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Supporting the real participation of people with intellectual disability: an inclusive research experience about independent living.

Resumen: En nuestro contexto se han desarrollado escasas experiencias de investigación realizadas conjuntamente entre investigadores académicos e investigadores con discapacidad intelectual. Este artículo tiene como finalidad aportar una experiencia de investigación cualitativa sobre vida independiente y discapacidad desarrollada por las autoras (investigadoras académicas), en colaboración con un Consejo Asesor integrado por personas con discapacidad intelectual. Se pretende, además de presentar el desarrollo y resultados de la investigación, explicar cómo se ha construido el proceso de colaboración entre los asesores y las investigadoras de la universidad a lo largo de las distintas fases del estudio. También se van a concretar las estrategias de apoyo que se han ofrecido a los asesores para plantear, finalmente, las reflexiones sobre los principales retos que conlleva avanzar en los procesos de investigación inclusiva. Con ello se pretende contribuir al avance de las investigaciones inclusivas en las que las personas con discapacidad tengan un protagonismo real en el estudio de los problemas que las afectan. 
Abstract: In our context, few researches have been developed jointly between academic researchers and researchers with intellectual disabilities. The aim of this article is to describe a qualitative research experience about independent living and intellectual disabilities leaded by the authors (academic researchers), with the collaboration of an Advisory Committee composed by people with intellectual disabilities. Apart from exposing the development and the results of the investigation, this article narrates the collaboration process between the Advisors and the university researchers along the different research phases. The support strategies offered to the Advisors are also detailed, as well as some considerations about the main challenges faced along inclusive researches. With this paper  is intended to contribute to the advancement of inclusive research in which people with disabilities have a real role in the study of the problems that affect them.
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1. INTRODUCCIÓN
La Convención de los Derechos de las Personas con Discapacidad (ONU, 2006) supone no sólo el reconocimiento de las personas con discapacidad como sujeto de derecho, sinó también la necesidad de orientar los procesos de investigación a la promoción de los derechos de estas personas y a sus necesidades reales (García-Iriarte et al., 2016). Desde esta perspectiva, la participación de las personas con discapacidad intelectual en las investigaciones sobre temas que las afectan es necesaria para focalizar la investigación en aquellas cuestiones que realmente les importan y que afectan de forma significativa a sus trayectorias personales (Johnson, 2009). Así, la Convención refuerza la necesidad de potenciar investigaciones en las que las personas con discapacidad intelectual tienen una participación activa y que, desde finales de los 90 (especialmente en el contexto anglosajón), se han ido realizando de forma creciente configurando el denominado modelo de investigación inclusiva (Walmsley, 2001, 2004 y Walmsley y Johnson, 2003). La incorporación de las experiencias y opiniones de las personas con discapacidad intelectual en la investigación enriquece tanto el proceso como los resultados del estudio y 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). 
Aunque en los últimos 15 años se ha publicado un número creciente de investigaciones llevadas a cabo de forma inclusiva con personas con discapacidad intelectual, en la mayoría de los casos no se aporta información sobre qué apoyos se les ha ofrecido ni cómo se han desarrollado las acciones de apoyo (Bigby y Frawley, 2010). A menudo tampoco se detallan cuáles han sido las responsabilidades de las personas con discapacidad a lo largo de la investigación. La transparencia de los procesos de investigación inclusiva es necesaria no sólo para facilitar su evaluación sinó también para aportar conocimientos, aprendizajes y orientaciones a la comunidad científica (Nind y Vinha, 2014).  Por ello, algunos investigadores insisten en la necesidad de que en este tipo de investigaciones se concrete “quién ha hecho qué” (Walmsley, 2004; Nind et al., 2015); es decir, explicar cual ha sido la aportación de investigadores con y sin discapacidad a lo largo del proceso de investigación.
Partiendo de estas bases, este artículo tiene como finalidad aportar una experiencia de investigación desarrollada por las autoras (investigadoras académicas), en colaboración con un Consejo Asesor (CA) integrado por personas con discapacidad intelectual. Además de presentar el desarrollo y resultados de la investigación, se explica cómo se ha construido el proceso de colaboración entre los asesores y las investigadoras de la universidad a lo largo de la investigación. También se van a concretar las estrategias de apoyo que se han ofrecido a los asesores y se plantean, en último término, algunas reflexiones sobre los principales retos que conlleva avanzar en los procesos colaborativos con personas con discapacidad en la investigación sobre los temas que las afectan.   
El primer apartado del artículo se centra en las aportaciones sobre los apoyos necesarios que deben implementarse en el contexto de investigaciones inclusivas para facilitar la construcción de procesos de trabajo conjuntos entre investigadores con y sin discapacidad.  A continuación se presenta la investigación, centrada en la vida independiente, desarrollada por las autoras en colaboración con el Consejo Asesor, detallando las acciones de apoyo llevadas a cabo. Finalmente, en el último apartado se aportan las reflexiones y propuestas de mejora a partir de esta experiencia.
2. ¿CÓMO APOYAR PROCESOS DE INVESTIGACIÓN COLABORATIVA CON PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL? APORTACIONES A PARTIR DE INVESTIGACIONES INCLUSIVAS.
El desarrollo de investigaciones desde planteamientos inclusivos ha generado gran número de debates acerca de distintas temáticas, entre las cuales destacan la cuestión de la representatividad de las personas con discapacidad intelectual en las distintas fases de la investigación (Bigby et al., 2014), la equidad en las relaciones entre investigadores con y sin discapacidad (o el difícil equilibrio de poder) (Barton, 2005, Dowse, 2009), y el apoyo a los investigadores con discapacidad para participar activamente en las distintas fases del proceso (Bigby y Frawley, 2010; Strnadová et al., 2014; Walmsley, 2004). En este artículo nos centramos concretamente en éste último tema. Por ello, en este apartado se recogen las orientaciones que aportan distintos investigadores a partir de su experiencia en la realización de investigaciones en colaboración con investigadores con discapacidad intelectual. Se revisan las siguientes cuestiones: la construcción del equipo de investigación; la formación en investigación para los investigadores con discapacidad; el análisis de la información y la difusión de los resultados de la investigación. 
La construcción del equipo de investigación es un tema que apenas se ha abordado en el análisis de investigaciones inclusivas. Sin embargo, se trata de una cuestión fundamental puesto que la cohesión del equipo es condición necesaria para el éxito del proceso y de los propios resultados de la investigación (Strnadová et al., 2014). De hecho, algunas de las investigaciones centradas en las perspectivas y opiniones de los investigadores con discapacidad resaltan la importancia que tiene para ellos sentir que forman parte de un grupo que trabaja con un objetivo común, y en el que sus voces son importantes (The Money, Friends and Making Ends Meet Research Group y Tilly, 2012; Nind y Vinha, 2014) y Puyalto et al. 2016). Ello implica la necesidad de tener en cuenta, en las decisiones sobre el tipo de reuniones, su duración, la temporalización y la propia dinámica de las reuniones,  que los integrantes del grupo se sientan progresivamente miembros de un equipo de personas que trabajan conjuntamente para conseguir un objetivo común (Pallisera et al., 2015). Como señala Johnson (2009), ello será particularmente importante cuando los miembros del grupo no tienen una trayectoria de trabajo en común (al contrario de lo que ocurre en los grupos de autogestión (self-advocacy groups), colectivos integrados por personas con discapacidad intelectual que discuten y defienden conjuntamente sus propios derechos. 
Para contribuir a la construcción del equipo de investigación, planificar y desarrollar acciones de formación sobre investigación dirigidas a los investigadores con discapacidad puede constituir una estrategia potente (Darey et al, 2014). La necesidad de formación en investigación es un tema reconocido tanto por investigadores sin discapacidad (Bigby y Frawley, 2010; Johnson, 2009; Puyalto et al., 2016; Strnadová et al., 2014; Walmsley, 2004; Walmsley y Johnson, 2003; Ward y Simons, 1998) como por las propias personas con discapacidad que han participado en investigaciones llevadas a cabo de forma inclusiva (Abell et al., 2007; Burke et al, 2003; Butler et al. 2012; Flood et al., 2012; White y Morgan, 2012). Como plantean Nind et al. (2015) la cuestión de la formación no es neutra, puesto que implica plantear cual es el objetivo de la formación: ¿se trata de facilitar el aprendizaje de competencias relacionadas con la investigación, con lo que los investigadores con discapacidad podrán abordar tareas más complejas a lo largo del proceso?; ¿o bien contribuir a proporcionar un rol y un estatus socialmente valorado como colaboradores en procesos rigurosos de contribución a la creación de conocimiento?
La revisión de la literatura ofrece pocas referencias acerca de la orientación de los procesos formativos desarrollados con personas con discapacidad para capacitarles en competencias de investigación. Entre las recomendaciones derivadas de estos procesos se aconseja incidir en la comprensión del concepto de investigación y las cuestiones a las que el equipo quiere responder  (Strnadová et al., 2014). Se sugiere también plantear sufientes actividades prácticas para aplicar los conocimientos (Abell et al, 2007; Flood et al., 2012) y utilizar materiales accesibles para los participantes (Flood et al., 2012; Burke et al, 2003; Salmon et al., 2014; Carey et al., 2014). Además, se recomienda incluir en la formación cuestiones éticas relacionadas con la investigación (Abell et al., 2007; Burke et al., 2003) y que los participantes puedan interactuar con grupos de personas con discapacidad que realizan investigaciones colaborativas para compartir experiencias (Flood et al., 2012). Johnson (2009), en el proyecto “No longer researching about us without us” insiste en las posibilidades del role playing y las prácticas de observación. Salmon et al. (2014) y Carey et al. (2014) desarrollan y evalúan el Research Active Programme (RAP), indicando la necesidad de individualizar las acciones formativas de acuerdo con las necesidades de los participantes, implicando en la formación a estudiantes de profesiones relacionadas con la atención a personas con discapacidad intelectual u otros profesionales, además de facilitar que los participantes puedan evaluar cada sesión.
El desarrollo de una investigación implica distintos procesos, desde el planteamiento del tema y las cuestiones de investigación, la planificación del proceso, incluyendo la recogida de información, hasta el análisis de la información. En la investigación con personas con discapacidad el apoyo en estos procesos implica facilitar su participación y la accesibilidad a la información en distintos momentos.
El análisis de la información es un proceso transversal que se realiza en distintos momentos de una investigación, con distintas finalidades: al inicio de (y durante) la investigación, para recabar datos sobre el tema de estudio; una vez recogidos los datos, para profundizar en su significado y establecer relaciones con los resultados de otras investigaciones. Y una vez finalizada la investigación, para seleccionar  y organizar  la información necesaria para la difusión de los resultados. Sin duda, se trata de una de las dimensiones más complejas, por su diversidad y trascendencia, del proceso de investigación. Algunos autores (Nind, 2011) señalan que probablemente no todos los aspectos del análisis de datos sean accesibles a los investigadores con discapacidad. Sin embargo, según esta autora, las personas con discapacidad podrían participar conjuntamente en la interpretación de los datos y los resultados de la investigación, contribuyendo de este modo al avance del conocimiento. Stevenson (2014) muestra que los co-investigadores pueden adquirir habilidades de análisis de datos relacionadas con la codificación y la identificación de temas a partir de los datos, con cierto nivel de estructuración y complejidad, si se les proporciona la formación adecuada. En este sentido, O’Brien et al. (2014) señalan la necesidad de que los investigadores con discapacidad dispongan de conocimiento sobre la temática de análisis y sobre las investigaciones anteriores, que debe ser mostrada de forma accesible; ello puede realizarse mediante diversas estrategias, como por ejemplo, invitando a personas con experiencia en la temática de estudio, presentando resultados de informes en formato accesible, o bien discutiendo de forma abierta (por ejemplo, a través de brainstorming)  la importancia del tópico. 
Finalizada la investigación, diseminar los resultados es una fase imprescindible para garantizar su posible impacto en las políticas y las prácticas. O’Brien et al. (2014) subrayan la necesidad de que los investigadores de la universidad o las propias organizaciones de las personas con discapacidad  inviertan esfuerzos para permitir la difusión de los resultados y con ello su incidencia en la mejora de las prácticas y las políticas. Ahora bien, la equidad se configura como un reto cuando nos enfrentamos a la difusión de los resultados desde una perspectiva colaborativa, tanto por la complejidad de las tareas que implican las formas tradicionales de difusión dirigidas a la comunidad científica y profesional, basadas en narrativa escrita, como por las escasas vías que admiten formatos accesibles. Son escasas las  publicaciones científicas de carácter periódico que, en estos momentos, admiten artículos accesibles (lenguaje sencillo, acompañado de ilustraciones)  dirigidos a la comunidad científica o a la ciudadanía; sólo la revista The British Journal of Learning Disabilities ha publicado algunos artículos accesibles en cuya redacción han participado personas con discapacidad. En cuanto a congresos, los organizados por la Asociación Internacional para el Estudio Científico de las Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo (IASSID) exige resúmenes accesibles y permite presentar comunicaciones accesibles. En los dos casos, se trata de vías de difusión de difícil acceso para los investigadores con discapacidad intelectual. Esta situación pone de relieve la necesidad de buscar vías de difusión alternativas en las que los investigadores con discapacidad puedan participar.
3. “DÓNDE QUIERO VIVIR Y CON QUIÉN”: ACCIONES DE APOYO IMPLEMENTADAS PARA POTENCIAR LA PARTICIPACIÓN DE LOS ASESORES CON DISCAPACIDAD EN LA INVESTIGACIÓN
El artículo 19 de la Convención sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (2006) establece el derecho de todas las personas con discapacidad a decidir dónde quieren vivir y con quién quieren hacerlo. También dice que éstas tienen derecho a recibir apoyos para participar en la comunidad. Aún así, la investigación demuestra que las personas con discapacidad intelectual se enfrentan a muchos impedimentos para ejercer este derecho (Inclusion International, 2012; FRA-European Union Agency for Fundamental Rights, 2012). En España predomina la atención residencial en el contexto  institucional; la mayoría de las personas con discapacidad viven en residencias u hogares de grupo como alternativas a la vivienda familiar y apenas se han desarrollado alternativas de servicios basados en la comunidad (Verdugo, Jenaro y Campo, 2009). Tal como plantea la Convención de los Derechos de las Personas con Discapacidad, es necesario estudiar en profundidad las dificultades y los apoyos que se encuentran las personas con discapacidad intelectual para vivir según sus deseos (art.31) y para que se tengan en cuenta sus experiencias y opiniones (art. 33). En este contexto se lleva a cabo la investigación “Dónde vivir y con quien” en colaboración entre el equipo de investigación y el Consejo Asesor, con el objetivo de profundizar en las barreras y los apoyos que experimentan las personas con discapacidad intelectual para su vida independiente.
En el siguiente apartado se describe, paralelamente al proceso de investigación seguido, las acciones de apoyo llevadas a cabo por las investigadoras de la universidad en los distintos momentos de la investigación. Concretamente, nos referimos a las estrategias desarrolladas para potenciar la construcción del grupo, las relacionadas con la formación y al acceso a la información en distintas fases de la investigación (documentación acerca de la temática de estudio, obtención y análisis de datos, discusión de los mismos), y la difusión de los resultados. 
3.1. Acciones planteadas para facilitar la construcción y cohesión del grupo
Esta investigación se llevó a cabo conjuntamente entre un grupo de investigadoras de la Universidad y un Comité Asesor integrado por personas con discapacidad intelectual que colabora con el grupo desde el curso 2012-13. El año 2012 el grupo de investigación empezó un estudio sobre el proceso de transición de jóvenes con discapacidad intelectual a la vida adulta[footnoteRef:1]. Queríamos que la investigación explicara los problemas reales a los que se enfrentan las personas con discapacidad en este proceso. Por ello consideramos necesario incorporar en la investigación un Consejo Asesor integrado por personas con DI, una de las vias para realizar  investigaciones inclusivas (Bigby et al., 2014;  Walmsley y Johnson; 2003), con el objeto de que sus miembros asesoraran, a partir de sus experiencias personales, las distintas fases del proceso de investigación.  [1:  Esta investigación fue financiada por el MINECO (Gobierno de España) a través del proyecto  EDU2011-22945 (La  transición  a  la  edad  adulta  y  vida  activa  de  jóvenes  con discapacidad  intelectual desde una perspectiva inclusiva: identificación de problemas, buenas prácticas y propuesta de un plan de mejora).] 

Durante el primer año de funcionamiento se realizaron 6 reuniones a razón de una por mes (Pallisera et al, 2015). El reto principal fue cohesionar tanto el grupo de asesores, procedentes de 5 servicios distintos, como establecer una dinámica de trabajo conjunta entre el Consejo Asesor y el equipo de investigadoras  que fuera tanto efectiva como enriquecedora a nivel del proceso de colaboración. Las acciones llevadas a cabo para ayudar a establecer las sinergias necesarias para construir un equipo de trabajo fueron las siguientes:
· Utilización del método del grupo focal en las reuniones, valorando entre sus fortalezas el hecho que configura un entorno seguro para la discusión que ayuda a los participantes a ganar confianza, a colaborar y a recibir apoyo del resto del grupo, y a contrastar opiniones y experiencias (Cambridge y McCarthy, 2001; Barr et al., 2003; Kaehne y O’Connell, 2010). Además, permite que las personas con pocas habilidades de lectoescritura puedan participar activamente en procesos de investigación.
· Creación de un espacio informal al inicio de cada reunión dedicado al intercambio de impresiones y a realizar un pequeño tentempié. 
· Revisión conjunta de al reunión al finalizar cada sesión.
· Preparación cuidadosa de las reuniones teniendo en cuenta el desarrollo de la reunión anterior y la necesidad de utilizar materiales de apoyo accesibles (tanto las presentaciones como los documentos). Se redactó un acta accesible de cada reunión que se entregaba a los participantes al inicio de la siguiente, y que se comentaba al inicio de la reunión. 
La experiencia de colaboración fue valorada por todos sus miembros muy positivamente (Puyalto et al., 2016) por lo que se decidió continuar con la colaboración. Así, el curso 2013-14,  segundo año de funcionamiento del Consejo Asesor,  propusimos a los asesores realizar conjuntamente una investigación sobre vida independiente, y éstos aceptaron. Durante este segundo año se llevaron a cabo las acciones de formación en investigación para los asesores. 
3.2. La formación de los investigadores con discapacidad
La formación consistió en un Curso sobre Investigación Educativa organizado con un doble objetivo: por una parte, se pretendía facilitar a los participantes un mayor conocimiento del sentido y alcance de los procesos de investigación como vía para contribuir al avance de conocimiento; por otro, se quería facilitar a los asesores un mayor conocimiento acerca de los procesos, instrumentos y estrategias básicas que utilizamos en nuestro equipo, de manera que pudieran valorar su disponibilidad y motivación para  participar más activamente en la investigación. La formación se desarrolló a lo largo de ocho sesiones y abarcó distintos temas: el sentido de la investigación en el ámbito socioeducativo; las fases de la investigación (desde la concreción del problema y la formulación de cuestiones de investigación a la selección, diseño y aplicación de instrumentos y análisis de datos, discusión de resultados y difusión); y, concretamente, se incidió en dos de las técnicas más empleadas por nuestro equipo: la entrevista y los grupos focales. También se profundizó en el uso de métodos visuales como dibujo y fotografía (Pallisera et al, 2014). En nuestro caso, la formación se realizó simultáneamente al desarrollo de la investigación. Ello permitió aplicar algunos de los temas del curso a la propia investigación sobre vida independiente. 
En las distintas sesiones participaron diferentes investigadores como formadores y se combinaron explicaciones con actividades prácticas que tenían como objetivo facilitar a los participantes la aplicación de los conocimientos aportados por el formador. Desde el equipo de investigación se ofreció apoyo tanto a los formadores (antes de la sesión, para contextualizar y orientar la elaboración de material accesible; durante la sesión, para ayudar a dinamizarla) como a los participantes. Se buscó elaborar material docente con un fuerte componente visual para facilitar la comprensión de la información aportada. También se relacionaron las actividades formativas con la temática de la investigación que se estaba desarrollando sobre vida independiente. 
3.3. El acceso a la información
En este apartado nos referimos a los apoyos implementados por parte de las investigadoras de la universidad en distintas fases de la investigación:
3.3.1. Documentación sobre la temática de estudio
Tal como puede observarse en la tabla 1, se realizaron 3 sesiones dedicadas a obtener información acerca de los modelos actuales de apoyo a la vida independiente para personas con discapacidad intelectual. En esta fase de la investigación el apoyo de las investigadoras de la universidad se concretó en las siguientes acciones:
· Organización de una discusión abierta para obtener información acerca de los conocimientos previos de los asesores y asegurar que el tema era suficientemente motivador para ellos (primera sesión).
· Exploración conjunta de las características, posibilidades y limitaciones de los distintos modelos de apoyo a la vida independiente en nuestro contexto utilizando material audiovisual (segunda sesión).  En concreto, se seleccionaron fragmentos que muestran escenas donde interaccionan personas con discapacidad y profesionales en una residencia (Flynn y Wilson, 2004); en un hogar tutelado y en un hogar propio donde la persona recibe apoyo de forma puntual (Televisió de Catalunya, 2013).
· Realización de una sesión dedicada a discutir casos prácticos que mostraban situaciones  próximas a partir de las cuales se valoraron las distintas variables implicadas (la voluntad de la persona, el papel de la familia, del empleo…) (tercera sesión). 
	Sesión 
	Objetivo
	Desarrollo 

	1
	Compartir conocimientos previos acerca de los apoyos a la vida independiente (VI).
	Se planteó una discusión abierta en el que cada asesor explicó sus experiencias e ideas acerca de la vida independiente. Se valoró que la persona debe poder escoger la que sea mejor para sí entre las distintas opciones (vivir con los padres, en un hogar con apoyo, etc.), así como la necesidad de disponer recursos económicos y saberlos administrar.

	2
	Profundizar en las distintas opciones de apoyo a la VI: residencia, hogar tutelado, apoyo personalizado en el propio hogar.
	Se visionaron fragmentos de películas y documentales que muestran las distintas opciones. A continuación se discutieron los pros y contras de las distintas opciones. Los asesores estuvieron de acuerdo en:
-Las personas deben poder escoger dónde vivir y con quién.
-Los profesionales deben potenciar siempre la autonomía de las personas.
-Se valora muy positivamente la opción de recibir apoyo en el propio hogar.
-La educación familiar es muy importante para potenciar la autonomía. 


	3
	Valorar cómo las  distintas opciones de apoyo a la VI se pueden adaptar a situaciones personales concretas.
	Se discutió en pequeños grupos sobre diferentes casos prácticos centrados en personas con discapacidad intelectual (DI) que desean avanzar en su proceso de emancipación. Una de ellas vivía en su casa, otra en un hogar tutelado. Los asesores discutieron la situación personal valorando los deseos de los protagonistas de los casos planteando en cada uno de ellos las opciones posibles. 


Tabla 1: Sesiones dedicadas a la documentación sobre la temática de estudio. (Elaboración propia)

3.3.2. Obtención y análisis de datos
En esta investigación los asesores discutieron conjuntamente, con el apoyo de distintos métodos y a lo largo de varias sesiones, sobre cuáles son las principales barreras que se encuentran para conseguir sus proyectos de vida independiente. También valoraron los apoyos que les ayudan a avanzar en sus proyectos, y formularon propuestas dirigidas a potenciar su vida independiente. Se realizaron concretamente dos sesiones, cuya descripción se muestra en la tabla 2. Se ofreció previamente formación metodológica a los asesores sobre métodos visuales y desarrollo de grupos focales. Por una parte, un investigador académico experto en el uso de métodos visuales impartió en el curso de formación una sesión centrada en las posibilidades de la fotografía y el dibujo como apoyo a la narrativa oral. Por otra, dos investigadoras explicaron a los asesores las posibilidades y cuestiones técnicas relacionadas con el empleo de grupos focales y el apoyo a sus participantes.

	Sesión 
	Objetivo
	Desarrollo

	4
	Discutir conjuntamente las barreras y apoyos a la vida independiente.
	A través del uso de dibujos y fotografías los participantes realizaron una actividad de fotovoz en la que discutieron sobre sus ideas y opiniones acerca de la vida independiente. La sesión se desarrolló en dos partes: en la primera se realizó la actividad de fotovoz con el material aportado por los participantes (ver figura 1). A continuación, mediante la técnica del grupo focal, discutieron acerca de los factores y situaciones que dificultan avanzar en proyectos de vida independiente, así como los elementos que contribuyen a potenciarla (ver tabla 3).[image: Z:\recerca TEAVA\Investigacio Inclusiva\reunions\any 2 (2013-14)\CAS 8 29 maig 2014\fotos murals 29052014\DSC01431.JPG]
Figura 1

	5
	Discutir y acordar las propuestas de mejora a los procesos de vida independiente.
	A partir del trabajo realizado en la session 4, los asesores discutieron y acordaron diversas propuestas que, a su parecer, podrían apoyar sus propuestas de vida independiente. En esta ocasión se trabajó sin el apoyo de métodos visuales y las propuestas se anotaron en un mural. Para priorizar de forma consensuada las propuestas los asesores votaron de forma individualizada las tres más relevantes para cada uno de ellos.  (Ver figura 2). Los resultados se muestran en la tabla 3.
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Figura 2


Tabla 2: Sesiones dedicadas a la obtención y análisis de datos. (Elaboración propia)
	
	



	Barreras
	· Falta de confianza de la gente en nuestras posibilidades.
· Sobreprotección de las familias y de los profesionales.
· Hacer frente a las rutinas del día a día. 
· Miedo a emanciparse.
· Falta de ayudas económicas y de apoyo para vivir de forma independiente.
· A veces, los profesionales no nos ayudan de forma adecuada.
· Demasiado control.

	Apoyos
	· Libertad para escoger y pedir.
· Apoyo y acompañamiento por parte de las familias.
· Recibir formación de los profesionales que nos ayude a ser más independientes.
· Apoyo en el trabajo.
· Tener dinero suficiente.
· Tener amigos.
· Tener pareja.
· Tener la posibilidad de tomar decisiones.

	Propuestas de mejora
	· Que nos escuchen y nos tengan en cuenta.
· Tener oportunidad de decidir dónde vivir y con quién.
· El gobierno debería apoyarnos para vivir de forma independiente, facilitándonos las viviendas y ayudándonos a pagarlas.
· Menos sobreprotección de las familias y que nos dejen tomar nuestras decisiones.
· Que los profesionales nos ayuden a perder el miedo a tomar decisiones.
· Educar la sociedad en el respeto en la diversidad.
· Que nos dejen equivocar.
· Difundir buenas experiencias. Que los profesionales no tengan miedo a hablar de ello.
· Recibir apoyo personalizado.
· Tener la oportunidad de crear nuestra propia familia.
· Tener un sueldo digno para podernos emancipar y crear una familia.


Tabla 3: Resultados. (Elaboración propia)

3.3.3. Discusión de los resultados 
Contrastar los resultados propios con los de otras investigaciones que aborden la misma cuestión de estudio es una de las fases de la investigación que conlleva, por su complejidad, ciertas dificultades para los investigadores con discapacidad. Sin embargo, realizar este proceso de forma colaborativa puede contribuir a que éstos avancen en la comprensión global del sentido de una investigación y en valorar su contribución al avance del conocimiento. Se dedicó una sesión a trabajar conjuntamente la discusión de los resultados de la investigación desarrollada con los asesores  (ver tabla 4). Antes de la sesión, las investigadoras de la universidad revisaron diversas investigaciones que abordan las mismas cuestiones de investigación (barreras y apoyos en el proceso de VI y propuestas de mejora) y en las que, al igual que en nuestra investigación, son las propias personas con discapacidad quienes exponen sus opiniones acerca de estos temas. Se seleccionaron concretamente las siguientes fuentes: McConkey et al., 2004; Inclusive Research Network, 2010; FRA, 2012; McGlaughlin et al., 2004; Deguara et al., 2012; Inclusion International, 2012. Se agruparon las aportaciones de los artículos en tres grupos: barreras, apoyos y propuestas de mejora. A continuación, se preparó una tarjeta con el texto de cada una de las aportaciones y sus autores (ver un ejemplo en la figura 3).
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	LOS APOYOS DEBEN SER PERSONALIZADOS, ADECUADOS, DE BUENA CALIDAD Y ESCOGIDOS LIBREMENTE PARA LA VIDA INDEPENDIENTE SEGÚN EL MODO DE VIDA QUE DESEE CADA PERSONA (FRA, 2012).


Figura 3: ejemplo tarjeta “Apoyos”.
En esta fase de la investigación, el apoyo de las investigadoras de la universidad se concretó en las siguientes acciones:
Los asesores se organizaron en tres grupos, cada uno de ellos contó con el apoyo de una de las investigadoras. A cada grupo se le facilitó el siguiente material:
· Un tablero magnético con imanes.
· Tarjetas con las aportaciones de otras investigaciones. Cada grupo se centró en un solo tema: apoyos, barreras, o propuestas de mejora. 
· El listado de las aportaciones de la propia investigación.
Después de explicar en qué consistía esta fase de trabajo, se procedió a trabajar en grupo en la lectura y análisis de los textos para contrastar la información. Los asesores, con el apoyo de las investigadoras de la universidad, relacionaron las tarjetas con las aportaciones surgidas a partir del propio estudio. A continuación, se realizó una puesta en común en la que se comentaron los resultados y se valoró el procedimiento utilizado. Las investigadoras se encargaron de redactar, con el resultado del trabajo de los distintos grupos, la discusión de los resultados. 
	Sesión 
	Objetivo
	Desarrollo

	6
	Comparar los resultados de nuestro estudio con los de otras investigaciones que muestran las opiniones de personas con discapacidad sobre la VI.
	Los asesores se distribuyeron en tres grupos, cada uno de los cuales comparó los resultados del propio estudio con los de otros estudios previos. Un grupo se centraba en comparar las barreras, otro comparaba los apoyos, y el tercero se centraba en las propuestas de mejora. 


Tabla 4: Discusión de los resultados. (Elaboración propia)
3.3.4. La difusión
Desde el equipo de investigadoras se valoró  la necesidad de difundir la experiencia, tanto su desarrollo como los resultados. Ello es imprescindible tanto para poder incidir en el avance de los planteamientos de apoyo a la vida independiente como para potenciar el reconocimiento de las personas con DI como investigadoras  y, con ello, contribuir a su reconocimiento y valorización social. La necesidad de difusión y de participar también colaborativamente en algunas de las acciones de difusión, se acordó conjuntamente con los asesores.
Concretamente se realizaron las siguientes actividades de difusión: 
1. Participación en jornadas, seminarios y cursos de verano: los asesores, junto con las investigadoras, explicaron la investigación en un curso de verano (julio de 2014) y en una jornada sobre investigación colaborativa (mayo de 2015). Los destinatarios fueron profesionales, estudiantes e investigadores. En ambas ocasiones, las investigadoras preparamos el borrador de la presentación. Partiendo de éste, tanto asesores como investigadoras acordamos la estructura final, las imágenes que queríamos utilizar y los fragmentos a comentar. Las dos presentaciones se llevaron a cabo de manera conjunta. 
2. Colaboración en la página web del Grupo de Investigación. Durante una sesión realizada el mes de enero del 2015, los asesores elaboraron, con el apoyo de las investigadoras, una ficha de presentación en la que se explica quiénes somos, qué hacemos y el resumen de nuestras experiencias desde el año 2012.[footnoteRef:2] [2:  http://media.wix.com/ugd/fe33e0_2322c10e567542a8a5e2114c8729f5ce.pdf
] 

3. Elaboración de un póster para un congreso internacional. El mes de abril del 2015 preparamos un póster describiendo la investigación sobre vida independiente. Las investigadoras preparamos una propuesta con la organización de los contenidos y, juntamente con los asesores, revisamos los textos del póster para determinar si eran suficientemente claros y comprensibles. También escogimos las imágenes que queríamos poner. Este póster se presentó en un congreso internacional (Fullana et al, 2015).
4. Elaboración de un informe accesible sobre la investigación. El equipo de investigación propuso a los Asesores elaborar conjuntamente, fruto de la investigación, un informe accesible para ser publicado con posterioridad  en la página web del grupo de investigación y ser difundida a servicios y profesionales. A partir de la ficha de presentación, del póster y de las presentaciones del curso de verano y de las jornadas, las investigadoras prepararon un primer borrador del artículo. Asesores e investigadoras discutieron conjuntamente el borrador, acordando los contenidos, la estructura y las imágenes (Coll et al, 2016).

4. Discusión y conclusiones
La experiencia desarrollada permite plantear distintas cuestiones relacionadas con la realización de investigaciones inclusivas y con el apoyo a los investigadores con discapacidad intelectual para facilitar su participación en éstas.
La construcción del grupo de investigación supone un reto y está enormemente condicionada por la relación y experiencia previa de trabajo conjunto que tienen los participantes. En el caso de los asesores que han participado en la investigación sobre Vida Independiente, no tenían experiencia conjunta y apenas se conocían entre ellos, puesto que procedían de cinco servicios distintos. Tal como señala Johnson (2009), esta situación  lleva a invertir necesariamente mayores esfuerzos a nivel de gestión, puesto que es necesario multiplicar los contactos con profesionales de los servicios de procedencia para negociar la participación de personas con discapacidad en la investigación. Implica, así mismo, plantear decididamente las estrategias necesarias para establecer sinergias de trabajo conjunto. Aunque en nuestro caso algunos de los asesores formaban parte, a su vez, de grupos de autogestión, ésta no era la situación de la mayoría de los participantes. Ninguno de los participantes había participado anteriormente en procesos de investigación, por lo que desde el grupo de investigación se valoró la necesidad de realizar una formación orientada a conocer el sentido de la investigación, sus fases, y algunas de las técnicas utilizadas por el grupo. 
En nuestro caso, la formación en investigación se ha desarrollado en dos fases: en un formato tradicional (en forma de paquete o curso formativo), y a través de la participación colaborativa en una investigación sobre vida independiente. Ello se planteó con el convencimiento de que, sin duda, la formación ayuda, pero no es suficiente para a aprender a ser investigador. Construir capacidades para investigar pasa por participar activamente al menos en algunas fases de la investigación. 
La investigación colaborativa supone producir conocimiento a través de un proceso de reflexión conjunta. Aprender a desarrollar investigaciones colaborativas supone un reto puesto que implica que investigadores con y sin discapacidad aprendan juntos reconociendo que ambos aportan su conocimiento a la investigación pero que también necesitan el apoyo del resto del equipo (Walmsley 2004, a Nind et al 2015). A partir de la experiencia defendemos, como plantean O’Brien et al. (2014), que no sólo los participantes con DI aprenden nuevas habilidades en su participación en investigaciones inclusivas; también los investigadores académicos hemos aprendido nuevas competencias relacionadas con la escucha de los colaboradores con discapacidad, con la organización y presentación de la información de forma accesible y con la adaptación contínua de las actividades de la investigación a una dinámica que favorezca la participación activa y colaborativa de todos los participantes.
En nuestro caso, en el que los asesores procedían de distintos servicios y no tenían una experiencia de trabajo conjunto, la experiencia les ha permitido, como en la de Johnson (2009), discutir sobre sus vidas en un espacio diferente que el que ocupan como usuarias de servicios; han podido establecer nuevos contactos en un nuevo entorno, así como nuevas relaciones, y han construido colectivamente un nuevo rol como investigadores. En este sentido, pensamos que les ha ayudado a disponer de más elementos y más precisos para comprender las situaciones que viven, poderlas analizar y, en definitiva, poder emprender actuaciones para mejorar su propio contexto. Más que la formación “formalmente” establecida, es la propia participación en procesos de investigación lo que puede contribuir al empoderamiento de los participantes con discapacidad y, en este sentido, los grupos de investigación tienen un papel fundamental para incentivar el desarrollo de investigaciones inclusivas como estrategia dirigida a empoderar a las personas con discapacidad intelectual en la defensa de sus derechos, incidiendo en la transformación de las políticas y de las prácticas que les afectan (Fullana et al. 2016).
Tal como Johnson (2009) señala, no todas las personas con discapacidad van a desear participar en procesos de investigación. En nuestro caso, algunos de los asesores que participaron en la investigación decidieron, durante el curso siguiente, dejar temporalmente el Consejo Asesor. En ello influyeron la dificultad para compatibilizar esta participación con otras actividades lúdicas o laborales. También influyó el hecho de que la actividad de investigación del grupo se realizaba aparte de la dedicación laboral de los asesores, requiriendo una dedicación de que algunos de ellos no disponían. Poder disponer de recursos para reconocer la dedicación de los asesores con discapacidad a la investigación sería posiblemente un elemento que apoyaría la constitución de grupos de investigación con mayor estabilidad temporal. Otro elemento a tener en cuenta para potenciar la constitución de comunidades de investigación estables es que los resultados de las investigaciones desarrolladas inclusivamente tengan una incidencia real en la mejora de las condiciones de vida de los participantes (García Iriarte et al., 2014). En este sentido, la difusión de los resultados es fundamental, aunque los canales mayoritariamente académicos establecidos para este fin ponen barreras a la participación de las personas con discapacidad en la difusión. En nuestro caso se han buscado alternativas accesibles como la página web, o la elaboración de informes accesibles. Sin embargo, deberían crearse mecanismos que permitieran una mayor participación de las personas con discapacidad en la difusión de los procesos y resultados de la investigación. 
La existencia real de posibilidades de que las personas con discapacidad intelectual puedan participar verdaderamente en la construcción de conocimientos y en la difusión de los resultados de las investigaciones es uno de las cuestiones más controvertidas; su aceptación implica compromiso por parte de los investigadores sin discapacidad en considerar a las personas con discapacidad como informantes creíbles, capaces de generar sus propios significados (Fullana et al., 2016).
En la investigación presentada la temática fue seleccionada por las investigadoras académicas. Aunque los asesores aceptaron participar en ella, y se mostraron a lo largo de todo el proceso interesados en profundizar en las distintas cuestiones, ellos no participaron en la determinación el tema. En un contexto en el que la financiación va dirigida fundamentalmente a grupos de investigación reconocidos, y en el que los grupos de autogestión tienen aún una escasa trayectoria y no han incorporado la investigación como tarea propia, es difícil conseguir una mayor participación de los investigadores con discapacidad en la priorización y selección de los objetivos de estudio. Tal como plantean O’Brien et al. (2014), la constitución de comunidades de investigación estables que puedan optar a obtener financiación para estudiar y mejorar aquello que les interesa constituye un reto al que deben dirigirse los esfuerzos necesarios para avanzar en el equilibrio de las relaciones de poder entre los investigadores con y sin discapacidad. 
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