Itinerarios de Trabajo Social

Universitat de Barcelona
ISBN: 978-84-18047-31-2

Investigacidon Accién Participativa: Una experiencia con jévenes

con discapacidad intelectual y sus familias.

Participatory Action Research: An experience with youth with intellectual
disabilities and their families.

Linda Vanina Ducca Cisneros’ David Gonzdlez Casas? Javier Cortés Moreno’

Resumen

En este estudio se describe un proceso de intervencién mediante la Investigacién Accién Participativa con
un grupo de jévenes con discapacidad intelectual y sus familias, en el contexto de un programa de forma-
cién sociolaboral en la Universidad de Jaén.

El objetivo principal de la investigacién consiste en explorar las tematicas relacionadas con el continuo
sobreproteccién-autonomia desde la perspectiva de los y las participantes. Mediante la utilizacién de acti-
vidades grupales y/o artisticas se promovid la discusidon que llevd a la definicidn de la terminologia y sus
implicaciones en la vida diaria. El proceso de investigacién supuso que familiares y alumnado trabajaran
de forma separada pero paralela, con el objetivo de crear oportunidades para mejorar el entendimiento
mutuo mediante la reflexién continua.

Los principales ejes tematicos identificados por los y las participantes con discapacidad intelectual fueron:
libertad, confianza por parte de sus familias, autonomia, libre eleccién de prendas e independencia. A su
vez, las familias identificaron como dimensiones a trabajar: preparacién para afrontar nuevas circunstancias,
sobreproteccién, sexualidad, consumos y objetivos vitales dificiles de realizar.

Pudieron expresar sus opiniones de manera libre, segura y de forma diversa. El proceso participativo permitid
un didlogo constructivo acerca de temas considerados tabu, tales como la sexualidad y la vida independiente.

Palabras clave: investigacion accidn participativa, personas con discapacidad intelectual, autonomia, sobre-
proteccidén y familia.

Abstract

This study describes the intervention through a participatory action research process with a group of young
people with intellectual disabilities and their families in the context of an occupational training program
at the University of Jaén.

The main objective of the research is to explore issues related to the overprotection-autonomy continuum
from the perspective of the participants. Through the use of group and / or artistic activities, discussion
was promoted to reach to a definition of the terminology and its implications in daily life. The research
process assumed that parents and children worked separately but simultaneously, with the aim of creating
opportunities to improve mutual understanding through continuous reflection.

The main thematic axes identified by the participants with intellectual disabilities were: freedom, parent’s
trust, autonomy, free choice of clothes and independence. In turn, the families identified as dimensions
to work: preparation to face new circumstances, overprotection, sexuality, consumption and difficulties
in achieving life goals.

The participants were able to express their opinions freely, safely and in a diverse way. The participatory pro-
cess allowed a constructive dialogue about topics considered taboo, such as sexuality and independent living.

Keywords: participatory action research, people with intellectual disabilities, autonomy, overprotection and family.

Ducca, L.V., Gonzalez, D. y Cortés, J. (2022). Investigacion Accién Participativa: Una experiencia con
jovenes con discapacidad intelectual y sus familias. Itinerarios de Trabajo Social, 2, 45-56.
https://doi.org/10.1344/its.i2.35684

https://doi.org/10.1344/its.i2.35684

ACEPTADO: 21/11/2021
PUBLICADO: 21/01/2022

" Universidad de Comillas.

? Universidad Complutense de
Madrid.

3 Universidad de Jaén.

BA Linda Vanina Ducca Cisneros.
Facultad de Trabajo Social.
Campus de Somosaguas, 28223,
Pozuelo de Alarcén (Madrid).
vaninaducca@hotmail.com

45


https://doi.org/10.1344/its.i2.35684
mailto:vaninaducca@hotmail.com
https://orcid.org/0000-0002-5501-1191
https://orcid.org/0000-0002-9352-4254
https://orcid.org/0000-0002-7479-3782
https://doi.org/10.1344/its.i2.35684

Ducca Cisneros, Gonzdlez Casas y Cortés Moreno

46

1. Introduccion

Las personas con discapacidad han experimentado
barreras socioculturales que las han situado en una
posicién de inferioridad en relacién con el resto de la
sociedad (Corrigan, 2014). En general, el plan de vida
personal se relaciona con alcanzar un nivel adecuado
de calidad de vida, tener relaciones sociales, libertad
para la toma de decisiones basada en las convicciones
personales y participar de la vida familiar y comunita-
ria (Abbott & McConKey, 2006).

A pesar del evidente progreso en la conceptualiza-
cién y reconocimiento social del grupo (Roth et al.,
2019), todavia existen dificultades para que puedan
acceder al plan vital que se plantean. Las personas
con discapacidad tienen dificultades para encontrar
espacios en los que no estén presentes los estigmas
que promueven la exclusion social (Madaus, 2011).
Esta investigacidn se sitia en el marco del Programa
UniverDI, un titulo propio de la Universidad de Jaén
denominado Certificado de Formacidn Universitaria
en Personal de Apoyo a Empresas y Organizaciones,
destinado a jévenes con discapacidad intelectual que
esta patrocinado por Fundacién ONCE y financiado
por el Fondo Social Europeo a través del Programa
Operativo de Empleo Juvenil (POEJ). Los objetivos
de este programa consisten en proporcionar una for-
macién integral enfocada en mejorar su autonomia,
su formacién humanistica y su preparacién laboral,
para aumentar asi sus posibilidades de insercién labo-
ral. Del mismo modo, se proporcionan experiencias
inclusivas y de naturalizacion dentro de la Comunidad
Universitaria como medio fundamental para la supe-
racién de estos estigmas y la promocidn de la inte-
gracion social.

Es importante destacar las motivaciones que lleva-
ron a desarrollar la investigacion ya que determinan
la eleccién de la metodologia. Para ello es nece-
sario enmarcar el comienzo de la misma. Desde la
Direccién del Programa se decidié contar con la cola-
boracién de algunos de los autores especialistas en
investigacion e intervencién grupal que intervinieran
en lo que aparentemente era un caso de acoso esco-
lar entre pares. En primer lugar, se decidi6 intervenir
mediante la creacién de una red de apoyo y trabajar
el concepto de respeto de forma grupal para abordar
la situacién. Sin embargo, durante la primera sesién
se vio la necesidad de volver a plantear y reconside-
rar la peticidn. Los y las participantes revelaron que
sentian que sus familias los sobreprotegian y eso les
impedia desarrollarse plenamente.

La sobreproteccién basada en el estigma asociado a
la discapacidad se fundamenta en la disyuntiva nor-
malidad-anormalidad (Davis, 1995; Foucault, 2012),
en la que las personas con discapacidad son infan-
tilizadas en todos sus ambitos de interaccién, limi-
tando las posibilidades de desarrollo social y personal
segun sus capacidades. Se plantearon cuestiones que
hicieron reflexionar a los autores acerca de la inter-
vencion que se habian planteado con anterioridad:
se decidid trabajar con las personas y no para ellas.

Por lo tanto, un enfoque emancipador y participativo
(Cocks & Cockram, 1995; Truman et al., 2000), apa-
recié como la Unica alternativa ética posible, ya que
permitia la posibilidad de incorporar la lucha por las
desigualdades que estaban experimentando.

El presente articulo se fundamenta en la necesidad de
generar un proceso de reflexién que permita redefi-
nir la intervencidén social mediante la produccién de
conocimiento situado y el acompafiamiento de proce-
sos de transformacién social, donde se ponga énfasis
tanto en el proceso como en el producto de la inves-
tigacién (Meschini, 2018).

Por lo tanto, se expondrd el proceso de Investigacion
Accidn Participativa llevado a cabo durante el afio
2018. En primer lugar, se procederd a una descripcién
de lainvestigacién, para luego incurrir en la discusién
del conocimiento generado tanto por participantes
como por los investigadores. Mediante una reflexién
tedrica, basada en la praxis, se busca resignificar los pro-
cesos de intervencién con personas con discapacidad.
Los derechos sociales, entendidos como entidades
estdticas que garantizan una vida digna, no son sufi-
cientes para asegurar en las personas un desarro-
llo auténomo (Aguilar, 2013). Los/las trabajadores/
as sociales y los/las profesionales de la intervencion
social deben contribuir a que los recursos estén dis-
ponibles para que las necesidades de las personas
con discapacidad se vean satisfechas y promover pro-
cesos que maximicen la autonomia cotidiana. Es por
ello por lo que las personas con dificultades para el
aprendizaje deben ser las protagonistas de su propio
proceso de aprendizaje, siendo los/las profesionales
una figura de apoyo y acompafnamiento (Adams,
2008; McConnell et al., 1997).

La definicidn global de Trabajo Social (IFSW, 2014) y la
totalidad de los cédigos éticos y los estdndares para
la practica (IASWG,2015) hacen referencia a la impor-
tancia del principio de autonomia. A su vez, el prin-
cipio de simetria y relaciones horizontales en el ejer-
cicio del poder es un imperativo profesional en toda
intervencién grupal. Se deben priorizar las necesida-
des y valores de los sujetos a la vez que se promueve
la emancipacion personal y social (De Lorenzo, 2007).

2. Marco tedrico

2.1 Investigacién Accion Participativa con per-
sonas con discapacidad intelectual

Debido a la necesidad de crear espacios y mecanis-
mos que intenten aminorar las sinergias sociales que
promueven y acentdan los procesos de exclusion
social, la intervencién necesariamente debe apun-
tar a facilitar la participacién. En este contexto, la
investigacion accion participativa surgié como una
herramienta para que las personas con discapacidad
se empoderen, es decir, para crear conocimiento
“desde abajo” y valorizar la sabiduria de las personas
(Borda, 1993) con una metodologia de investigacién
adaptada a las posibilidades.
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Ademas de los beneficios individuales a los que puede
contribuir esta investigacion, se hace hincapié en la
transformacion social del entorno mas préximo. Las
técnicas participativas grupales y el uso del arte con-
tribuyen al bienestar general, a la mejora de la auto-
estimay al empoderamiento psicolégico (Wong et al.,
2010). El arte y Ia IAP no permiten tnicamente que se
compartan experiencias, sino también la adquisicién
colectiva de conocimiento acerca de las estructuras
que impiden que se ejerciten los derechos sociales
(Kapitan et al., 2011). Con lo mencionado hasta el
momento, parece inequivoco articular mecanismos
que eliminen, o al menos, traten de contrarrestar
esas sinergias sociales causantes de la exclusién del
colectivo, con el fin de facilitar que las personas con dis-
capacidad retomen el control sobre sus propias vidas.

El debate sobre la necesidad de emancipar a las per-
sonas con discapacidad y asegurar el control sobre
sus propias vidas, no debe de estar presidido por la
visién exégena de investigadores/as, ni tan siquiera
por profesionales que ejerzan sus funciones en el
campo (De la Rosa, 2017). La emancipacién debe de
llevar implicita una accién participada en la que el pro-
tagonismo recaiga sobre el colectivo, teniendo como
principal objetivo articular sus pretensiones, deseos
y conocimientos, como un todo capaz de generar
espacios de empoderamiento (Wagner et al., 2020).
La participacion planteada, serd la base para evitar las
sinergias observadas hasta la fecha, donde es habi-
tual que las investigaciones articulen saberes en el
campo ideoldgico sobre la relacién autodetermina-
cién-personas con discapacidad, pero en la practica
se siguen observando précticas profesionales —en la
mayoria de los casos- en las que prevalece la visién
profesional (De Lorenzo, 2007). Bajo esta idiosincra-
sia, existe la necesidad de re-pensar el fenémeno de
la discapacidad en si, replantearse si el debate de las
ideas esta sesgado sine qua non por las constricciones
culturales dominantes, y, por ende, si perseverar en
planteamientos liberadores desde el plano tedrico
tiene alguna eficacia (Almeida, 2009).

3. Método

Se considera que la IAP es la metodologia adecuada
para promover la autonomia y reflexionar de forma
critica transformando la realidad social. La IAP desde
la perspectiva del Trabajo Social debe tener el eje en
la capacidad de los sujetos para tomar sus propias
decisiones. Por lo tanto, la IAP permite:

¢ Explorary comprender las necesidades expresa-
das por las personas con discapacidad.

e Reconocer el derecho al desarrollo personal
basado en creencias y valores.

e Propiciar procesos de responsabilidad, reflexién
y crecimiento personal.

https://doi.org/10.1344/its.i2.35684

Las caracteristicas del entorno juegan un papel fun-
damental al permitir y propiciar la participacion de
las personas con discapacidad (Abbott & McConkey,
2006; Seale et al., 2015), por lo que fue un criterio
importante para elegir la metodologia de interven-
cién, ya que la IAP permite generar espacios seguros
para la expresion.

3.1 Procedimientos de investigacion en Accién
Participativa

En primer lugar, y partiendo de la base tedrica comen-
tada hasta el momento, la IAP debe de iniciarse con
una reunion de los promotores de dicha investiga-
cién, en ella, se sentardn las bases programaticas
sobre las que pivotara la investigacién. Los promoto-
res, tras establecer dicho contenido y el consiguiente
cronograma, procederan a realizar un encuentro con
los sujetos participantes para recoger testimonios e
inquietudes, y de este modo, llevar a cabo un auto-
diagndstico (Villasante, 1993).

Los resultados o cuestiones planteadas serdn pues-
tos en comun en una asamblea o reunién horizontal,
donde se consensuan los proyectos a llevar a cabo.
Las propuestas obtenidas, necesitaran de una retro-
alimentacidn entre todos los actores implicados, para
poder perfilar y/o corregir posibles disonancias. En el
caso concreto que nos ocupa —personas con disca-
pacidad- fue imprescindible llevar a cabo un proceso
autorreflexivo que pusiera de manifiesto los aconteci-
mientos sociales y culturales que constrifien y limitan
las posibilidades de ejercer el derecho a desarrollar
una vida plena. Dicha autorreflexién constituyé el
motor dinamizador para potenciar el poder del colec-
tivo desde las necesidades sentidas.

Para que el proyecto tuviera un sustento fidedigno, y se
asegurara la implicacién de los/las protagonistas de la
IAP, se articularon los recursos materiales, econdmicos
y humanos necesarios para llevar el proyecto a cabo.
El objetivo de la investigaciéon planteada fue el de
explorar tematicas relacionadas con el continuo
sobreproteccién-autonomia desde la perspectiva de
los y las participantes y sus familias.

3.2 Técnicas

A partir de una reflexién epistemoldgica acerca de
la eleccién de la IAP como metodologia de investiga-
cidn, las/los autoras/es, teniendo en cuenta las opi-
niones de participantes y responsables del programa,
sugirieron interrogantes: qué tipo de actividades per-
mitirfan la participacion, si se debian utilizar técnicas
diferentes con familiares y participantes, si iba a ser
posible la participacion de personas con diferentes
niveles cognitivos y capacidades, si las actividades
serfan Utiles para la discusién, y por ultimo, silos y
las participantes podrian obtener informacién vélida
en sus investigaciones.

Luego de una exploracién exhaustiva de las metodo-
logias participativas (Knowles & Cole, 2008; Leavy,
2017), se decidid utilizar una combinacién de técnicas
artisticas y actividades que fomenten la discusién y el
intercambio de ideas (Coad, 2007; Leavy, 2017) con
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el objetivo de incluir a todos y todas las participan-
tes. Mediante la introduccién de diferentes formas
de expresion, tales como la discusidn, la escritura, el
dibujo, el teatro, la fotografia y la musica se hizo posi-
ble atender ala diversidad de capacidades del grupo y uti-
lizar las mismas técnicas con el grupo de padres y madres.
El arte permite maneras de expresién que superan la
divisién clasica entre sujeto y objeto de estudio, clave
en los procesos de IAP (Borda, 1999). De este modo,
no se considera al arte en su dimensién estética sino
comunicativa, debido a sus posibilidades para promo-
ver la participacidn activa. Si el objetivo de la IAP era
el de definir los conceptos desde el punto de vista de
los y las participantes, se debia utilizar una metodo-
logia que permitiera considerar diferentes niveles de
habilidades y limitaciones.

El uso de técnicas artisticas en IAP es considerado
como innovador y relativamente novedoso, aunque
se estd aplicando de forma creciente en diferentes
ambitos (Sinding et al., 2014; Wiles et al., 2011). Sin

embargo, el arte y las actividades grupales han sido
utilizadas como técnicas de Trabajo Social en la prac-
ticay la investigacion desde el comienzo de la profe-
sion (Coad, 2007; Kelly & Doherty, 2017). En nuestra
investigacién no importaba tanto el caracter innova-
dor de la metodologfa, sino la consideracién del cono-
cimiento existente acerca de la utilizacién del arte y las
actividades grupales para la investigacion y la reflexion
que se deriva de su implementacion (Mannay, 2017).
En muchas ocasiones se identifica la utilizacién del
arte con la investigacién emancipadora (Finley, 2008;
Osei-Kofi, 2013; Swartz & Nyamnjoh, 2018), ya que
permite la interaccién entre los miembros, los faci-
litadores y el entorno; la participacién y el compro-
miso con las actividades presentadas y el fomento
del pensamiento critico. Cuanto mas se promueva la
reflexién de los y las participantes acerca de su posi-
cion en la sociedad, seran mas conscientes de las difi-
cultades alas que se enfrentan y las posibilidades de
superarlas de forma conjunta.

Sexo Ao de nacimiento = Tipo de Discapacidad Grado de Discapacidad
Hombre 2000 Retraso Madurativo y Dislexia 66%
Hombre 1999 Retraso Mental Ligero 52%
Hombre 1998 Inteligencia Limite 36%
Mujer 1998 Retraso Mental Ligero 54%
Mujer 1998 Inteligencia Limite 36%
Mujer 1997 Retraso Madurativo 43%
Mujer 1997 Inteligencia Limite 34%
Hombre 1996 Retraso Mental Ligero y 59%
Sindrome de Down
Mujer 1995 Retraso Mental Ligero 44%
Mujer 1995 Inteligencia Limite 33%
Mujer 1995 Inteligencia Limite 37%
Hombre 1994 Retraso Mental Ligero y 66%
Sindrome de Down
Mujer 1993 Inteligencia Limite 47%
Mujer 1992 Retraso Mental Ligero y 62%
Sindrome de Down
Hombre 1991 Inteligencia Limite 40%
Mujer 1991 Retraso Mental Ligero 65%
Mujer 1989 Inteligencia Limite 37%
Mujer 1989 Inteligencia Limite 33%
Hombre 1988 Retraso Mental Ligero y 68%
Sindrome de Down
Mujer 1988 Retraso Madurativo Ligero 78%
Mujer 1987 Retraso Madurativo 36%

Tabla 1. Perfil de las personas participantes. Alumnado del Programa UniverDI.

Fuente: Elaboracién propia.
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Sexo Relacién de Afo de Estado
Parentesco Nacimiento Civil
Mujer Madre 1965 Casada
Hombre Padre 1961 Casado
Mujer Madre 1962 Casada
Hombre Padre 1966 Casado
Mujer Madre 1949 Casada
Hombre Padre 1950 Divorciado
Hombre Padre 1950 Casado
Mujer Madre 1961 Divorciada
Mujer Hermana 1993 Soltera
Hombre Padre 1976 Casado
Mujer Madre 1968 Casada
Mujer Madre 1955 Casada
Mujer Madre 1967 Divorciada
Hombre Padre 1962 Divorciado
Hombre Hermano 1986 Soltero
Mujer Madre 1963 Casada
Hombre Padre 1961 Casado
Mujer Madre 1962 Casada
Hombre Padre 1966 Casado

Nivel maximo Situacion Personas
de Formacién Laboral en el Hogar
Universitario Empleada 5
Graduado Escolar Jubilado 4
Primaria Desempleada 4
Universitario Empleado 5
Universitario Jubilada 4
Universitario Jubilado 1
Graduado Escolar Empleado a 3
tiempo parcial
Universitario Empleada 5
Secundaria Empleada 2
F.P. Desempleado 5
F.P. Empleada a 3
tiempo parcial
Universitario Jubilada 3
Graduado Escolar Desempleada 3
Primaria Jubilado 2
Secundaria Empleado a 3
tiempo parcial
Bachillerato Empleada a 4
tiempo parcial
Graduado Escolar  Jubilado
Primaria Desempleada 4

Universitario

Empleado

Tabla 2. Perfil de participantes. Miembros de las familias del alumnado.

Fuente: Elaboracién propia.

Las técnicas utilizadas se han elegido por estar basa-
das en la evidencia. Es decir, ya han sido implementa-
das y evaluadas de forma satisfactoria en otros pro-
yectos (Calsamiglia y Cubells, 2016; Coad, 2007; Erel
et al., 2017; Foster-Fishman et al., 2010; Hamel, 2015;
Jurkowski, 2008; Kapitan et al., 2011).

3.3 Participantes

Los y las protagonistas de este estudio son 21 estu-
diantes del programa UniverDI (entre 18 y 30 afios)
diagnosticados/as con una discapacidad intelectual
leve 0 moderada y sus familiares (Véase Tabla 1y 2).

3.4 Disefio

En base a los fundamentos tedricos conceptuales del
Trabajo Social con grupos, la primera reunidn tenia el
objetivo de redisefiar la propuesta de intervencion
teniendo en cuenta las necesidades de los y las par-
ticipantes. Desde el comienzo se puso el foco en la
implicacidon activa de los y las participantes, sobre
todo del alumnado, quienes debian tomar decisio-
nes acerca de los objetivos y temas de investigacion.

https://doi.org/10.1344/its.i2.35684

En esta reunidn inicial se identificaron las preocu-
paciones compartidas, suscitando una especie de
autodiagndstico grupal, donde pudieron expresar
sus ideas, valores y necesidades relacionadas con el
continuo sobreproteccién-autonomia. Ademas, se
evaluaron los recursos necesarios que se necesitaban
parallevar a cabo la IAP. Se grabaron las sesiones y se
realizé un diario de campo de los autores.

Durante esta primera sesién se acordaron los siguien-
tes objetivos:

1) Explorar el continuo sobreproteccién-cuidado.
2) Definir los principales temas relacionados.
3) Promover la autonomia y la autodeterminacién.

4) Generar un proceso reflexivo critico entre parti-
cipantes y sus familias.

5) Apoyar acciones que promuevan el cambio en
la comunidad.
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3.5 Secuencia de las sesiones

A continuacién, se muestra el proceso y secuencia de
las sesiones desarrolladas en el marco de la investiga-
Cién (véase la Tabla 3).

El proceso de IAP consistié en 9 sesiones de 90 minu-
tos con dos grupos separados pero simultaneos
(familias y estudiantes). A través de diferentes técni-
cas que se utilizaron como catalizadores de participa-
idén se definieron y exploraron los temas principales
y las necesidades de manera separada.

Sesidn 3. Propuesta de investigacion Accion Participativa
y discusién grupal

Esta sesion fue solamente destinada a estudiantes,
ya que se buscd que sean ellos y ellas quienes tomen
la iniciativa en el proceso de investigacién. En pri-
mer lugar, los autores realizaron una presentacion
simplificada del proceso de IAP acerca del continuo
sobreproteccion- autonomia: “hacer grupo”, en el
sentido de mejorar las relaciones y la colaboracién
interpersonal; definir conceptos; discutir y dialogar;

Etapa Duracion Objetivos Técnicas
1. Pre-investigacion = 3 sesiones Definir los temas que - Grupos de discusién
Ene-Feb 2018 | precisan ser investigados - Artisticas (teatro, pintura, musica)
2. Investigacion 5 sesiones Explorar los temas de forma | - Grupos de discusién
Exploratoria Feb-Jun 2018 | colaborativa (estudiantesy | - Artisticas (teatro, pintura, musica)

familiares por separado)

3. Evaluacién 1sesién

Evaluar el proceso de

- Taller conjunto Familias

Jun 2018 investigacion y decidir - Collage
acerca de su continuacién

Tabla 3. Resumen del proceso de investigacion IAP.
Fuente: Elaboracién propia.

1. Pre-investigacion

El objetivo era el de establecer las bases de la inves-
tigacion futura: presentar y comenzar a explorar
aspectos principales y promover el trabajo grupal.

Sesién 1. En 10 afios...

Obijetivo: explorar la idea de calidad de vida.

Debido a que era la segunda vez que se estaba en
contacto con los y las participantes, se le dio impor-
tancia a la presentacién en el grupo.

Para poder conseguir el objetivo, propiciar la par-
ticipacién y reducir las dificultades derivadas de la
expresion oral, se utilizd el dibujo como técnica de
expresion. Las y los estudiantes debian dibujar cémo
se imaginaban en 10 afios y los familiares cémo se
imaginaban a sus hijos e hijas.

Surgieron temas tales como el derecho a tener un
plan de vida propio, las posibilidades reales que el
entorno puede ofrecer y las barreras a las que pue-
den enfrentarse.

Sesion 2. Construyendo puentes

Objetivo: promover el trabajo grupal y el apoyo mutuo.
Esta actividad consiste en la creacién de una escultura
grupal para luego reflexionar acerca de los diferentes
grados y posibilidades de participacién y el trabajo en
equipo (Cohen, 2015). Se asignaron diferentes materiales
(tijeras, cinta adhesiva, papel y cartdn, clips) a cada per-
sona en el grupo, para construir un puente que pudiera
sostener un coche de juguete. Esta actividad brindé la
oportunidad de partir de una experiencia concreta de
participacidn para discutir temas abstractos tales como
las diferentes posibilidades de participacion segun las
habilidades y limitaciones personales.

crear material y debatir; y por Ultimo presentar los
resultados. Luego, expusieron ejemplos de sus vidas
que podian ubicarse dentro del continuo a investigar.

2. Investigacién exploratoria

Sesiones 4 y 5. (Se llevaron a cabo de forma paralela
en los grupos de familiares y estudiantes)

El objetivo de estas sesiones era el de explorar y
definir los temas que los y las estudiantes sefalaron
como fundamentales para la investigacion. Se partié
de sus experiencias concretas utilizando la técnica
teatral de “compartir historias” (Boal, 2002), todos/
as tuvieron la oportunidad de expresarse. Cada per-
sona tenia que pensar en una situacién que crefan
que podia pasarles a otros/as, y luego compartirla
con un/a compafiero/a. Entre ambos debian elegir la
que crefan mds habitual y unirse con otra pareja para
repetir el proceso. Este mecanismo era una forma
de asegurar que las situaciones que se presentaban
eran reconocidas como comunes para los y las par-
ticipantes, es decir, paradigmaticas del colectivo de
personas con discapacidad intelectual y sus familias.
Luego se representaron las situaciones elegidas y se
discutieron en el grupo general. Finalmente, se eli-
gieron 5 temas principales a investigar (ver figura 1).
Sesidn 6. (solamente estudiantes)

El objetivo de esta sesion fue el de promover el pen-
samiento critico y la reflexién acerca de los condicio-
nantes sociales del desarrollo pleno de sus planes de
vida a partir del visionado de un documental breve
(Fundacion Prevent, 2014). El uso de material audio-
visual para promover la investigacién y la discusién
es reconocido en los procesos de IAP (Mannay, 2017).
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Debian buscar un final alternativo al documental pre-
sentado en grupos. Se compartieron los resultados y
se establecieron relaciones con las temdticas elegidas
profundizando en las mismas.

Sesion 7. resolucion de problemas y discusion: parte 1
(familiares y estudiantes de forma paralela)

Se le asignaba al azar un tema de investigacién a
cada grupo. Debfan presentar un ejemplo y ofrecer
una solucién.

Sesidn 8. parte 2 (dos grupos paralelos con padres
y estudiantes)

El objetivo de esta sesidn era que ambos grupos
comprendieran las necesidades y puntos de vista
del otro grupo. Para propiciar la expresidn se ase-
gurd que los familiares no estuvieran en el mismo
grupo que el alumnado.

Se repitid la actividad de la sesién 7 pero debian pre-
sentar los resultados de manera creativa y presentar-
los a la totalidad del grupo. Cada grupo elegia la forma
de expresidn: escribieron historias, representaron,
crearon una cancién, otros hicieron un collage...

3. Evaluacion (familiares y estudiantes en gru-
pos paralelos)

Sesion 9.

En el proceso de IAP es esencial que la implicacion
de los y las participantes en la evaluacion (Alberich
Nistal, 2008). Los autores realizaron una recopilacion
de los resultados mostrados por los grupos y los com-
partieron en ambos grupos.

La evaluacién era anénima y consistia en crear un
collage de palabras y conceptos relacionados con:
conceptos aprendidos (tedricos), sentimientos
acerca del proceso de IAP, algo aprendido que pon-
drian en practica en la vida cotidiana, aspectos a
mejorar de la investigacidn conjunta, y si les gustaria
continuar el proceso de investigacion.

4. Resultados

Los resultados adyacentes al proceso constructivo
de la IAP con personas con discapacidad intelectual
y sus familias en el marco del programa UniverDI,
mostraron los principales ejes tematicos que fueron
identificados por los y las participantes a lo largo del
proceso de investigacion.

La IAP supuso una plausible oportunidad para re-pen-
sar y reflexionar sobre las temdticas que mas preocu-
paban a los/las interesados/as en torno a dos ejes ya
sefialados: la sobreproteccidén y la autonomia. Dichos
ejes, se superponen y ejercen fuerzas opuestas que
dificultan el libre desarrollo de las personas con dis-
capacidad para llevar un proyecto vital libre de inje-
rencias no deseadas.

Las dreas sefialadas como relevantes para la construc-
cién de una vida auténoma por parte de las personas
con discapacidad participantes se muestran en la Figura 1.

Libertad para estar mas
tiempo con mis amigos/as

Confianza por parte
de las familias

Libertad para elegir
cémo vestir

Autonomia para salir
ala calle solos/as

Independencia para
vivir solos/as

Figura 1. Ejes temdticos sobre autonomia sefialados por los y las participantes con discapacidad.

Fuente: Elaboracién propia.
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Bajo la misma premisa, las familias participantes iden-
tificaron los ejes temdticos que, a su parecer, actua-
ban como miedos/estigmas que limitaban su desem-
pefio en pro de la autonomia de sus familiares con
discapacidad (véase la Figura 2).

sobre cémo afrontarlas desde dos pardmetros que
rigen las relaciones sociofamiliares, es decir, desde la
perspectiva de los derechos y las obligaciones. Para
dar cabida a lo citado, se profundizé en el trabajo
en grupo mixto, es decir, las personas con discapaci-

La preparacidn necesaria
para comenzar algo nuevo

Presién para que tomen
las decisiones que
nosotros/as queremos

Preparacién y conocimiento
para desarrollar
su sexualidad

Tienen objetivos
que creemos que
no pueden conseguir

Peligros
(beber, fumar...)

Figura 2: Percepciones y miedos limitantes de las familias sobre las personas con discapacidad.

Fuente: Elaboracidn propia.

Identificados los ejes temdticos en el continuum
sobreproteccién (familias) y autonomia (personas
con discapacidad intelectual), se procedid, a tra-
vés del trabajo antes descrito, a reflexionar sobre
las metas a conseguir en un futuro dado (10 afios).
Tanto las personas con discapacidad como sus fami-
lias sefialaron una pirdmide de objetivos deseables
para el tiempo establecido (véase la Figura 3).

Vida
independiente

Disfrutar de mas
tiempo libre

Tener un trabajo

Figura 3. Jerarquia de objetivos a conseguir en un
futuro préximo desde ambas perspectivas.
Fuente: Elaboracién propia.

Como se puede observar, los objetivos planteados se
insertan en una escala de valores similar a la de cualquier
persona, independientemente de sus condicionantes
sociales, bioldgicos, culturales, econémicos, etc.

El proceso de investigacién supuso una profunda
reflexién sobre las tematicas sugeridas y, ademas,

dad intelectual y sus familias trabajaron en un mismo
espacio y de forma interrelacionada (el alumnado se
integraba en grupos compuestos por familias distin-
tas a las suyas). Los resultados se formalizaron en un
arbol de objetivos que por un lado recogia los dere-
chos y por otra parte las obligaciones a adquirir para
desarrollar los 5 ejes tematicos sefialados por las per-
sonas con discapacidad (véase la Tabla 4).

Ademads de los derechos y obligaciones sefialados, el
proceso supuso un espacio de aprendizaje mutuo, en
el que las y los participantes (en mayor medida las
familias) pudieron compartir sus expectativas y mie-
dos con otras personas con discapacidad intelectual
ajenas a su familia y, por ende, co-construir una expe-
riencia facilitadora para afrontar el desarrollo vital,
desde un paradigma emancipador y fundamentado en
el derecho de toda persona con discapacidad a desa-
rrollarse en base a sus propios deseos y expectativas.
A largo plazo la implementacién de la IAP ha gene-
rado importantes resultados y ha contribuido favore-
ciendo cambios en los y las participantes con relacién
a los ejes tematicos seleccionados. Tras la finaliza-
cién de cada edicion del Certificado de Formacion
Universitaria en Personal de Apoyo a Empresas y
Organizaciones, el Programa UniverDl mantiene
contacto con su alumnado egresado y sus familia-
res para realizar una investigacidon que determine el
impacto que ha causado la estancia en la Universidad
de Jaén en los y las estudiantes y cémo ha influido
en su entorno social el aprendizaje que han adqui-
rido. Para enriquecer estos resultados, los datos se
toman con diferentes referencias de tiempo: en pri-
mer lugar, se entrevista a todo el alumnado egresado
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Arbol de Metas y Compromisos

Derechos
Respeto
Confianza

Que nos valoren
Libertad

Comprensién

Tabla 4. Arbol de metas y compromisos.

Obligaciones
Responsabilidad

Cumplir con las obligaciones
Valorarse a si mismo
Preparacién

No asustar

Fuente: Elaboracién propia a partir de los resultados de la sesién.

a los seis meses de finalizacién del titulo, y después se
actualiza cada afio. Esto permite contrastar y apreciar
la evolucién de cada estudiante de forma individuali-
zada y de manera global.

El primer factor que se analiza coincide con el obje-
tivo de futuro que el alumnado planteaba en la IAP:
“Tener un trabajo” y para ello se evalta el nivel de
insercién sociolaboral del alumnado egresado. En
este sentido, en los seis meses posteriores de la fina-
lizacién de los estudios se constatd que seis alum-
nos/as consiguieron un contrato laboral, tanto en el
ambito publico como en el privado. De estos contra-
tos tan solo uno de ellos tiene temporalidad fija. Tras
un afio, se ha conseguido que haya nueve personas
contratadas y que tres de ellas tenga un contrato fijo
en la Administracién Publica.

Asimismo, cabe sefialar que el 90.5% del alumnado
ha seguido formdndose en base a sus preferencias e
itinerarios de insercion personalizados que se realiza-
ron. En algunos casos, estas formaciones les han per-
mitido la realizacién de otras practicas en empresas.
Por otra parte, otro de los ejes tematicos descritos
hacia referencia a la autonomia y libertad. En este
aspecto, es importante destacar que en la actualidad
el 23.8% del alumnado esta formandose para la obten-
cién del carnet de conducir tipo B y ciertos alumnos/
as tienen una amplia movilidad geogréfica, desplazén-
dose habitualmente de forma auténoma para asistir
a sus empleos en otras localidades.

Por ultimo, en lo que respecta a la vida independiente,
se ha evidenciado que las familias han aumentado su
nivel de confianza en sus hijos/as, pero no se puede
establecer que la globalidad del alumnado haya conse-
guido ser totalmente independiente, pues ademds del
factor de la sobreproteccién familiar, influyen diver-
sos determinantes que pueden llegar a ser mucho mas
limitantes. Sin embargo, en uno de los casos, una de
las alumnas se ha independizado del nicleo familiar
para vivir de forma auténoma con su pareja.

https://doi.org/10.1344/its.i2.35684

5. Discusion

Como investigadores, era esencial que se llevara a
cabo un proceso reflexivo que sefalara las limitacio-
nes, problemas y obligaciones a considerar. Los prin-
cipios de reflexividad en el disefio y la simetria en el
desarrollo, fundamentales en IAP, se convirtieron en
piezas claves del proceso. Entendemos a la reflexivi-
dad como una vigilancia constante acerca de la con-
secuencia de los planes, los proyectos y su desarrollo
y a la simetria referida a la distribucién del poder para
la toma de decisiones en las acciones.

Esta reflexién constante constituyé el motor de las
dinamicas y los objetivos del proceso de intervencién
(Zuniga et al., 2016). Para ello creemos que es impor-
tante reflexionar acerca de las siguientes cuestiones:
el concepto de discapacidad, las actividades y técni-
cas propuestas, los condicionantes sociales y estruc-
turales de la investigacion, el rol de facilitadores y
participantes y las dindmicas de poder.

En primer lugar, se hace evidente la necesidad de
repensar el concepto de discapacidad. Si bien es
cierto que en la actualidad las posiciones mds cons-
tructivistas son la regla general en la literatura
especializada acerca de la discapacidad, es también
verdad que las actitudes de la ciudadania y las prac-
ticas cotidianas de las organizaciones contindan en
general apoyando modelos desfasados e iatrogéni-
cos. En este sentido, las “micro” discriminaciones y
la sobreproteccién innecesaria deben ser revisadas
criticamente por su capacidad para promover la
dependencia en contra de los planes de vida desea-
dos (Gallagher, 2002).

Las actividades y técnicas utilizadas contribuyeron a
identificar los propdsitos de los diferentes actores,
abriendo el abanico para que surgieran asuntos que
no fueron tenidos en cuenta de antemano (Coad,
2007; Leavy, 2017).

Los condicionantes sociales y estructurales de la IAP
son también clave para el proceso. Investigadores y
participantes tuvieron que enfrentarse a un sistema
que incapacita y oprime a los individuos y grupos
que no se adaptan a los canones culturales hegemé-
nicos. En este contexto fue importante reflexionar
acerca de los grupos y espacios liminares en los que
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se “integra” a la poblacién con discapacidad intelec-
tual, que contribuyen a la clasificacién de “anorma-
les” mediante la expropiacién de la ciudadania y la
dignidad (Almeida, 2009).

Es por ello por lo que las actividades planteadas no se
encuentran especialmente dirigidas a personas con
discapacidad, porque se basan en la idea de que la
construccion del conocimiento se alcanza mediante
las relaciones y la interaccién entre los y las partici-
pantes. Por lo tanto, el objetivo de su utilizacién era
el de contribuir a la construccién de relaciones positi-
vas y crear oportunidades para que puedan ejercitar
sus competencias (Mannay, 2017).

La investigacion nunca sucede en contextos ideales,
sino que estd sujeta a circunstancias institucionales
que limitan la espontaneidad y la autonomia de los
procesos. En otras palabras, hubiese sido ideal que el
proyecto contara con mds tiempo para que los auto-
res tuvieran un papel mucho menos directivo.

Se tuvieron que tomar ciertas decisiones para poder
crear un proceso participativo limitado en el tiempo y
su explicitacién es fundamental para la transparencia
y definicién de los roles y los grados de participacion.
En primer lugar, se hizo necesario que las sesiones
tuvieran una estructura predefinida. En el comienzo
se realizaba un resumen de la sesiéon anterior, se rea-
lizaba una actividad y se finalizaba con una discusién
derivada de la tarea que llevaba a una conclusién.
En segundo lugar, cabe destacar que la creacién de
los grupos fue realizada por los autores debido a las
diferencias en las habilidades cognitivas existentes,
lo que ocasioné que existieran problemas que fue-
ron abordados mediante la reflexidn, la discusién y
el trabajo grupal.

Por ultimo, se decidié que el grupo de estudiantes y
el de familias trabajaran de forma separada y simul-
tdnea en espacios diferentes, siguiendo la misma
estructura de las sesiones. Luego, se compartian los
resultados de cada grupo. Tener que comunicar los
resultados de los grupos fue una gran responsabi-
lidad para los autores, ya que era necesario poder
transmitir el mensaje sin variarlo. Para ello se aclaraba
lo que se iba a transmitir a los otros grupos y se pedia
la aprobacién de los y las participantes de los grupos.
Se pudo observar que los y las estudiantes iban adqui-
riendo una mayor comprensién del comportamiento
de sus familias. A su vez, estos se sorprendian de los
temas que preocupaban a sus hijos e hijas, tales como
la sexualidad o la libertad para la toma de decisiones.
Lo citado se cristalizd en la sesidon conjunta en la que
los y las participantes pudieron reflexionar sobre las
temdticas planteadas, en base a los constructos dere-
chos y obligaciones.

La posicion, el rol y el estatus de los/las facilitadores/as y
de los/las participantes (familias y estudiantes) intenté
definirse desde el comienzo: trabajarian en colabora-
cién y de forma conjunta con propdsitos compartidos
y diferenciados. A su vez, todos los aportes serfan valo-
rados como significativos (Bigby et al., 2014).

El poder es un elemento crucial para considerar en
cualquier IAP, pero se debe profundizar la reflexion
cuando losy las participantes provienen de grupos con-
siderados vulnerables (Bradbury-Jones et al., 2018).
Aqui surgieron cuestiones relacionadas con la posi-
bilidad real del proceso de IAP para promover el
empoderamiento, con el rol de los facilitadores de
los procesos, el grado importancia dado a los resulta-
dos de las familias y el alumnado, el nivel de directivi-
dad en las actividades y el disefio de investigacidn. Se
intentd buscar un equilibrio entre la directividad de
las actividades y la creacion de un espacio en el que se
pudieran sentir seguros de plantear dudas, exponer
opiniones, promover ideas, quejarse y participar en
la medida que lo deseaban.

El debate acerca de la necesidad de emancipar a las
personas con discapacidad no deberia estar domi-
nado por una mirada exdgena de observadores
externos o, como los y las participantes han dicho
en reiteradas oportunidades, “normdpatas” que
acttan en el nombre de la ciencia y se anuncian como
expertos en el ambito de la discapacidad. La emanci-
pacién debe ser llevada a cabo por las propias perso-
nas con discapacidad. Pero para ello se deben crear
espacios de participacién horizontal, que permitan
expresar demandas, deseos y construir conocimiento
(Colmenares, 2011).

6. Conclusion

Las personas con discapacidad se enfrentan a impe-
dimentos para dar su opinién y reaccionar ante las
limitaciones creadas por la estructura social. La IAP
es una metodologia adecuada para la investigacion
inclusiva. Sin embargo, es importante mantener una
actitud critica ante cualquier metodologia de investi-
gacion y tener en cuenta que la investigacién inclusiva
no es la panacea para conseguir el objetivo de inclu-
sidn social. Ademas, es necesario tener en cuenta que
no todas las personas pueden querer formar parte
de un proceso participativo y es importante que se
respeten esas decisiones (Bigby et al., 2014).

El estudio presenta ciertas limitaciones que se rela-
cionan principalmente con la falta de tiempo, la gran
diversidad del grupo y la falta de experiencia en pro-
cesos de IAP por parte de participantes y sus familias.
En muchas ocasiones se hizo necesario reflexionar
acerca del grado de apoyo y directividad que los
autores debian aportar a los procesos ya que en la
IAP en general, y sobre todo el contexto del pro-
grama UniverDI, el proceso educativo era primordial.
Después de reflexionar, se vio que pese a haber sido
necesario incrementar el grado de apoyo brindado
antes de iniciar el proceso de IAP, después de todo
se trataba de primar el empoderamiento.

Como sostienen Seale et al. (2015) la investigacién
participativa presenta dificultades, pero es necesa-
rio seguir promoviéndola como método de inclu-
sién social. La utilizacidn del arte como técnica
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para propiciar la reflexién abrié posibilidades para la
expresién y la comprensidn de los asuntos que afec-
taban alos y las participantes.

En general, el proceso fue valorado positivamente
por estudiantes, familias y profesorado. Pudieron
expresar sus opiniones de manera libre, segura y de
maneras diversas. El proceso participativo permitid
que las y los estudiantes y sus familias hablen y discu-
tan acerca de temas considerados tabd, tales como
la sexualidad y la vida independiente. Ademads, la
reflexiéon permitié que los y las participantes adquie-
ran conciencia de las dificultades de manera colec-
tiva. La sobreproteccién fue reconocida como una
dificultad compartida lo que les permitié poder verlo
como un problema social en vez de individual.

El proceso fue satisfactorio y una experiencia signifi-
cativa, especialmente para los autores, quienes cam-
biaron de forma rotunda sus opiniones y prejuicios
iniciales acerca de la investigacidn inclusiva. La IAP
demostrd ser un proceso educativo de ida y vuelta.
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