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Capitulo 7. Definiendo roles en
investigaciones inclusivas desde
una experiencia en Chile

Vanessa Vegal-2, Izaskun Alvarez-Aguado3, Marcela Jarpal,
Herbert Spencer!, Katherine Exss!, Félix Gonzalez! y Rosario
Munoz!

1 Pontificia Universidad Catolica de Valparaiso (Valparaiso, Chile)

2 Millenium Institute for Caregiving Research (MICARE) (Santiago,
Chile)

3 Facultad de Salud y Ciencias Sociales, Universidad de Las Ameéricas
(Valparaiso, Chile)

Introduccion

Saber qué sienten, piensan, perciben o quieren las personas con discapacidad
intelectual es en la actualidad algo importante. Por eso es necesario plantear
investigaciones que promuevan la implicacion de estas personas en temas que
son de su interés (Fullana et al., 2016; Keyes y Brandon, 2012; Walmsley et
al., 2018). El concepto de investigacion inclusiva surge precisamente para
garantizar la plena participacion de las personas con discapacidad intelectual
en las investigaciones que les atanen (Walmsley y Johnson, 2003).

En este capitulo se van a describir las experiencias y roles de un equipo de
investigacion compuesto por personas con discapacidad intelectual y
académicos investigadores en Chile, que durante cinco anos, han trabajado
bajo el paraguas de la investigacion inclusiva sobre temas relacionados con la
autodeterminacion, la accesibilidad cognitiva y la vida independiente.
Desempenar distintas funciones durante un lustro ha conllevado, tanto para
los participantes con y sin discapacidad de este equipo, algunas dificultades,
varias adaptaciones y numerosos beneficios y aprendizajes.
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Para conocer como ha sido la experiencia de los miembros del equipo con
respecto al desarrollo de la investigacion se han aplicado dos grupos focales.
Uno de ellos dirigido a los integrantes con discapacidad intelectual y otro a los
académicos investigadores. Ademas de recopilar informaciéon sobre el proceso
de crecimiento interno del equipo, ambos grupos focales también han tratado
de arrojar luz sobre uno de los mayores desafios que plantean las
investigaciones inclusivas: reconocer cuales son los roles vinculados con estos
procesos y las relaciones que se establecen entre los distintos participantes
(Frankena et al.,2019; Nind, 2016).

La tabla 1 recoge algunas de las preguntas utilizadas para guiar esos grupos
focales, las caracteristicas generales de los participantes de ambos grupos y
otros elementos de interés sobre su aplicacion.

Caracteristicas | Grupo focal 1 Grupo focal 2

Participantes Académicos investigadores | Grupo asesor de personas con

discapacidad intelectual

Descripcion Participan 7 académicos | Participan 9 personas adultas

participantes investigadores de varias |con discapacidad intelectual
disciplinas: disefio, [ conformadas como un grupo
educacion especial, | asesor. Todos los participantes
linglistica 'y  sociologia. [ han formado parte de
Todos los participantes | investigaciones previas en el
tienen amplia trayectoria en | ambito de la discapacidad
investigacion sobre | intelectual.
discapacidad intelectual.

Facilitador Profesional de apoyo puntual. Se trata de una persona que
colabora externamente con el equipo, pero no participa en el
desarrollo de las investigaciones.

Modalidad Sesion en streaming desde una plataforma de interaccion
virtual

Duracion 90 minutos 120 minutos

Apoyos o e Apoyo visual para guiar el | ® Apoyo visual para guiar el

adaptaciones desarrollo del grupo focal. desarrollo del grupo focal.

e Preguntas en formato de
lectura facil.

Ejemplos de
preguntas

e :Por qué han decidido formar parte de este grupo de

investigacion?

e :Como se han sentido dentro de este grupo de
investigacion?

e :Cuales han sido sus aportaciones al grupo de
investigacion?
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e :Como han resuelto o se han abordado los problemas en el
equipo?

e ;Cuales son las metas futuras para el equipo de
investigacion?

Analisis de la
informacion

Se ha realizado un analisis de contenido tematico de los dos
grupos focales en conjunto. Con posterioridad, se han
establecido categorias de analisis que han permitido identificar
los diferentes roles durante el proceso de investigacion y
también la forma de ir transitando de unos a otros, tanto por
parte de los integrantes del grupo asesor como de los
académicos investigadores.

Socializacion de
la informacion

Se ha organizado una reuniéon virtual para comentar los
resultados del proceso de analisis de la informacién entre
asesores y académicos investigadores. De esta reunion han

emergido las definiciones de los roles en la investigacion.

Tabla 1. Caracteristicas de los dos grupos focales orientados a reflexionar sobre
el proceso.

Roles asociados al grupo de participantes con
discapacidad intelectual

Con respecto a los roles desempenados por los integrantes del grupo asesor
(compuesto por los participantes con discapacidad intelectual) existe una
transicion desde un rol de aprendices, pasando por evaluadores, analistas y
colaboradores hasta expertos por experiencia. A continuacion de describen
algunas de las caracteristicas asociadas a estos roles desde las percepciones
de los propios asesores:

Aprendices: a raiz de las distintas inducciones o capacitaciones sobre
tematicas y fases relacionadas con los temas de investigacion trabajados, los
asesores construyen y adquieren nuevos conocimientos. Por ejemplo: “ahora
entiendo lo que es la accesibilidad cognitiva y su importancia”. Los
aprendizajes no son necesariamente de tipo conceptual, también se rescatan
aprendizajes de caracter actitudinal: “he aprendido a compartir mis ideas con
el equipo, pero también a respetar las del resto”. Ademas, la investigacion
entendida como proceso longitudinal ofrece la oportunidad de identificar
instancias transversales en las que es posible construir conocimiento: “uno
aprende cuando evalua, cuando mira, cuando hace”.

Evaluadores: la observacion de un espacio, el disefio de instrumentos que
permitan recopilar informacion, la aplicacion de entrevistas a informantes
clave sobre los temas de investigacion, etc., son acciones vinculadas con los
procesos de evaluacion durante el desarrollo de las investigaciones. Estas
acciones se reconocen como parte de las funciones de los asesores: “miro,
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observo, escribo las cosas que faltan y las cosas que no faltan, las cosas que
estan bien y las cosas que no estan bien”. Ademas, a partir del desempeno de
este rol es posible sugerir mejoras con respecto a los temas de investigacion.
Por ejemplo: “me gustaria que en este espacio hubiese alguna imagen para
entenderlo mejor” o “el tamano de la letra de este cartel deberia ampliarse”.

Analistas: se evidencian procesos analiticos de forma y de fondo por parte de
los asesores a lo largo de la investigacion. Con respecto a la forma, procesar
informacion como tarea previa a la emision de juicios de valor es uno de los
aspectos mas caracteristicos de la labor de los asesores: “cuando miro algo
primero pongo atencion en los detalles y luego opino” o “al fijarme en los
elementos del lugar he visto una rampa y eso es bueno”. En cuanto al analisis
de fondo, surgen reflexiones que impactan en las percepciones de los asesores
con respecto a la intervencion de las personas con discapacidad en las
investigaciones que les atanen: “he tomado conciencia de la importancia de
que las personas con discapacidad intelectual aprendan a analizar
informacion”.

Colaboradores: la participacion activa de los asesores en el diseno de los
instrumentos de recogida de informacion, en la validacion a lectura facil de
distintos documentos, en la toma de decisiones sobre aspectos formales de
determinados elementos digitales, etc., ha consolidado la idea de trabajar de
forma colaborativa entre el equipo. El apoyo en la creacion de insumos
necesarios para el desarrollo de la investigacion se concibe como algo tangible
y valioso por parte de los asesores: “he aportado mucho al revisar las
preguntas, analizar si se comprende la pauta, definir los colores, las formas,
probarla en terreno, etc.”. Ademas, trabajar colaborativamente promueve el
conocimiento de las necesidades de otros: “cuando haces cosas en conjunto
conoces lo que otras personas dicen y quieren”.

Expertos por experiencia: los asesores adoptan una postura de informantes
clave sobre los temas abordados en la investigacion, que conlleva la
responsabilidad ética de compartir los resultados con la comunidad y
satisfacer sus necesidades: “otras personas pueden beneficiarse de esta
investigacion y es nuestra obligacion que lo sepan” o “trabajar este tema es
importante para todos y no solo para las personas con discapacidad
intelectual”. Ademas, destacan las atribuciones positivas de eficacia de los
asesores con respecto a sus competencias para formar a otras personas sobre
temas que les competen: “la experiencia te va dando el poder de formar a
otros” o “ahora nosotros somos los que ensenan”.
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Rol

Descripcion y alcance

Ejemplo de tarea

desarrollada

Aprendiz

Funcién asociada a la recepcion de
informacion que permite activar
conocimientos previos o adquirir
nuevos aprendizajes sobre temas
relacionados con la investigacion.

Participacion en talleres de
capacitacion sobre las
principales caracteristicas del
desarrollo de procesos de
investigacion.

Evaluador

Funcion relacionada con el
desarrollo de habilidades para la
observacion participante y la
generacion de insumos para
recopilar informacion sobre temas
relacionados con la investigacion.

Salidas a terreno para realizar
entrevistas a informantes
clave relacionados con los
temas de investigacion en
curso.

Analista

Funcion asociada al desarrollo de
habilidades referidas al
procesamiento de la informacion
recogida en las diferentes etapas
del proceso de investigacion.

Categorizacion de las
evidencias obtenidas tras la
aplicacion de  entrevistas
segun dimensiones
emergentes o predefinidas.

Colaborad
or

Funcion de apoyo relacionada con
la validacion de los insumos o
procedimientos  elaborados o
disenados durante las diferentes
etapas del proceso de
investigacion.

Adaptacion de los insumos
generados en el contexto de la
investigacion a un formato de
lectura facil.

Experto
por
experiencia

Funcion de asesoria con respecto a
temas de interés y su analisis en el
ambito de la  discapacidad
intelectual.

Participacion en instancias de
difusion abiertas a la
comunidad y/o a la academia
para socializar las
conclusiones de la
investigacion en curso.

Tabla 2. Descripcién de los roles del grupo de participantes con discapacidad

intelectual.
Roles asociados al grupo
investigadores

de

académicos

En cuanto a los roles asociados a los académicos investigadores, durante
estos cinco anos se aprecian funciones relacionadas con la formacion, la
facilitacion, el disefio y la asociatividad. En las lineas que siguen se especifican
algunos de los elementos mas relevantes sobre el desempeno de estos roles
segun la perspectiva de los académicos:
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Formadores: entre los académicos investigadores se identifican funciones
asociadas a la promocién de aprendizajes. Es posible observar algunas labores
en relacion a la ensefanza de un procedimiento o contenido: “enseniamos
conceptos elaborando esquemas para facilitar la comprension” o “capacitamos
a los asesores contrastando lo tedrico con sus experiencias e historias de vida”.
Formar a personas con discapacidad intelectual supone para los académicos
investigadores un desafio que requiere una actualizacion constante: “mi
profesiéon no esta vinculada al trabajo con personas que tienen discapacidad
intelectual, por lo que he debido prepararme, leer y sobre todo trabajar codo a
codo con los académicos especialistas en el tema”.

Facilitadores: desde el equipo de académicos investigadores se asume como
parte del rol la responsabilidad de hacer accesibles todos los procesos
relacionados con la investigacion. Sobre todo aquellos que, por sus
caracteristicas, pueden ser mas complejos de entender o concretar: “es
necesario favorecer las condiciones de la colaboracién entre todos los miembros
de grupo y evidenciar o visibilizar en mayor medida los procesos que son
abstractos” o “nosotros transformamos los conceptos en modelos o productos
porque facilitan la transferencia de la informacion a los asesores y asi es posible

hacerles parte activa de la investigacion”.

Disenadores: el desarrollo de herramientas, productos y espacios pensados
desde la accesibilidad cognitiva es una de las principales funciones
relacionadas con las labores de disefio que llevan a cabo los académicos
investigadores durante la investigacion. El desempeno de este rol es
imprescindible para fomentar la participacion de los integrantes con
discapacidad intelectual en los procesos de toma de decisiones asociados a
los temas y momentos de la investigacion: “diseniamos insumos bajo la creencia
de que existe potencial creativo en todas las personas, sin importar Sus
conocimientos previos o capacidades” o “nuestro rol en este sentido es entregar
las herramientas para que ocurra la creatividad colectiva en este grupo diverso
e interdisciplinario que conformamos”.

Socios: los académicos investigadores adoptan una posicion de “partners”
durante el proceso de investigacion. Esta postura se concreta en actitudes de
acompanamiento a los asesores en su transicion desde aprendices hasta
expertos por experiencia: “durante la investigacion es un orgullo acompanar a
los integrantes con discapacidad intelectual a empoderarse de lo que saben y
de lo que tienen que hacer”. La valoracion que se hace con respecto al rol de
socios evidencia, sobre todo, la relevancia de apoyar al grupo de asesores en
la consolidacion e independencia de su labor como investigadores expertos en
los temas que les preocupan: “el discurso de los asesores y la forma de
comunicar los hallazgos frente a la comunidad en general es desde la certeza y
la conviccion; y no desde la intuicion o el discurso aprendido”.
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Rol

Descripcion y alcance

Ejemplo de tarea
desarrollada

Formador

Funcién pedagogica asociada a
promover el andamiaje de algunos
aprendizajes que permitan
fortalecer el desarrollo del tema de
investigacion.

Planificacion de actividades
didacticas para desarrollar la
escritura creativa en el
contexto de las investigaciones
a desarrollar.

Facilitador

Funciéon de acompanamiento que
permite favorecer una
comprension y  transferencia
global de los distintos elementos
asociados al proceso de
investigacion.

Elaboracion de bitacoras de
elicitacion para favorecer la
expresion |y comunicacion
entre todos los miembros del
equipo.

Disenador

Funcién creativa que promueve el
desarrollo de insumos y espacios
disenados desde la accesibilidad
cognitiva para garantizar la
participacion activa de todo el
equipo.

Disenio de talleres de ideacion
orientados al desarrollo de
objetos tecnologicos
relacionados con los temas de
investigacion.

Socio

Funcion simétrica que permite
legitimar el nuevo conocimiento
fruto del resultado de Ila
investigacion.

Organizacion de instancias de
difusion accesibles y abiertas a
la comunidad para presentar
resultados asociados a los
temas de investigacion
trabajados.

Tabla 3. Descripcién de los roles del grupo de académicos investigadores.

Interaccion entre los roles

Cada uno de los roles descritos previamente evidencian un continuum de
accion, mas activo o mas pasivo, entre los asesores y los académicos
investigadores. Para concretar la interaccion entre los distintos roles se ha
utilizado el modelo de “doble diamante” (Banathy, 1996) que parte de dos
grandes preguntas (Figura 1) para estructurar el proceso de investigaciéon
inclusiva en cuatro fases consecutivas. Las fases van alternandose entre
acciones divergentes y convergentes, de exploracion y apertura, y de
respuestas y definiciones:

Descubrir: implica la exploracion de un tema o una problematica tanto desde
su dimensioén teérica como practica. Aqui, los distintos saberes disciplinares
presentan al todo el equipo, en un lenguaje accesible, las relaciones
conceptuales implicadas en el tema, siempre contrastando lo teérico con las
experiencias y las historias de vida de los participantes. Como tema de
encuentro interdisciplinar y como dimension muy relevante en la vida
cotidiana de los asesores, se ha investigado, por ejemplo, el concepto de
accesibilidad cognitiva.
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Definir: aborda el pilotaje en terreno de los conceptos e ideas trabajadas en
la fase previa, verificando en la cotidianeidad sus implicaciones practicas. Por
ejemplo, el equipo de académicos investigadores elabora una serie de
instrumentos para evaluar la accesibilidad cognitiva y son los asesores
quienes acuden a espacios o servicios publicos (metro, museo, etc.) para hacer
uso de esos instrumentos. En esta fase los roles se complementan hacia una
clara definicion de qué es lo que debemos desarrollar, que en lenguaje de
diseno se llamaria “el encargo”. Este punto marca la transicion entre el primer
y el segundo diamante.

Desarrollar: se caracteriza por la produccion de diferentes alternativas como
respuestas al tema o problema a abordar tras la implementacion del pilotaje.
En esta fase el equipo de académicos investigadores prepara materiales y
herramientas para facilitar y empoderar creativamente a los asesores. Se
utilizan narraciones imaginarias para explicar y darle cuerpo a los conceptos
y técnicas teatrales para demostrar sus formas e interacciones. Es ideal poder
replicar esta fase un par de veces para llegar a formas mas idoneas y
refinadas.

Implementar: las propuestas consensuadas por el equipo se trasladan a
escenarios y destinatarios reales. En esta fase se busca comprobar que las
ideas propuestas logran el impacto imaginado y proyectado por el equipo.
Durante la implementacion predominan los saberes técnicos especificos y los
asesores, como destinatarios de los productos asociados al proceso de
investigacion, asumen un rol de expertos por experiencia. Por un lado,
evaltian la efectividad de la propuesta y, por otro, recomiendan y proponen
mejoras dado que la conocen desde el inicio.

114



Fase del proyecto ! Descubrir | Definir {  Desarrollar ilmplementar

Modelo de doble
diamante que
describe el desarrollo
temporal del proyecto

mxperto por

/" | experiencia
Colaborador

//_‘ Evaluador

Aprendiz

Analista

Rol del grupo asesor

Rol de los investigadores | Formadores | Facilitadores | Codisefiadores | Socios

Figura 1: Relacion de roles a lo largo del proceso de investigacion de acuerdo al
modelo de doble diamante.

Reflexiones sobre el proceso de investigacion
inclusiva

La reflexion sobre las experiencias de participacion tanto de los asesores como
de los académicos investigadores ha permitido identificar algunas barreras,
pero también algunos facilitadores a lo largo del proceso de investigacion.

Entre las principales barreras destacan:

Prejuicios sociales: el estigma en torno a las personas con discapacidad es
una de las principales barreras para que el valor de las investigaciones
inclusivas sea reconocido. Los miembros del equipo aluden a la poca
credibilidad que les otorgan otras personas a este tipo de investigaciones
debido tunicamente a la discapacidad intelectual de algunos de los
participantes: “la sociedad no valora todo el trabajo que realizamos porque
tenemos discapacidad” o “el resto piensa que las personas con discapacidad
intelectual no tenemos las condiciones para participar en investigadores”.
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Falta de accesibilidad: se trata de la falta de accesibilidad de la informacion.
Esto limita la participacion real de las personas con discapacidad intelectual
en las diferentes fases del proceso de investigacion. Los dialogos o
transacciones con terceras personas durante estos procesos pueden suponer
un handicap importante: “la informacién que recibimos en ocasiones es poco
clara”. La falta de accesibilidad también se refleja en la informacion visual y
espacial del entorno: “llegar al edificio de la universidad en el que nos reunimos
es muy dificil”. También se identifican limitaciones asociadas al uso de la
tecnologia: “hay mucha tecnologia que uno no sabe usar” o “esta plataforma es
muy poco accesible”.

Falta de espacios divulgativos: se evidencian las pocas instancias que se
dan en el entorno comunitario para poder divulgar los resultados derivados
del proceso de investigacion. Esto se convierte en una barrera importante
dado que imposibilita involucrar a toda la sociedad en el planteamiento de
soluciones sobre temas que preocupan a las personas con discapacidad
intelectual: “no hay doénde contar lo que investigamos aqui” o “hay muy pocos
lugares donde quieran escuchar lo que tenemos que decir sobre estos temas”.

Limitaciones personales: ademas de identificar barreras contextuales, tanto
asesores como académicos investigadores también se refieren a algunas
limitaciones personales que han podido condicionar el desarrollo del proceso
de investigacion. Entre ellas destaca la falta de confianza y capacitacion para
asumir ciertas tareas: “a veces siento que no soy capaz” o “ha sido dificil
aprender a entrevistar a otros”. Entre los académicos investigadores también
aparecen algunas inquietudes con respecto a la administracion del trabajo
con el grupo asesor: “cuesta cambiar las dindmicas de trabajo y eso es algo
desgastante”.

En cuanto a los elementos facilitadores del proceso, destacan:

Apoyo comunitario: es preciso relevar la implicacion del entorno comunitario
para la consecucion de las diferentes tareas del proceso de investigacion.
Tanto los asesores como los académicos investigadores valoran positivamente
la infraestructura y materiales proporcionados por la universidad y también
la acogida de algunas de las personas entrevistadas durante el proceso de
investigacion : “es bueno que la universidad facilite este tipo de
investigaciones” , “la universidad ha abierto sus puertas a las personas con
discapacidad intelectual” o “los usuarios del metro y del museo a los que
entrevisté en el contexto de la investigacion fueron muy amables al responder
las preguntas que les iba realizando”.

Apoyos naturales: se identifican como un facilitador para la consolidacion de
las competencias de investigacion entre los asesores. Las habilidades
personales derivadas de la participacion en este proyecto se asumen como
elementos (autoeficacia, autoestima, autonomia) que empoderan sus roles:
“desde que estoy aqui me siento con mds capacidades” o “investigando he
aprendido a hacer trabajo por mi mismo”. El apoyo de los pares también
destaca por ser un aspecto que ayuda en la consolidacion de esos roles:
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“cuando he tenido problemas durante el proceso me he apoyado en mis
companeros”o “uno aprende a ser investigador con otros”. Del mismo modo, la
familia y los amigos contribuyen significativamente al empoderamiento de los
asesores durante el desarrollo del proceso de investigacion: “en mi casa me
animan a venir” o “mis amigos me dicen que hago algo importante aqui”.

Apoyos formales: si algo destaca a lo largo del proceso de investigacion son
los apoyos formales recibidos por parte de los distintos especialistas
(educadores especiales, expertos en lectura facil, etc.) a la hora de realizar las
diversas actividades: “la ayuda siempre estaba con independencia del tema o
actividad a realizar” o “necesité mds ayuda para comprender el concepto de
investigacién y el socidlogo del equipo me ayudé a orientarme”. Cabe resenar
que tanto asesores como académicos investigadores resaltan el trabajo
colaborativo como otra de las fortalezas para la consecucion de las tareas
asociadas a los diferentes roles: “me gusta que en el equipo cada uno tenga sus
opiniones porque eso supone un aporte como investigador”. Ademas, destaca el
apoyo de la tecnologia como otro de los elementos que ha contribuido a
facilitar el desarrollo de la investigacion: “usar plataformas on-line para
trabajar o adaptar todos los procesos mediante la tecnologia ha hecho que la
investigacion sea accesible para todos”.

Por ultimo, es preciso mencionar algunos de los anhelos tanto de los
académicos investigadores como de los asesores tras la consecucion de este
proceso.

En concreto, las motivaciones de los académicos investigadores apuntan al
desafio interdisciplinario y a la relevancia de este tipo de investigaciones en el
ambito de la discapacidad intelectual. Por ejemplo, indican: “este proceso ha
significado una oportunidad de trabajar algo diferente a lo que yo hago,
ademds, me ha cautivado y desafiado mucho el trabajo interdisciplinario” o
“nos mueve el tema de la discapacidad y este tipo de investigaciones son de las
que realmente suman”. Ademas, sugieren formalizar los procesos de formacion
en investigacion a personas con discapacidad intelectual como parte del
modus operandi de abordar investigaciones en este ambito: “es necesario
sistematizar estos procesos para que cualquier investigador en discapacidad
pueda beneficiarse”.

Los asesores, por su parte, se plantean anhelos relacionados con sus
experiencias en esta investigacion que apuntan, sobre todo, a la necesidad de
interactuar con el entorno: “es importante que la gente conozca nuestro trabajo
como investigadores”. Se percibe un posicionamiento importante como
agentes de cambio comunitario: “investigo para mejorar la vida de todas las
personas” o “desde aqui puedo hacer mucho por otros”, y conciben su
participacion como un trabajo profesional: “trabajo en la universidad como
investigador”. Ademas, estan interesados en formar a otras personas con
discapacidad para que puedan ser también investigadores: “me gustaria
formar a otros como yo”.
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Como reflexion final es preciso senalar que el proceso de llevar a cabo
investigaciones inclusivas exige adaptaciones constantes, un grado de
flexibilidad importante en su planificacion y un compromiso de continuidad
en la elaboracion de las actividades planificadas. No obstante, pese al esfuerzo
que significa llevar a cabo investigaciones inclusivas, el valor y el impacto que
tienen, tal y como ha podido apreciarse a lo largo de este capitulo, es razon
mas que suficiente para embarcarse en ellas.
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