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Resumen 
A pesar del creciente reconocimiento de la inclusión social de las personas con discapa-
cidad, su participación en las investigaciones sobre temas que las preocupan aún es un 
tema pendiente. El objetivo de este artículo es presentar una investigación desarrollada 
de forma inclusiva a través de la participación de personas con discapacidad intelectual 
en un Comité Asesor. Se contextualizan los planteamientos de la Investigación Inclusiva, 
para presentar seguidamente el proceso llevado a cabo para la constitución, puesta 
en marcha y desarrollo del Consejo Asesor que participa en una investigación sobre 
transición a la vida adulta. A partir de esta experiencia, se aportan diversas reflexiones 
sobre las aportaciones de la incorporación de las personas con discapacidad en la inves-
tigación y se valora la necesidad de su inclusión para mejorar las investigaciones sobre 
discapacidad.. Con este trabajo se pretende contribuir a difundir información sobre las 
acciones a emprender para facilitar la participación de las personas con discapacidad 
intelectual en los procesos de investigación sobre temas que las afectan.

Palabras clave: Investigación participativa; Personas con Discapacidad Intelectual; Inves-
tigación Inclusiva; investigación colaborativa.

Abstract
Despite the growing recognition of the social inclusion of people with disabilities, 
their participation in disability research is still a pending issue. The aim of this paper 
is to present a research developed through an inclusive approach consisting on the 
participation of people with intellectual disabilities in an Advisory Committee. Firstly, 
we present the main characteristics of the Inclusive Research; secondly, we explain the 
process undertaken stablishing, implementing and developing an Advisory Board in a 
research about transition to adult life. From this experience, diverse reflections on the 
contributions of the inclusion of people with disabilities in research are provided and 
the need for their inclusion is valued to enhance research on disability.This work aims 
to contribute to disseminating information on the actions that we need to set up to 
facilitate the inclusion of people with intellectual disabilities in research.

Keywords: Participative Research; People with Intellectual Disabilities; Inclusive Research; 
Collaborative Research. 

1  Estudio parcialmente financiado por el MINECO 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).
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1. INTRODUCCIÓN. LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL 
(DI) COMO INVESTIGADORAS.

La investigación sobre discapacidad, desarrollada originariamente desde el mo-
delo médico/individual, ha evolucionado significativamente en las dos últimas 
décadas. Ello ha supuesto superar los planteamientos del modelo médico -en 
el que las personas con discapacidad son observadas, descritas, analizadas, 
sometidas a pruebas, pero nunca son preguntadas por sus puntos de vista u 
opiniones  (Walmsley, 2001)-  buscando que participen activamente en los pro-
cesos de investigación (Kiernan, 1999). Durante los años 80 y 90, la influencia 
del principio de normalización y la transformación del modelo médico al social 
genera un cambio significativo de la visión de las personas con discapacidad 
intelectual (DI). En este contexto, los grupos de autodefensa (self-advocacy) 
contribuyen de forma relevante a visualizar a las personas con DI como capaces 
de hablar por sí mismas, de defender sus intereses y de tener una voz propia 
(William y Shoultz, 1982). Se valora que las formas de investigación tradicio-
nalmente aplicadas al estudio de la discapacidad no han permitido mostrar las 
preocupaciones, intereses y demandas de las personas con DI, por lo que se 
buscan estilos de investigación más inclusivos, implicándolas en entrevistas y 
en la evaluación de los servicios y se plantea abiertamente la necesidad de que 
participen activamente en el desarrollo de investigaciones propias (Tuffrey-Wijne 
y Butler, 2009; Walmsley, 2004). A finales de los 90, los enfoques participa-
torio y emancipador se incorporan a la investigación sobre discapacidad. Con 
todo ello, se va configurando una nueva visión del papel de las personas con 
discapacidad en la investigación, culminando en el desarrollo delconcepto de 
“Investigación Inclusiva” y sus características básicas (Walmsley y Johnson, 
2003:64), considerando que en ésta:

El problema de investigación debe pertenecer a las personas con discapacidad, 
aunque no hayan iniciado la investigación; se deben promover los intereses 
de las personas con discapacidad; los investigadores sin discapacidad deben 
estar al lado de las personas con dificultades de aprendizaje; el proceso de 
investigación debe ser colaborativo; las personas con discapacidad deben 
implicarse en el proceso de realizar la investigación; las cuestiones, proceso 
e informes deben ser accesibles a las personas con discapacidad intelectual; 
las personas con DI han de poder ejercer cierto control sobre el proceso y 
los resultados. 

Bajo esta perspectiva de investigación sobre la discapacidad, en los últimos 
quince años se han llevado a cabo, mayoritariamente en el contexto anglosajón, 
numerosas investigaciones en las que las personas con DI han participado 
activamente, ejerciendo diferentes grados de control sobre la investigación. 
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Existen diferentes vías de participación de las personas con discapacidad en 
la investigación. Ya en 1998, Ward y Simons establecían cuatro modalidades: 
en el primer caso, las personas con discapacidad participan como asesoras o 
consejeras en distintas fases del estudio, aportando sus visiones y experiencias. 
El desarrollo de investigaciones propias  es la segunda  vía de participación pro-
puesta; en este caso, las personas con discapacidad llevan a cabo sus propias 
investigaciones, generalmente en el marco de  sus organizaciones de autode-
fensa. Otra vía consiste en participar en el establecimiento de las prioridades 
de investigación. En la última vía, las personas con discapacidad participan en 
la difusión de los resultados de la investigación. Analizando las prácticas de 
investigación inclusiva desarrolladas en la última década, podemos establecer 
una modalidad que podríamos relacionar  en parte con  la tercera, consistente 
en la participación de las personas con discapacidad como co-investigadoras 
en el proceso de investigación. Bigby, Frawley y Ramcharan (2014) reformulan 
estas modalidades de participación de las personas con discapacidad en la 
investigación en tres enfoques: el asesoramiento, el liderazgo y el enfoque 
colaborativo. El asesoramiento y el liderazgo coinciden, respectivamente, con 
los dos primeros enfoques de Ward y Simons (1998). En el enfoque colaborati-
vo, personas con y sin discapacidad trabajan conjuntamente en un proceso de 
investigación en el que aportan cada una de ellas sus habilidades y experiencias 
para generar conjuntamente nuevo conocimiento. Los diversos enfoques tienen 
en común la voluntad de dar valor a las experiencias y opiniones de las per-
sonas con discapacidad, de respetar sus derechos a participar en los procesos 
dirigidos a explorar las situaciones que las afectan y de contribuir a construir 
nuevo conocimiento sobre la discapacidad.

A pesar de reconocerse  que no toda la investigación sobre discapacidad puede 
(y debe) realizarse desde una perspectiva inclusiva (Bigby, Frawley y Ramcharan, 
2014a), en los últimos años se ha producido un creciente interés en dotar a las 
personas con discapacidad de protagonismo en los procesos de investigación 
sobre temas que las afectan. Como hemos señalado, es en el ámbito anglo-
sajón dónde se sitúan la mayoría de las investigaciones desarrolladas de forma 
inclusiva. En algunas experiencias de investigación inclusiva, las  personas con 
DI participan como asesoras, ayudando al equipo de investigación a determinar 
aquellas cuestiones que para ellos son importantes. Este es el caso del estudio 
de Brooks y Davies (2007), en el que se establece un grupo focal integrado 
por personas con DI con el fin de asesorar a los investigadores a la hora de 
adaptar los ítems de un instrumento de diagnóstico dirigido a personas con DI. 
En Young y Chesson (2007), las personas con DI asesoran a los investigadores 
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sobre cómo reducir los riesgos para la salud de las  personas con DI. Su tarea 
consiste en analizar una serie de entrevistas realizadas por los investigadores a 
otras personas con DI  para validarlas y proponer nuevos temas de investigación 
que para ellos son prioritarios. 

La incorporación de las personas con DI a la investigación no ha estado exenta 
de debates. Se han planteado cuestiones relacionadas con la necesaria trans-
formación de los roles de los investigadores; la posibilidad y el significado de 
la equidad entre la participación de los investigadores con y sin discapacidad; 
la representatividad de las personas con DI que participan en la investigación; 
la accesibilidad de la información; el apoyo a las personas con DI, y los límites 
entre el apoyo y la toma de decisiones por la otra persona; las estrategias ne-
cesarias para la cohesión/construcción del grupo de investigación (entre otros). 
Lo cierto es que, pese al aumento progresivo de experiencias de investigaciones 
realizadas inclusivamente, nos encontramos aún ante un campo de investiga-
ción escasamente explorado, especialmente en España, dondela participación 
de las personas con discapacidad intelectual en los procesos de investigación 
constituye un reto reclamado por parte de algunas voces (González Luna, 2013; 
Haya, Rojas y Lázaro, 2014; Susinos y Parrilla, 2008 y 2013) pero escasamente 
documentado. Entre las experiencias documentadas destaca la de Cortés (2012), 
en la que un grupo de investigación formado por 5 personas con discapacidad 
intelectual y una persona de apoyo investiga sobre la participación de usuarios 
con discapacidad en un servicio de atención a personas adultas con discapacidad. 

El objetivo de este artículo es presentar una experiencia de investigación de-
sarrollada de forma inclusiva en nuestro contexto en la que personas con DI 
han formado parte de un Consejo Asesor que ha colaborado con el equipo 
de investigación en distintas fases de la misma. Se va a incidir especialmente 
en las estrategias llevadas a cabo por parte del equipo de investigación para 
constituir el Consejo Asesor, pero también en las acciones dirigidas a la im-
plementación de este Consejo Asesor en la investigación y al desarrollo de las 
distintas reuniones. También se van a presentar las valoraciones y perspectivas 
de sus participantes, con el objeto de mostrar la incidencia que ha tenido la 
participación en el Consejo Asesor y en la investigación para las personas con 
DI que lo han integrado. Con este artículo se pretende contribuir al conoci-
miento existente sobre las acciones a emprender para incorporar a personas 
con DI en procesos de investigación inclusiva, y concretamente en la creación 
y puesta en marcha de comités o consejos asesores integrados por personas 
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con DI.  Además, se pretende aportar reflexiones sobre el valor de incorporar 
a las personas con discapacidad intelectual en los procesos de investigación 
sobre las problemáticas que las afectan. 

2. METODOLOGÍA

2.1 EL CONTEXTO: UNA INVESTIGACIÓN SOBRE EL PROCESO DE 
TRANSICIÓN A LA VIDA ADULTA

La experiencia de investigación inclusiva que se presenta en este artículo se sitúa 
en el contexto del proyecto de investigación “La transición a la edad adulta 
y vida activa de jóvenes con discapacidad intelectual desde una perspectiva 
inclusiva: identificación de problemas, buenas prácticas y propuestas de un 
plan de mejora” 2. La finalidad de este proyecto, de tres años de duración es 
realizar un diagnóstico de los dispositivos escolares y postescolares existentes 
en nuestro país para dar apoyo a la transición de los jóvenes con DI, analizar 
las dificultades y barreras con que se encuentran los jóvenes en este proceso, 
y plantear las actuaciones a desarrollar para mejorar los procesos de tránsito a 
la vida adulta de los jóvenes con DI (Pallisera et al, 2013a).

El proyecto se desarrolla en varias fases. En este artículo nos centramos en la 
segunda, cuyo objetivo es conocer cuáles son los obstáculos que encuentran 
los jóvenes con DI en su proceso de transición a la vida adulta, así como los 
apoyos que les ayudan a superar o resolver estas dificultades. En esta fase de la 
investigación se realiza un estudio de casos en el que participan 8 jóvenes con 
DI que tienen entre 17 y 22 años que han finalizado su etapa educativa y están 
realizando un curso de formacion ocupacional.  Nos interesa especialmente 
conocer las experiencias vividas por los protagonistas de estos procesos, por lo 
que nos centramos en los jóvenes con discapacidad y planteamos el diseño de 
instrumentos que nos permitan recoger sus voces, opiniones y valoraciones. Se 
utilizan entrevistas semiestructuradas y grupos focales. Se incorporan métodos 
visuales (dibujo y fotografías/fotovoz) con el objeto de facilitar la participación 
activa de los jóvenes en las distintas actividades que desarrollamos. En la técnica 
del fotovoz se utilizan fotografías realizadas por los propios participantes para 
facilitar la participación de las personas en grupos focales. Los participantes 
deciden qué quieren contar a través de sus fotografías, que se convierten en un 
medio flexible y abierto que se adapta a las posibilidades de comunicación de 

2 Proyecto financiado por el MINECO (EDU2011-22945)
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cada persona i  facilitan la expresión de emociones, sentimientos y experiencias 
que a veces resultan difíciles de comunicar a través únicamente de palabras 
(Fullana y Puyaltó, 2013). Las fotografías, igual que los dibujos y los gráficos , 
utilizados en en el marco de otras técnicas como entrevistas en profundidad, 
entrevistas grupales, grupos de discusión etc., ayudan a las personas a acce-
der partes de su experiencia que les resulta díficil  expresar mediante palabras 
(Bagnoli, 2009) El estudio de casos se planifica en tres etapas que se desarrollan 
secuencialmente a lo largo de un curso académico (octubre 2012-junio 2013):

 • Etapa 1 del estudio de caso: El objetivo de la primera etapa  es obtener 
información acerca de la trayectoria educativa, situación actual y perspec-
tivas personales en un futuro próximo de cada uno de los participantes. 
Se aplican entrevistas individuales a los padres o tutores y a los jóvenes. 
Se utilizan métodos visuales (dibujo elaborado por el propio participante) 
para estimular la narración. (Noviembre-dicienbre 2012).

 • Etapa 2: Esta etapa tiene como objetivo profundizar en los resultados de 
la primera fase a partir de la reflexión conjunta de las personas que han 
participado en ella.  Se desarrollan dos grupos focales con el grupo de 
jóvenes y se aplica en uno de ellos la técnica del fotovoz, con el objetivo 
de estimular la narración e incentivar la participación de los jóvenes. 
(Febrero-marzo 2013).

 • Etapa 3: Su objetivo es revisar conjuntamente con cada joven la evolu-
ción que han seguido a lo largo del curso, valorar su situación actual y 
explorar cuáles son los objetivos que plantea en su proyecto de futuro. 
Se desarrolla a partir de entrevistas individuales en profundidad. Se 
usan de nuevo métodos visuales, en este caso un dibujo que elabora el 
participante. (Junio 2013)

De acuerdo con los planteamientos de la investigación inclusiva, decidimos 
desarrollar las distintas etapas del estudio de casos con la colaboración de un 
Consejo Asesor integrado por personas con discapacidad intelectual. En el 
siguiente apartado se describe el proceso de constitución del Comitè Asesor 
(CA) y el procedimiento seguido en la organización y desarrollo de las reuniones. 

2.2 PARTICIPANTES

Participan en el CA diez personas con discapacidad intelectual a los que nos 
referiremos a partir de este momento como “asesores”. La selección de los 
miembros del CA se realizó mediante la colaboración de cinco servicios destina-
dos a la inclusión social y laboral de las personas con discapacidad intelectual. 
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Después de un primer contacto de los miembros del equipo con profesionales 
de dichos servicios para explicar el proyecto de constitución del CA, éstos se-
leccionaron posibles candidatos teniendo en cuenta los requisitos siguientes:

 • Que se trate de personas con discapacidad intelectual adultas. 

 • Que tengan suficiente autonomía para desplazarse  a la Universidad 
(dónde van a desarrollarse las reuniones).

 • Que tengan la capacidad de participar en discusiones grupales  que van 
a tener una duración prevista de 1,30-2h.

A lo largo del proceso de selección, el equipo de investigación veló para asegurar  
que el grupo final tuviese un adecuado equilibrio de hombres y mujeres, buscó 
la representación de distintas edades y también que los participantes tuvieran, 
entre sí, distintas experiencias personales en los distintos ámbitos estudiados 
en la transición a la vida adulta (itinerario educativo y laboral, emancipación y 
vida independiente, entre otros).

Los mismos profesionales de los servicios contactaron con las personas selec-
cionadas para explicar brevemente el proyecto. Posteriormente, el equipo de 
investigación contactó directamente con estas personas  mediante una carta y 
un tríptico accesible y se las convocó a la primera reunión  en la que, entre otras 
cuestiones,  se las  informó  acerca de los objetivos del proyecto de investigación, 
las funciones del Comité  Asesor y la periodicidad prevista de las reuniones. 
Una vez informados, los 10 participantes aceptaron firmar el consentimiento 
informado. La rúbrica de este documento es  fundamental, puesto que debe 
asegurarse  que las personas con discapacidad están plenamente informadas 
acerca de lo que representa participar en la investigación. 

2.3 PROCEDIMIENTO

A pesar de ser uno de los temas más cuestionados en la literatura sobre 
investigación inclusiva, la información acerca de estrategias y metodologías 
utilizadas en las distintas experiencias para ofrecer apoyo a los investigadores 
con DI es muy escasa (Bigby y Frawley, 2010). Igualmente, apenas encontramos 
orientaciones acerca de cómo ayudar a establecer las sinergias necesarias para 
ayudar realmente a construir un equipo de trabajo (Strnadová et al, 2014). En 
este sentido, deben valorarse cuidadosamente las decisiones sobre el tipo de 
reuniones que se van a realizar, su duración y temporalización y, sobre todo, 
la metodología que va a aplicarse para que, además de que sean productivas 
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a nivel de conocimiento, sus integrantes se sientan progresivamente miembros 
de un equipo de personas que trabajan conjuntamente con un objetivo co-
mún. En nuestro caso, se decidió aplicar en las distintas reuniones el método 
de grupo focal. 

Los grupos focales han sido ampliamente utilizados en investigaciones desa-
rrolladas en el ámbito social, destacando entre sus principales potencialidades  
el facilitar la interacción de los participantes, la discusión y contraste de sus 
opiniones, visiones y experiencias.  Kaehne y O’Connell (2010) subrayan el po-
tencial de los grupos focales para favorecer la inclusión y empoderamiento de 
los usuarios de servicios sociales y, en concreto, en la investigación desarrollada 
concretamente con personas con discapacidad intelectual. La aplicación de 
esta estrategia requiere que los participantes tengan la voluntad de compartir 
perspectivas y opiniones personales con el grupo,  interactuar entre sí, y fruto 
del intercambio de ideas y reflexiones, elaborar las suyas propias.  Otros autores 
que han incidido en las posibilidades de los grupos focales en la investigación 
participativa con personas con discapacidad son Cambridge y McCarty (2001) 
y Barr et al (2010). Plantean que los grupos focales constituyen un entorno no 
intimidatorio para la discusión que ayuda a los participantes a ganar confianza, 
facilitar y recibir apoyo por parte del resto de los participantes, a la vez que 
permite contrastar voces y experiencias. Además, posibilita que ciertas perso-
nas con pocas habilidades de lectoescritura puedan participar activamente en 
procesos de investigación. 

A pesar de que el uso de grupos focales como estrategia de recogida de datos 
con personas con discapacidad intelectual  ha incrementado en las dos últimas 
décadas, hay escasa literatura sobre las cuestiones directamente relacionadas 
con su aplicación a  grupos integrados por personas con discapacidad (Kaehne 
y O’Connell, 2010, Gates y Waight, 2007). Constituyen excepciones en este 
sentido trabajos como los de Gates y Waight (2007),  Kaehne y O’Connell (2010), 
Barr et al (2010), entre otros, que plantean algunas de las cuestiones clave en el 
diseño y desarrollo de grupos focales con personas con discapacidad intelectual:

 • La selección de los participantes: los participantes deben tener la habili-
dad de reflexionar sobre sus perspectivas, así como sobre los puntos de 
vista de los demás participantes. También deben tener habilidad para 
mantener conversaciones con ellos, y responder a las orientaciones del 
moderador o facilitador. En nuestro caso, se solicita a los servicios que 
las personas seleccionadas para participar como asesores en el comité 
puedan acudir autónomamente a las reuniones y que dispongan de las  
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habilidades comunicativas y sociales que les permitan participar activa-
mente en las reuniones. 

 • Los temas y su enfoque debe ser de interés para las personas con DI 
y sus vidas. En nuestra investigación, la temática está directamente 
relacionada con la inclusión social y laboral puesto que se centra en el 
proceso de transición a la vida adulta. 

 • Se deben realizar las reunionesn en un espacio agradable y, a poder ser, 
conocido, planteando actividades suficientemente variadas. En nuestra 
investigación, las reuniones con el comité asesor se realizan en uno de 
los edificios de la universidad, céntrico y accesible. 

 • Al inicio de las reuniones debe dedicarse el tiempo suficiente a esta-
blecer normas de funcionamiento grupal, tanto relativas a ordenar las 
intervenciones como para establecer relaciones interpersonales basadas 
en el respeto mutuo. En la experiencia desarrollada, las reuniones se 
inician con un tentempié en el que se intercambian impresiones y co-
mentarios informales. A continuación, una vez se inicia la reunión, se 
plantea al grupo la dinámica prevista indicando claramente las normas 
de funcionamiento grupal para permitir que cada integrante participe 
en la medida de sus deseos. 

 • Hay que destinar suficiente tiempo a la preparación de materiales de 
apoyo accesibles para las reuniones, tanto presentaciones (proyección 
de diapositivas), como murales, actas con el resumen de las reuniones 
anteriores. Cualquier material que se utilice debe ser cuidadosamente 
elaborado para facilitar su comprensión. En la investigación presentada 
se elaboran actas accesibles de cada reunión. Además, las presentaciones 
se elaboran tambiçen teniendo en cuenta las orientaciones para elaborar 
documentos accesibles de Change (2009). 

 • Los facilitadores o moderadores han de preparar cuidadosamente las 
reuniones teniendo en cuenta los aspectos anteriormente menciona-
dos. Durante las sesiones, deben utilizar estrategias que potencien la 
comunicación entre los miembros del grupo y los apoyos necesarios 
para participar en la sesión. Después de cada reunuión, el equipo de 
investigación se reúne para realizar una valoración de la misma, en un 
doble sentido: por una parte, se analiza la información obtenida en 
relación a los objetivos planteados, valorándose cómo va a tenerse en 
cuenta esta información en el desarrollo del estudio de casos. Por otra, 
se evalúa el desarrollo de la reunión: organización, funcionamiento, 
dinamización, materiales y estrategias utilizados, entre otros, con el fin 
de poder plantear estrategias de mejora en las siguientes reuniones.
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Se realizan 6 reuniones a lo largo del curso. Cada una de las reuniones tiene 
un objetivo específico relacionado con alguna de las actividades del estudio de 
casos, por lo que las reuniones se articulan con sus distintas fases. 

Participan en cada reunión, además de los asesores, entre cuatro y cinco in-
vestigadoras. Dos de ellas actúan como facilitadoras, una escribe el acta y las 
otras actúan como personas de apoyo. En la primera reunión se solicita a los 
asesores su consentimiento para grabar en vídeo las sesiones. Todos acceden 
y firman un documento de consentimiento informado.Todas las sesiones son 
grabadas (audio e imagen) en su totalidad, y son posteriormente transcritas  
íntegramente. De cada reunión se redacta un acta que resume los temas y 
cuestiones planteados. Al inicio de cada reunión se entrega a los miembros del 
CA un portafolio que contiene el acta, junto con otros materiales relacionados 
con los contenidos a tratar en la reunión. 

3. RESULTADOS

La tabla 1 resume los objetivos de cada una de las reuniones y las aportaciones 
al estudio de casos desarrollado.   

Tabla 1
Objetivos y aportaciones al estudio de casos de las reuniones con el Consejo 
Asesor
Reunión Objetivos Aportaciones al estudio de casos
CA 1
(8/11/12)

Constituir el Comité Asesor
Presentar la investigación en la que 
el grupo va a participar como Comité 
Asesor, centrada en el proceso de 
tránsito a la vida adulta de jóvenes 
con discapacidad intelectual.
Discutir los  temas relacionados 
con el tránsito a la vida adulta, 
identificando los principales 
problemas del proceso, así como 
los apoyos que pueden facilitar la 
transición.

La discusión con los asesores ha 
permitido conocer sus opiniones 
y experiencias personales sobre el 
proceso de transición. Los asesores 
han subrayado distintas cuestiones que 
van a ser tratadas de forma prioritaria 
en el diseño de los instrumentos 
(entrevistas y grupos focales) por parte 
del equipo de investigación en la 
Etapa 1. Concretamente, los temas a 
priorizar, de acuerdo con los intereses 
y valoraciones del Consejo Asesor, son 
los siguientes: escuela, instituto, apoyo 
de compañeros, trabajo, pareja  y vida 
independiente. 
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CA 2
(7/2/13)

Analizar  e interpretar  la 
información obtenida en la primera 
etapa del estudio de casos, 
consistente en la aplicación de 
entrevistas individuales. 

Los comentarios de los asesores 
sobre las apreciaciones de los jóvenes 
permiten incidir en los puntos fuertes y 
débiles en cada uno de los temas, pero 
también matizar aquellos aspectos que 
pueden ser generales de otros relativos 
a situaciones particulares (Pallisera et al, 
2013b).
Inciden en la etapa 1 y 2 del 
estudio de caso. Los asesores 
valoran el apoyo escolar necesario, 
pero también como un elemento 
que conduce con frecuenca a la 
segregación y marginación por parte 
de los compañeros. Se incide en la 
importancia del apoyo proporcionado 
por los compañeros y amistades, así 
como en las dificultades para mantener 
un grupo estable de amistades a lo 
largo del proceso de transición. Se 
comenta cómo la sociedad continúa 
viendo a las personas con discapacidad 
como personas con dificultades para 
contribuir al avance social. 

CA 3
(14/3/13)

Analizar  e interpretar  la 
información obtenida en la 
segunda etapa del estudio de 
casos a través de grupos focales. 
Concretamente, se analizó la 
actividad de fotovoz realizada por 
los jóvenes participantes en el 
estudio de casos. 

CA 4
(18/4/13)

Analizar  las dificultades y apoyos 
en el proceso de transición a la 
vida adulta a través de fotografías 
realizadas por los propios asesores. 

CA 5
(9/5/13)

Elaborar conjuntamente una 
presentación en un congreso con 
el objetivo de explicar el proceso 
de trabajo realizado y aprendizajes 
adquiridos.

Se revisa el proceso desarrollado y lo 
que ha representado para los asesores 
y los investigadores colaborar en la 
investigación. Se valora positivamente 
la experiencia y se incide en la 
necesidad de participar en procesos de 
investigación. Se incide particularmente 
en los aprendizajes desarrollados a 
partir de la participación como asesores 
en la investigación que se presenta. 
(Pallisera et al, 2013c).

CA 6
(18/7/13)

Analizar el papel del trabajo 
en los proyectos de vida de los 
participantes en el estudio de casos. 

Se profundiza en el valor del trabajo 
para la inclusión social, y en los puntos 
fuertes y débiles de los procesos de 
formación de los jóvenes para facilitar 
este proceso de transición. 
(Etapa 3 estudio de caso). Se índice en 
la necesidad de conseguir y mantener 
un trabajo valorado y suficientemente 
remunerado. El trabajo es necesario 
para plantear proyectos de vida 
autónoma y para la emancipación de 
la familia. 

Fuente: elaboración propia
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Dado que el objetivo del presente artículo es presentar la experiencia de investi-
gación inclusiva desarrollada, nos centramos seguidamente en las valoraciones 
de los participantes acerca de su participación en el proceso de investigación .

La incorporación de personas con DI como colaboradoras de una investigación no 
sólo tiene un impacto en el propio proceso de la investigación sinó que también 
incide en las trayectorias personales de los participantes. Conocer sus opiniones 
y valoraciones sobre lo que representa para ellos participar activamente en 
procesos de investigación  es fundamental para disponer de una comprensión 
global acerca de las investigaciones desarrolladas de forma inclusiva y para 
poder plantear sugerencias de mejora (Flood et al. 2012).

Si bien existe un número cada vez mayor de investigaciones llevadas a cabo 
inclusivamente, son escasos los estudios que exploran qué ha representado 
para las personas con DI participar en una investigación como asesoras. Sin 
embargo, en algunas investigaciones en las que las personas con DI colaboran 
como co-investigadoras se recogen sus opiniones sobre el significado que ha 
tenido para ellas esta  experiencia (Flood et al. 2012; Butler et al. 2012; Abell et 
al. 2012; White y Morgan, 2012; Nind y Vinha, 2012) y sobre los aprendizajes 
que han realizado a lo largo del trabajo (Flood et al. 2012; The Money, Friends 
and Making Ends Meet Research Group y Tilly, 2012).  También existen algunas 
experiencias en las que los investigadores expresan los aprendizajes que han 
adquirido (Abell et al, 2007; Butler et al, 2012; Garbutt et al, 2010). 

Con el objeto de evaluar la experiencia llevada a cabo y de aportar datos 
acerca de lo que ha significado para los asesores con DI participar en procesos 
de investigación, a lo largo del desarrollo de nuestro estudio se han recogido 
las opiniones y valoraciones de sus  participantes. Para ello  se han utilizado 
cuestionarios y se han realizado grupos focales, dirigidos a obtener información 
sobre los siguientes temas: valorar los objetivos de las reuniones, los roles de 
las investigadores y la accesibilidad de los materiales. También se pregunta a 
los participantes sobre los aprendizajes adquiridos y sobre la satisfacción por 
participar en la experiencia, así como sugerencias de mejora. 

Participar como asesores en la investigación sobre transición a la vida adulta de 
jóvenes con DI ha permitido a los miembros del CA adquirir diversos aprendi-
zajes sobre la temática del estudio. Basándose en sus propias experiencias y en 
los relatos de los jóvenes del estudio de casos, los asesores consideran que el 
proceso de emancipación es una etapa difícil para los adolescentes que se ve 
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condicionada por la intensidad de los apoyos recibidos y por las inseguridades 
propias de la edad. Además, el hecho de conocer qué opinan los jóvenes que 
están transitando a la edad adulta les permite reflexionar sobre cómo fue su 
propio proceso de emancipación, cuáles fueron los apoyos que recibieron y las 
barreras que se encontraron. 

El hecho de colaborar como asesores es valorado positivamente en la medida 
que ha facilitado a los miembros del CA adquirir diversas habilidades para co-
municar oralmente  sus propias ideas en público. Los miembros del CA también 
están de acuerdo en que ejercer como asesores ha sido satisfactorio para ellos, 
ya que contribuyen como expertos al desarrollo de una investigación. Así lo 
expresan dos de los asesores:

Para mí es un honor venir aquí a la universidad porque hoy les he dicho a 
mis padres: -”¡Voy a la universidad!”, - “¿A qué?”, dicen mis padres, - “A 
hacer un trabajo de investigación, quieren consultar mi opinión”, y he 
quedado como un señor. Ir a la universidad, quién lo diría! A mis padres les 
ha sorprendido mucho que fuese a la universidad. Porque venir (aquí) es 
un honor, y que cuenten contigo es un honor (…). Asesor 9 (Grupo Focal). 

Una cosa básica es que las opiniones que tenemos nosotros, se han tenido 
en cuenta en las entrevistas que habéis hecho (a los jóvenes del estudio de 
casos). Asesor 6, (Grupo Focal).

Las reuniones han constituido un espacio de encuentro e intercambio entre 
todos los participantes. En este sentido, para los asesores se trata de un espacio 
en el que se respetan sus opiniones. Ello cobra importancia en la medida que 
les ha permitido expresar y compartir libremente sus opiniones, experiencias y 
reivindicaciones con el resto de participantes, sin sentirse juzgados.

Existe una voluntad manifiesta de continuar participando y de difundir la expe-
riencia para ayudar a otras personas a reflexionar sobre la discapacidad. En este 
sentido, la elaboración de un póster para un congreso internacional que recoge 
las valoraciones y aprendizajes adquiridos a partir de la experiencia (Pallisera et 
al, 2103c), se valora positivamente por parte de todos los participantes. Según 
los asesores, tanto sus familias, amigos, como la sociedad en general deberían 
conocer de cerca esta experiencia. Ello no sólo contribuiría a dar a conocer un 
espacio que es valorado por los asesores sino que además es una forma de 
mostrar sus opiniones y, en cierta manera, sus reivindicaciones. 
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(…) Hay mucho escepticismo sobre la discapacidad, hay muchas cosas que 
la gente no sabe de nosotros. La gente cuando habla de discapacidad dice 
“este chico no puede hacer las cosas, ya tienen la idea preconcebida que la 
gente con discapacidad no puede. (…) Es como una barrera. Asesor 6 (CA5)

4. CONCLUSIONES/REFLEXIONES FINALES 

La constitución y puesta en marcha de un Consejo Asesor integrado por per-
sonas con discapacidad intelectual en nuestra investigación sobre transición 
ha enriquecido dicha investigación, tanto en su proceso como en los propios 
resultados. La participación del CA ha sido clave para diseñar instrumentos 
(entrevista y grupos focales) realmente focalizados en temas significativos. El 
apoyo que han prestado en la interpretación de los resultados ha permitido 
analizar los diversos matices de los datos obtenidos y realizar un análisis en 
profundidad de los mismos. Pero, más allá de su contribución a mejorar la 
calidad del proceso de investigación y sus propios resultados, la incorporación 
del Consejo Asesor a la investigación ha permitido, tanto a las investigadoras 
como a los asesores, establecer una dinámica de trabajo colaborativo a través 
de la cual los participantes han aprendido nuevas estrategias y posibilidades. 
De acuerdo con Ward y Simons (1998) y Bigby, Frawley y Ramcharan (2014a), 
valoramos que la incorporación de un Comité Asesor integrado por personas 
con discapacidad intelectual constituye una modalidad valiosa de investigación 
inclusiva. La colaboración entre investigadores y asesores permite avanzar en 
el conocimiento de la cuestión investigada, explorando distintas estrategias de 
trabajo en común. Además, permite a los asesores participar en una investiga-
ción sin necesidad de dominar estrategias previas de investigación, aportando 
sus opiniones sobre temas que les conciernen. 

En concreto, desde el equipo de investigación se han desarrollado estrate-

gias para afrontar los retos que, a nivel profesional, significa la incorporación 

de personas con discapacidad en la investigación. En primer lugar, tal como 

plantean Atkinson (2005) y Walmsley y Johnson (2003), los investigadores 

han contado con la disponibilidad necesaria para poder ofrecer apoyos per-

sonalizados a los asesores con discapacidad. Para ello, los investigadores han 

profundizado sobre las técnicas y recursos que apoyan la participación de las 

personas con discapacidad intelectual. 

En segundo lugar,  se han diseñado materiales accesibles para facilitar la com-
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prensión de las distintas actividades, siguiendo las recomendaciones de la or-

ganización Change (2009).  Asimismo,se ha flexibilizado la investigación para 

adecuar las distintas etapas a los planteamientos derivados de las reuniones 

con el CA. 

En la investigación se ha optado por el uso de los grupos focales como estra-
teia para  potenciar la dinámica de trabajo colaborativo entre investigadores 
y asesores. El potencial de los grupos focales para favorecer la inclusión y la 
participación de las personas con discapacidad intelectual en la investigación 
ha sido señalada por autores como Kaehne y O’Connell (2010), Cambridge 
y McCarty (2001) y Barr, McConkey y McConaguie  (2010).  Otra estrategia 
ha sido el uso de métodos visuales como el fotovoz, consistente en que los 
participantes realicen libremente fotografía sobre algunos aspectos de su 
experiencia. La narración a partir de fotografías realizadas por participantes 
favorece el carácter inclusivo de las investigaciones (Fullana, Pallisera y Vilà, 
2014). Todo ello ha representado una inversión de recursos (tiempo, trabajo 
personal en el diseño y organización) mayores que en una investigación tra-
dicional; pero sin duda, el proceso desarrollado y la calidad de los resultados 
justifica sobradamente esta mayor dedicación.

En la experiencia llevada a cabo, el control de la investigación se ha manteni-
do en todo momento en manos de las investigadoras, aunque consideramos 
que parte de este control se ha cedido a los asesores en tanto que ellos han 
tomado decisiones relacionadas con el diseño de los instrumentos y el análisis 
de datos. Sin duda, desarrollar investigaciones en las que los participantes 
con DI puedan desempeñar un mayor protagonismo en la toma de decisiones 
es el reto principal al que nos enfrentamos. Para ello, teniendo en cuenta las 
orientaciones de diversos autores (Bigby y Frawley, 2010; Walmsley y Johnson, 
2003; Walmsley, 2004; Ward y Simons, 1998) se emprendió durante el curso 
siguiente (2013-14) un programa de formación en investigación educativa 
dirigido a los asesores (Pallisera et al, 2014). El objeto de este curso es permitir 
a los asesores un mayor conocimiento acerca de los procesos, instrumentos 
y estrategias básicas que utilizamos desde nuestro grupo de investigación, y 
para valorar su disponibilidad y motivación para ejercer un papel más activo en 
posteriores colaboraciones con nuestro grupo de investigación. Con ello, este 
proyecto pasa a formar parte de las escasas experiencias de formación para 
personas con discapacidad intelectual que se realizan en el ámbito universita-
rio. En nuestro país, contamos con pocas iniciativas en este sentido, entre las 
que destaca el programa Promentor, realizado en la Universidad Autónoma de 
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Madrid (Izuzquiza, Cadarso y Goyarrola, 2010; Izuzquiza y Rodríguez, 2015), 
que ha sido sometido a un proceso de evaluación (Egido, Cerrillo y Camina, 
2009). Promover iniciativas que potencien la inclusión de las personas con 
discapacidad intelectual en los procesos formativos en contextos de educación 
superior es necesario para apoyar el papel de estas personas como ciudadanas 
que pueden y deben contribuir al avance de la sociedad. 

Más allá de las estrategias particulares que se puedan emprender desde un grupo 
de investigación, potenciar de forma significativa la participación activa de las 
personas con DI en las investigaciones necesita de un cambio de perspectiva 
en la manera de visualizarlas. En este sentido, pensamos que aunque se ha 
avanzado considerablemente en los planteamientos socioeducativos dirigidos a 
las personas con DI, se requiere una real transformación de las relaciones que se 
establecen en los procesos socioeducativos dirigidos a las personas con discapa-
cidad. Para las personas con discapacidad, realizar sus propias investigaciones es 
el resultado de un proceso de empoderamiento directamente relacionado con 
el ejercicio de la toma de decisiones en los diversos ámbitos de la vida. En este 
sentido, los procesos educativos vividos en el ámbito familiar, escolar, social y 
profesional tienen un papel fundamental para potenciar la toma de concien-
cia de las posibilidades de toma de decisiones, de la conciencia acerca de qué 
apoyos pueden necesitar y de la importancia de su papel en los procesos de 
investigación. Para los profesionales e investigadores, aprender la importancia 
del papel que pueden desempeñar las personas con DI en la investigación, y 
emprender las estrategias que facilitan su incorporación de pleno derecho y 
asumiendo mayores cotas de control y toma de decisiones, son los retos más 
relevantes que debemos afrontar.
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