
   

EMPIRIA. Revista de Metodología de las

Ciencias Sociales

ISSN: 1139-5737

empiria@poli.uned.es

Universidad Nacional de Educación a

Distancia

España

Fullana Noell, Judit; Pallisera Díaz, Maria; Vilà Suñé, Montserrat; Puyalto Rovira, Carolina

Las personas con discapacidad intelectual como investigadoras. Debates, retos y

posibilidades de la investigación inclusiva

EMPIRIA. Revista de Metodología de las Ciencias Sociales, núm. 33, enero-abril, 2016,

pp. 111-138

Universidad Nacional de Educación a Distancia

Madrid, España

Disponible en: http://www.redalyc.org/articulo.oa?id=297143503005

   Cómo citar el artículo

   Número completo

   Más información del artículo

   Página de la revista en redalyc.org

Sistema de Información Científica

Red de Revistas Científicas de América Latina, el Caribe, España y Portugal

Proyecto académico sin fines de lucro, desarrollado bajo la iniciativa de acceso abierto

http://www.redalyc.org/revista.oa?id=2971
http://www.redalyc.org/revista.oa?id=2971
http://www.redalyc.org/revista.oa?id=2971
http://www.redalyc.org/articulo.oa?id=297143503005
http://www.redalyc.org/comocitar.oa?id=297143503005
http://www.redalyc.org/fasciculo.oa?id=2971&numero=43503
http://www.redalyc.org/articulo.oa?id=297143503005
http://www.redalyc.org/revista.oa?id=2971
http://www.redalyc.org


EMPIRIA. Revista de Metodología de Ciencias Sociales. N.o 33, enero-abril, 2016, pp. 111-138.
ISSN: 1139-5737, DOI/empiria. 33.2016.15866  

Las personas con discapacidad intelectual como 
investigadoras. Debates, retos y posibilidades de la 

investigación inclusiva
People with intellectual disabilities as researchers. Discussions, 

challenges and possibilities of inclusive research

Judit Fullana Noell 
Universidad de Granada 

judit.fullana@udg.edu(ESPAÑA)

Maria Pallisera Díaz 
maria.pallisera@udg.edu(ESPAÑA)

Montserrat Vilà Suñé 
montserrat.vila@udg.edu(ESPAÑA)

Carolina Puyalto Rovira 
carolina.puyalto@udg.edu(ESPAÑA)

Recibido: 19.04.2015
Aceptado: 04.01.2016

RESUMEN 

En las últimas dos décadas se ha desarrollado, especialmente en el contexto 
anglosajón, una enfoque de investigación social y educativa denominado “inves-
tigación inclusiva” (Walmsley y Johnson, 2003) que promueve la participación 
de las personas con discapacidad intelectual en la investigación, bien sea como 
asesoras, como co-investigadoras, o bien como líderes y promotoras de investi-
gaciones sobre temas que les afectan. Este desarrollo se ha producido a raíz de 
la progresiva implementación del modelo social en el análisis de la discapacidad 
y de la constitución de grupos de autodefensa que ganan protagonismo tras la 
publicación de la Convención de Naciones Unidas sobre los Derechos de las 
personas con Discapacidad (2006). En este artículo presentamos los principales 
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debates metodológicos que ha generado la inclusión de las personas con disca-
pacidad intelectual en los procesos de toma de decisiones sobre la investigación, 
y planteamos los principales debates y retos, sobre todo desde el punto de vis-
ta metodológico, que plantea dicha inclusión. Los principales debates tienen 
relación con la participación de las personas con discapacidad intelectual en 
la investigación y los apoyos necesarios, su representatividad en las distintas 
fases y la equidad de las relaciones entre investigadores con y sin discapacidad. 
Los retos, que derivan de estos debates, se sitúan en torno a cómo proporciona 
oportunidades para participar, para estar representados en las distintas fases y en 
torno al compromiso ético de los investigadores sin discapacidad para asegurar 
la participación. Basamos nuestro análisis en la revisión de la literatura sobre 
los procesos de investigación inclusiva y en la reflexión fruto de nuestra propia 
experiencia como investigadoras que hemos desarrollado procesos inclusivos de 
investigación en los últimos años.

Palabras clave

Investigación inclusiva, Discapacidad intelectual, Investigación participativa, 
Metodología de investigación, Papel del investigador.

ABSTRACT

In the last two decades, an approach to social an educational research, ca-
lled, inclusive research (Walmsley and Johnson, 2003), has been developed, 
especially in the Anglo-Saxon context. This approach promotes the participation 
of people with intellectual disabilities in research, either as advisors, as co-
researchers, or as leaders and promoters of research on issues that affect them. 
This development has occurred as a result of the progressive implementation 
of the social model of disability analysis and the emergence of self-advocacy 
groups who have gained prominence following the release of the UN Convention 
on the Rights of Persons with Disabilities (2006). This article introduces some 
methodological debates generated by the inclusion of people with intellectual 
disabilities in decision-making processes on research, and proposes the main dis-
cussions and challenges that inclusion posed, especially from the methodological 
point of view. The main debates are related to the participation of people with 
intellectual disabilities in research and their support needs, their representation 
in the research phases and equity relationships between researchers with and 
without disabilities. The methodological challenges arising from these discus-
sions are around how to provide opportunities to participate, to be represented at 
different research stages and about ethical commitment of researchers without 
disabilities to ensure participation. Our analysis relies on inclusive research lite-
rature review and on the reflection about our own experience as researchers who 
have developed inclusive processes of research in recent years.
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1. � INTRODUCCIÓN

La Convención Internacional sobre los Derechos de las Personas con 
Discapacidad (Naciones Unidas, 2006) establece que las personas con 
discapacidad son titulares de derechos y que los poderes públicos están 
obligados a garantizar el ejercicio pleno y efectivo de estos derechos. Orientada 
por los principios de participación e inclusión, no discriminación e igualdad 
de oportunidades, la Convención establece claramente los derechos a la 
inclusión educativa y laboral, a la vida independiente y a la participación en 
la comunidad, entre otros. Sin embargo, aunque en las últimas décadas, en los 
países occidentales se ha producido un considerable avance en la inclusión 
social de las personas con discapacidad intelectual, la investigación demuestra 
que, en la práctica, estas personas tienen muchas dificultades para poder ejercer 
plenamente sus derechos. Estudios realizados en distintos países ponen de 
manifiesto que las personas con discapacidad intelectual encuentran obstáculos 
para obtener una formación profesional que les permita afrontar la vida laboral 
con los recursos adecuados (Beresford, 2004; Clarke et al., 2011; Pallisera et al., 
2014a); para participar en la comunidad y para llevar a cabo sus proyectos de 
vida independiente y su proceso de emancipación (Emerson y Ramcharan, 2010; 
European Commission, 2009; FRA-European Union Agency for Fundamental 
Rights, 2013). Además, se señala que en muchas ocasiones no se sienten 
satisfechas con los servicios que reciben (Deguara et al., 2012; McConkey et al., 
2004). 

La voz de las personas con discapacidad es fundamental para conocer qué es 
lo que ellas desean en sus vidas, cómo valoran los servicios que se les ofrecen 
y para poder planificar y desarrollar los apoyos necesarios que garanticen su 
participación en todos los ámbitos de la comunidad (Abbott y McConkey, 2006). 
La investigación social y educativa, entendida como una actividad al servicio 
de las personas y de la sociedad, debe contribuir a dar voz a las personas con 
discapacidad. Desde esta perspectiva, considerar su inclusión en los procesos de 
investigación social y educativa es una condición necesaria para responder de 
forma efectiva a las necesidades reales de estas personas, contribuir a la mejora 
de sus condiciones de vida y hacer efectivos sus derechos. 

Desde finales de la década de los 90, especialmente en el contexto 
anglosajón, se ha avanzado en la inclusión de la perspectiva de las personas 
con discapacidad en la investigación. Así, en contraposición a las prácticas 
habituales en la investigación sobre discapacidad, el modelo de investigación 
inclusiva (Walmsley, 2001, 2004 y Walmsley y Johnson, 2003) defiende 
que las personas con experiencias personales relevantes en relación al tema 
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investigado deben ser incluidas en el estudio, y debe facilitarse su participación 
en todas las fases del mismo. Esta participación supone un valor añadido porque 
enriquece el proceso de investigación a través la inclusión de las perspectivas 
y experiencias de las personas con discapacidad, aumenta las posibilidades de 
incidir en el cambio político y social a través de la defensa de sus derechos y 
proporciona apoyo al desarrollo de sus proyectos de vida (Johnson, Minogue y 
Hopkins, 2014; Koenig, 2011; O’Brien, McConkey y García-Iriarte, 2014). Se 
considera que fomentar la participación de las personas con discapacidad en la 
investigación sobre temas que les afectan constituye una responsabilidad ética de 
los investigadores comprometidos con la mejora de la inclusión de las personas 
con discapacidad en la sociedad.

En este contexto, este artículo tiene como objetivo presentar los principales 
debates que se han generado hasta estos momentos con respecto a la inclusión de 
las personas con discapacidad intelectual en los procesos de investigación. Para 
ello, partimos del análisis de la literatura sobre los procesos de investigación 
inclusiva. Tomando como base esta revisión y la reflexión sobre nuestra propia 
experiencia como investigadoras que hemos desarrollado procesos inclusivos en 
la investigación con personas con discapacidad intelectual en los últimos años, 
se plantean algunos retos y posibilidades de dicha inclusión.

2. �La  participación de las personas con discapacidad 
intelectual en los procesos de investigación. El 
desarrollo de investigaciones inclusivas

El término investigación inclusiva hace referencia a un planteamiento de 
investigación en el que las personas con discapacidad intelectual tienen un 
papel activo en los estudios sobre cuestiones que son de su interés, ya sea como 
financiadoras, asesoras, investigadoras, o difusoras de la investigación (Tuffrey-
Wijne y Butler, 2009). Walmsley y Johnson (2003:10) definen la investigación 
inclusiva como un rango de enfoques de investigación que tradicionalmente 
ha sido adjetivada como ‘participativa’, ‘acción’ o ‘emancipadora’. Stack 
y McDonald (2014) sitúan la investigación inclusiva como una rama de la 
investigación acción que, junto con la investigación acción participativa, 
la investigación participativa basada en la comunidad y la investigación 
emancipadora comparten los siguiente principios: cooperación recíproca 
igualitaria entre miembros de comunidades explotadas y oprimidas y miembros 
de la academia, fomento de experiencias de co-aprendizaje partiendo de los 
temas que preocupan a la comunidad, empoderamiento de los miembros de 
la comunidad de forma que puedan ejercer mayor control sobre sus vidas, y 
equilibrio entre investigación y acción comunitaria centrada en el cambio en la 
persona y en el sistema. 

Dentro de este contexto, el aspecto particular de la investigación inclusiva es 
que los participantes son personas con discapacidad y bajo este enfoque se han 
desarrollado investigaciones con distintas formas y niveles de implicación de las 
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personas con discapacidad intelectual. 

2.1. � Investigación inclusiva, modelo social de la discapacidad y derechos

La perspectiva inclusiva en la investigación se relaciona con la progresiva 
implementación del modelo social en el análisis de la discapacidad (Nind, 
2011). Este modelo irrumpe con fuerza en Europa en los años 80 y se desarrolla 
en los 90 como enfoque opuesto al modelo individual o médico predominante 
hasta ese momento. Así, se produce la transición desde una perspectiva que ve 
a las personas con discapacidad como personas incapaces de tomar decisiones, 
necesitadas de protección y de personas que hablen en su nombre, a una nueva 
manera de entender la discapacidad. La nueva perspectiva considera que estas 
personas tienen capacidad de autoconfianza, de hablar en beneficio propio y 
de defender sus propios intereses, de tomar decisiones y de tener una voz por 
sí mismas (William y Shoultz, 1982). La progresiva constitución de grupos de 
autodefensa (self-advocacy) contribuye de forma significativa a este cambio 
de perspectiva (Walmsley y The Central England People First History Project 
Team, 2014). 

A lo largo de los últimos 20 años ha ido aumentando la importancia de 
la investigación inclusiva en el campo de los estudios sobre discapacidad, 
especialmente en el ámbito anglosajón, fruto del desarrollo del modelo social de 
la discapacidad y del movimiento “Nothing about us without us” que impulsa los 
movimientos de auto-defensa de los derechos de la personas con discapacidad 
(Strnadová y Cumming, 2014). Actualmente existe bastante acuerdo en que 
la investigación inclusiva deber incluir los principios siguientes (Walmsley y 
Johnson, 2003).

•	 El problema de investigación o el tema debe pertenecer a las personas 
con discapacidad intelectual, aunque no sean ellas las iniciadoras del 
proceso.

•	 Debe ser de interés para las personas con discapacidad intelectual y 
los investigadores sin discapacidad deben apoyar a las personas con 
discapacidad.

•	 Debe ser colaborativa: las personas con discapacidad intelectual deben 
implicarse en el proceso con la ayuda de personas sin discapacidad. 

•	 Las personas con discapacidad deberían poder ejercer cierto control 
sobre el proceso y los resultados de la investigación.

•	 La pregunta de investigación, el proceso y los informes deben ser 
accesibles a las personas con discapacidad.

La investigación participativa y la investigación emancipadora mantienen 
conexiones importantes con la investigación inclusiva. Algunos autores han 
tratado de diferenciar ambos enfoques, aduciendo que el enfoque emancipador 
se produce cuando la iniciativa y el foco de la investigación es propuesto por 
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las personas con discapacidad y ellas controlan la investigación, mientras 
que el enfoque participativo pone mayor énfasis en la representación de las 
personas con discapacidad en todos los estadios del proceso de investigación, 
estableciendo alianzas con investigadores sin discapacidad (Boland, Daly 
y Staines, 2008; Chappell, 2000). En la práctica, sin embargo, el término 
“investigación inclusiva” engloba investigaciones desarrolladas desde ambas 
perspectivas.

2.2. � Modelos de participación en la investigación inclusiva

Según la forma de participación de las personas con discapacidad intelectual 
pueden identificarse tres enfoques principales: investigaciones en las que estas 
personas actúan como asesoras, investigaciones en la que actúan como líderes e 
investigaciones colaborativas (Bigby, Frawley y Ramcharan, 2014a).

La actuación de personas con discapacidad intelectual como asesoras de 
la investigación puede incluir todos o algunos de los siguientes elementos: 
establecer prioridades, decidir sobre la financiación, asesorar a los equipos 
sobre distintas fases de la investigación como su diseño, las estrategias para 
seleccionar a los participantes, la recogida y el análisis de datos o los métodos de 
difusión. Ejemplos de este tipo de investigación son los trabajos de Boland, et al. 
(2008), Brooks y Davies (2008), Keyes y Brandon (2011), Kidney y McDonald 
(20149, Johnson, Minogue y Hopkins (2014) y Young y Chesson (2007), entre 
otras (tabla 1). Las personas con discapacidad intelectual participan como 
asesoras, a veces en comités formados por representantes de distintos ámbitos 
(servicios que atienden a personas con discapacidad, familiares, profesionales de 
distintos ámbitos, e investigadores de la universidad), en la definición de temas 
de investigación, la elaboración de instrumentos de recogida de datos, el análisis 
de datos, y la difusión de los resultados. 

La participación de personas con discapacidad intelectual como líderes 
de la investigación implica que éstas toman el control y deciden iniciar y 
llevar a cabo sus propias investigaciones sobre temas que son importantes 
para ellas. Ejemplos de este planteamiento los encontramos en Mitchell 
(2012) y Deguara (2012) (tabla 1). Este tipo de participación se ha llevado 
a cabo generalmente mediante procesos de investigación acción, utilizando 
metodologías participativas de modo que las personas con discapacidad, a 
través de un proceso de empoderamiento, lleguen a ser sujetos activos de su 
propia indagación y, además, impulsen el cambio y la transformación social. 
Este enfoque es menos frecuente, desarrollándose por lo general en el contexto 
de organizaciones de autodefensa que muestran interés por determinados temas 
que afectan a la vida de las personas con discapacidad intelectual y buscan 
la colaboración con investigadores sin discapacidad para llevar a cabo sus 
iniciativas. 

El tercer enfoque sitúa a las personas con discapacidad intelectual en grupos 
de investigación colaborativos, que a veces han sido denominados grupos de co-
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investigación (Walmsley y Johnson, 2003). Para Bigby, Frawley y Ramcharan 
(2014a), la investigación colaborativa se refiere a colaboraciones en las que 
personas con y sin discapacidad trabajan juntas sobre objetivos compartidos, sus 
aportaciones son valoradas equitativamente y tanto unas como otras ostentan 
el mismo grado de poder o control sobre la investigación. Los investigadores 
sin discapacidad intelectual no actúan simplemente como ayudantes sino que 
combinan las habilidades de los investigadores académicos con habilidades de 
las personas con discapacidad intelectual para generar nuevos conocimientos 
que ninguno de los dos grupos podría conseguir por separado. Como ejemplos 
de este enfoque de investigación podemos citar a Abell et al. (2007), Bigby et 
al (2014b), Haigh et al. (2013), Ollerton y Horsfall (2013), Turk et al. (2012) y 
White y Morgan (2012) (tabla 1). 

2.3. � Investigación inclusiva en el contexto español

Todo este movimiento desarrollado en el Reino Unido, Irlanda y en otros 
países de influencia anglosajona, como E.E.U.U. y Australia, ha tenido escasa 
influencia en España. A pesar de la progresiva asunción del modelo social de la 
discapacidad y de la ratificación en el 2008 de la Convención Internacional sobre 
los Derechos de las Personas con Discapacidad (ONU, 2006), la participación 
de las personas con discapacidad intelectual en las investigaciones representa 
todavía un desafío en nuestro contexto si bien algunas voces ya señalan la 
necesidad de desarrollar experiencias investigadoras inclusivas (González 
Luna, 2013; Haya, Rojas y Lázaro, 2014; Susinos y Parrilla, 2008, 2013). Entre 
las experiencias documentadas desarrolladas de forma inclusiva, destacamos 
la de Cortés (2012), en la que el grupo de investigación Nosotros también 
investigamos, integrado por cinco personas con discapacidad intelectual y una 
persona de apoyo, realiza un estudio sobre la participación de los usuarios con 
discapacidad de un centro ocupacional. Por otro lado, desde nuestro grupo de 
investigación, llevamos a cabo una investigación sobre la transición a la vida 
adulta de jóvenes con discapacidad intelectual1 con la colaboración de un comité 
asesor integrado 

1  Proyecto La transición a la edad adulta y vida activa de jóvenes con discapacidad intelec-
tual desde una perspectiva inclusiva: identificación de problemas, buenas prácticas y propuestas 
de un plan de mejora (EDU2011-22945).
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por personas con discapacidad intelectual (tabla 2). Durante el primer año 
(2012-2013), diez personas integraron el comité con el objetivo de asesorar al 
equipo de investigadores en el trabajo vinculado al objetivo 2, correspondiente 
al desarrollo de un estudio de casos con jóvenes con discapacidad intelectual. El 
comité asesor colaboró en el diseño de los instrumentos de recogida de datos y 
en el análisis, interpretación y difusión de los mismos (Pallisera et al., 2013a). 

Tabla 2: Objetivos, método y funciones del comité asesor en una investigación sobre 
transición de jóvenes con discapacidad intelectual (DI) a la vida adulta.

Título: La transición a la vida adulta de jóvenes con discapacidad intelectual. 
Diagnóstico y propuestas de mejora

Objetivos Método

1.	 Realizar un 
diagnóstico 
en 
profundidad 
del 
sistema de 
dispositivos 
y servicios 
relacionados 
con la 
transición

Entrevistas a profesionales

Estudio Delphi, con la participación de dos paneles de expertos 
formados por profesionales del ámbito escolar y profesionales 
del ámbito postescolar
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2.	 Identificar 
los 
principales 
problemas 
y conocer 
los factores 
facilitadores 
de la 
transición, 
desde la 
propia 
experiencia 
de los 
jóvenes con 
discapacidad.

Estudio 
de caso de 
8 jóvenes 
con DI 
participantes 
en un 
programa de 
formación 
para la 
transición a la 
vida adulta.

Grupos 
focales con 
jóvenes con 
DI

Comité asesor

Funciones Procedimiento
Asesorar en la 
elaboración de 
los instrumentos 
(entrevistas y 
grupos focales).

Participar en 
el análisis e 
interpretación 
de los datos 
procedentes de 
las entrevistas y 
grupos focales.

Participar en la 
elaboración de 
materiales de 
difusión.

Reunión 1: Discusión 
sobre los temas 
relacionados con 
el tránsito a la vida 
adulta, identificando los 
principales problemas, 
así como los apoyos 
que pueden facilitar la 
transición.
Reunión 2: Análisis 
e interpretación de los 
datos procedentes de las 
entrevistas.
Reunión 3: Análisis e 
interpretación de datos de 
los grupos focales.
Reunión 4: Análisis 
de las dificultades y 
apoyos en el proceso de 
transición a la vida adulta 
a través de fotografías 
realizadas por los propios 
asesores.
Reunión 5: Elaboración 
de una presentación 
a un congreso con el 
objetivo de explicar el 
proceso realizado y los 
aprendizajes adquiridos.
Reunión 6: Análisis del 
papel del trabajo en el 
desarrollo de proyectos 
de vida.

3.	 Proponer 
acciones o 
estrategias 
orientadas a 
desarrollar 
de forma 
óptima 
procesos de 
tránsito a la 
edad adulta y 
vida activa

Grupos de discusión con profesionales, familiares de personas 
con DI y personas con DI.
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Durante el segundo año (2013-2014), fueron doce los miembros del comité 
que accedieron a participar en una investigación sobre la vida independiente de 
las personas con discapacidad intelectual (tabla 3). Con el fin de ofrecerles la 
posibilidad de ejercer un rol más activo durante el desarrollo del estudio, se llevó 
a cabo un curso de formación en investigación educativa en el que participaron, 
de forma voluntaria, todos los miembros del comité asesor (Pallisera et al., 
2014b; Puyalto et al 2015b). A lo largo del proceso se recogió información sobre 
las percepciones y puntos de vista de los miembros del comité asesor sobre su 
participación en dicha investigación. Los asesores consideraron la experiencia 
como una oportunidad de adquirir nuevas habilidades, de expresarse libremente 
sobre temas que les afectan y de implicarse en una actividad valiosa desde el 
punto de vista social (Puyalto, Pallisera, Fullana y Vilà, 2015a).
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Tabla 3: Objetivo y procedimiento de una investigación inclusiva sobre los procesos 
hacia la vida independiente de personas con discapacidad intelectual (DI)

Título: Los procesos de apoyo a la vida independiente de las personas con 
discapacidad intelectual 

Objetivo Método

Identificar las 
dificultades 
a las que se 
enfrentan 
las personas 
con DI para 
concretar sus 
proyectos 
de vida 
independiente 
y los apoyos 
que las ayudan 
en diferentes 
etapas de su 
vida

Investigación inclusiva con un comité asesor en el que 
participaron 6 personas que con discapacidad intelectual y cuatro 
investigadoras sin discapacidad que dinamizaron las sesiones de 
investigación mediante procedimientos de grupos de discusión, 
con el apoyo de métodos visuales.

Comité asesor

Funciones Procedimiento

Asesorar en el 
planteamiento de 
una investigación 
sobre vida 
independiente 
a partir de la 
exploración 
de las propias 
experiencias en el 
desarrollo de sus 
proyectos de vida.

Realizar propuestas 
para mejorar las 
posibilidades de 
poder desarrollar 
los proyectos de 
vida deseados.

Se llevaron a cabo 7 reuniones con el 
comité asesor:
Reunión 1: Los asesores hablaron sobre 
sus experiencias en relación al tema de 
la vida independiente. Una investigadora 
recogió las aportaciones en una pizarra.
Reunión 2: A partir de fragmentos de 
películas y documentales sobre distintos 
tipos de vivienda los asesores discutieron 
sobre las distintas opciones.
Reunión 3: A partir de la presentación de 
casos los asesores formaron dos grupos de 
discusión en los que se debatió sobre uno 
de los casos y se puso en común.
Reunión 4: A partir de dibujos y 
fotografías realizadas por los mismos 
asesores y a través de un grupo focal 
se debatieron las barreras y los apoyos 
relacionados con la vida independiente.
Reunión 5: Se hicieron propuestas sobre 
las cosas que contribuyen al proyecto de 
vida independiente, se escribieron en la 
pizarra y ordenaron por importancia a 
través de un sistema de votación.
Reuniones 6 y 7: Los investigadores 
y los asesores trabajaron juntos en la 
presentación de la investigación para 
un curso de verano de la universidad. 
La conferencia se llevó a cabo de forma 
conjunta.
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3. �De bates en torno a la participación de personas 
con discapacidad intelectual en la investigación

El desarrollo de la investigación inclusiva a lo largo de las dos últimas décadas no 
ha estado exento de debates. El impacto político y social que las investigaciones 
realizadas desde este enfoque puedan tener, más allá de su incidencia en el 
empoderamiento individual de sus participantes (García-Iriarte, O’Brien y 
Chadwich, 2014, Johnson, 2009, Johnson, Minogue y Hopkins, 2014, Stack 
y McDonald, 2014), o su contribución a la construcción de conocimiento 
(García-Iriarte et al 2014; Koenig, 2011), son algunos de los más relevantes 
que plantean dudas y retos sobre el sentido mismo de la investigación inclusiva. 
Sin embargo, en nuestro contexto, y desde nuestra experiencia en investigación 
inclusiva, creemos necesario hacer hincapié en algunos debates que se sitúan 
en el plano metodológico de este enfoque de investigación y que plantean retos 
y posibilidades para la inclusión de las personas con discapacidad intelectual 
en la investigación. Entre estos debates destacamos tres: la cuestión del apoyo 
que deben recibir las personas con discapacidad intelectual en la investigación, 
la representatividad de estas personas en las distintas fases de la investigación 
y la equidad en las relaciones entre investigadores con y sin discapacidad. A 
continuación abordamos cada uno de estos debates.

El apoyo a los investigadores con discapacidad intelectual para facilitar 
su participación en proyectos de investigación ha sido, desde el inicio de las 
experiencias de investigación inclusiva, uno de los debates más recurrentes. 
Algunos autores defienden que una de las formas de apoyar a las personas 
con discapacidad intelectual es ofreciéndoles formación en investigación y 
señalan que, según se incorporan de forma activa en distintas fases (diseño y 
aplicación de instrumentos, análisis de datos, difusión de los resultados, etc.) se 
hace más evidente la necesidad de dispongan de conocimientos sobre técnicas 
y procedimientos relacionados con estos procesos (Bigby y Frawley, 2010; 
Walmsley y Johnson, 2003; Walmsley, 2004; Ward y Simons, 1998). 

Sin embargo no está claro qué tipo de formación deberían recibir ni el tipo 
de apoyos que habría que proporcionar. Strnadová et al. (2014) consideran que la 
formación en investigación es un importante elemento para implicar a personas 
con discapacidad intelectual en procesos de investigación. Proponen incidir en 
la comprensión del concepto de investigación, la determinación de cuáles son las 
cuestiones importantes que el equipo quiere responder, el acceso a los materiales 
escritos y la gestión de las tareas. No obstante, aunque existen experiencias de 
formación de investigadores con discapacidad intelectual (Cumming, Strnadová, 
Knox y Parmenter, 2014, Johnson, 2009; Salmon, Carey y Hunt, 2014) no 
existe un acuerdo sobre qué debería cubrir dicha formación, de modo que la 
preparación de esas personas es uno de los retos de la investigación inclusiva 
(Johnson, 2009, O’Brien et al., 2014).

El tema de la formación está estrechamente relacionado con otra cuestión 
que apenas ha sido abordada en la literatura sobre investigación inclusiva: el 
proceso de construcción del equipo de investigación. Se trata, sin duda, de un 
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tema fundamental que se relaciona con la necesidad de constituir un equipo de 
trabajo capaz de llevar a cabo con éxito las distintas tareas de investigación. 
Para los investigadores con discapacidad, sentirse bien en el grupo durante todo 
el proceso de investigación es tan importante como encontrar una respuesta a 
sus preguntas. Por esta razón, Strnadová et al. (2014) plantean que el apoyo no 
únicamente tiene que ver con la formación en investigación, sino también con la 
cohesión del grupo que va a colaborar en ella. 

Hasta qué punto el apoyo interfiere con la libertad de expresión y la toma 
de decisiones de las personas con discapacidad intelectual que participan en 
la investigación ha sido una cuestión ampliamente discutida (Kiernan, 1999, 
Williams et al., 2005). Con frecuencia, las publicaciones sobre investigaciones 
realizadas de forma inclusiva no concretan cómo se ha ofrecido ni en qué ha 
consistido el apoyo recibido por las personas con discapacidad intelectual 
(Bigby y Frawley, 2010). En este sentido, Walmsley (2004) propone que 
las investigaciones llevadas a cabo desde la perspectiva inclusiva expliquen 
quién ha hecho qué, cuál ha sido el rol desarrollado por los participantes 
en la investigación, y eviten que los roles de apoyo llevados a cabo por los 
investigadores sin discapacidad intelectual quede oculto. En este sentido, el 
desarrollo de instrumentos o la aplicación de algunas tecnologías para facilitar 
la accesibilidad de las personas con discapacidad intelectual a las distintas fases 
de la investigación ha sido objeto de algunos trabajos (Cumming et al., 2014, 
Kidney y McDonald, 2014).

Existe otro debate vinculado a la representatividad de las personas con 
discapacidad en la investigación. Como principio, la investigación inclusiva 
defiende que las personas con discapacidad intelectual deben poder estar 
representadas en los distintos momentos y fases de la investigación, desde 
la selección del tema a investigar hasta la construcción de conocimiento y la 
difusión de los resultados de la investigación. Ello implica un compromiso 
por parte de los investigadores sin discapacidad en considerar a las personas 
con discapacidad como informantes creíbles, capaces de generar sus propios 
significados, sin necesidad de triangulación ni de ejercer otro tipo de controles 
(Walmsley y Johnson, 2003). Algunos investigadores han cuestionado la 
posibilidad de que las personas con discapacidad intelectual estén representadas 
en todas las fases de la investigación. Se ha criticado su falta de rigor y el 
peligro de quedar atrapados en un ciclo de biografías sentimentales y anécdotas 
individuales. Se ha señalado también que la incorporación de personas con 
discapacidad intelectual a la investigación ha sido, con frecuencia, meramente 
simbólica o formal, sin corresponder a una real incorporación y representación 
de estas personas en las distintas fases de la investigación (Bigby et al., 2014b). 
De ahí que uno de los retos actuales de la investigación inclusiva tenga relación 
con cómo garantizar que las personas con discapacidad intelectual tengan un 
conocimiento real sobre cuál es su contribución al proceso. En este sentido la 
formación en investigación y el apoyo de los investigadores sin discapacidad 
van a ser elementos clave para facilitar el acceso a los materiales y a las tareas 
de investigación, y para trabajar en pro de la cohesión de grupo de forma que su 
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participación sea verdaderamente relevante.
Una de las etapas más complejas en cualquier investigación es el análisis 

de la información, que debe conducir a la adquisición de nuevo conocimiento 
y que, según Nind (2011), presenta dificultades para los investigadores con 
discapacidad intelectual. La autora señala que probablemente no todos los 
aspectos del análisis de datos sean accesibles a estas personas. Para ella, no 
es tanto el análisis sino la interpretación de los datos, la reflexión sobre los 
resultados de la investigación, lo que puede llevarse a cabo de forma conjunta, 
contribuyendo así 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, si se les proporciona la 
formación adecuada.

Sin duda, es fácil que se produzca un desequilibrio de roles entre los 
investigadores con y sin discapacidad intelectual en algunas fases de la 
investigación, aunque no por ello se debe cuestionar el carácter inclusivo del 
conjunto de la investigación. Esta cuestión conecta con el tema de la equidad. 
El debate sobre la equidad implica una reflexión sobre las relaciones de poder 
que se establecen entre los miembros del equipo de investigación. Barton 
(2005) y Chappell (2000), reflexionando sobre la investigación emancipadora, 
y Dowse (2009), sobre la investigación colaborativa, enfatizan las dificultades 
para alcanzar un verdadero equilibrio de las relaciones de poder entre los 
investigadores con y sin discapacidad. Estos, y otros autores como McClimens 
et al. (2007), reconocen la complejidad de implementar los principios de la 
investigación inclusiva. La colaboración deseable entre investigadores con o sin 
discapacidad intelectual no es, a veces, el modo más eficiente de llevar a cabo 
investigaciones. Existen retos en relación a la comprensión de los objetivos 
de la investigación por parte de las personas con discapacidad intelectual y la 
comprensión de las implicaciones que tiene el dar su consentimiento, la toma de 
decisiones en las distintas fases del proceso y la difusión de los resultados. 

Aunque los distintos enfoques de la investigación inclusiva parten de 
una relación respetuosa y un interés por las perspectivas de la personas con 
discapacidad intelectual, es necesario reconocer que este tipo de investigación 
no puede ser la solución universal para la generación de conocimiento sobre 
sus vidas, las políticas que les afectan o los servicios que utilizan (Bigby et al., 
2014a). Las personas con discapacidad intelectual con necesidades de apoyo 
significativas tienen muchas más dificultades para dar a conocer sus necesidades 
básicas; por tanto, también va a ser difícil su participación en procesos de 
investigación. Hay que tener en cuenta, además, que las perspectivas de otras 
familiares, amigos, defensores o académicos sobre temas que afectan a las 
personas con discapacidad también tiene un valor importante. Algunos temas 
han sido identificados por otras personas y no por las mismas personas con 
discapacidad intelectual y ello no necesariamente resta relevancia a dichos 
temas. 

La equidad también es difícil cuando nos enfrentamos a la tarea de difundir 
los resultados de la investigación. Las formas tradicionales de comunicar 
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dichos resultados conllevan un alto dominio de habilidades de comprensión, 
pensamiento abstracto y comunicación escrita. Aunque los investigadores 
sin discapacidad intelectual realicen un borrador que pueda ser revisado por 
todos los participantes y aunque todos figuren como autores del documento, 
es evidente que las relaciones de poder son difíciles de equilibrar. Existen 
algunas publicaciones que admiten artículos en formato de lectura fácil y otras 
requieren resúmenes en dicho formato, con el objetivo de facilitar la difusión de 
resultados de investigaciones inclusivas y garantizar un mayor nivel de equidad. 
La mayoría de los artículos de lectura fácil se han publicado en la revista The 
British Journal of Learning Disabilities, siendo esta la única que acepta este tipo 
de artículos y constituye el medio principal de difusión de las investigaciones 
en las que han participado personas con discapacidad intelectual (Garbutt et 
al., 2010). También la Asociación Internacional para el Estudio Científico de 
las Discapacidades intelectuales y del desarrollo (IASSID) exige resúmenes en 
formato de lectura fácil en los congresos que organiza, y hay la posibilidad de 
realizar presentaciones accesibles a personas con discapacidad intelectual. Es 
otra vía de difusión aunque la participación de las personas con discapacidad 
resulta compleja puesto que requiere de pago de inscripciones, viajes, etc. El 
tema de la difusión es, pues, otro de los retos de la investigación inclusiva.

Otros aspectos relacionados en el debate de la equidad se refieren a la 
capacidad de las personas con discapacidad intelectual para dar consentimiento 
informado; ello implica comprender los riesgos y los beneficios de su 
participación. No se puede ignorar tampoco el hecho de que, a veces, las 
personas con discapacidad intelectual quedan excluidas porque existen muchas 
instituciones que velan por ellas y que temen que se les perjudique, o incluso 
que la propia institución sea evaluada en base a lo que explican estas personas 
en el marco de investigaciones inclusivas (McDonald y Kidney, 2012). Incluso 
los propios comités de ética se muestran a menudo reticentes a la incorporación 
de las personas con discapacidad en las investigaciones sin el consentimiento 
de terceras personas o instituciones, en aras a asegurar su protección. En 
definitiva, el debate sobre la equidad y las relaciones de poder es complejo. Por 
un lado, encontramos la voluntad de reconocer los derechos de las personas 
con discapacidad entre los cuales está el de autodeterminación y, por otro, el 
deseo de protección y de que estas personas no sufran abusos al participar en 
investigaciones. El equilibrio entre ambas posiciones es difícil.

Todos estos debates nos llevan a una pregunta final: toda la investigación 
sobre discapacidad ¿debería realizarse de forma inclusiva? Según Bigby et 
al. (2014a), la investigación inclusiva no está restringida a investigación en la 
que todos los participantes comparten poder y voz en igualdad de condiciones. 
Hasta la fecha, la mayoría de la investigación inclusiva se ha realizado con 
personas con discapacidad intelectual actuando más como co-investigadoras que 
como investigadoras que ejercen un completo control en el proceso de toma de 
decisiones sobre la investigación (Turk et al., 2012). Nind y Vinha (2014) alertan 
del riesgo de que la etiqueta de “investigación inclusiva” sea definitoria de una 
nueva “normalidad” dentro de un ámbito de investigación que podría quedar 
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segregado por parte de la comunidad investigadora más amplia, perpetuando 
la situación contra la que investigadores y participantes han estado luchando. 
Tampoco puede convertirse en un dogma para la investigación en el campo de 
estudio sobre discapacidad (Strnadová y Cumming, 2014). Nind y Vinha (2014) 
defienden que es necesario ampliar la visión de la investigación inclusiva ya que 
entienden que no hay una única forma de hacer investigación inclusiva. Por ello, 
proponen hablar de “hacer investigación de forma inclusiva” más que de “hacer 
investigación inclusiva”. 

4. � Retos y propuestas metodológicas a partir de una 
investigación desarrollada inclusivamente

La revisión bibliográfica realizada y nuestra propia experiencia en el desarrollo de 
una investigación desarrollada de forma inclusiva (Pallisera et al., 2013a, 2013c 
y 2014b, Puyalto et al., 2015a y 2015b) nos conducen a identificar algunos 
retos metodológicos importantes que tiene este tipo de investigación. Estos 
retos se relacionan con el propósito básico de la investigación inclusiva, que es 
conseguir la máxima participación de las personas con discapacidad intelectual 
en los procesos de investigación sobre temas que les afectan. Dicha participación 
implica tener oportunidades para participar, para expresarse con su propia 
voz y estar representados realmente en las distintas fases de la investigación. 
Asimismo, conlleva el compromiso de los investigadores para asegurar dicha 
participación, que incluye la facilitar la accesibilidad y evaluar de forma 
continua los procesos de investigación inclusiva. Comentamos, a continuación, 
estos temas.

Asegurar que las personas con discapacidad intelectual tengan oportunidades 
para participar en procesos de investigación que pueden resultar complejos 
no es tarea sencilla. Su participación implica, básicamente, que estas personas 
puedan expresarse con su propia voz en la investigación, por lo que resulta 
necesario utilizar métodos y procedimientos que ayuden a garantizar la libre 
expresión de los puntos de vista de las personas con discapacidad, que sus 
perspectivas se respeten y que su trabajo sea adecuadamente reconocido (Gill, 
1999). Es conveniente utilizar métodos múltiples para garantizar la comprensión 
global de los fenómenos relacionados con la discapacidad. Además, las 
oportunidades para participar aumentan si se crean entornos en los que estas 
personas sientan confianza para expresarse. En este sentido, es necesario 
encontrar métodos que faciliten la expresión, estrategias diversas que puedan 
adaptarse a las características de las personas con discapacidad intelectual y que 
estén poco dirigidos por el investigador.

En la investigación que llevó a cabo nuestro equipo de investigación se optó 
por los grupos focales como estrategia para fomentar la participación de los 
miembros del comité asesor. El potencial de los grupos focales para favorecer la 
inclusión, la participación y el empoderamiento de las personas con discapacidad 
intelectual en la investigación ha sido señalada por Kaehne y O’Connell (2010), 
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Cambridge y McCarty (2001) y Barr et al. (2010). Otra estrategia ha sido la 
utilización de métodos visuales como el fotovoz, método que consiste en que 
los participantes comenten libremente fotografías escogidas por ellos sobre 
las temáticas de análisis. La narración a partir de fotografías realizadas por 
los participantes en la investigación tiene un buen potencial para favorecer 
el carácter inclusivo de las investigaciones (Cumming et al., 2014; Fullana, 
Pallisera y Vilà, 2014).

Escuchar las voces de las personas con discapacidad intelectual no es el 
único elemento que garantiza su participación; se debe facilitar también que 
estas personas puedan participar de forma activa en las distintas fases de la 
investigación. Para lograrlo es necesario proporcionar información accesible a 
los participantes. En este sentido, uno de los retos de la investigación inclusiva 
es preparar materiales (presentaciones, consentimiento informado, trípticos 
informativos, etc.) con formatos de lectura fácil. En la investigación que 
realizamos se utilizaron distintas estrategias:

1.	 Las actas de las reuniones se redactaban en formato de lectura fácil, 
según las recomendaciones de la organización Change (2009).

2.	 Los materiales de trabajo se redactaban en lenguaje simplificado, y se 
acompañaban de dibujos o imágenes para facilitar su comprensión.

3.	 En las sesiones de trabajo había personal de apoyo perteneciente al 
mismo grupo de investigación, para ofrecer ayuda a las personas que lo 
requerían.

Las oportunidades de participar en la investigación aumentan si se ofrecen 
garantías de que las personas con discapacidad intelectual se sienten y están 
efectivamente representadas en las distintas etapas de la investigación. Desde 
nuestro punto de vista, los investigadores sin discapacidad intelectual deben 
tratar de encontrar fórmulas que promuevan esta representación en las distintas 
fases, bien sea como asesoras, como co-investigadoras o como líderes del 
proceso. Ello implica, por un lado, una revisión profunda de las relaciones 
entre los distintos miembros con y sin discapacidad intelectual del equipo de 
investigación, y una reflexión sobre el rol del investigador sin discapacidad 
intelectual. Por otro, significa un esfuerzo para asegurar que las personas 
con discapacidad intelectual pueden expresarse con voz propia y que sus 
perspectivas se respetan. 

En cuanto al papel de los investigadores sin discapacidad intelectual, sea 
cual sea el papel que tengan las personas con discapacidad intelectual –asesoras, 
líderes o co-investigadoras- tienen que hacer un esfuerzo por actuar como 
facilitadores del proceso y encontrar fórmulas que permitan incorporar las 
perspectivas de las personas con discapacidad en la investigación, enfatizar 
el valor de sus aportaciones, y trabajar conjuntamente por la obtención de 
conocimiento. La investigación inclusiva supone un cambio del papel tradicional 
del investigador en la investigación sobre discapacidad y requiere que los 
investigadores sin discapacidad reflexionen desde el primer momento sobre su 
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posición respecto a los demás implicados y sobre cómo esta puede influir en la 
investigación. Es necesario que hagan sus consideraciones sobre cuál es la voz 
que se va a escuchar a través de la investigación y a quién beneficia (Walsmley 
y Johnson, 2003) y que estén a disposición de las personas con discapacidad 
intelectual para poder atender sus necesidades, dudas y/o preocupaciones en 
torno al trabajo de investigación (Atkinson, 2005; Walmsley y Johnson, 2003). 
En nuestra investigación la relación entre investigadores con y sin discapacidad 
intelectual se desarrolló a partir de:

•	 La constitución de un comité asesor en la que las personas con 
discapacidad intelectual llevaron a cabo funciones de asesoría en 
distintos momentos de la investigación. Los investigadores sin 
discapacidad intelectual lideraban, en este caso, la investigación, pero 
se definieron unos momentos concretos en los que la intervención 
del comité asesor era relevante y se negociaba con sus miembros su 
participación.

•	 Se definieron con claridad las funciones del comité asesor en una serie 
de tareas de la investigación: la colaboración en la elaboración de una 
entrevista dirigida a jóvenes con discapacidad intelectual sobre su 
proceso de transición a la vida adulta, el análisis de datos procedentes 
de la entrevista, la participación en una dinámica de fotovoz para 
obtener sus puntos de vista sobre sus propios procesos de transición; 
y la participación en la elaboración de un póster que se presentó en 
la Conference in Disability Research. Nordic Network on Disability 
Research (NNDR), Turku, Finlandia, en mayo de 2013 (Pallisera et al., 
2013b).

•	 Las investigadoras sin discapacidad intelectual participaron en las 
reuniones del comité asesor con distintas funciones: una investigadora 
moderó la discusión, otra realizó tareas de apoyo, recogiendo las ideas 
principales que iban surgiendo y anotándolas para poder disponer de 
ellas en las siguientes sesiones. Un tercer miembro del equipo recogió 
la información para poder elaborar el acta en formato de lectura fácil. 
Uno o dos miembros del equipo, según la sesión, realizaron funciones 
de apoyo individual cuando se estimaba necesario.

En el fondo, la accesibilidad conlleva desmitificar la investigación 
ofreciendo explicaciones claras y concisas de cada fase, centrarse en los 
elementos esenciales e importantes (O’Brien, McConkey y García-Iriarte, 2014). 

Los retos de la participación, la representatividad y la equidad entre 
investigadores con y sin discapacidad solamente pueden afrontarse, a nuestro 
parecer, a través de la evaluación continua del propio proceso de investigación 
inclusiva. De este modo se puede obtener feedback de los investigadores con 
discapacidad intelectual que ayude a conocer si se sienten representados, 
respetados y si tienen oportunidades de participar. En nuestra investigación 
se llevó a cabo una evaluación continua a través de las siguientes estrategias 
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dirigidas a recoger información de los miembros del comité asesor y de las 
investigadoras sin discapacidad intelectual.

•	 Un cuestionario inicial que recogía las primeras valoraciones de la 
experiencia expresadas por los participantes en el comité asesor, y las 
de las investigadoras sin discapacidad intelectual. Los temas incluían: 
los objetivos de las reuniones, la participación de los asesores, los roles 
de las investigadoras, las aportaciones hechas por los participantes, los 
materiales y apoyos utilizados y las propuestas de mejora.

•	 Grupos focales realizados con los participantes que permitieron 
fomentar la discusión y el debate entre los miembros del comité asesor, 
así como entre ellas y las investigadores, sobre los temas siguientes: 
objetivos de las reuniones, papel de las investigadores y accesibilidad 
de los materiales, los aprendizajes realizados durante el proceso de 
investigación, las implicaciones de participar en el comité asesor y 
propuestas de mejora.

•	 Entrevistas en grupo que sirvieron para explorar cuáles eran las 
opiniones y valoraciones de las investigadoras acerca de las reuniones 
en las que habían participado y, más concretamente, sobre los temas que 
se planteaban en los cuestionarios y en los grupos focales. 

La investigación inclusiva con personas con discapacidad intelectual 
conlleva, por tanto, unos retos metodológicos que deben situarse más allá 
de la simple selección de unos u otros procedimientos o métodos. Como 
investigación participativa, con frecuencia con intención emancipadora, 
la investigación inclusiva supone reflexionar no solamente sobre aspectos 
técnicos de la investigación sino también sobre aspectos éticos, sobre las 
relaciones de poder entre investigadores y sobre la relación entre investigación 
y conocimiento científico en el campo de la investigación sobre discapacidad y 
entre investigación, prácticas y políticas. 

Nuestra experiencia teórico-práctica en el campo de la investigación 
inclusiva nos lleva a considerar que los grupos de investigación tienen un papel 
fundamental en la incentivación del desarrollo de investigaciones que se llevan 
a cabo, de forma inclusiva, como estrategia dirigida a empoderar a las personas 
con discapacidad intelectual para la defensa de sus derechos, incidiendo, al fin y 
al cabo, en la transformación de las políticas y de las prácticas que les afectan. 
Sin embargo, no puede obviarse que el avance de la investigación inclusiva está 
estrechamente relacionado con la transformación de los servicios que trabajan 
con personas con discapacidad intelectual. En la medida en que estas personas 
sean efectivamente las protagonistas de las decisiones que afectan a sus vidas y 
se conviertan en el centro de las acciones de apoyo, dispondrán de instrumentos 
más efectivos para reivindicar un papel activo en la investigación. Por ello, el 
compromiso de los investigadores en la investigación inclusiva va más allá de 
la reflexión y transformación del modo de investigar. El trabajo colaborativo 
con los profesionales de los servicios que atienden y apoyan a estas personas 
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constituye, también, una base para contribuir a que los servicios y proyectos 
socioeducativos organicen los apoyos basándose realmente en las necesidades, 
demandas y proyectos personales de las personas con discapacidad intelectual. 

Dar a conocer los resultados de estos trabajos es esencial para poder incidir 
en la transformación de las prácticas. Sin embargo, los investigadores, con 
frecuencia, no disponen de los apoyos ni incluso de los foros adecuados para 
que su participación pueda ir más allá del mero simbolismo. En este sentido, 
uno de los retos de la investigación inclusiva es desarrollar espacios de difusión 
que no constituyan, como ocurre de facto la mayoría de las ocasiones, una vía 
restringida a académicos y profesionales
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