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El modelo de investigacion inclusiva como referente para el analisis, disefio y evaluacion de las

politicas sociales sobre discapacidad.

Resumen:

La inclusion de las personas con discapacidad intelectual (DI) en los distintos &mbitos que afectan a
sus vidas representa todavia un reto que requiere de estrategias y conocimientos que nos permitan
mejorar esta situacion. EI modelo de investigacion inclusiva, basado en promover la participacion e
inclusion de las personas con DI desde el disefio a la difusion de los resultados de las
investigaciones que tratan sobre ellas, se presenta como una estrategia valiosa que puede
transferirse en otros ambitos que son decisivos para este colectivo. En concreto, el objetivo de este
trabajo es analizar, a partir de la experiencia adquirida en procesos de investigacién inclusiva
llevados a cabo en la Universitat de Girona, los elementos y las estrategias que pueden contribuir a
la participacion de las personas con DI en el andlisis, disefio y evaluacion de las politicas sociales
sobre discapacidad. Para ello, se hace especial hincapié en elementos clave como la construccion
del grupo de trabajo, las relaciones equitativas entre profesionales y personas con DI, la

accesibilidad, los apoyos, y la difusién de estos procesos.

Palabras clave: investigacion inclusiva; politicas sociales; personas con discapacidad intelectual;
Convencion de los derechos de las personas con discapacidad; inclusion

1. El modelo de investigacion inclusiva: contexto y desarrollo

Walmsley (2001) definié por primera vez la investigacion inclusiva como un enfoque que involucra
a las personas con discapacidad intelectual (DI) como algo mas que objeto de estudio; afiadiendo
posteriormente que éstas deben colaborar en el disefio, la recogida de datos, el andlisis y la difusion
de los resultados (Walmsley y Johnson, 2003). De este modo se reconoce la experiencia de las
personas con DI como valiosa y necesaria para la creacion de conocimiento, y se replantea el papel
de los investigadores académicos como sujetos que controlan el proceso de investigacion (Parrilla 'y
Sierra, 2015). Que las personas que han sido hasta este momento sujetos pasivos en las
investigaciones jueguen un papel activo aumenta las posibilidades de incidir de forma significativa

en la mejora de sus condiciones de vida a través de la defensa de sus derechos (Johnson et al., 2014;



O’Brien et al., 2014). Ademas, la investigacion inclusiva permite que las personas con DI incidan

en la promocidn de cambios en las politicas y los servicios (Kramer, et al., 2011).

En cuanto a las formas de participacion que las personas con DI adoptan en este tipo de
investigaciones, Bigby et al. (2014a) sefialan tres modalidades: 1) como asesoras en calidad de
expertas; 2) como lideres de la investigacion; 3) como colaboradoras conjuntamente con otras
personas con Y sin discapacidad con quienes trabajan conjuntamente desarrollando tareas distintas
basadas en sus intereses y habilidades. Asimismo, Strnadova et al. (2014) sugirieron que los
métodos de investigacion inclusiva oscilan entre un enfoque participativo, que pone énfasis en la
colaboracion, y un enfoque emancipatorio, en el cual las personas con DI lideran y controlan la

investigacion.

Es compartido por muchos tanto la necesidad de escuchar las voces de las personas con DI
(Goodley, 2004) como el reconocimiento de su derecho a involucrarse en temas que les afectan
(Bigby et al., 2014a). Sin embargo, que las personas con DI puedan colaborar en investigaciones
académicas aun puede ser cuestionado. En este sentido, Garcia-Iriarte et al. (2014) ponen en valor
sus experiencias de investigacién inclusiva, tanto en términos de generacion de conocimiento como
de impacto individual y social. También O'Brien et al. (2014) demuestran la viabilidad de este
enfoque, asi como el valor afiadido para los investigadores sin discapacidad, que desarrollan nuevas
habilidades junto a investigadores con DI. Asimismo, personas con DI que han participado en
investigaciones inclusivas ponen de manifiesto el gran valor de su propia experiencia (Townson et
al., 2004) y los beneficios personales de su participacion en investigacion: proporciona un sentido
de propdsito y pertenencia (Tilly, 2015), asi como mayor confianza, independencia y libertad
(Flood et al.,, 2012). Sin embargo, para que realmente exista inclusion en los grupos de
investigacién, tanto los investigadores sin discapacidad que han participado en investigaciones
inclusivas (Bigby y Frawley, 2010; Johnson, 2009; Pallisera y Puyalto, 2014; Puyalto et al., 2016;
Strnadova et al., 2014; Walmsley, 2004; Walmsley y Johnson, 2003; Ward y Simons, 1998) como
las personas con DI (Abell et al., 2007; Burke et al., 2003; Butler et al., 2012; Flood et al., 2012;
White y Morgan, 2012) coinciden en la necesidad de una formacion en investigacion para adquirir

las habilidades necesarias y para que las personas con DI puedan empoderarse en estos procesos.

Paralelamente a la creciente presencia de investigaciones inclusivas en la literatura, son diversos los

retos que surgen en torno a este enfoque. Para Fullana, et al. (2016), estos retos tienen que ver con

la representatividad de las personas con DI en cada una de las fases de investigacion y con la

equidad entre investigadores con y sin discapacidad, El reto de representacion hace referencia a la

creacion de oportunidades para que las personas con DI puedan participar en todas las fases del
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proceso de investigacion, desde la eleccion del tema y la formulacion de objetivos hasta el analisis e
interpretacion de los datos y la difusion de los resultados. Para Bigby et al. (2014b) la incorporacién
de personas con DI en la investigacion ha sido con frecuencia meramente simbolica o formal, sin
corresponder a una real incorporacion y representacion de estas personas en las distintas fases de la
investigacion. Promover la implicacion de las personas con DI en las investigaciones requiere la
necesidad de crear oportunidades para que todas las personas puedan expresarse con su propia voz y
garantizar que tengan un conocimiento real sobre cudl es su contribucion en la investigacion. A ello
contribuye no Unicamente la elaboracion de materiales y el empleo de procedimientos que se
adapten a las necesidades de cada participante sino también el ser capaces de crear entornos
relacionales en las que las personas se sientan seguras y acogidas, y donde puedan expresarse
libremente. En este sentido, los investigadores sin discapacidad deben proporcionar los apoyos
adecuados para facilitar el acceso a las distintas fases. Al fin y al cabo, la accesibilidad implica
desmitificar la investigacion ofreciendo explicaciones claras y concisas de cada fase, centrandose en
los elementos esenciales e importantes (O’Brien et al., 2014). En cuanto al reto de la equidad, se
hace alusion al necesario equilibrio de roles entre investigadores con y sin discapacidad, lo que hace
necesaria una reflexién permanente sobre las relaciones de poder que se establecen entre los
miembros del equipo de investigacion. La actitud de los investigadores sin discapacidad hacia las
personas con discapacidad va a ser clave para lograr un equilibrio de relaciones en el que prime el
interés por aquello relevante para las personas con discapacidad. La equidad resulta especialmente
compleja en algunas fases de la investigacion como, por ejemplo, en la difusion de los resultados.
Las vias tradicionales de comunicarlos conllevan un alto dominio de habilidades de comprension,
pensamiento abstracto y comunicacion oral y escrita. Encontrar formas alternativas en las que las
personas con discapacidad puedan participar activamente en la difusién constituye un reto
importante de este tipo de investigacién. A estos dos retos se puede afiadir otro mas: el
compromiso de los investigadores. Los grupos de investigacion tienen un papel fundamental en la
incentivacion del desarrollo de investigaciones inclusivas como estrategia dirigida a empoderar a las
personas con DI para la defensa de sus derechos, contribuyendo de este modo a transformar
politicas y practicas que les afectan. En consecuencia, el compromiso de los investigadores en la
investigacion inclusiva va mas alla de la reflexion y transformacion del modo de investigar. El
trabajo colaborativo con los profesionales de los servicios y proyectos que atienden y apoyan a estas
personas puede contribuir a organizar apoyos basandose realmente en sus necesidades, demandas y
sus proyectos personales. Finalmente, tal y como sugieren Nind y Vinha (2014) serd necesaria la
transparencia en los procesos de investigacion inclusiva tanto para facilitar su evaluacion como para

aportar conocimientos, aprendizajes y orientaciones a la comunidad cientifica.



El compromiso para garantizar la inclusion de las personas con discapacidad en todos los &mbitos
que afectan a sus vidas no sélo depende de la voluntad de los distintos agentes implicados, sino que,
ademas, viene respaldado por la Convencién de los Derechos de las Personas con Discapacidad
(CDPD) (Organizacion de las Naciones Unidas, 2006). La CDPD establece en su preAmbulo que las
personas con discapacidad deben tener la oportunidad de participar activamente en los procesos de
toma de decisiones sobre politicas y programas que les afectan directamente (punto 15). Espafia
ratifico la CDPD en diciembre del 2007, y en el 2013 se promulgé el texto refundido de la Ley
General de Derechos de las personas con discapacidad, planteado como plataforma que permita
ofrecer apoyos a las personas con discapacidad de acuerdo con la CDPD. Concretamente, el
Acrticulo 54 (dedicado al derecho de participacion en la vida publica) indica que las personas con
discapacidad podran participar plena y efectivamente en la toma de decisiones publicas. En cuanto
al ambito de la investigacion en concreto, la CDPD establece que las personas con discapacidad
tienen derecho a participar en investigaciones sobre temas que afecten a sus vidas. Ademas, el
Acrticulo 31 de la CDPD establece que se debe garantizar que la investigacion sea accesible para las
personas con discapacidad. En esta linea, la investigacion inclusiva sigue las expectativas de la
CDPD, alejandose de aquellos modelos en que las personas con DI son meros sujetos pasivos de
investigacion (Garcia-Iriarte et al., 2016). No obstante, en el contexto espafiol, a pesar de las voces
que reclaman potenciar investigaciones inclusivas (Gonzalez Luna, 2013; Haya, Rojas y Lazaro,
2014; Susinos y Parrilla, 2008 y 2013; Parrilla y Sierra, 2015) y de que la ley reconoce el papel que
deben jugar las personas con discapacidad en el analisis de necesidades, el disefio de politicas
sociales y la evaluacion de las mismas, su participacion real en estos procesos es aln escasa. Y mas
aun cuando nos referimos a personas con DI. Por ello es necesario analizar y difundir los procesos
de investigacion desarrollados de forma inclusiva con el fin de aportar mejoras a estos procesos y de
avanzar en la inclusion de las personas con DI en aquellos &mbitos y espacios en los que no sélo se
tratan temas relativos a sus vidas sino donde también se toman decisiones que les afectan
directamente. De acuerdo con estos planteamientos, el objetivo de este articulo es presentar la
experiencia de investigacion inclusiva desarrollada por personas con y sin DI en la Universitat de
Girona (UdG) vy transferir aquellos elementos y estrategias que podrian promover la participacion

de las personas con DI en el disefio, la evaluacion y la investigacion de las politicas sociales.

2. La experiencia de investigacion inclusiva desarrollada en la UdG por el Grupo de

Investigacion en Diversidad y el Consejo Asesor



El  Grupo de Investigacion en Diversidad de la  Universitat de Girona

(http://recercadiversitat.wixsite.com/diversitat) trabaja en investigaciones relacionadas con

inclusion educativa y social de personas con discapacidad. La voluntad de dar voz a las personas
con discapacidad y de hacerlas participes de los procesos de investigacion llevd al grupo de
investigacion a interesarse por el enfoque de la investigacion inclusiva. Asi, en el afio 2012 se tomo
la decision de invitar a personas con DI a formar parte de un consejo asesor que permitiera avanzar
en la inclusién de sus opiniones y puntos de vista en la eleccion de los temas y en la organizacion de
la investigacion con el fin de lograr una investigacion mas cercana a sus intereses y preocupaciones
que pudiera contribuir a mejorar sus vidas. El consejo asesor, formado por un nimero de personas
que ha ido oscilando entre 6 y 12 a lo largo del tiempo, mantiene una actividad regular desde el
curso 2012-13, y en él han participado 23 personas a lo largo de los seis cursos, 10 mujeres y 13
varones. Al finalizar el curso cada persona decide si quiere 0 no seguir participando el curso

siguiente.

A lo largo de este tiempo los asesores han colaborado en dos proyectos de investigacion: uno sobre
el tema de la transicion a la edad adulta y vida activa de jovenes con discapacidad intelectual
(EDU2011-22945) (Pallisera, et al., 2015), y otro sobre vida independiente (EDU2014-55460-R)
(Pallisera, et al., 2017). Durante los cursos 2015-16 y 2016-17 se llev6 a cabo una investigacion
centrada en la vida en pareja y se trabajo en la difusion de esta investigacion, en colaboracién con el
grupo de investigacion. En el curso 2017-18 se desarrollé un estudio sobre las implicaciones de los
procesos de tutela (o modificacién legal de la capacidad de obrar) de las personas con discapacidad.
En el curso 2013-14 los asesores participaron en un cuso de formacion sobre investigacion
educativa con el fin de disponer de conocimientos y herramientas para favorecer su participacion
activa en los procesos de investigacion (Fullana, et al., 2017). Asimismo, han ido colaborando en
sesiones de formacion dirigidas a estudiantes de grado y de master, y han participado en la

elaboracion de pdsteres, videos y otros documentos con formato accesible para difundir su trabajo.

El consejo asesor se reune con una frecuencia mensual, los jueves por la tarde. En las reuniones
participan los miembros del consejo y las investigadoras que les dan apoyo. Cada sesion empieza
con un pequerio refrigerio durante el cual los participantes aprovechan para ponerse al corriente del
dia a dia de sus compafieros para, a continuacion, empezar con la sesién de trabajo. Cada sesion se
inicia con un recordatorio del trabajo realizado en la sesion anterior, con la ayuda de un acta
accesible de dicha sesion. A continuacion. se realiza el trabajo previsto de acuerdo con el objetivo

de la sesion. La sesion finaliza con un breve resumen del trabajo realizado, discutiendo las


http://recercadiversitat.wixsite.com/diversitat

propuestas a desarrollar en la siguiente reunion y acordando qué se va abordar y cémo, en la

siguiente sesion. Las sesiones de trabajo tienen una duracién aproximada de dos horas.

La actividad del consejo asesor ha ido evolucionando a lo largo del tiempo y su relacion
colaborativa con el grupo de investigacion se ido intensificando. Dicha evolucién se puede resumir

en tres fases que se describen a continuacion.
2.1 Investigacion colaborativa: fases y desarrollo

En funcion del grado de colaboracién con las investigadoras y del protagonismo del consejo asesor
en la toma de decisiones sobre los temas y procesos de investigacion se pueden establecer tres fases
en la evolucién de la experiencia: una primera fase de asesoramiento (2012-13), una segunda fase
de trabajo colaborativo (2013-15) y una tercera en la que el consejo asesor empieza a desarrollar
procesos de investigacion sobre temas elegidos por el propio consejo asesor (2015-18), que hemos
denominado fase de desarrollo de investigaciones propias. Estas fases no se producen de forma
absolutamente secuencial, aunque si se puede identificar uno de los siguientes roles predominantes
de los asesores en cada una de ellas: asesoramiento, colaboracion y realizacion de investigaciones

propias. En la tabla 1 se resumen estas fases, que detallamos a continuacion.

Tabla 1Fases del desarrollo del trabajo del consejo asesor y actividades realizadas

Curso Asesoramiento Colaboracion Investigacion propia
2012-13 e Investigacion sobre transicion a la vida
adulta
2013-14 e Investigacion sobre Vida independiente. e  Curso de formacion
2014-15 e Tesis sobre Vida independiente en investigacion
e  Tesis sobre Amistad e Investigacién sobre
e TFM sobre inclusién en la universidad. Vida Independiente.
2015-16 e Proyecto sobre la autodeterminacion en
2016-17 la era digital (Universidad de e Investigacion  sobre
Valparaiso, Chile) Vida en Pareja
2017-18 e Proyecto par aparticipar en una COST e Investigacion sobre el
Action sobre investigacion inclusiva proceso de tutela

En la primera fase el consejo asesor realiza funciones de asesoramiento a un proyecto de
investigacion sobre la transiciébn a la vida adulta de jovenes con discapacidad intelectual
(EDU2011-22945) que se lleva a cabo por iniciativa de las investigadoras. El consejo asesor

participa en tareas relacionadas con la identificacion de temas a incluir en los instrumentos de
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recogida de informacion, la colaboracion en la interpretacion de los resultados y en la elaboracion
de materiales para la difusion de esta investigacion. Esta es también una etapa de construccion del
grupo de investigacion, durante la que las investigadoras y el consejo asesor aprenden a trabajar de
forma conjunta. Las investigadoras aprenden a utilizar estrategias de apoyo al grupo para facilitar la
participacion de cada uno de sus miembros y trabajan con el objetivo de que los asesores vayan

ganando confianza y tengan un papel cada vez mas activo (Pallisera, et al., 2015).

En la segunda fase se incrementa la colaboracién entre investigadoras y consejo asesor. A ello
contribuye la realizacion y evaluacion de un curso de formacion en investigacion dirigido a los
miembros del consejo asesor (Fullana, et al., 2017). El objetivo del curso es proporcionar a los
asesores conocimientos basicos sobre qué es una investigacion y sobre algunas técnicas concretas
de recogida de datos (entrevistas, grupos de discusién) para facilitar que puedan colaborar mas
activamente en las investigaciones. Durante la formacion se ponen en practica los aprendizajes
adquiridos a través de la participacion en distintas acciones relacionadas con el desarrollo de una
investigacién colaborativa sobre vida independiente (EDU2014-55460-R) (Pallisera, et al., 2017).
Los asesores participan en grupos de discusion para analizar sus experiencias sobre vida
independiente y, a partir del analisis de distintos casos, debaten sobre las diferentes opciones de
vivienda existentes. Mediante grupos de discusion realizados con el apoyo de fotografias escogidas
por los propios asesores, analizan qué barreras y apoyos encuentran para poder desarrollar sus
proyectos de vida independiente y hacen propuestas de mejora de estos procesos. Finalmente,
colaboran en la elaboracidn de un poster para la difusion del trabajo realizado, que se presenta en la

Nordic Network in Disability Research que tuvo lugar en Finlandia en el afio 2015.

En la tercera fase el consejo asesor empieza a llevar a cabo algunas investigaciones propias,
tomando la iniciativa de plantear sus propios temas de investigacion. Se trata de abordar cuestiones
que afectan a sus vidas y que consideran que son importantes para ellos. Los asesores deciden sobre
el tema a investigar y, con la ayuda de las investigadoras, deciden qué métodos desean utilizar,
participan activamente en la recogida de informacion, en su analisis y en algunas actividades de

difusion.

En concreto, en el curso 2015-16 el consejo asesor decide trabajar sobre el tema de la vida en

pareja. Consideran que la construccion de relaciones de pareja es un aspecto con el que tienen

muchas dificultades ya que implica encontrar a la persona adecuada con quien mantener una

relacion continuada, decidir cual es el mejor momento para dar el paso hacia una convivencia, y

obtener los recursos y el apoyo necesario para poder llevar a cabo el proyecto. El consejo asesor

decide documentarse sobre el tema invitando a una persona externa al consejo que explica un
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estudio que llevo a cabo sobre las relaciones afectivos-sexuales de personas con discapacidad
intelectual, basado en las experiencias y opiniones de estas personas. A partir de aqui se decide
abordar el tema de encontrar la persona adecuada e ir a vivir juntos y se propone recoger
informacion mediante un cuestionario y un grupo de discusion. El consejo asesor elabora un
cuestionario con el objetivo de recoger datos para describir la situacién de otras personas con
discapacidad ajenas al consejo asesor y conocer su opinion sobre las barreras y apoyos que
encuentran para mantener una relacion de pareja. Los miembros del consejo asesor que asi lo
desean aplican el cuestionario a otras personas que conocen, recogiendo un total de 30 cuestionarios
cuyas respuestas son resumidas y analizadas de forma conjunta por parte del consejo asesor y las
investigadoras. Finalmente, los asesores participan en un grupo de discusion para identificar los
apoyos Yy dificultades que tienen las personas con discapacidad intelectual para iniciar un proyecto
de vida en pareja.

El consejo asesor participa durante el curso 2016-17 en varias actividades de difusion relacionadas
con la investigacion sobre vida en pareja: el Encuentro de autogestores de Catalunya (Girona, 22-
10-2016) en la que algunos asesores dinamizaron un taller sobre las barreras y apoyos para poder
vivir en pareja; un Seminario de Investigacion Inclusiva (15-12-2016) en la Universitat de Girona,
en el que explicaron la investigacion desarrollada, las Jornadas sobre experiencias inclusivas
educativas y sociales (Universidad Auténoma de Barcelona, 18-3-2017) y las Jornadas “Una

discapacidad entre muchas discapacidades” (Fundacié Estany, Banyoles, 8-4-2017).

Durante el curso 2017-18 los asesores deciden trabajar sobre el proceso de tutela, proceso que
genera muchas dudas. Se preguntan en qué consiste el proceso de incapacitacion legal, cuél es el
papel de los tutores y de las fundaciones tutelares, qué significa exactamente tener una tutela o una
curatela, qué derechos tienen, y cdmo afecta la Convencién de los Derechos de las personas con
Discapacidad (ONU, 2006) a este proceso. Durante la fase de documentacion se invita a una
persona experta en derecho gue informa sobre el proceso legal, los derechos de las personas con
discapacidad y los cambios que supone la CDPD en este proceso. A partir de aqui se prepara una
entrevista dirigida a personas con discapacidad intelectual que estan tuteladas para conocer de
primera mano su punto de vista sobre el proceso seguido y la valoracidén que hacen de su situacion
una vez incapacitados. Participan tres personas, cada una es entrevistada por un pequefio grupo de
asesores. También se lleva a cabo entrevista a un profesional de una fundacion tutelar, para conocer

su experiencia de acompafiamiento a personas tuteladas por la fundacion.

En paralelo con estas investigaciones propias el consejo asesor sigue manteniendo una actividad de
asesoramiento vinculada a distintos trabajos e investigaciones. Entre ellos, realizan un
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asesoramiento al trabajo de fin de master realizado por una estudiante sobre la participacion social,
académica y laboral de personas con discapacidad en la universidad (Paulina Mejia, junio 2017).
Realizan funciones de asesoramiento a una tesis doctoral sobre el tema de las dificultades y apoyos
que los jovenes con discapacidad intelectual encuentran para establecer y mantener relaciones de
amistad (Gemma Diaz-Garolera, tesis en curso). También colaboran en una investigacion sobre las
oportunidades para fortalecer la autodeterminacion en la era digital en la que el consejo asesor
analiza las imagenes de un material digital dirigido a valorar el nivel de autodeterminacion de las
personas con discapacidad intelectual (Vanesa Vega, Universidad Catdlica de Valparaiso, Chile,
junio 2017). En el curso 2017-18 el consejo participa en los preparativos para presentar un proyecto
dentro de las Cost Actions (EU) para crear una red europea de investigacion inclusiva (Nancy

Salmon, University of Limerick, Irlanda).

En las dos primeras fases descritas, las investigadoras ofrecen apoyo a los asesores realizando
funciones como la preparacion del material de las reuniones en formato accesible (lectura fécil,
material visual de apoyo, etc.), hacen resimenes de lo que se ha trabajado en cada sesion
elaborando un acta en formato accesible, y dinamizan las sesiones de debate, proponiendo los
temas, los materiales y procedimientos para trabajarlos. En la segunda fase, ademas, se adaptan
materiales de apoyo a la interpretacién de los resultados de las investigaciones y se proponen ideas
y formatos de los materiales de difusion, que son debatidos por el consejo asesor hasta obtener su
conformidad. En la tercera fase los asesores van ganando control sobre el proceso de investigacion
y son ellos quienes proponen los temas a trabajar a través de un proceso dinamizado por las
investigadoras. Los asesores tienen un papel mucho més activo en la eleccién de los métodos; la
funcion de las investigadoras es presentar posibles opciones que son valoradas por los miembros del
consejo. Las investigadoras ayudan a organizar los instrumentos de recogida de informacién, a
construir materiales accesibles para el analisis de la informacién, y actian como facilitadoras en las
sesiones de discusion a partir de los datos obtenidos. En esta tercera fase se intensifica la tarea de
difusion de las investigaciones propias realizadas. Las investigadoras ayudan a estructurar las
presentaciones y a organizar la exposicion oral de forma colaborativa con los miembros del consejo
que desean participar. La descripcion del trabajo desarrollado por el consejo asesor, asi como los
materiales de difusion en los que ha colaborado, se encuentran disponibles en la web del grupo de

investigacion (http://recercadiversitat.wixsite.com/diversitat)
2.2. Valoracion de la experiencia por parte de los participantes

A lo largo de la experiencia se han ido recopilando valoraciones de los participantes, en concreto,
durante el primer afio de realizacion de la experiencia (curso 2012-13), durante el curso 2016-17 y
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al finalizar el curso 2017-18. Durante el primer curso las opiniones de los participantes (consejo
asesor e investigadoras) se recogieron mediante cuestionarios, tres grupos de discusién con los
asesores y tres con las investigadoras. Durante el curso 2016-17 se llevo a cabo un grupo de
discusion con los asesores para debatir los aprendizajes y aportaciones derivadas de su participacion
y las investigadoras elaboraron una narracion reflexiva a partir de su experiencia. En el curso 2017-
18 se llevd a cabo otro grupo de discusion en la que los asesores valoraron el trabajo realizado

durante el curso. A continuacidn, se presenta una sintesis del conjunto de valoraciones.

Desde el punto de vista de los asesores, la experiencia resulta altamente positiva por varias razones.
En primer lugar, les permite profundizar en el conocimiento de temas que son relevantes en su vida
(transicién a la vida adulta, vida independiente, vida en pareja, el proceso de tutela). En segundo
lugar, el consejo resulta un espacio en el que poder expresar libremente las opiniones con la
confianza de que seran respetadas y valoradas, por lo que el grupo se convierte en un instrumento
de apoyo, en el que puede confiar y contribuye a ganar autoconfianza. En tercer lugar, se valora que
las actividades que se llevan promueven aprendizajes que pueden ser Utiles mas all& de las tareas de
investigacion. En cuarto lugar, realizar las reuniones en la universidad es un aspecto altamente
valorado porque contribuye a incrementar el sentimiento de participar en una actividad socialmente
valorada, especialmente por parte de familiares y amistades. En quinto lugar, también subrayan el
papel de las investigadoras y del mismo grupo de asesores como apoyo, sintiéndose acogidos y
respetados, algo que contrasta con las situaciones de desprecio y discriminacion con las que se
enfrentan con frecuencia estas personas. A medida que ha ido avanzando la experiencia, ha ido
ganando fuerza entre los asesores la conviccion de que su tarea es importante y que la investigacion
es una actividad valiosa que puede contribuir a mejorar sus condiciones de vida. En este sentido, los
asesores han ido destacando la necesidad de la difusion de las experiencias. Finalmente, en la Gltima
evaluacion el grupo puso de manifiesto su interés por incrementar su autonomia en cuanto a la
gestion del grupo, por ejemplo, participando mas activamente en la preparacion de las sesiones, y
asumiendo responsabilidades en la organizacion del grupo en funcién de sus intereses y

disponibilidad.

Las investigadoras, por su parte, destacan que esta metodologia mejora la calidad de las
investigaciones ayudando a centrarlas en los problemas que realmente preocupan a las personas con
discapacidad, dando prioridad a determinados temas significativos para ellos. La experiencia,
ademas de tener efectos en el desarrollo y resultados de las investigaciones, ha tenido un impacto

positivo en los asesores contribuyendo a valorar su rol como personas expertas por su experiencia.
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Las investigadoras han aprendido que este tipo de investigacion implica procesos altamente
flexibles y abiertos. A partir de unos temas iniciales, el proceso va tomando forma y se va
construyendo conjuntamente con los asesores. Aprendieron también a facilitar el acceso de los
asesores a las distintas fases de la investigacion a través del desarrollo de estrategias de trabajo y de
la elaboracion de materiales, en las que hay que seguir avanzando, incluyendo los métodos para
difundir y presentar los resultados. Subrayan la importancia de una cierta estabilidad del grupo
como elemento clave para avanzar hacia procesos mas autogestionados. También insisten en la
necesidad de hacer algun paso méas hacia el reconocimiento de las personas con discapacidad como

expertas y su incorporacion plena como investigadoras.

Incorporar la investigacion inclusiva implica asumir la responsabilidad de aportar conocimiento
relevante para el bienestar y la mejora social, aprendiendo y desarrollando acciones dirigidas a
combatir las barreras que impiden la participacion en la investigacion de personas con DI. La
experiencia ha aportado otra vision de la investigacion, que las investigadoras han compartido con
estudiantes de grado y de master, y con entidades culturales y sociales del territorio con las que se

han fortalecido los vinculos.

3. La investigacion inclusiva, un modelo transferible a la participacion de los usuarios en el

disefio, evaluacion e investigacion de las politicas y servicios sociales.

El articulo 4 (3) de la CDPD (Organizacion de Naciones Unidas, 2006) estipula que en el desarrollo
e implementacion de leyes y politicas relacionadas con la Convencién y con decisiones
concernientes a las personas con discapacidad, los Estados deben consultar e implicar activamente a
las personas con discapacidad. En este sentido, la investigacion inclusiva, més all& de un modelo de
investigacion que permite a las personas con discapacidad empoderarse mediante su participacion
activa en procesos de investigacion que tienen por objeto la mejora de sus vidas, los avances en
estos procesos aportan un conocimiento transferible a otros procesos participativos e inclusivos
relacionados con el disefio y evaluacion de politicas y servicios sociales. En este apartado nos
centraremos concretamente en explorar cdmo los planteamientos de la investigacion inclusiva

pueden ser (tiles en estos procesos.

Cameron (2018) plantea que las politicas sociales reflejan las preocupaciones, intereses y
perspectivas de la propia sociedad, y son construidas por los discursos predominantes; en el &ambito
de la discapacidad se han visto enormemente influenciadas por los discursos de los profesionales
que entienden la discapacidad como un déficit, contribuyendo a perpetuar esta imagen social y a
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que se establezcan relaciones de poder en las que predomina la voz de los profesionales por encima
de la de las propias personas con discapacidad a quienes van dirigidas dichas politicas. La reaccion
de las personas con discapacidad a la segregacion y marginacion experimentada como consecuencia
de las politicas sociales, y la reivindicacién de democratizacion y poder compartido ha contribuido
al auge, en las ultimas décadas, especialmente en los paises anglosajones y posteriormente en los
nordicos, de los planteamientos vinculados con la participacion de los usuarios en las politicas

sociales (conocido como user involvement) (Croft y Beresford, 1989; Eriksson, 2018).

Mas alla de escuchar la voz de las personas receptoras de los servicios sociales, este concepto se
refiere a la autodefensa que ejercen ellas mismas con el objeto de disponer de un mayor control
sobre sus vidas. El concepto se extiende a los procesos de investigacion (user controlled research)
(Beresford, 2002 y 2013; Faulkner, 2018), caracterizada por ser una investigacion activamente
iniciada, controlada, dirigida y gestionada por usuarios y sus organizaciones, explorando temas y
cuestiones que les preocupan (Beresford y Croft, 2012, en Faulkner, 2018). En el ambito de la
discapacidad, se adopta claramente un enfoque social sobre la discapacidad que prioriza la
inclusién, la autonomia, la independencia y la adquisicién de los derechos sociales y civiles, con la
finalidad de que, con su accién participativa, las personas tengan oportunidad y capacidad de
construir cambios en las politicas y los servicios para mejorar de forma efectiva sus vidas.
Elementos clave en la investigacion inclusiva (empoderamiento, emancipacion, participacion,
equidad, y anti-discriminacion) constituyen principios basicos del user involvement y user
controlled research en las politicas sociales. En nuestro contexto se utiliza mayoritariamente el
término “participacion ciudadana” para designar uno de los debates recientes sobre la necesidad de
democratizacién y de mejora de la calidad de los servicios sociales basado en las redes sociales y la
comunidad, incluyendo en ellos a los usuarios y sus familias, organizaciones de usuarios,
prestadores de servicios y organizaciones representativas, interlocutores sociales y organizaciones

de la sociedad civil (Ferndndez Mufioz, 2011).

El avance desde una participacion meramente simbolica de las personas usuarias de los servicios
sociales hasta construir procesos en los que se comparta el poder y la toma de decisiones, y se
desarrollen producciones de forma colaborativa, reviste una gran complejidad. En la tabla 2 se
resumen las aportaciones derivadas del conocimiento sobre experiencias de investigacion inclusiva
para potenciar la participacion e implicacion de los usuarios en los procesos de disefio y evaluacién
de servicios y politicas sociales, en cualquiera de los niveles (atencion directa, organizativo y

politica social).
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Tabla 2Aportaciones de la investigacion inclusiva a la participacion de los usuarios en los

servicios y las

Etapas y procesos para
promover la participacion de

los usuarios

politicas sociales (Elaboracién propia)

Aportaciones de la Investigacion inclusiva

Decision sobre el modelo de

participacién

Construccién del grupo de

trabajo.

Capacitacion del grupo

Implementacién de los
mecanismos que permitan la
redistribucion del poder desde
un enfoque democrético

Eliminacion de barreras
econémicas que impidan la

participacién

Apoyo

Feedback e informacién acerca

del desarrollo y resultados del

proceso.

En funcidn de los objetivos, pueden establecerse distintas vias de participacion:
asesoramiento (por ejemplo, a partir de un Consejo Asesor); colaboracion, o
control compartido o ejercido por el colectivo de usuarios.

Ofrecer un entorno seguro, donde las personas se sientan comodas. Un espacio
informal, cercano neutral. Establecer un tiempo de intercambio informal previo

a las reuniones de trabajo, en los que compartir un tentempié.

Proporcionar conocimientos: sobre el tema a trabajar y sobre la metodologia a
llevar a cabo.

Potenciar habilidades: comunicacidn, trabajo en grupo

Establecer formas alternativas de comunicacidn para potenciar la participacion:
uso de estrategias visuales (imégenes, fotografias, videos)

Empoderar a los participantes a partir del conocimiento de sus derechos como
ciudadanos.

Asegurar la accesibilidad a la informacidn evitando el uso predominante de la
informacién escrita. Uso de materiales visuales, evitar tecnicismos, asegurar la
comprension y la participacién de todos.

Sufragar los desplazamientos y gastos relacionados con la asistencia a las
actividades, incluyendo el apoyo personal necesario para ello. A ser posible,
gratificar econémicamente a los participantes que contribuyen con su tiempo y
experiencia a mejorar las practicas y las politicas sociales.

Garantizar el apoyo personal necesario para favorecer la accesibilidad tanto

fisica como cognitiva de los participantes a las distintas sesiones y actividades.

Planificar actividades de difusién en las que colaboren de forma activa los
usuarios.
Tener en cuenta actividades dirigidas tanto a profesionales y politicos como a

la ciudadania, incluyendo el propio colectivo.

En el uso de modelos mas democraticos en los procesos de disefio, evaluacion e investigacion de las

politicas sociales es importante valorar el equilibrio de poder entre usuarios y profesionales o

expertos, asi como evaluar las experiencias que se realicen (Ocloo y Matthens, 2016). El desarrollo

de un nivel mas avanzado de partenariado implica también un compromiso de los agentes sociales y
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politicos en identificar buenas préacticas y difundirlas, promoviendo con ello la generalizacion de
experiencias en las que los usuarios participen plenamente y tengan un mayor control sobre las

acciones que se planifican para mejorar sus vidas.

Como en los procesos de investigacion inclusiva ocurre con el rol de los investigadores, los
profesionales dejan de ser los expertos que toman en solitario las decisiones acerca de las
actuaciones a disefiar o evaluar, para empoderar a los participantes, apoyarles para que puedan
contribuir con el valor de su experiencia y cederles poder. EI cambio de rol de los profesionales
conlleva la necesidad de que en su formacion se prioricen las competencias vinculadas con el
desarrollo de procesos colaborativos y de partenariado desde las organizaciones y los servicios
sociales. La participacion de usuarios en la formacion inicial constituye una estrategia formalmente
reconocida en algunos contextos como en el Reino Unido, y existen ya varias experiencias que
proporcionan valiosas perspectivas sobre como éstas pueden contribuir a potenciar, mediante la
creacion de espacios de aprendizaje y crecimiento compartidos, el didlogo entre profesionales y
usuarios y a compartir espacios de poder (Casey, 2018). Con ello podrd avanzarse desde la
participacion simbdlica al poder compartido y al codisefio y coproduccion de acciones sociales y

politicas que realmente puedan realizar cambios positivos en las vidas de las personas.
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