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Resumen

Los estudios sociales sobre la discapacidad han aumentado en nimero e
importancia en Espafa y otros paises durante los ultimos afios. Sin
embargo, la mayoria de fuentes de informacién y estudios disponibles no
recogen de manera adecuada la realidad de un colectivo muy heterogé-
neo, que supone en la actualidad aproximadamente el 9 por ciento de la
poblacién espafola. La implementacion de medidas sociales requiere de
fuentes y estudios representativos que aporten informacién precisa
acerca de estas personas. El objetivo de esta nota es identificar las
principales dificultades que se plantean a la hora de disefar y llevar

a la practica metodologias de investigacién social adecuadas hacia las
personas con discapacidad, asi como ofrecer propuestas y recomenda-
ciones para avanzar hacia una investigaciéon social mas inclusiva,
mediante los conceptos de accesibilidad y disefio para todos.

Abstract

Social studies on disability have increased in number and importance in
Spain and other countries over the last few years. Nevertheless, the
majority of the available sources and studies do not adequately
represent this heterogeneous group, which currently makes up about 9
per cent of the Spanish population. The implementation of social
measures requires representative sources and studies containing
relevant information. The aim of this paper is to identify the main
difficulties involved in designing and developing social research
methods concerning persons with disabilities, and offer proposals and
recommendations in order to advance towards a more inclusive social
research using the concepts of accessibility and design for all.

3.847.900 personas con discapacidad en domi-
cilios familiares, y 269.400 residentes en centros,

Los resultados de la Encuesta de Discapacidad,
Autonomia personal y situaciones de Dependen-
cia indican que en 2008 habia en Espafa

1 Trabajo realizado en el marco de los proyectos de
investigaciéon «Qualitative Tracking with Young Disa-
bled in European States. Quali-TYDES» (European
Science Foundation, 09-ECRP-032) e «Innovacién ocul-
ta: cambio de paradigma en los estudios de innova-

que suman en total algo mas de cuatro millones
de personas, aproximadamente el 9 por ciento
de la poblacion (INE, 2008). A pesar de su notable

cion» (Ministerio de Economia y Competitividad,
FF12011-25475). Deseamos expresar nuestro agrade-
cimiento a los evaluadores de la revista por sus Utiles
comentarios y sugerencias a una version previa de
este trabajo.

Mario Toboso-Martin: Instituto de Filosofia-CSIC | mario.toboso@cchs.csic.es
Jesus Rogero-Garcia: Universidad Auténoma de Madrid | jesus.rogero@uam.es

Reis 140, octubre-diciembre 2012, pp. 163-172



164

«Disefio para todos» en la investigacion social sobre personas con discapacidad

presencia en las cifras demograficas y de los im-
portantes avances en el reconocimiento de sus
derechos, todavia son muchos los obstaculos
para que las personas con discapacidad lleven
una vida social plena y puedan participar en con-
diciones de igualdad en las mismas actividades
que las demas personas (ONU, 2006).

Desde las ciencias sociales, solo reciente-
mente se viene prestando atencién al colecti-
vo de personas con discapacidad. Entre las
causas del insuficiente desarrollo de la inves-
tigacion social sobre discapacidad habria que
referirse no tanto a las dificultades especificas
que pueda plantear el estudio de este colecti-
vo, derivadas de sus caracteristicas funciona-
les, como alos modos inadecuados en que se
investiga. Ejemplos al respecto son la aplica-
cioén de cuestionarios autoadministrados que
dejan fuera de la investigacion a las personas
que no pueden leerlos, la realizaciéon de gru-
pos de discusion en lugares no accesibles
para personas con movilidad reducida o las
entrevistas telefénicas que excluyen a quienes
tienen dificultades para escuchar.

La escasa y deficiente informacién resultan-
te de tales procedimientos retroalimenta la invi-
sibilidad social de las personas con discapaci-
dad: su situacién no es tenida en cuenta en las
politicas publicas porque no se conoce, y no se
conoce porque no se produce informacién fiable
y consistente sobre la misma (SEREM, 1975;
ONU, 1982, 1993). Estas dificultades inciden en
la idea de que es necesario investigar de mane-
ra especifica acerca de las personas con disca-
pacidad, y de que este colectivo debe estar re-
presentado adecuadamente en las
investigaciones que se lleven a cabo sobre la
poblacién general (ONU, 1996, 2001).

Esta nota de investigacién se propone re-
flexionar sobre la necesidad de disefar vy lle-
var a la practica metodologias de investiga-
cion social realmente inclusivas hacia las
personas con discapacidad. Se exponen, al
respecto, ejemplos ilustrativos de dificulta-
des y barreras presentes en el estudio de
este colectivo y, atendiendo a experiencias
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previas y a recomendaciones de organis-
mos internacionales y de colectivos de per-
sonas con discapacidad, se ofrecen pro-
puestas para la mejora en este campo de
investigacion. Estas propuestas se plantean
desde el punto de vista de un elemento que
consideramos novedoso: la consideracion
de tales dificultades y barreras desde la pers-
pectiva del concepto de «accesibilidad» y la
aplicacién del «disefio para todos» a los ins-
trumentos y fases de la investigacion social.

DiscAPACIDAD Y DISENO
PARA TODOS

Tradicionalmente, los esfuerzos para comba-
tir la discriminacion por la falta de acceso se
han centrado en la eliminacién de las barre-
ras fisicas y arquitecténicas que limitan la
actividad y restringen la participacion social
de las personas con discapacidad. Sin em-
bargo, en la Ultima década se viene desarro-
llando una visidbn mas amplia y universalista
de las exigencias de accesibilidad, con el ob-
jetivo de suprimir los obstaculos y barreras
del tipo que sean (Ley 51/2003, ONU, 2006).
La aspiracion hacia una mayor accesibilidad
ha llevado a consolidar la idea de «disefio
para todos» o «disefio universal» (Garcia de
Sola, 2006; Ginnerup, 2010). El disefio para
todos aspira a tener en cuenta, en la propia
fase de disefo, los requisitos de accesibili-
dad derivados de los distintos tipos y grados
de capacidad funcional de las personas. No
atender a este objetivo en los procesos de
disefio provoca, de manera inevitable, discri-
minacion, exclusién y problemas de partici-
pacién social para amplios colectivos (Euro-
pean Commission, 2001; European Institute
for Design and Disability, 2004).

Por ejemplo, para una persona usuaria de
silla de ruedas un ascensor accesible debe te-
ner una puerta suficientemente ancha y pulsa-
dores a una altura adecuada; para alguien con
limitaciones visuales, el mismo ascensor debe-
ria incluir cédigo Braille en los pulsadores y
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aviso sonoro de los pisos a los que llega; para
una persona con discapacidad intelectual de-
beria incorporar pictogramas de facil compren-
sién; para alguien con deficiencia auditiva seria
necesaria la presencia de sefalizacion lumino-
sa, informacion en lengua de signos, etc. Si
todos estos elementos de disefio se hallasen
presentes, se podria decir que este ascensor
seria accesible (y por lo tanto no excluyente)
para el conjunto de usuarios considerados.

Con mucha frecuencia, al disefiar metodo-
logias, técnicas e instrumentos para la inves-
tigacion social se concibe como su destinata-
ria final a una persona promedio portadora de
unas capacidades funcionales estandar. Sin
embargo, esta persona promedio no existe,
sino que es una ficcion estadistica surgida del
calculo sobre muchas personas no estandar
(IMSERSO, 2004). De este modo, buena parte
de los métodos, técnicas e instrumentos de
investigacion comunmente utilizados en cien-
cias sociales no incorporan las caracteristicas
de accesibilidad e inclusiéon derivadas de la
practica del disefo para todos.

LA INVESTIGACION SOCIAL ACERCA
DE LAS PERSONAS
CON DISCAPACIDAD

Los estudios empiricos sobre la discapaci-
dad han aumentado considerablemente en
los ultimos afios (Abela et al., 2003). En la
mayoria de los paises del mundo, estas in-
vestigaciones han estado dominadas por una
aproximacion cuantitativa (Hartley y Muhit,
2003), acompanada por una consideracién
implicita de las personas con discapacidad
como un colectivo homogéneo, lo que ha
arrojado resultados excesivamente genera-
les. Quiza por ello, histéricamente, las politi-
cas publicas han tratado a las personas con
discapacidad de una manera global, omitien-
do en la elaboraciéon de medidas sociales su
propia especificidad (Horejes, 2007).

En relacién con la investigacién cualitati-
va, solo desde hace pocos afios se han co-

menzado a escuchar los relatos y propuestas
directamente de boca de las personas con
discapacidad. Se ha afirmado que el desa-
rrollo de la investigacion cualitativa ha servi-
do para situar a las personas con discapaci-
dad en la agenda investigadora, y para
impulsar este tipo de estudios en muchos
paises del mundo (Hartley y Muhit, 20083;
Ramcharan y Grant, 2001). En la actualidad,
la investigacion social recurre cada vez mas a
los testimonios directos para aproximarse a las
experiencias y condiciones de vida de estas
personas (Horejes, 2007).

En Espafa, tres han sido las encuestas
que, en los ultimos 25 afos, han contribui-
do a suplir carencias y constituyen la refe-
rencia estadistica basica sobre discapaci-
dad y personas dependientes: la Encuesta
sobre Discapacidades, Deficiencias y Minus-
valias (EDDM) de 1986, la Encuesta sobre
Discapacidades, Deficiencias y Estado de
Salud (EDDES) de 1999 y la Encuesta de
Discapacidad, Autonomia personal y situa-
ciones de Dependencia (EDAD) de 2008. A
pesar de la extensa muestra y amplia re-
presentatividad de estas fuentes dentro del
territorio espafiol, y en parte debido a los
cambios en la conceptualizacién de la dis-
capacidad, los resultados de estas tres
encuestas son dificilmente comparables
entre si y no permiten conocer con preci-
sién la evolucién del fenédmeno (Jiménez
Lara y Huete Garcia, 2010).

Aunque se ha producido un indudable
aumento de la informacion disponible, queda
todavia mucho camino por recorrer en este
campo. Se ha argumentado que la sociologia
de la discapacidad carece, no solo en Espa-
fia, sino también en el resto de paises, de un
desarrollo tedrico consistente y, por consi-
guiente, de una fundamentacion empirica
(Ferreira, 2008). Dos de las carencias mas
relevantes en este campo son: a) la ausencia
de informacién minimamente desglosada so-
bre discapacidad (tipos y grado de dificultad
para realizar actividades de la vida diaria) en
la mayoria de encuestas dirigidas a la pobla-
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cion general; y b) la escasa representacion de
las personas con discapacidad en estas
fuentes de datos. Estas carencias se obser-
van claramente en las encuestas y registros
que sirven de referencia para construir indi-
cadores sobre la realidad social y econdmica
espafiola en su conjunto. Asimismo, es fre-
cuente encontrar estudios teoricos sin nin-
gun soporte empirico, en los que prevalecen
unas discapacidades sobre otras, en los que
se incurre en confusiones terminoldgicas ba-
sicas o en los que el rigor metodolégico es
escaso (Aguado, 2001).

LA APLICACION DE LOS METODOS
DE INVESTIGACION SOCIAL

AL ESTUDIO DE LAS PERSONAS
CON DISCAPACIDAD

A continuacioén se revisan las principales fases
de una investigacion social estandar en rela-
cién con el estudio acerca de las personas
con discapacidad. Algunas de las dificultades
que se presentan son comunes a la mayoria
de investigaciones sociales, pero se intensifi-
can en su aplicacion a estos colectivos. En
estos casos, el propio disefio de la investiga-
cion y el de las técnicas e instrumentos al uso
requieren, frecuentemente, ciertas adaptacio-
nes. Segun el planteamiento ya mencionado,
tales adaptaciones constituyen los «ajustes
razonables» necesarios para garantizar me-
diante la aplicacion del disefio para todos la
no discriminacion y la igualdad de derechos y
oportunidades de estas personas (Ley
51/20083; De Asis et al., 2005; ONU, 2006).

El diseiio de la investigacion

La mayoria de los métodos de investigacion
social estan disefiados para analizar la reali-
dad de personas sin discapacidad, por lo
que sus resultados invisibilizan la de una par-
te importante de la sociedad. Desde diferen-
tes posiciones tedrico-metodolégicas se
plantea la necesidad de implicar, en la mayor
medida posible, en el proceso de investiga-
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cion a las personas protagonistas del estudio
(y potenciales usuarias o beneficiarias de sus
resultados). Se busca asi obtener resultados
fiables y utiles para mejorar efectivamente
situaciones colectivas (Alberich, 2000: 70).

Esta clase de metodologias para el estu-
dio social de la discapacidad ha sido con-
ceptualizada en la literatura anglosajona
como inclusive research, y aplicada con ma-
yor frecuencia en colectivos con discapaci-
dades de tipo cognitivo (Gilbert, 2004;
Walmsley, 2004). En estas investigaciones,
las personas con discapacidad participan en
todas las etapas del proceso de investiga-
cion, desde la definicion inicial de los objeti-
vos hasta la redaccién del informe final y la
difusion de los resultados, y pueden, ade-
mas, estar implicadas en su gestion y direc-
cioén (Boland et al., 2007).

Aparte de sus ventajas, basadas en su fle-
xibilidad y orientacién hacia la accién, estas
metodologias presentan dificultades a la hora
de generalizar sus resultados (menor validez y
representatividad) y una mayor complejidad
del proceso de investigacion, que requiere ha-
bitualmente mas tiempo y recursos para de-
sarrollarse. No obstante, si la investigacién
aspira a incluir efectivamente a las personas
con discapacidad, se deberan poner a su dis-
posicién los recursos econémicos y materia-
les que se requieran para superar todas las
posibles barreras de participacion. A este res-
pecto, para el caso particular de las personas
con discapacidad intelectual, se ha sefialado
la necesidad de adaptar los tiempos y calen-
darios de la investigacion, equiparar su remu-
neracién a la del resto de investigadores y
garantizar que los resultados sean validados
por ellas mismas (Van Hove, 1999).

El diseiio de la muestra

La elaboracion de disefios muestrales fiables
representativos de personas con discapaci-
dad afronta dos obstaculos basicos. El prime-
ro es que el conocimiento del universo de esta
poblacion es incompleto y su realidad muy
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dinamica y cambiante. Entre otras carencias,
no se dispone de un censo de personas con
discapacidad, aunque si de informacién de las
fuentes ya mencionadas, si bien estas no se
desarrollan con la suficiente frecuencia.

El segundo obstaculo es que suelen em-
plearse definiciones diversas del concepto
de «discapacidad». Aunque la definicion de
discapacidad tiene una referencia comun in-
ternacional en el ambito tedrico en la Clasifi-
cacion Internacional del Funcionamiento de
la Discapacidad y de la Salud (OMS, 2001),
encuentra conceptuaciones diferentes, y en
ocasiones contradictorias, en la aplicacion
de las técnicas de investigacién social2.

Por otro lado, los estudios sociologicos
acerca de las personas con discapacidad
tienden a incluir, y sobrerrepresentar, en el
disefio de la muestra:

a. Personas no aisladas social y/o geogra-
ficamente. Las personas que no se de-
tectan, no pueden ser captadas para el
estudio y, por tanto, no quedan represen-
tadas en la muestra.

b. Personas organizadas o cercanas a or-
ganizaciones, que han superado el estig-
ma social que se proyecta sobre la dis-
capacidad y que cuentan con un bagaje
cultural asociado al colectivo de referen-
cia («cultura de grupo»). En este aspecto,
algunas personas con discapacidad han
transmitido su sensacién de hastio por el

2 Por ejemplo, la Encuesta EDAD de 2008 contenia 44
preguntas relativas a actividades de la vida cotidiana, del
tipo: «¢ Tiene Ud. una dificultad importante para andar o
moverse dentro de su vivienda sin ayudas y sin super-
vision?» (INE, 2008). Una sola respuesta afirmativa a
alguna de esas 44 preguntas otorga a la persona entre-
vistada la consideracion de «persona con discapacidad».
En la Encuesta Nacional de Salud de 20083, las personas
con discapacidad se identificaban como tales si respon-
dian afirmativamente a la siguiente pregunta: «;Tiene
alguna dificultad para realizar las actividades de la vida
diaria? (salir de casa, vestirse, aseo personal, comer,
etc.)» (INE, 2003). De haberse aplicado a la misma po-
blacién, ambas encuestas hubiesen generado muestras
muy diferentes de personas con discapacidad, tanto en
tamafio como en composicion.

hecho de verse contactadas en repeti-
das ocasiones, como «conejillos de in-
dias» de la investigacion en este campo
(Technosite, 2007).

c. Personas con discapacidades «recono-
cibles». El proceso de seleccion de la
muestra (por ejemplo, a través de la téc-
nica de «bola de nieve») suele sobrerre-
presentar discapacidades facilmente
identificables por familiares, proveedo-
res de servicios, vecinos e incluso por
las mismas personas con discapacidad.
La subrepresentaciéon de personas con
discapacidades menos visibles ocurre
porque se desconoce su existencia
o0 porque las definiciones de los exper-
tos y la creencia de la poblacién general
no son coincidentes. Ejemplos al res-
pecto pueden ser la esquizofrenia y el
trastorno bipolar.

Normalmente, las variables que se utilizan
como criterios para el disefio muestral son el
sexo, la edad, el estado civil, el nivel educa-
tivo y la relacién con la actividad econdmica
(Alvira, 2004). Una caracteristica sociodemo-
grafica relevante, como es la discapacidad,
no deberia quedar excluida de los instrumen-
tos de investigacioén social, no solo para cap-
tar su prevalencia, sino también para anali-
zarla en relacién con el resto de caracteristicas
tenidas en cuenta. Un primer paso seria, por
tanto, introducir como criterio para el disefio
(estrato o cuota) los diferentes tipos de dis-
capacidad.

Por otra parte, el disefio de una muestra
de estudio cualitativo afronta como obstaculo
el logro de un equilibrio adecuado entre la
homogeneidad y heterogeneidad de los parti-
cipantes (Castro y Castro, 2001) que, en el
caso de personas con discapacidad, es
especialmente sensible. Un ejemplo es el de
las personas sordas, cuya produccion discur-
siva en un grupo puede ser tanto o mas rica
que la de un grupo formado por personas
oyentes, pero que encuentran dificultades en
la comunicacion con estas ultimas por utilizar
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lenguajes diferentes. En contraste, la mayor
complejidad de los disefios muestrales para el
desarrollo de grupos heterogéneos en sus ca-
racteristicas funcionales abre la posibilidad de
obtener resultados inesperados y novedosos,
que pueden ser relevantes y tener una aplica-
cion mas amplia: necesidades y demandas
comunes o diferentes, soluciones viables para
varios tipos de discapacidad de manera co-
mun o diferenciada, etc.

Las técnicas de investigacion

El desarrollo de una encuesta con aplicacién
a poblacién con discapacidad requiere, ade-
mas de las consideraciones comunes al di-
sefio de esta técnica (preguntas sencillas,
cerradas, autoexcluyentes, formacion del en-
trevistador, etc.), algunos ajustes adicionales:

1. Lalongitud del cuestionario y, por tanto,
su duracion deben ser limitados. Se ha
demostrado que los cuestionarios muy
largos afectan de manera importante a la
tasa de no respuesta (Cruz, 1990), una
relacion que se intensifica entre las per-
sonas con discapacidad (por ejemplo,
con dificultades para comprender las
preguntas, para cumplimentar el cuestio-
nario directamente, para comunicar sus
respuestas, etc.).

2. El cuestionario debe estar escrito en un
lenguaje no discriminatorio.

3. En caso de personas con discapacida-
des cognitivas, es necesario simplificar
al maximo las preguntas y las categorias
de respuesta. Por ejemplo, en lugar de
preguntar: «¢Cudl es su satisfaccion con
su vida?» (muy satisfecho, satisfecho,
poco satisfecho o nada satisfecho), for-
mular la pregunta de modo mas directo
y sencillo: « Cémo te sientes hoy?». Una
posibilidad es utilizar referentes visuales,
como ejemplos de categorizaciones, que
pueden ser especialmente utiles cuando
hay mas de dos opciones de respuesta.
Al entrevistado se le ofrecen, ademas de
las categorias escritas, iconos que alu-
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den a cada una de ellas, de modo que
puede ser mas facil identificar la res-
puesta deseada (Boland et al., 2007).

4. Ha de evitarse situar las preguntas sensi-
bles (por ejemplo, sobre aspectos de sa-
lud, subvenciones de las administraciones
publicas, etc.) al comienzo del cuestiona-
rio, ya que puede producir suspicacias y
una actitud defensiva, generando respues-
tas falsas o evasivas (ONU, 2001).

5. Deben formularse las preguntas evitan-
do, si es posible, cuestionar las capaci-
dades de la persona entrevistada. En
lugar, o ademas, de preguntar: «¢Es us-
ted capaz de manejar un teléfono mo-
vil?», deberia preguntarse también
«¢ Considera usted que el disefio de los
teléfonos moviles es adecuado?».

El trabajo de campo

Un objetivo implicito de cualquier investiga-
cién social inclusiva deberia ser que todas
las personas de la muestra, independiente-
mente de sus caracteristicas funcionales,
pudiesen participar en la misma en igualdad
de oportunidades y ofrecer informacién de
manera adecuada.

La practica del disefio para todos deberia
estar presente desde la fase de contactacion,
adecuando los canales de comunicacién a
las caracteristicas funcionales de la pobla-
cién objeto (Technosite, 2007). Por ejemplo,
en el caso de las personas con discapacidad
intelectual puede ser necesario contactar
previamente con el tutor o con un profesional
cercano, y a las personas con discapacidad
auditiva sera preferible contactarlas a través
del correo ordinario o electronico. Dado que
muchas personas con discapacidad se en-
frentan a barreras fisicas para poder partici-
par en los estudios, la accesibilidad del lugar
en el que se vaya a realizar debe estar garan-
tizada. El desarrollo de un grupo de discusion
formado por personas con movilidad reduci-
da puede requerir la provisién de transporte
adaptado para llegar al lugar de aplicacién de
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la técnica o la utilizacidon de medios telemati-
cos (grupo de discusion virtual).

En ocasiones, la preparacién de los entre-
vistadores no es adecuada para comunicarse
con personas con discapacidad, ya sea por
falta de formacion especifica (por ejemplo,
desconocimiento de la lengua de signos) o
por falta de sensibilidad hacia estos colecti-
vos. No es infrecuente que en las entrevistas
cara a cara el entrevistador evite realizar el
cuestionario o la entrevista a quienes presu-
pone que, por requerir mas tiempo, pueden
ralentizar su trabajo o responder de manera
deficiente a las preguntas (ONU, 2001). Estas
barreras formativas y actitudinales han de ser
también consideradas y convenientemente
tratadas. Para ello, en estudios que preten-
dan ser inclusivos y representativos de las
personas con discapacidad, la formacion y
sensibilizacion de los encuestadores debe
ser un aspecto esencial a tener en cuenta.

Una posibilidad es que sean personas del
colectivo estudiado quienes realicen las entre-
vistas o conduzcan los grupos (Harris y Ro-
berts, 2003). Esto puede garantizar que los
entrevistadores estén sensibilizados con la
situacion de las personas entrevistadas, faci-
litar la produccién de discurso, debido a la
empatia, y eliminar algunos sesgos propios de
la mirada del experto. En contraste, esta op-
cion puede implicar cierto grado de autocen-
sura, en tanto puede forzar a las personas
entrevistadas a articular discursos dominan-
tes en su colectivo (reivindicativo, de queja,
etc.). En la investigacién social cuantitativa
acerca de personas con discapacidad es fre-
cuente el uso de «proxis» (parientes, amigos o
conocidos que actuan en representacion de
estas personas). Asi se procedio en las tres
grandes encuestas sobre esta cuestion, ya
mencionadas, realizadas en Espafia. Aunque
en muchos casos es inevitable, la utilizacion
de proxis, ademas de acarrear problemas de
caracter ético, genera incertidumbre sobre la
validez de la informacién (Todorov y Kirchner,
2000), pues esta no procede directamente de
la persona sujeta al estudio, sino de otro

agente que interpreta, con mayor o menor
acierto, sus vivencias, opiniones y/o creencias
(Ramcharan y Grant, 2001).

En lo relativo a la investigacion con en-
cuesta, los ajustes razonables orientados a la
igualdad de oportunidades de quienes parti-
cipan en ella pueden requerir medidas espe-
cificas para cada tipo de discapacidad:

a. Las personas con dificultades de mani-
pulacion requeriran una persona cercana
que le ayude a cumplimentarla, o ayudas
técnicas adicionales que permitan el vol-
cado de informacion en un soporte fisico
o informatico accesible. En cualquier
caso, la férmula del cuestionario hete-
roadministrado por un entrevistador cara
a cara es quiza la formula mas fiable, ya
que puede acompafar durante la realiza-
cion de la encuesta y resolver las dudas
que puedan surgir (ONU, 2001).

b. Laaplicacién de un cuestionario a perso-
nas con discapacidad visual, si es au-
toadministrado, debe incluir preguntas y
respuestas adaptadas a través del siste-
ma Braille de lectoescritura, grabaciones
y/o audiciones. Sea la entrevista telefo-
nica o cara a cara, el cuestionario debe
ser sencillo y evitar preguntas que exijan
leer las respuestas. Asimismo, es conve-
niente evitar que las personas entrevista-
das tengan que memorizar muchas po-
sibilidades de respuesta.

c. Para las personas con dificultades audi-
tivas, una opcion puede ser aplicar el
cuestionario a través del correo electro-
nico o de una web, aunque hay que tener
en cuenta que en estos procedimientos
se pierde la informacion de quienes no
disponen o no manejan tales herramien-
tas. Si se opta por el cuestionario hete-
roadministrado, los encuestadores de-
ben conocer la lengua de signos.

d. La encuesta a personas con problemas
de movilidad debe evitar que se tengan
que desplazar de sus entornos habitua-
les (hogar o trabajo), y si esto no es po-
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sible, facilitar gratuitamente a las perso-
nas participantes medios de transporte
adaptado.

e. Entre las personas con discapacidad in-
telectual o cognitiva, la formula mas ade-
cuada es también la encuesta cara a
cara que, en contraste con el teléfono,
permite mostrar tarjetas y hacer el proce-
so de recogida de informacién mas sen-
cillo y comodo. El uso de fotografias ha
demostrado ser muy Uutil, al situar direc-
tamente a la persona entrevistada en el
tema concreto de la investigacion y
orientar sus respuestas de manera mas
precisa (Young, 2006).

En relacion con las técnicas cualitativas,
las principales barreras surgen de las dificul-
tades de comunicacion y expresion (verbal,
escrita, gestual, etc.) que puedan tener las
personas participantes. En las entrevistas a
personas con dificultades para comprender
conceptos o expresar ideas, la formulacion
de las preguntas y el devenir de la conversa-
cidén (sugerencias y provocaciones) deben
adaptarse a la capacidad de abstraccion del
participante. Para ello, pueden utilizarse ca-
nales alternativos, como la expresién escrita,
en casos especificos, y lenguajes diferentes
a los habituales que faciliten su expresion,
como la pintura, escultura, expresion corpo-
ral, etc. (Boland et al., 2007).

En el caso de personas con discapacida-
des auditivas, es conveniente que los entre-
vistadores o conductores de grupos hablen
fluidamente la lengua de signos y tengan ex-
periencia en el trato con este colectivo. Si el
grupo o la entrevista se realiza con personas
que se fatigan con facilidad, se deben ofrecer
descansos e incluso cancelar la técnica y/o
posponerla, si es necesario (Harris y Roberts,
2003). Ademas de perjudicar a la persona
entrevistada, el cansancio puede provocar
sesgos en la informacion.

Finalmente, durante el trabajo de campo
es importante establecer un trato adecuado
hacia quienes se recaba informacion, algo que
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no siempre se consigue. Aunque se trata de
un principio general para la aplicacion de es-
tas técnicas, la sensibilidad y la anticipacién
deben ser aun mayores en el caso de perso-
nas con discapacidad. El criterio de trato fun-
damental es la empatia: «Lo normal es un
trato normal» (Technosite, 2007). En definitiva,
deben articularse todos los mecanismos que
permitan una comunicacioén respetuosa, fluida
y una interpretacioén correcta de los discursos.

CONCLUSIONES

El disefio de bienes, productos, entornos,
procesos, servicios y actividades en general
ignora frecuentemente las necesidades es-
pecificas derivadas de las caracteristicas
funcionales de las personas con discapaci-
dad. Como consecuencia, la discriminacion
por motivo de discapacidad es algo que ex-
perimentan cotidianamente millones de per-
sonas (ONU, 2006). En el ambito de la inves-
tigacion social, este trabajo ha mostrado
como el disefio inadecuado de metodolo-
gias, técnicas e instrumentos de estudio pue-
de restringir notablemente las posibilidades
de participacion de las personas con disca-
pacidad, produciendo que no se recoja ade-
cuadamente informacion bésica y necesaria
sobre su realidad personal y social.

Dos son, en nuestra opinion, los retos
principales que deberia afrontar en la actua-
lidad la investigacion social aplicada en rela-
cién con la discapacidad: por un lado, pues-
to que muchas encuestas dirigidas a la
poblacion general invisibilizan reiteradamen-
te a estas personas, se plantea la necesidad
de incrementar la calidad de los disefios me-
todolégicos y asi la validez y fiabilidad de los
resultados de las investigaciones. Para ello,
deben elaborarse disefios muestrales que
incluyan aspectos sobre discapacidad en las
fuentes de informacién dirigidas a la pobla-
cion general, y que aseguren la representati-
vidad de las personas con discapacidad. Por
otro lado, no puede obviarse el requerimiento
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de incluir, en la mayor medida posible, las
voces de las personas con discapacidad, de-
sarrollando para ello disefios metodoldgicos
e instrumentales orientados hacia la elimina-
cién de todas las barreras de participacion
que puedan presentarse y adoptando los re-
cursos adicionales que se precisen.

La sociologia aplicada puede y debe be-
neficiarse de los planteamientos de accesibi-
lidad universal y disefio para todos adoptados
en otros campos (Ley 51/2003; IMSERSO,
2004; Ley 14/2011: arts. 2 y 33). Una investi-
gacion social disefiada con el objetivo de in-
cluir plenamente a las personas con discapa-
cidad contribuira a aumentar la calidad de los
estudios que se realicen, no solo dirigidos ha-
cia estas personas, sino hacia la poblacién
general. Desde esta perspectiva, orientada
hacia la inclusién, los resultados de las inves-
tigaciones sociales podran servir adecuada-
mente de base informativa para la elaboracién
de politicas publicas que contribuyan a la in-
tegracion y representacion plena de las perso-
nas con discapacidad en todos los ambitos
de la sociedad.
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