradigm,
with the aim of including people

with disabilities beyond the role of
«research subjects».The paper ends
by presenting the debate on the
accessibility of research results to
participants in this type of research,
as well as on the necessary innovation
in the way this feedbak is provided,
when it is to include people who have
limitations for understanding abstract
language, in oral and/or written form.
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1. Introduccion

Para Morris (2008: 323-325), los
investigadores sin discapacidad como aliados
“cuando se ganan la vida mediante trabajos
relacionados con el campo de la discapacidad,
deberian preguntarse si pueden realizar una
investigacion que empodere a las personas con
discapacidad y como podrian hacerlo”.

Este texto es el fruto de cuatro afios de
experiencia en el «sector de la discapacidad
intelectual y del desarrollo» en Espana’,
trabajando con personas con dificultades

de aprendizaje*. La principal propuesta
metodoldgica que se expone en el presente
texto es que todo trabajo de campo que tenga
como objetivo incluir como sujetos de la
Investigacion, en un primer momento, y como
«coinvestigadores, entrevistadores, consejeros,
historiadores de vida o autobidgrafos», en un
segundo momento, a poblacion con dificultades
de aprendizaje, debe partir de un conocimiento
de las personas participantes en dicho contexto
de investigacion.

La experiencia acumulada en los ultimos afos
me ha ensefiado que la mayoria de personas
con dificultades de aprendizaje que tienen
dificultades en sus competencias comunicativas,
tienen una mayor capacidad comprensiva que
la que las personas que no les conocen les
atribuyen. Es decir, mi prejuicio me decia que si
una persona no se expresaba bien, no me iba a
comprender bien. En cambio, he comprobado
que muchas personas que tienen limitaciones
comunicativas tienen mds capacidades para
comprenderme a mi, que yo a ellos.

1. Nota del Editor: Para mas informacién sobre dicha
experiencia, revisar la resefia biogréfica del autor en el mismo
namero de esta revista.

2. Ante la falta de un auto-concepto proporcionado por

el propio colectivo en Espafa, voy a optar por usar para
referirme de forma general al mismo el término que se han
proporcionado los y las participantes del movimiento de auto-
representacion en Inglaterra: «personas con dificultades de
aprendizaje». Y utilizaré el término «discapacidad intelectual
y del desarrollo» para referirme al «sector» de intervencion
social y estatal en su conjunto.
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A partir de una lectura teérica de la experiencia
empirica en el contexto anglosajon, se ha
considerado necesario recoger las reflexiones,
preguntas y criticas planteadas por James
Walmsley (2008) con el objetivo de abrir

un debate metodoldgico que apueste por

dar voz y protagonismo a las personas con
dificultades de aprendizaje desde una perspectiva
«participativa».

Analizando los trabajos de Walmsley (2008:

373), son dos los horizontes empiricos que se nos
propone superar desde la experiencia investigadora
britdnica: “la mayoria de las investigaciones

en el dmbito de la discapacidad intelectual y

del desarrollo tienen como foco «cuestiones
vivenciales» (como es el mundo para las personas
con dificultades de aprendizaje) y «cuestiones de
servicio» (como podemos crear mejores servicios
para mejorar la vida de dichas personas)”.

|
2. Los origenes del paradigma emancipador

En la década de los 90, en el marco de los
desarrollos teéricos del modelo social en
torno a la revista entonces llamada Disability,
Handicap and Society, actualmente conocida
como Disability and Society, se desarrolld

un debate epistemoldgico sobre si las
investigaciones en discapacidad contribufan

a cambiar «las condiciones de vida de los
sujetos investigados». Segun Oliver (2008), los
defectos de la investigacion, tanto cuantitativa
como cualitativa, hay que buscarlos en lo que
denomina «relaciones sociales de produccion
investigadora»:

“Estas relaciones se construyen sobre la base
de una estricta distincién entre el investigador
y el sujeto de la investigacion; sobre la creencia
de que son los investigadores los que poseen
los conocimientos y habilidades propios de un
especialista y de que son ellos los que deberian
decidir sobre qué investigar y tener el control
del proceso de produccion investigadora en su
totalidad” (Oliver, 2008: 300).
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Segin Oliver (2008: 307) “la historia de la
investigacion en el ambito de la discapacidad
es, sin duda, una historia dominada por el
paradigma positivista [...]. Esta dominacién
implica dos problemas importantes: en primer
lugar, que la experiencia de la discapacidad se
distorsion6 profundamente; en segundo lugar,
que los vinculos entre la investigacion y el
cambio social se tomaron como relativamente
simplistas y racionales y se adoptd un enfoque
relacionado con la ingenieria social para

el proceso de disefio de nuevas politicas”.
Para Oliver (2008), el paradigma positivista
consideré la discapacidad como un problema
individual y defendié, ademas, que la relacion
entre los resultados de las investigaciones y

el cambio en las politicas pablicas no era una
cuestion problematica.

Por otro lado, desde la década de los 8o

se hicieron algunos intentos de realizar
investigaciones sobre discapacidad desde el
marco del paradigma interpretativo. Las criticas
a este paradigma se centraron en que este tipo
de trabajo también fracasa a la hora de tener
algtin tipo de influencia determinante sobre los
servicios para las personas con discapacidad y
su calidad de vida. Segin Oliver (2008: 308),
“una vez mds es posible identificar dos razones
fundamentales por las que esto se produce;

en primer lugar, este tipo de investigacion no
modifica la esencia de las relaciones sociales de
produccién investigadora. La segunda critica
proviene del modelo de formulacién de politicas
que presupone el paradigma interpretativo:

lo que en general se denomina el modelo del
iluminismo. Este modelo sostiene que no

existe un vinculo directo y explicito entre la
investigacion y el disefio de nuevas politicas,
sino que lo que hace la investigacion es moldear
el proceso de formulacion de nuevas politicas”.

Los defensores del modelo social, desengafiados
tanto con el paradigma positivista como con

el interpretativo, formularon la necesidad de
desarrollar un paradigma «emancipador» con
el objetivo de hacer que la investigacion en el
ambito de la discapacidad fuera mas relevante
para la vida de las personas que tienen una
discapacidad y participan de dichos procesos.
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Este recibi6 diversos nombres: investigacion
critica, praxis o investigacion emancipadora’.

Los tres puntos clave sobre los que el «paradigma
emancipador» se apoya son la «reciprocidad»,

el «beneficio» y el «<empoderamiento». La
reciprocidad hace referencia al intercambio
personal que se da dentro de los procesos

de investigacion. En dichas relaciones, tanto

el investigador como el investigado tienen

mucho que aprender del otro si su mirada es
abierta. En relacién con el beneficio, las criticas
estuvieron centradas, principalmente, en que
eran los investigadores, con sus publicaciones y
sus méritos, los que sacaban mas provecho de
dichas relaciones de reciprocidad. Es cierto que el
investigador, en el curso de su carrera profesional,
va acumulando méritos. Pero también es cierto
que su trabajo no deja indiferente a la otra

parte, y esas mismas relaciones de reciprocidad
generan procesos de reflexividad que enriquecen
a ambas partes. Los debates de los afios 9o van

a desplazar el objeto de investigacion hacia lo
que denominan «empoderamiento», es decir,
hacia aquellos procesos que generan autonomia
personal y colectiva.

La idea integradora que atraviesa el modelo

de pensamiento social y la investigacion
emancipadora en discapacidad es su propésito
transformador, es decir, la supresion de las
barreras (materiales y sociales) y la promocion
de la autonomia, tanto individual como
colectiva, de las personas con discapacidad.
Desde este punto de vista, la funcion del
investigador es ayudar a facilitar la concrecion
de estos objetivos mediante el proceso de
investigacion. Desde el paradigma emancipador
los investigadores deben aprender de qué
manera poner sus conocimientos y aptitudes al
servicio de los participantes del estudio.

3. A modo de aclaracion, el término de paradigma
«emancipador» o investigaciéon «emancipadora» ha sido
acufiado por las y los miembros de la comunidad cientifica a
la que me estoy refiriendo. No me corresponde, como autor
del articulo, juzgar si dicho término es el mds apropiado. Mi
intencion es trasladar al lector las reflexiones epistemoldgicas
acontecidas en la década de los 9o en Inglaterra y su contexto
de influencia, y de forma mas relevante el conjunto de
investigaciones aplicadas que se referencian en las paginas
siguientes.
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Figura 1. Investigacion social y politicas sociales

La discapacidad como

Paradigma > Modelo de
positivista un problema individual ingeneria social
Paradigma La discapacidad como > Modelo del
interpretativo un problema social iluminismo
Paradigma La discapacidad como y Las politicas como

emancipador

un problema politico

lucha

Década de los 90

Fuente: Oliver (2008: 306).

Oliver (2008) plantea en una representacion
grafica los diferentes paradigmas de
investigacion sociologica que han abordado el
fenémeno de la discapacidad (Figura 1).
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3. El paradigma emancipador en el ambito
de la discapacidad intelectual

El desarrollo de las transformaciones culturales
democratizadoras en las sociedades occidentales
a partir de la década de los 60 y la aparicion, a
finales de dicha época, del actual movimiento
por los derechos humanos en el dmbito de la
discapacidad, provoco una trasformacion en
los estudios sobre personas con discapacidad.
En la actualidad, dicho colectivo posee,

segin Gerber, (2008: 276) “una voz cada

vez mas autorizada en nuestros esfuerzos por
conceptualizar las experiencias y el significado
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de tener impedimentos fisicos y del desarrollo”.
Segtin este autor (idem) “la negativa de una voz
a las personas con discapacidad fue atin mas
determinante en el caso de aquellas clasificadas
como retrasadas mentales”. Desde que Bogdan
y Taylor (1976) publicaron “The judged, not the
judges: an insider’s view of mental retardation”,
que consistia principalmente en el testimonio
oral de un hombre diagnosticado como
retrasado mental, y desafiaron a los lectores a
concederle la autoridad para que hablara sobre
cémo entendia su propia vida, los investigadores
buscaron cada vez mds que las personas con
dificultades de aprendizaje hablaran por si
mismas.

En palabras de Gerber (2008: 284):

“Antes de la década de los sesenta, los
psicologos eran los que dominaban los
estudios sobre retraso mental y quienes, tal
como sefialaron Manion y Bersani (1987),
disfrazaban sus suposiciones normativas con
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el lenguaje y los métodos de la ciencia. Los
antropdlogos como Edgerton (1967,1979),

y aquellos especialistas en retraso mental
como Bogdan y Taylor (1976) que adoptaron
métodos antropoldgicos, trajeron perspectivas
nuevas y humanistas al estudio de esta
condiciéon. Mediante el uso de los métodos
cualitativos de la etnografia (observacién

del participante, descripcion narrativa y
entrevistas en profundidad) intentaron
presentar al individuo con retraso mental de
manera empatica y desde su propio punto de
vista”.

Para James Walmsley (2008), actualmente las
investigaciones que incluyen a las personas
con dificultades de aprendizaje son bastante
comunes gracias al impulso que recibieron de
parte de ideologias como la «normalizaciéon» y
el «modelo social de discapacidad». Como ya
se ha comentado anteriormente, el desarrollo
de la investigacion inclusiva en el dmbito de la
discapacidad intelectual fue una caracteristica
especifica de finales del siglo XX. No existen
pruebas de que, antes del trabajo de Robert
Edgerton en la década de los sesenta, alguien
haya intentado acceder a las voces de las
personas con dificultades de aprendizaje o
representarlas en el campo de la investigacion.
Segin Walmsley (2008: 360) “este campo estuvo
dominado por la eugenesia, la psicologia, los
estudios educacionales y las investigaciones
clinicas donde a las personas con dificultades
de aprendizaje se las examind, contd, observo,
analizd, describi6 y, con frecuencia, se les
diagnoéstico una patologia, pero nunca les
consultaron sobre sus puntos de vista”+.

Walmsley (2008) utiliza el término
«investigacion inclusiva» para referirse a

un namero de enfoques de la investigacion
que tradicionalmente se calificaron como
«participativos» o «emancipadores»; en
términos generales, se aplica a investigaciones

4. Para un conocimiento mds detallado de la aproximacion
antropoldgica a la discapacidad intelectual recomendamos

al lector/a el texto de Guerrero Muiioz, J. (2010): “La
discapacidad intelectual en el contexto de la investigacion
etnogréfica: rutas y enclaves”, Gazeta de Antropologia, 26 (2),
articulo 37 (en linea) <http://hdl.handle.net/10481/6738>.
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en las que las personas con dificultades de
aprendizaje se involucran mas alld del rol de
simples sujetos de estudio o participantes.

En estas investigaciones, segiun Walmsley
(2008: 360), “las personas con dificultades de
aprendizaje asumieron diversos papeles, como
coinvestigadores (March, 1997), entrevistadores
(Williams, 1999), consejeros (Atkinson y
Williams, 1990; Stalker, 1998), historiadores de
vida de personas (Rolph, 2000) y autobiégrafos
(Atkinson y Walmsley, 1999)”.

Sin embargo, en el ambito de la discapacidad
intelectual, Riddell et al. (1998) plantearon
los limites de los principales criterios de la
investigaciéon emancipadora:

“Intentar cumplir con los tres criterios (de la
investigacion emancipadora) en la investigacion
accion con personas con discapacidad fisica es
imaginable... intentar cumplir estos criterios
con... personas con dificultades de aprendizaje
es mas complejo. La pericia del investigador...
no se puede transmitir a un grupo de personas
con impedimentos cognitivos; la participacion
de personas... podria estar limitada de manera
similar; los modelos actuales... sugieren que las
influencias tanto hacia las etapas triviales como
a las realizadas por profesionales: son dificiles
de resistir” (Riddell et al., 1998: 81-82)5.

A partir de estas experiencias investigadoras,
Walmsley (2008) va a plantear que hay
diversos temas que se tratan en la bibliografia
sobre «investigacion emancipadora» que
todavia tienen que plantearse en el ambito de
la discapacidad intelectual y del desarrollo.

Los temas que requieren de una mayor
experiencia investigadora, de un mayor didlogo
interdisciplinar y de una necesaria reflexion
metodoldgica son:

e Quién debe llevar a cabo la investigacion.

e  Tema de investigacion y enfoque.

e Lainvestigacion como apoyo activo.

e La accesibilidad de los resultados de la
investigacion.

5. Citado por Walmsley (2008: 371).
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En consonancia con lo planteado, a
continuacion se desarrolla una propuesta
metodoldgica que quiere integrar a personas con
dificultades de aprendizaje dentro de procesos
de investigacion con el objetivo de que sean
ellos y ellas, en primer lugar, los que definan

los objetos de investigacion. A partir de ahi,

el propio contexto de investigacion serd el que
definira las posibilidades que las ciencias sociales
nos permiten desarrollar. Teniendo presente
como condicion de partida que las diferentes
disciplinas se construyen principalmente a través
del lenguaje y el pensamiento abstracto.

|
4. La aproximacion etnografica

La experiencia en el campo de la discapacidad
intelectual y del desarrollo me ha ensefiado que
si se quieren asumir las premisas del paradigma
emancipador, todo disefio de investigacion debe
comenzar por conocer a los participantes del
proyecto que se vaya a plantear. En relacion
con esta propuesta propongo plantear una
metodologia etnografica de acercamiento y
conocimiento de la poblacién que «quiere»
formar parte de la investigacion de forma
«voluntaria».

En relacion con el tema de investigacion, parto
de la experiencia que dice que una vez que se ha
empezado a conocer y conformar al grupo de
trabajo con el que se va a trabajar, dicho grupo,
en las diferentes conversaciones informales (con
ellos y ellas, y sus redes mds cercanas) van a
proponer diferentes temas de investigacion de
gran relevancia. El primer paso serd, a través
de dindmicas participativas, relacionar dichos
temas con el enfoque tedrico del modelo social
de la discapacidad. Si se quiere partir de dicho
enfoque, pues como algunos autores y autoras
(Morris 2008; Barnes 2008) han planteado, no
existe la obligacion de asumir el modelo social
como un marco tedrico imprescindible.

El objetivo de esta propuesta es compartir una
representacion gréfica y visual de las diferentes
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representaciones teéricas de partida con los
miembros del «grupo conformado»¢ con el fin
de ensefarles a organizar la informacién que
se va ir recogiendo con las diferentes dindmicas
investigadoras (observaciones, entrevistas,
descripciones, auto-narraciones, etc.). Se trata de
dotar a los participantes de referentes comunes
para que les sirvan de apoyo para comprender
los fines del trabajo de campo y como punto de
partida para analizar los materiales del trabajo
de campo’.

La dindmica de trabajo que se propone es grupal
y el investigador desempefa un rol de apoyo
activo (donde se tendra que valorar la presencia
0 no de los habituales apoyos técnicos y sus
redes mads cercanas). Aqui estardn presentes los
interrogantes que plantea Walmsley (2008),

es decir: cuando el grupo tome una decisién
contraria al criterio técnico o familiar ¢cudl
debe ser el rol del «investigador»?. Si nos
apoyamos en la experiencia de la investigacion-
accion-participacion (IAP), el investigador no
deberia ser mas que un «dinamizador» que
pone su conocimiento en poder de los sujetos
de la investigacion para generar un proceso

de reflexividad que tenga como objetivo el
empoderamiento de dichos sujetos, como
proceso de autorresponsabilidad y no de
imposicién moralizadora. A fin de cuentas,

el investigador, mds tarde o mas temprano,
abandonari el campo de trabajo. Desde la
experiencia britdnica, Walmsley (2008) nos pone
el ejemplo de Booth y Booth (1994: 24):

“Nuestro compromiso hacia los padres (con
dificultades de aprendizaje) siempre estuvo
por encima de los intereses de la investigacion
cada vez que los dos parecian dirigirse en
direcciones opuestas.”

Lo que se defiende es que la etnografia
posibilita, como proceso dialdgico, reflexivo

6. No todas ni todos los participantes tienen por qué finalizar
el proceso de investigacion. Algunos pueden abandonar

el grupo si lo prefieren; otros u otras podrian entrar por
curiosidad.

7. El disefio dependera de las dindmicas que se desarrollen.
Lo que puede llegar a negar la palabra, pero no otras vias de
comunicacion.
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y constructivo, responder a los principales
criterios de la investigacion emancipadora. Esta
es una tesis que tomo de Davis (2008: 343), “la
metodologia etnogrifica puede responder a los
tres puntos clave sobre los que el paradigma
emancipador debe basarse: la reciprocidad, el
beneficio y el empoderamiento”:

1. Las personas con discapacidad deben
controlar el proceso de investigacion en
lugar de solamente participar en él. La
etnografia permite que el investigador
transmita parte de sus conocimientos a un
grupo motor de personas con dificultades
de aprendizaje que pueden llegar a adoptar
alguno de los roles planteados por la
«investigacion inclusiva».

2. Elinvestigador pasa de ser el intérprete
«experto» del mundo a ser el servidor de
las personas con discapacidad al poner
sus habilidades a disposicion de ellas. La
etnografia, en cuanto intercambio cultural,
fomenta los objetivos de la investigacion
emancipadora porque requiere que el
investigador sea un participante reflexivo
del proceso. Esto altera las relaciones
cotidianas de la investigacion, ya que otorga
al etnégrafo posibilidades incontables
para que ofrezca a sus sujetos de estudio la
oportunidad de cuestionar su analisis.

3. Somn las personas con discapacidad las
que deben formular la pregunta que
guiard la investigacion. Al intercambiar
interpretaciones sobre un mismo
acontecimiento, el etnégrafo permite que
las ideas de los participantes moldeen las
etapas siguientes del estudio etnografico
(preguntas a realizar, situaciones a observar
o experimentar, papeles a adoptar, etc.).

4. Y, lo que es fundamental, controlar los
recursos. Aqui es donde la investigacion
emancipadora e inclusiva encuentra mds
dificultades, porque la mayoria de entidades
del sector de la discapacidad intelectual
estdn gestionadas por familiares de éstas
o por profesionales que realizan tareas de
gestion. Esto no impide que los recursos
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obtenidos por una entidad o por un grupo
de investigacion sean puestos a disposicion
del grupo motor planteado. Hasta la fecha
no se conoce ninguna investigacion de este
caracter en Espana.

Otra reflexién propuesta por Walmsley (2008:
273) que resulta importante subraya que
“hubo poco debate sobre qué personas con
dificultades de aprendizaje pueden controlar

la investigacion”, principalmente, cuando se
trata de incluir a las personas que presentan
impedimentos mds severos y profundos. Y es
en relacion con esta poblacion, es decir, la que
presenta impedimentos para la comprension
del lenguaje y la comunicacion de ideas, donde
nos parece que la etnografia es la herramienta
mas adecuada para los objetivos planteados —en
conjuncion con las metodologias biograficas,
que es la propuesta que se presenta en el
siguiente apartado-.

Walmsley (2008: 375) va a sugerir que, “debido
al desequilibrio de poder constante entre las
personas con dificultades de aprendizaje y

sus aliados, la postura de la investigacion en
cuanto apoyo activo es menos sencilla de lo que
sugieren los debates en la bibliografia sobre
estudios en discapacidad”. Su argumento es

que “aunque las personas con discapacidad
pueden realizar sus debates sin hacer referencia
a los miembros de los grupos opresores -y

lo hacen—, las personas con dificultades de
aprendizaje todavia dependen de un enfoque de
trabajo en equipo, y son pocos los que pueden
sostener que, sin ese enfoque, las personas con
dificultades de aprendizaje se encontrarian en
una posicién que les permitiera investigar y
publicar sus resultados” (Walmsley, 2008: 375).

Segtin Walmsley (2008), el investigador se ve
obligado, en ciertas ocasiones, a desempeiiar el
«rol de la defensa ciudadana» tal y como ha sido
formulado por Butler Carr y Sullivan:

“Ocurre cuando una persona que estd

muy vinculada con las redes de personas y
asociaciones que integran la vida comunitaria
y es independiente de los servicios, desea, sin
recibir una remuneracién a cambio, crear una
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relacién con una persona que corre peligro
de ser excluida socialmente, comprender,
responder y representar sus intereses como
si fueran los propios, de manera tal que
presenta las aptitudes y preocupaciones

de su compaiiero en los circulos de la vida
comunitaria normal” (Citado en Williams,
1990: 102).

La sintesis del debate es que existen
posibilidades de cumplir los criterios planteados
por el programa de investigacion emancipador
para una parte del colectivo que puede
representarse. La pregunta metodoldgica a
responder es: ¢quién debe representar a «las
personas con dificultades de aprendizaje que
presentan impedimentos para representarse»?.
Esta es una de las preguntas tedricas que
deben responder los proyectos de investigacion
que tengan como objetivo la inclusion de las
personas que presentan mayores handicaps®
para participar en las «relaciones sociales de
produccion investigadora».

|
5. La aproximacion biografica

La propuesta que se presenta a continuacion

se puede tomar como complemento de la
anterior o como una estrategia diferente que
buscaria conformar una muestra de personas
con dificultades de aprendizaje que podrian

ser usuarias de diferentes servicios y entidades.
Lo que se propone es sustituir el modelo de
trabajo grupal por una estrategia de trabajo
individual. Esta propuesta podria integrar, en
una fase posterior, la conformacién de un grupo
de trabajo a partir de los contactos individuales
preliminares donde el investigador conoceria

8. Entiendo por «handicaps» cualquier situacion que obligue
al investigador o al equipo de investigacién a modificar,
adaptar o reinventar las habituales practicas, en sentido
amplio, de las ciencias sociales. Si el conjunto del colectivo
exige de dicha modulacién, por decirlo de alguna manera, de
las fases y de dichas técnicas es una hipétesis que yo no he
verificado empiricamente y que puede llegar a ser la expresion
de un prejuicio.
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a las personas que desean participar en el
proyecto’.

En relacion con la justificacion metodolégica,
por su cardacter de encuentro personal con la
persona, su red familiar, social e institucional,
la metodologia biografica mantiene las mismas
ventajas que anteriormente se han planteado en
relacion con el trabajo etnogriéfico e, incluso, la
historia de vida podria ser la mejor estrategia
cuando se trata de acceder y devolver los
resultados de una investigacion a una persona
con impedimentos para la comunicacion.

Un ejemplo grafico de lo que se defiende lo
constituye el documental “3Qué tienes debajo
del sombrero?”, donde se narra la historia

de vida de una persona sordomuda y con
sindrome de Down que a lo largo de su vida

ha desarrollado formas de comunicacién «no
verbal» con su red familiar, social e institucional.
A través de metodologias audiovisuales, el
documental recoge un proceso de participacién
social a través de la creacion artistica.™

5.1. Ejemplos practicos

A continuacion se exponen tres experiencias
investigadoras™ que pueden servir de ejemplo
de las propuestas metodoldgicas que se han
realizado. En primer lugar, se pone como
ejemplo la experiencia de dos investigadoras
australianas, Welsby y Horsfall, que publicaron
un articulo en Disability and Society, en

9. Una vez mds, son propuestas de acercamiento que
requieren de experiencias de investigacion. De la misma
forma, el trabajo grupal presentado anteriormente se puede
complementar con entrevistas biograficas que ayuden al
equipo de investigacion a conocer mejor a las personas
integrantes del grupo de trabajo.

10. En la base de datos documental del «Servicio de
Informacion sobre Discapacidad» y del «Centro Espaiiol de
Documentacién sobre Discapacidad», podemos encontrar
trabajos realizados en otras disciplinas de gran utilidad para
la sociologia: Ballesta (2011), Diaz et al. (2z001), Flores y
Romero (2008), Gallego (2008), Mufioz et al. (2009), Ochoa
de Eribe (1994).

11. La experiencia de los grupos Autogestores de FEAPS en
Espafia siempre me ha parecido un espacio muy apropiado
por el que empezar a realizar investigaciones inclusivas con
personas con dificultades de aprendizaje; sin olvidar, una vez
mads, a aquellas personas que presentan mayores hdndicaps
para la comunicaciéon y comprension lingtistica.
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Diciembre del 2011, con el nombre: “Practicas
cotidianas de exclusion/inclusion: Mujeres que
tienen una discapacidad intelectual hablando
por si mismas”**. Principalmente nos centramos
en la metodologia desarrollada. Segtiin Welsby y
Horsfall (2011):

“No todos los actores sociales encuentran en
la forma mads usual de entrevista e historias
orales la mejor manera de contar sus historias
(ver McCarthy 1998; Maynard 2002). Esto
debe ser el resultado de no haberse preguntado
nunca, y por tanto no haber tenido la
oportunidad de descubrir sus habilidades.

Y, a veces, para la gente es un reto «fisico»

e «intelectual» decir lo que les preocupa y
porqué. Las entrevistas priorizan la palabra
hablada, y con esto a aquellas personas que
puedan hablar de un modo particular. Sin
embargo, hacer uso de multiples formatos de
texto puede habilitar que la gente hable por si
misma, definiendo sus vidas con sus propias
palabras.

[...] Reconociendo las limitaciones potenciales
de confiar tinicamente en entrevistas basadas
en la narracion, descubrimos un formato de
investigacion creativo basado en el arte, no

de modo terapéutico sino para usar procesos
artisticos para crear espacios discursivos que
permitirian a las mujeres hablar si querian y
coémo querian”,(Welsby y Horsfall, 2011: 797-

798)."

A partir de esta hipotesis de trabajo, Welsby y
Horsfall realizaron una investigaciéon con cinco
mujeres, de entre 28 y 52 afios, que vivian en
los suburbios de Sydney. En el momento de la
investigacion, estaban recibiendo una pension
de apoyo a las personas con discapacidad y
trabajaban media jornada tanto en el Servicio
de Empleo como en empleos ordinarios. Dos de

12. En dicho articulo se cita una bibliografia muy interesante
sobre «investigacion inclusiva» para los lectores y las lectoras
mas interesadas: Welsby 2010; Roets, Reinaart, y Van Hove
2008; Roets y Van Hove 2003; Atkinson, McCarthy, y
Walmsley 2000, Bjornsdottir y Svensdéttir 2008; Susinos
2007; McVilley et al., 2006; Grundy, McGinn, y Pollon 2005;
Hall 2004; Walmsley y Johnson 2003.

13. Ver Welsby (2010) para mds detalles del proceso basado
en el arte.
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las mujeres vivian en casas de acogida, una con
sus padres y las dos restantes vivian de forma
independiente en la comunidad.

Se hicieron cinco talleres cada dos semanas y
fueron coordinados por un profesor de arte
experimentado. Se proveyd a las participantes
con una serie de medios y técnicas artisticas
que podian elegir para trabajar. El objetivo

era facilitar un espacio tan abierto como fuese
posible para que cada mujer pudiese ejercitar
cierto nivel de eleccion y autodeterminacion. La
temadtica, incluyendo el trabajo, la amistad, la
identidad y la vida cotidiana, fueron sugeridas
por las mujeres en el primer taller de formacion
sobre la técnica artistica. Entre talleres, se
llevaron a cabo entrevistas personales semi-
estructuradas. Las entrevistas se hicieron
donde los participantes elegian, normalmente
en una cafeteria. Las entrevistas duraban
aproximadamente una hora. Las anotaciones
de campo, fotografias y transcripciones de las
entrevistas sirvieron como datos, que fueron
analizados por temas en un proceso dirigido
que permitia a los temas emerger. Las creaciones
artisticas no eran datos primarios. En vez de
eso, la actividad artistica era el vehiculo para
que las mujeres contasen historias sobre sus
vidas. Segtin Welsby y Horsfall (2zo11: 798), “los
talleres fueron un éxito para hacer hablar a las
mujeres. Cuando trabajaban individualmente,
alrededor de una gran mesa, las historias se
compartian y discutian y las conversaciones
fluian de tema en tema, creando una serie de
introspecciones colaborativas que estimulaban
para contar historias personales y compartir
experiencias”.

Para Welsby y Horsfall (zor1: 797) “investigar
sobre las experiencias vividas por gente

con discapacidad intelectual, y mucho mas
investigar con ellos, es limitado”. Estas autoras,
a través de un método de trabajo innovador,
que pretendia superar las limitaciones de la
préctica de la entrevista semi-estructurada,
exploraron las nociones de inclusion/exclusion
desde sus puntos de vista e incluyeron a dichas
personas en el «proceso de investigacion», a
través de un taller de creacion artistica. Y en
«algtn grado» en el texto del articulo cuando
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hablan, a veces, junto a ellas: “como autoras, en
cualquier caso, reconocemos que nuestras voces
e interpretaciones son dominantes pues nos
pertenece la autoria. Incluso aunque hayamos
incluido las palabras de las mujeres en este
articulo, somos nosotras —Janette y Debbie—

las que hemos escrito este articulo” (Welsby y
Horsfall, 2o011: 797).

En este ejemplo podemos observar coémo algunos
criterios del paradigma emancipador o inclusivo
no se llegan a alcanzar. Verdaderamente, no

es eso lo que mds nos deberia preocupar ni
importar. Lo que es de interés destacar es que

se trata de una investigacion que estd dando
soluciones a problemas reales. Ante una
poblacién objeto, ante la insuficiencia y las
limitaciones de unas practicas de investigacion,
en este caso la entrevista cualitativa, las autoras
desarrollan una estrategia de colaboracion de
cardcter etnografico, a través de un taller de
creacion artistica, para obtener un espacio de
convivencia y confianza en el que los sujetos

de la investigacion pudieron apropiarse

«de las relaciones sociales de producciéon
investigadora». Ellas mismas son conscientes de
las limitaciones de su trabajo y reconocen ser
dominantes en las interpretaciones, al ser ellas
las que han escrito el articulo.

En segundo lugar, la experiencia que voy a
narrar, como ejemplo préctico, es mi trabajo de
fin de master. En un principio, el objetivo era
realizar entrevistas biograficas a personas con
dificultades de aprendizaje, sin la mediacion

de profesionales ni familiares. Ante la falta

de experiencia, en la relacion directa con el
colectivo, mi tutor de proyecto me recomendd
que realizara un voluntariado en una entidad
para conocer de cerca la realidad de las
personas con dificultades de aprendizaje. A
partir de ahi surgi6 la idea de realizar, en
primer lugar, un trabajo etnografico como
estrategia de acercamiento y conocimiento de
las personas participantes en una asociacion de
ocio y tiempo libre que, en segundo lugar, iba a
entrevistar.

Finalmente, este voluntariado fue de 6 meses
en una asociaciéon de ocio y tiempo libre
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del municipio de Fuenlabrada. Dentro de

esta asociacion, participé como jugador de
baloncesto en un equipo integrado por personas
con y sin discapacidad, que juega en una de las
ligas regulares del municipio de Fuenlabrada (es
el unico equipo con personas con discapacidad
de la liga). Y también participé como voluntario
en las salidas de «ocio compartido» de los fines
de semana.

Durante el trabajo de campo tuve la
oportunidad de realizar 6 entrevistas biograficas
en los domicilios familiares de los participantes
del equipo de baloncesto que quisieron
participar en el proyecto. En el marco del
master de innovaciones y aplicaciones, realicé
todas las entrevistas con cdmara de video con

el objetivo de meta-analizar la validez del

guién de la entrevista y la interaccion verbal y
no-verbal. En consonancia con las reflexiones
de Welsby y Horsfall (2011) constaté que la
entrevista cualitativa era «insuficiente» con dos
hermanos diagnosticados con «x fragil». El
contexto de convivencia de los entrenamientos,
los partidos de baloncesto, las salidas de ocio,
etc., me habian proporcionado muchisimos mas
momentos para conocerlos y obtener opiniones
sobre los temas que a ellos les interesaban que el
rigido guidn planteado y mi rigida formacion. Y
algo mas importante, para ellos era mucho mas
facil hablar sobre un tema en el contexto en el
que ese tema se estaba desarrollando (deporte,
ocio, amistad, trabajo, amor, emociones, etc.)
que abstraerse para hablar de temas que no
tenian nada que ver con el momento presente —
como acontece en el curso de la entrevista—.

En el caso de los otros 4 entrevistados restantes,
la entrevista funcion6 bastante bien. Sus
capacidades comunicativas y comprensivas

les permitian seguir el guién y responder a la
«mayoria» de las preguntas™. Otra cuestion,

al hilo de estas reflexiones, es si el guién de
dicha entrevista fue relevante para sus vidas y
los temas que tratamos eran de su interés. Por

14. Serfa muy extenso detallar los temas que estaban
excluidos de su realidad cotidiana, por ejemplo, no llegaban a
comprender qué era un «movimiento social». Los resultados
de dicho trabajo saldrin en un futuro articulo.
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lo general, todos se mostraron satisfechos de
colaborar en el proyecto.

En relacion con el uso de la cdmara de video,

se ha escrito mucho sobre la reactividad que
genera el uso de dicha técnica. Sin embargo, en
este caso la confianza que habia alcanzado con
ellos hizo que no se generara tanta reactividad.
Aun asi, el andlisis «interaccional» desvela cierto
control y ocultaciéon de informacién importante
para la investigacion. Por ello, es de considerar,
sin deslegitimar el uso de la entrevista en
profundidad, el adecuado «uso combinado»

de las metodologias etnograficas y biograficas
cuando se pueda’s.

El tercer ejemplo estd relacionado con el uso de
metodologias cuantitativas dentro de un proceso
participativo. En 2002 apareci6 en Siglo Cero la
traduccion de un articulo de dos investigadores,
Ward y Trigler, pertenecientes al Center for
Human Development de la Universidad de
Alaska. En el articulo, que tiene por titulo
“Reflexiones sobre la investigacion participativa
con personas que tienen discapacidades

en el desarrollo”, los autores cuentan una
experiencia investigadora con la organizacion
“People First” (“Ante todo personas”) donde

el Comité Directivo de la Primera Conferencia
Internacional les encarg6 que les ayudaran en

el proceso de llevar a cabo una encuesta sobre
«calidad de vida» durante dicha conferencia.

Segin Ward y Trigler (2002: 46):

“Involucrar a las personas con discapacidades
cognitivas en el andlisis de los datos y en

la fase de interpretacion de la investigacion
supone un verdadero desafio. Si bien hay que
dedicarle tiempo, el esfuerzo de incluir a estas
personas en los procesos de codificacion de

15. La distinciéon que hago entre entrevista semiestructurada
y entrevista biografica es que mientras la primera puede
consistir en uno o dos encuentros con el o la entrevistada, la
entrevista biografica consiste en una relaciéon mas estrecha
entre el investigador y él o la investigada, y suele prolongarse
mas en el tiempo. También podria hacerse una diferenciacion
por el tipo de guion a desarrollar, y no tanto por el tipo de
encuentros. Pero, en definitiva, aqui la distincién que se esta
remarcando es la de un mayor trato personal y conocimiento
por ambas partes.
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datos y de anilisis es necesario para que se dé
un verdadero enfoque participativo. Resulta
mas dificil explicar el significado de pruebas
estadisticas tipo test. Nuestros intentos por
incluir autodefensores en la interpretacion
fracasaron en gran medida debido a la
dificultad que les suponia extrapolar datos mas
alld de su propia experiencia personal, con el
fin de entender el significado de los datos para
un grupo representativo”.

Para hacer posible una mayor implicacion

y control del proyecto, el Comité Directivo
nombr6 un subcomité de cinco autodefensores
para que desarrollara el cuestionario. Segun
Ward y Trigler (2002: 46): “los debates sobre
qué cuestiones eran necesarias, apropiadas

y utiles fueron animados e interesantes. Los
miembros del subcomité compartieron historias
de sus experiencias para ilustrar porqué una
pregunta era necesaria o porqué una pregunta
podria incomodar a algtn encuestado”. El
subcomité tomo las decisiones finales sobre la
manera en que deberia formularse las preguntas,
qué preguntas incluir en la encuesta y la escala
de puntuacién. Segiin Ward y Trigler (2002:
46), “en nuestro deseo de ceder el control
sobre el cuestionario a los autodefensores,
creamos problemas metodologicos que de
alguna forma comprometieron los resultados.
Hemos aprendido que la clarificacion de roles al
principio del proceso, la identificacion de areas
exclusivas para expertos y el establecimiento de
las lineas maestras del proceso que desarrollara
el equipo mediatizaba los temas del poder y del
control”.

Otro tema puesto en relevancia por estos
autores es el tiempo de dedicacion, tanto para
investigadores como para interesados, que
suponen estas metodologias. Segun Ward y
Trigler (2002: 47):

“Es cierto que los interesados al iniciar el
estudio estaban muy motivados, pero la
cantidad de tiempo requerida fue subestimada
por todos los involucrados. El disefio original
pretendia que los autodefensores estuvieran
activamente involucrados en el desarrollo

del cuestionario, en el estudio piloto y en el
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proceso de recoleccion de datos. Por desgracia
la dedicacion de los autodefensores se quedd
muy por debajo de los objetivos iniciales”.

El desarrollo del cuestionario les llevé més de
cuatro meses. En ese tiempo, la asistencia a los
encuentros de los miembros del Subcomité varié.
Unicamente dos miembros fueron constantes en
su asistencia y jugaron el papel mds importante
en el desarrollo del cuestionario. El cuestionario
fue probado de forma experimental en una
posterior asamblea de People First y ni uno solo
miembro del Subcomité pudo asistir debido a
problemas irresolubles de agenda. Por lo tanto,
un investigador fue el encargado de dirigir esta
prueba piloto. A medida que se iba acercando

la fecha de la conferencia, se hizo mas patente
que la disponibilidad de los autodefensores para
llevar adelante las entrevistas y recoger los datos
en la conferencia era mas bien limitada. Ellos se
involucraron mds en otros aspectos relacionados
con la conferencia. Por lo tanto, personas sin
discapacidad (estudiantes) terminaron dirigiendo
la mayoria de las entrevistas.

Para Ward y Trigler (2002: 47), “si el proyecto
hubiera tenido menor alcance y hubiera

estado terminado en el plazo de unos pocos
meses quizas el nivel de interés y la respuesta
hacia los resultados alcanzados hubiera sido
mayor”. Entre su aprendizaje, algo a destacar
es “ganar capacidad y competencia en la
investigacion participativa requiere practica

y experiencia” (Idem). También resulta muy
interesante una de sus conclusiones finales: “es
necesario que se realice mucho mas trabajo
para refinar los procesos mediante los cuales los
individuos con discapacidades en el desarrollo
sean participantes activos en los procesos de
investigaciéon que afectan a sus vidas” (Idem).

Con este tltimo ejemplo practico se queria
mostrar que también existen posibilidades

de aplicar este disefio con metodologias
cuantitativas y que la apuesta por un trabajo
etnogréfico y biografico no representa una
negacion en la utilizacion de escalas de medicién
u otras técnicas. Si bien la investigacion inclusiva
o0 participativa supone un reto en el que no
siempre se alcanzan los objetivos de partida,
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estoy de acuerdo con Ward y Trigler (2002) en
que la implicacion de los participantes, mas alla
del rol de sujetos, contribuye enormemente a la
riqueza y la calidad de la investigacion, a pesar
de los problemas metodologicos.

|
6. Mas alla de las clasicas practicas del
paradigma cualitativo'®

Las propuestas anteriores, tanto la
aproximacion etnogréfica de trabajo grupal
como la aproximacién biogréfica de trabajo
individual, no son nada nuevo y en si mismas
no representan ningtn desafio al reto planteado
por la experiencia empirica anglosajona. Es
oportuno recordar las palabras de Walmsley
(2008: 373) cuando plantea que “la mayoria

de las investigaciones en el ambito de la
discapacidad intelectual tienen como foco
«cuestiones vivenciales» (como es el mundo para
las personas con dificultades de aprendizaje) y
«cuestiones de servicio» (como podemos crear
mejores servicios para mejorar la vida de las
personas)”.

Las siguientes estrategias tienen como objetivo
«superar» el enfoque cualitativo cldsico que
asume que proporcionar relatos fieles sobre
las experiencias individuales es «suficiente» y
plantea que la investigacion deberia ir mds alla
de las nociones de la «experiencia individual»
para comprender la «experiencia colectiva»

en el conjunto de la «estructura social», en un
«territorio concreto»'7:

16. La Oficina para Asuntos de Discapacidad del Gobierno
Inglés, Office for Disability Issues (<http://odi.dwp.gov.uk/>),
edit6 en 2011 una guia con recomendaciones para incluir en
los procesos de investigacion a las personas con discapacidad:
<http://odi.dwp.gov.uk/docs/res/research/involving-disabled-
people-in-social-research.pdf>.

17. La idea no es que este planteamiento metodologico
responda a preguntas que se corresponden con analisis
distributivos o estructurales de la «estructura social», mas bien
estos estudios se complementarian con los trabajos realizados
por otros compafieros y compafieras en ese nivel de analisis.


http://odi.dwp.gov.uk/
http://odi.dwp.gov.uk/docs/res/research/involving-disabled-people-in-social-research.pdf
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a. Del acercamiento etnogrdfico a la entrevista
focalizada:

Lo que se plantea es que los miembros

del equipo de trabajo podrian realizar
entrevistas focalizadas, es decir, enfocadas
al tema de investigacion seleccionado y a
las personas consideradas mds relevantes
de su red familiar, social e institucional.

En la medida de las capacidades de los
participantes estas entrevistas podrian ser
mds simples o mads complejas, mds breves o
mas extensas.

b.  Del acercamiento biogrdfico a la etnografia
focalizada:

En la segunda propuesta, lo que se plantea
es que a partir de la conformacion de una
muestra de personas decididas a participar
en el proyecto de investigacion, y a través
de unas primeras sesiones biograficas, se
irfa construyendo el tema de interés para
las personas participantes. A partir de la
definicion de dicho tema se definirian los
campos de observacion mds relevantes
donde la persona con discapacidad
realizaria una etnografia focalizada del
tema de investigacion seleccionado.

Creo que es obvio que el disefio que estoy
planteando no es una cuestiéon que se resuelva
tedricamente y sobre el papel. Por tanto, lo

que se hace necesario es tener experiencias
investigadoras, llameselas «inclusivas» o
«participativas», que tengan como objetivos
responder a los interrogantes que se han ido
desarrollando a lo largo de este articulo. De
forma resumida, una vez mas, considero que el
uso combinado de las metodologias «etnografica»
y «biogrifica» es un buen punto de partida. La
decision de partir de un plan de trabajo en grupo
o individual, en principio, dependera del grupo de
investigacion. También van a influir, como ya se
ha comentado, las singularidades de las personas
participantes —sobre todo en lo relacionado con la
comunicacion oral y escrita y con la comprension
de ideas-.

Adelantandome a una critica historica a los
estudios microsociologicos, podemos decir junto
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con Bertaux (1997) que el funcionamiento de un
sector de actividad como es el de la discapacidad
intelectual y del desarrollo, puede engendrar
una variedad mas o menos grande de tipos de
microcosmos; estudiar uno solo conduciria a
generalizar abusivamente las caracteristicas
propias de un tipo social. Para evitar este error,
hace falta multiplicar los campos de observaciéon
y compararlos. Por lo tanto, no es indispensable
que este trabajo comparativo sea realizado por
el mismo investigador: la investigacion es una
empresa colectiva y, en principio, acumulativa,

a la que cada investigacién aporta su propia
contribucion.

En Espafa, desde comienzos del afio 2000 el
numero de investigaciones que han ido dando
voz a personas con discapacidad intelectual o
del desarrollo ha ido en aumento®. Entre estas
investigaciones, destacan temas de estudio
clésicos, relacionados con la integracion
escolar, el empleo ordinario o el envejecimiento,
y nuevos temas emergentes, como la
autopercepcion, el ocio, la salud, la calidad de
vida, el empoderamiento. También se recogen
algunos ejemplos de historias de vida contadas
por familiares de personas que presentan algtin
impedimento para la comunicacién oral. En
algunas investigaciones la muestra estuvo
formada por casos unicos y en otros por casos
multiples. La técnica cualitativa mds utilizada
es la «entrevista semi-estructurada» y, en menor
medida, el «grupo de discusion». También, en
triangulacién o no con dichas técnicas, se ha
contado con la opinién del colectivo a través del
uso de escalas de percepcion y/o valoracion.

18. Una revision bibliogrifica nos muestra los siguientes
ejemplos ordenados cronoldgicamente (cuyas referencias
completas se muestran en la bibliografia): (Caton, S.,2013),
(Tamarit, J.y Espejo, L., 2013), (Ariz, A., 2012), (Badia, M.,
2012), (Ferndndez-Cid Enriquez, M., 2012), (Santamaria, M.,
2012), (Flores, N., 2010), (Rodriguez, M. C., 2010), (Rosa,
L., 2008), (Verdugo, M. A. y Rodriguez, A., 2008), (Echeita,
G. y Jiménez, D., 2007), (Leon, A., 2006), (Alomar, E. y
Cabré, M., 2005), (Fullana, J., 2003).
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7. La accesibilidad de los resultados de la
investigacion

En ultimo lugar voy a recoger los interrogantes
propuestos por Walmsley (2008) en relacion
con la accesibilidad de los resultados de la
investigacion. Segun esta autora (2008: 376),
“hacer que la investigacion sea accesible es,

en teoria, esencial en lo que respecta a la
investigacion emancipadora; de no ser accesible,
la totalidad de la iniciativa seria espuria”.

En el contexto anglosajon, cada vez es mas
normal la produccién de versiones accesibles del
informe final que utilizan mecanismos, como el
lenguaje simple, vifietas, simbolos, fotografias,
ilustraciones y materiales audiovisuales,
conocidos en nuestro contexto como textos de
«lectura facil».

En relacion a la pregunta de cémo deben
elaborarse dichos informes y qué objetivos

deben cumplir, Walmsley (2008) nos expone

el ejemplo del centro de investigaciéon Norah

Fry y la fundacion Joseph Rowntree, los cuales
han desarrollado un enfoque que llamaron “de
los Hechos Simples” con el fin de difundir la
informacion relacionada con la investigacion. La
complejidad estd en que para que la investigacion
sea accesible se ha de evitar la formulacion de
teorias, a menos que ésta se realice a un nivel que
las personas con dificultades de aprendizaje las
puedan comprender.

La transmision de resultados a través del
lenguaje puede ser, para una parte del colectivo,
una limitacién. Por tanto, se hace necesario, si se
quiere incluir a dicha poblacién, una innovacion
metodoldgica en las formas de devolucion de

los resultados que vayan mas alld del texto y

la imagen. Por ejemplo, a través de dindmicas
visuales y corporales, como puede ser el rol-
playing, metodologias audiovisuales u otras con
las que estén familiarizados los participantes,
como por ejemplo los pictogramas.

En todo caso, es de gran relevancia establecer

como principio metodoldgico que todo diseno
de la investigacion, como se viene planteando
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en relacion al tema de la misma, enfoque,
técnicas, etc., dependerd de un conocimiento
previo de los y las participantes en el proyecto
y de las problemadticas enunciadas por éstos y
éstas, donde el investigador debe transformarse
en una especie de socio-pedagogo, es decir, un
experto en la transmision de los conocimientos,
habilidades y practicas de las ciencias sociales
desde la perspectiva participativa o inclusiva
que aqui estoy defendiendo: con el objetivo de
generar procesos de reflexividad, reciprocidad
y empoderamiento, es decir, que los procesos
sociales de investigacion contribuyan a potenciar
sus capacidades de autorrepresentacion y
autodeterminacién —en la medida de las
posibilidades de cada persona-.

|
8. Conclusiones

Las propuestas de acercamiento, conocimiento
e inclusion de la poblacion participante en el
proyecto de investigacion son unas propuestas
«flexibles», que en el camino tomardn rumbos
diferentes, conformando la experiencia
investigadora a transmitir en futuros articulos y
comunicaciones. Pero lo que Walmsley (2008)
nos esta sugiriendo es que no sélo debemos

ser innovadores en nuestros planteamientos
metodoldgicos sino en la definicién de nuestros
objetos de estudio. Y ahi la investigacion
inclusiva es muy clara: son los sujetos de la
investigacion los que deben definir los «nuevos
objetos» hacia donde la investigacion debe
dirigir sus esfuerzos.

El sociélogo puede desempeiiar el rol de meta-
analizador de las «relaciones sociales de la
produccién investigadora» en el marco del
paradigma emancipador, donde «la reflexividad,
reciprocidad y empoderamiento» serian el
objeto de investigacion para el desarrollo de un
programa de investigacion que asuma el reto

de incluir en dichos procesos a las personas con
discapacidad. Es decir, se trata de ir acumulando
experiencias, en diferentes investigaciones, sobre
las variables que mas influyen en los procesos de
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autorrepresentacion y autodeterminacion de los
participantes.

Una de las principales lineas de «reflexion»
metodoldgica son los procedimientos y
limitaciones en la transmision de las diferentes
fases que componen una investigacion: la
definicién del tema, la elaboracién de las
preguntas de investigacion, la formacion en las
técnicas, el disefio metodoldgico, la recogida

de los datos, el analisis de los materiales de
campo, la elaboracién de las conclusiones. Todo
esto siempre en relacion con los objetivos de la
investigacion y las demandas de los participantes
en la misma.

Hay que considerar que tan contraproducente
es hablar por el otro, como obligar a otro a
hablar por si mismo, es decir, la investigacion
inclusiva no tiene por qué obligar a los sujetos a
ser participes de su problemadtica si ellos y ellas
por si mismos no la perciben como tal. En tal
caso, el investigador, en su rol de apoyo activo,
y desde una ética investigadora, s6lo puede
generar procesos de reflexividad. Y él mismo
tendra que reflexionar si desempena el rol de

la defensa ciudadana cuando, por ejemplo,

se encuentre que se incumple la Convencién
Internacional sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad.

Otra linea de desarrollo metodologico tiene que
ver con la «traduccién» y «comprensién» de

los diferentes modelos tedricos que han definido
la discapacidad, con el objetivo de dotar a las
personas de las ideas necesarias para re-pensar
sus vidas. Este es un aspecto importante si

se quiere que las personas participantes en el
proyecto alcancen la autonomia necesaria para
elaborar sus propias propuestas tedricas segin
sus posibilidades. En el caso de que una persona
o grupo de personas no puedan acceder a dichos
modelos, habrd que atender a los cambios que
el propio proceso de investigacion genera en las
vidas de dichas personas. Porque una propuesta
tedrica puede ser expresada, también, a través de
una actitud, un gesto o un hecho.

La transmision de précticas socioldgicas, en
nuestra opinion, deben nutrirse de la experiencia
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de la Investigacion-Accion-Participativa (IAP)
en Espana™. Nos parece valioso considerar

que dichas experiencias, en otros ambitos de
investigacion, constituyen el punto de partida
para una sociologia de la discapacidad que
pretenda asumir las premisas de la investigacion
emancipadora o inclusiva en nuestro contexto.

La accesibilidad y difusion de informes de
investigacion en el ambito de la discapacidad
intelectual implica innovaciones en la
«devolucién» de los resultados. No puede haber
una planificacion tedrica en este tema sino que
es necesario el conocimiento de la poblacién
participante y una alianza, para la construccion
de dichas devoluciones, con las personas

que mejor les conocen. Asi como desarrollar
estrategias de colaboracion con otras disciplinas
académicas especializadas en temas especificos
como la comunicacién alternativa, no verbal o
artistica.

En relacion con la autoria del texto voy a volver
a tener en consideracion la opinién de Walmsley
(2008: 375): “el hecho de que las personas con
dificultades de aprendizaje necesiten aliados

o defensores que les permitan realizar sus
investigaciones implica que son extremadamente
vulnerables a que otras personas tergiversen

sus intereses. En una situacion como esta, la
investigacion como apoyo activo pone en los
hombros de las personas sin discapacidad la
pesada carga de tener que actuar de manera
desinteresada, ya que ellos son generalmente

los encargados de plasmar los resultados en
palabras”.

Resulta de relevancia, a partir de la lectura

de los trabajos referenciados del contexto
anglosajon, tener experiencias de investigacion
que nos ayuden a transmitir de forma mas
préctica y concreta los modos mds adecuados de
contribuir al cambio en las condiciones de vida

19. En relacion con la Investigacion-Accion-Participacion
en Espafia recomendamos al lector el capitulo escrito por
Orti Mata y Diaz Veldzquez (2012): “Claves tedricas y
metodoldgicas para la Investigacion Accion Participativa
(IAP)”, en Arroyo, M. y Sadaba, 1. (Coords.): Metodologias
de la Investigacion Social. Técnicas innovadoras vy sus
aplicaciones. Madrid: Sintesis: 153-174.
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de las personas con discapacidad en el contexto
espaiiol, al mismo tiempo que partimos del
objetivo de superar las reflexiones, preguntas

y criticas planteadas por Walmsley (2008) en
relacion con los estudios con poblacion con
discapacidad intelectual y del desarrollo.

Por tltimo, la sociologia no puede dejar en los
margenes a las personas que representan un
mayor desafio a las técnicas de investigacion
que dicha disciplina ha desarrollado en el
ultimo siglo por presentar impedimentos para
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la comprensién y comunicacién lingiiistica.
Precisamente porque dicha poblacion es la

que permanece mas invisible a los ojos de la
opinién publica, porque es la que presenta los
mayores grados de institucionalizacién, porque
es la que se ve en mayor medida sometida a la
medicalizacién y a los disciplinamientos del
cuerpo, y porque cuando rechazan su situacion
vital a través de la «desobediencia» estos

actos son clasificados como «trastornos de la
conducta» o «disconductas», cuando no siempre
lo son.
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