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Introduccion

Las ciencias humanas y sociales vienen atravesando transformaciones
epistemoldgicas, metodoldgicas y éticas, impulsadas por los cambios
tecnoldgicos, los cambios culturales acelerados, las crisis ambientales,
las tensiones éticas y politicas en las sociedades contempordneas. En este
contexto, la investigacién en las ciencias humanas y sociales debe enten-
derse como una prictica reflexiva, situada y ética, que implica interrogar
criticamente los marcos tedricos existentes, las practicas investigativas
instauradas y los horizontes de sentido desde los cuales se produce el
conocimiento sobre lo humano, lo social y lo cultural.

El libro colectivo Horizontes de la investigacion en ciencias humanas y
sociales surge como una apuesta académica por reflexionar, problemati-
zar y ampliar las fronteras de la investigacién social desde perspectivas
diversas, pero articuladas por un interés comuin: comprender la comple-
jidad de los fenémenos humanos, sociales, educativos contemporaneos
desde el rigor cientifico, la sensibilidad ética y el compromiso social.
Los capitulos que lo conforman dialogan entre si en torno a los desafios
de la investigacién, abordando diferentes temas desde las innovaciones
metodoldgicas, debates epistemoldgicos y dilemas éticos emergentes.

El capitulo 1 introduce la investigacién tecnolégica social como un
campo en expansién destacando sus fundamentos tedricos, retomando
los enfoques metodolédgicos de disefio centrado en el usuario, el codi-
sefo y la etnografia digital. Los autores muestran cémo los enfoques
metodoldgicos, abordados en el capitulo, permiten comprender dina-
micas sociales desde una perspectiva participativa y contextualizada.
Asimismo, se plantean los retos y proyecciones de este tipo de investi-
gacién, subrayando la necesidad de una mirada critica frente al deter-
minismo tecnolégico.

En continuacién con esta preocupacion, el capitulo 2 profundiza en los
debates més relevantes y sensibles del presente: el papel de la inteligencia
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artificial (IA) en la investigacién en ciencias humanas y sociales. Los
autores de este capitulo examinan el desarrollo de la IA, sus diferencias
con la inteligencia humana y los desafios que plantea su uso en procesos
investigativos. El capitulo propone una reflexion ética sobre los riesgos
asociados a la automatizacién del andlisis, la toma de decisiones algo-
ritmicas y la posible deshumanizacién de la investigacién, invitando a
pensar la IA como una herramienta que requiere regulacién, responsa-
bilidad y criterios éticos definidos.

El capitulo 3 se centra en el paradigma hermenéutico aplicado a los
estudios de cultura visual. Los autores amplian la nocién de hermenéu-
tica, tradicionalmente vinculada al texto escrito, para abordar la imagen
como un texto susceptible de interpretacién. Este capitulo destaca la
relacién entre imagen, contexto y espectador, y muestra como la herme-
néutica permite analizar criticamente la cultura visual desde su presencia
en los medios digitales, artisticos y comunicativos. En este sentido, es
posible investigar las visualidades como una oportunidad para compren-
der las experiencias culturales de las comunidades.

El capitulo 4 aborda la fenomenologia como horizonte para el estudio
de fenémenos bioéticos, poniendo en el centro la experiencia vivida
como fuente fundamental de comprensién. El autor argumenta que la
fenomenologfa ofrece herramientas conceptuales y metodolégicas valio-
sas para abordar dilemas bioéticos complejos, al permitir una aproxima-
cién mds humana, reflexiva y situada frente a las decisiones que afectan
la vida, el cuerpo y la dignidad de las personas.

La preocupacién por los contextos socioambientales y educativos se de-
sarrolla en el capitulo 5, dedicado a las tendencias en la investigacién
cualitativa aplicada a la educacién ambiental. Los autores realizan un
recorrido por diferentes momentos de su desarrollo, para luego profun-
dizar en los fundamentos y criterios de la investigacién cualitativa en este
campo. Destacan aportes empiricos recientes y perspectivas emergentes
como los enfoques decoloniales, los saberes indigenas, las dimensiones
afectivas y estéticas, y el impacto de las tecnologfas. Este capitulo subraya
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la necesidad de investigaciones comprometidas con la sostenibilidad, la
justicia ambiental y el reconocimiento de la diversidad cultural.

El capitulo 6 se orienta a una reflexién sobre tres enfoques claves de la
investigacién en las ciencias sociales: el estudio de casos, la investiga-
cién-accién y la investigacién biogréfico-narrativa. Los autores destacan
su potencial para comprender los fenémenos sociales en su complejidad,
promover la participacién de los sujetos investigados y generar procesos de
transformacion social. Este capitulo reafirma la centralidad de la subjetivi-
dad, la experiencia y el contexto en la produccién de conocimiento social.

El capitulo 7 aborda el trabajo de la investigacién cualitativa con personas
con discapacidades que afectan la cognicién y la comunicacién. Desde un
paradigma interpretativo, la autora reflexiona sobre la necesidad de acce-
der a otras voces, histéricamente marginadas, sin renunciar al rigor meto-
doldgico. Se analizan aspectos como el consentimiento y el asentimiento
informados, la autonomia con apoyos, la adaptacién de técnicas de inves-
tigacién y las consideraciones éticas en la divulgacién de los resultados.

El capitulo 8 cierra el libro con una reflexién sobre el transito de las
précticas de aula a la publicacién en revistas cientificas, destacando el
papel de la formacién docente y las condiciones necesarias para investi-
gar desde la escuela. Los autores analizan el proceso de transformacién
de la préictica educativa en investigacién, las caracteristicas del articulo
cientifico y los desafios que enfrentan los profesores-investigadores al
publicar sus trabajos, resaltando la importancia de la escritura académica
como forma de circulacién y democratizacién del conocimiento.

En conjunto, los autores y las autoras de este libro proponen un didlogo
plural y critico sobre los horizontes actuales de la investigacién en cien-
cias humanas y sociales, entendidos como espacios abiertos de explo-
racién, reflexién y compromiso. La obra estd dirigida a investigadores,
profesores, estudiantes de pregrado y posgrado, asi como a todas aquellas
personas interesadas en repensar la investigacién social desde perspecti-
vas innovadoras, éticamente responsables y profundamente comprome-
tidas con la comprensién y transformacién de la realidad social.
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Capitulo 7

Acceder a otras voces: investigacion cualitativa
en personas con discapacidades que afectan
la cognicion y la comunicacion

Maritza Garcia-Toro

DOI: https://doi.org/10.22209/9786289773835.C7




«No poder hablar no es lo mismo que no tener nada que decir».

Atribuida a Rosemary Crossley

Introduccion

Las personas con discapacidad, en especial aquellas cuyas condiciones
afectan la cognicién y la comunicacién, corren un alto riesgo de que sus
voces sean silenciadas o ignoradas. Esto se debe, entre otros factores, a una
percepcion errénea de que la discapacidad implica la imposibilidad de ex-
presarse o de tener opiniones y preferencias propias (Diaz-Gil ez al., 2023).
A esto se suma la persistencia de posturas medicalizantes que interpretan
las verbalizaciones o comportamientos de las personas con ciertas discapa-
cidades como simples manifestaciones de sus «sintomas», reduciendo asf
su experiencia a un objeto de estudio clinico (Garcia-Toro, 2024).

Cuando hablamos de personas con afectaciones en la cognicién y
la comunicacién, nos referimos a un grupo diverso de individuos
cuyas condiciones pueden influir en la forma en que comprenden,
procesan, recuerdan y expresan informacién. Este grupo incluye,
entre otros, a las personas con discapacidad intelectual, trastornos del
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espectro autista y enfermedades neurodegenerativas como la demencia,
asi como a aquellas con afectaciones especificas en la expresién y
comprensién del lenguaje (por ejemplo, la afasia). No se abordardn las
particularidades de las personas sordas, ya que su forma principal de
comunicacién —la lengua de sefias— constituye un sistema lingiiistico
completo, distinto de las dificultades para comprender, expresar o usar
el lenguaje que son el foco de esta discusidn.

Las condiciones que nos ocupan pueden afectar distintas funciones,
como la memoria, la atencién, el razonamiento, la comprensién del
entorno, la expresion verbal y no verbal, y la interaccién social. Sin
embargo, la presencia de una afectacién cognitiva o comunicativa
no implica una ausencia total de la capacidad para comprender,
participar o transmitir necesidades, intereses, opiniones y sentimientos,
especialmente cuando se ofrecen los apoyos y adaptaciones adecuados.

Desde un enfoque de derechos y de investigacién inclusiva, las
personas con discapacidades deben ser reconocidas como sujetos
activos de conocimiento cuya experiencia resulta fundamental para
comprender fenémenos sociales, clinicos y humanos. En el contexto de
la investigacidn cualitativa, su participacién permite acceder a vivencias
que de otro modo quedarian invisibilizadas, contribuyendo a construir
conocimiento significativo y contextualizado.

En este capitulo se presentan consideraciones tedricas, éticas y
metodoldgicas para involucrar a personas con discapacidades que afectan
la cognicién y la comunicacién en investigaciones de corte cualitativo.
Se abordan los principales retos y posibles soluciones, asi como aspectos
especificos del disefio y la adaptacién de instrumentos de recoleccién
de datos, con el propésito de promover practicas de investigacién mds
incluyentes, respetuosas y dignificantes.

El paradigma interpretativo frente a las complejidades de la cogni-
cion y la comunicacion

El paradigma interpretativo sostiene que la realidad no es un objeto
fijo y medible aisladamente, sino un constructo social, multiple y si-
tuado, que se comprende a través de las experiencias, interpretaciones
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y significados que las personas otorgan a sus vidas y a los contextos en
los que se desenvuelven (Bhattacharya, 2008; Croucher y Cronn-Mills,
2018). Desde esta dptica, el conocimiento no se genera inicamente
desde el lugar del investigador, sino que emerge de manera dindmica y
relacional a partir de la interaccién con quienes participan en el estudio,
reconociéndolos como agentes en la construccién del significado. Asi,
mientras quien investiga aporta preguntas y marcos conceptuales, quie-
nes participan contribuyen con experiencias y matices que enriquecen
la comprensién de distintas realidades.

Histéricamente, la investigacién con personas con discapacidades ha
tendido a situar al investigador como un observador o evaluador que
se centra en los déficits, los comportamientos o los sintomas. Como se
ha dicho, el paradigma interpretativo permite virar hacia una relacién
colaborativa y reflexiva, en la que los participantes se convierten en co-
creadores de conocimiento a través de una relacién intersubjetiva. En el
dmbito de la discapacidad, esta transicién conlleva cuestionar la idea de
que la cognicién y el lenguaje son procesos estables o uniformes; tanto
comprender como comunicarse son actos situados y no son solo el resul-
tado de mecanismos biolégicos o condiciones orgénicas, sino que estin
influidos por factores emocionales, sensoriales, sociales y ambientales.

Por ejemplo, la comunicacién verbal es apenas una de muchas vias para
transmitir significados. Los gestos, los silencios, las miradas, los movi-
mientos corporales, las imdgenes y sonidos o el uso de tecnologias de
apoyo también constituyen formas legitimas de expresién. Por su parte,
las manifestaciones de memoria, atencién o comprensién pueden variar
segun el contexto, el nivel de confianza o el estado emocional y fisico
de la persona. Lo que en un marco convencional podria interpretarse
como incoherencia, falta de cohesién o consistencia podria en realidad
estar reflejando la naturaleza contextual y cambiante del pensamiento y
la comunicacién. De modo que las expresiones aparentemente fragmen-
tarias o atipicas pueden contener informacién esencial sobre cémo las
personas entienden su mundo, construyen su identidad o experimentan
sus emociones y sus necesidades.
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Lejos de constituir un obstdculo, las complejidades de la cognicién y la
comunicacién abren oportunidades para ampliar la comprensién de la ex-
periencia humana y para visibilizar voces histéricamente silenciadas, no por
incapacidad, sino por la rigidez de los marcos interpretativos y metodoldgi-
cos desde los cuales se las observa. Por ello, transitar estos territorios requiere
sensibilidad, creatividad y apertura para acoger formas de expresién distin-
tas. No bastan los conocimientos tedricos o técnicos, sino que se requiere
experiencia en la interaccién con personas con discapacidades y contar con
empatia e interés genuino de acceder a su universo interno.

Esta complejidad metodoldgica y ética exige conocimientos y habilida-
des particulares que no todos los investigadores poseen; a veces por falta
de formacidn, a veces por barreras actitudinales o psicoldgicas, pues las
realidades a las que se ve abocado el investigador que estudia este campo
pueden resultar confrontadoras. Lo anterior conduce necesariamente a
considerar un aspecto que atraviesa tanto las decisiones metodoldgicas
como las interacciones cotidianas en el trabajo de campo: la ética de la in-
vestigacion y la sensibilidad requerida para ejercerla sin renunciar al rigor.

Etica y sensibilidad sin perder el rigor

El estricto seguimiento de principios éticos en investigacién permite
velar por que la actividad cientifica respete la dignidad, los derechos, la
seguridad, la autonomia y el bienestar de las personas que participan en
los estudios. No es, por tanto, solo un requisito formal: es una protec-
cién fundamental contra el abuso, la explotacién y el dafio (Dalton y
McVilly, 2004). Cumplir con estos principios es esencial en cualquier
contexto, pero se vuelve especialmente critico cuando se trabaja con
poblaciones que han estado expuestas a condiciones de marginacién,
violencia, exclusidn, o que cuentan con menor capacidad para proteger
sus propios intereses y derechos.

En este sentido, en la poblacién que nos ocupa, las consideraciones so-
bre el consentimiento informado y los procedimientos para obtenerlo,
asi como el proceso de seleccién e incorporacién de participantes, re-
sultan especialmente sensibles (Ketefian, 2015; McKeown et al., 2010;
Smith, 2008). Pero también lo son el procesamiento e interpretacién de
los datos y la divulgacién de resultados.
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En primer lugar, al establecer los criterios de inclusion y exclusién, asi
como las estrategias de reclutamiento conviene examinar el riesgo que
pueda ocasionar la vinculacién de un grupo o individuo a los procesos
investigativos en comparacién con el potencial dafio que genera excluir-
los. Las personas con discapacidad intelectual, por ejemplo, constituyen
una poblacién que, con frecuencia, estd expuesta a control, coercién, in-
fluencia indebida o manipulacién (Hall, 2013) y el proceso investigativo
no debe representar de ninguna manera una nueva exposicién a estas
experiencias. Ademds, algunas se encuentran bajo medidas de proteccién
de derechos, lo que implica que el acceso a ellas debe gestionarse a través
de los procedimientos legales y las salvaguardas adicionales que estas si-
tuaciones exigen (Iacono y Murray, 2003). De modo que, la ética en este
contexto requiere procedimientos y adaptaciones especificas, y no se re-
duce a proteger pasivamente, sino a generar condiciones que hagan po-
sible un involucramiento activo y significativo (Hall, 2013), respetando
los principios de autonomia, justicia, no maleficencia y beneficencia.

Con relacién al consentimiento informado, es esencial evaluar si la
persona podria comprender o expresar su consentimiento en caso de
que se le brindaran mediaciones u opciones de accesibilidad cognitiva
y comunicativa (Sieber, 2012). No se trata, por tanto, de suponer que
determinado diagnéstico implica automdticamente falta de capacidad.
Las capacidades de una persona cambian con el tiempo y varian segiin
la naturaleza y la complejidad de la decisién o tarea por resolver (Coons
y Watson, 2013). Puesto que la determinacién de la capacidad personal
debe efectuarse antes de obtener y documentar el consentimiento, es
necesario que el proyecto declare detalladamente cémo se evalué (y se
evaluard sucesivamente) la capacidad de consentir. En ocasiones serd ne-
cesario involucrar a otras personas que conozcan mejor al participante,
como familiares o cuidadores remunerados, al evaluar la capacidad y
obtener el consentimiento informado.

El consentimiento y asentimiento informados como didlogos continuos

La autodeterminacién es la capacidad de una persona o colectivo para
tomar decisiones sobre su propia vida y, en este caso, su participacién
en una investigacién. Cuando las funciones cognitivas estin compro-
metidas es posible que esta capacidad esté afectada, pero puede seguir
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existiendo como una posibilidad en la medida que se establezcan las
mediaciones adecuadas. Asi como hemos senalado que la comunicacién
y la capacidad de decidir son dindmicas, también hay que reconocer que
la autonomia no es absoluta ni uniforme y es viable maximizarla dentro
de las posibilidades de cada participante.

Una de las herramientas para garantizar que los participantes tomen
decisiones libres y conscientes en investigacién es el consentimiento
informado. Este implica comunicar a la persona sobre los objetivos,
procedimientos, riesgos y beneficios del estudio, asi como sobre su de-
recho a retirarse en cualquier momento. También supone asegurarse de
que la informacién se presente de manera comprensible y accesible. Esto
puede requerir el uso de lenguaje sencillo, apoyos visuales, repeticiones,
resimenes o estrategias de comunicacion alternativa.

El objetivo es que la persona pueda tomar decisiones con base en su
comprensién real, en lugar de simplemente cumplir con un trdmite
formal. No se trata de obtener la firma de un formulario (o acudir au-
tomdticamente al asentimiento informado), sino de establecer un dii-
logo continuo. La disposicidn, el interés y la comprensién de la persona
pueden variar a lo largo del tiempo, en funcién de su estado emocional,
cognitivo o fisico, asi como del entorno en el que se encuentra. Por ello,
la investigacién ética demanda revisar continuamente el consentimiento,
confirmando que la persona sigue dispuesta y capaz de participar, y ajus-
tando los apoyos seglin sea necesario (Coons y Watson, 2013; Dewing y
Keynes, 2002; Heggestad e al., 2013; Murphy ez al., 2015).

Por otro lado, en investigaciones con personas que no pueden otorgar
legalmente su consentimiento, la autorizacion formal para participar la
proporciona un tutor o representante legal. Este documento, conocido
como asentimiento, refrenda que la participacién de la persona se realiza
dentro de un marco protector y respetuoso, tanto de su seguridad como
de su bienestar. No obstante, aunque se cuente con el asentimiento de un
tutor legal, es esencial observar y respetar la disposicién del informante.
Seniales de aceptacién o rechazo —verbal, gestual o conductual— deben
ser tomadas muy en serio para adaptar la interaccién y garantizar que la
experiencia no resulte coercitiva. La presencia de signos de incomodidad
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o malestar debe ser considerada como una razén vélida para suspender o
modificar su colaboracién (Dewing y Keynes, 2002). Esto permite man-
tener un grado de autodeterminacién dentro de sus posibilidades, aunque
el consentimiento formal sea otorgado por otra persona.

En este sentido, el asentimiento se entiende como un acuerdo formal
proporcionado por el tutor o representante, mientras que la participa-
cién efectiva de la persona depende de que se respeten sus sefiales de
disposicién o rechazo durante todo el proceso investigativo.

Autonomia y apoyos: acompafar sin invadir

En la investigacién con personas con discapacidades, la autonomia no se
entiende como ausencia de apoyos, sino como la posibilidad de participar
y tomar decisiones en la medida de las capacidades de cada persona, aun
cuando requiera ayuda. Esto plantea un delicado equilibrio: los apoyos
son necesarios para facilitar la comprensién, la expresién y la interaccion,
pero cuando son excesivos o mal gestionados pueden convertirse en una
forma de invasién que limita a la persona. Por eso, no se trata de eliminar
la asistencia, sino de redefinirla como acompafiamiento y facilitacién.

El cuidador, familiar o personal de apoyo cumplen un papel crucial en
este escenario. Por un lado, pueden ofrecer la informacién, los estimulos
y la seguridad necesarios para que la persona se exprese; por otro, existe
el riesgo de que su intervencidn filtre, interprete o incluso sustituya
la voz de quien deberia ser el protagonista del relato. La intervencién
excesiva puede ocurrir de manera inadvertida, incluso con la mejor
intencidn, y genera un dilema ético sobre hasta qué punto la ayuda se
convierte en control o influencia indebida.

De modo que las consideraciones éticas en investigacién con estos
colectivos deben abordar claramente los debates sobre el papel de los
intermediarios. Por un lado, contar con los acompanantes puede faci-
litar el acceso a informacién que la persona con discapacidad no puede
proporcionar. La red de apoyo inmediata también puede orientar al
investigador sobre cémo interpretar senales de bienestar, enfermedad u
otras expresiones que al investigador puedan resultarle enigmadticas o en
el codisefio de instrumentos (McFarland ez /., 2024). No obstante, este
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recurso solo debe usarse cuando se ha establecido que la persona requiere
esta mediacidén o que la informacién proporcionada por un tercero es
indispensable para la comprensién del fenémeno.

De manera que, si se determina que es indispensable el papel del acompa-
fiante o de un informante adicional, se deben dejar claros sus roles y fun-
ciones durante el proceso de recoleccién de datos. Contar con informantes
adicionales, como miembros del entorno cercano del participante, puede
ser ventajoso para triangular la informacién, mientras que un mediador de
la comunicacién facilitard la participacién directa de la persona de interés.

Este ultimo puede apoyar de diversas formas: haciendo presencia para
brindar estabilidad y seguridad emocional, ofreciendo apoyo fisico
cuando el uso de una herramienta de comunicacién adaptada lo re-
quiera, reformulando las preguntas a un lenguaje que sea mds familiar
para el participante o interpretando algunas sefales comunicativas. En
todo caso, conviene indicar que el mediador de la comunicacién solo
intervenga si se le solicita, pues algunos acompanantes pueden ser intru-
sivos 0 poco pacientes ante los titubeos y silencios del participante, dado
que ya conocen lo que podria responder. En definitiva, cada accién de
apoyo debe evaluarse en funcién de si amplia o restringe la capacidad
de la persona para comunicarse.

Del andlisis a la divulgacidn: consideraciones éticas finales

Los principios éticos no solo deben mantenerse durante el reclutamiento
de participantes y la recoleccién de datos, sino también en el andlisis y
divulgacién de resultados. Uno de los retos especificos de la interpreta-
cién de los datos es que los investigadores pueden verse tentados a apor-
tar sus propias suposiciones o a llenar los vacios con sus presupuestos, lo
que genera sesgos y distorsiona la narrativa del participante. Para abordar
estos desafios, diversos autores han recurrido a las siguientes estrategias
(Beuscher y Grando, 2009; McFarland ez al., 2024; Murphy ez al., 2015):

1. Triangulacién de técnicas: combinar entrevistas, observacién
participante, registros de interaccién y material visual o tec-
nolégico, como pictogramas y comunicacién aumentativa y

alternativa (CAA).
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2. Cofacilitacién y revisién colaborativa: incluir cofacilitadores,
intérpretes de comunicacién o personas cercanas al participante
que puedan ayudar a descifrar correctamente sus expresiones
sin filtrarlas de manera indebida.

3. Validacién con el participante: siempre que sea posible, devol-
ver la interpretacién de los datos a la persona para que confir-
me, aclare o amplie lo expresado, evitando malentendidos o
inferencias incorrectas.

4. Reflexividad del investigador: mantener un registro de deci-
siones interpretativas, reconocer prejuicios propios y evaluar
cémo la posicién del investigador puede influir en la lectura
de los datos.

En cuanto a la divulgacién de resultados, la principal sugerencia es
consultar las guias sobre el uso adecuado del lenguaje con determinadas
poblaciones, pues esto ayudard a no perpetuar la estigmatizacion y el
desconocimiento. En términos generales, se debe rehuir de expresiones
patologizantes como ‘paciente’, ‘enfermo’, ‘persona que sufre’ o ‘padece
de’ y pueden reemplazarse por expresiones como ‘persona con’, o ‘per-
sona que vive con’.

El escenario de la investigacion

Una vez abordados (hay que admitir que sin la profundidad necesaria)
algunos aspectos relativos a las consideraciones éticas, pasaremos a con-
templar la importancia del escenario de investigacién.

Como se ha dicho, la planificacién de la interaccién requiere evaluar
de antemano las habilidades expresivas de la persona. Esto no implica
catalogar limitaciones, sino comprender coémo se comunica, qué apoyos
requiere, qué desencadena confusién o estrés y qué recursos facilitan
su expresion (Carmody ez al., 2015; Heggestad ez al., 2013; Novek y
Wilkinson, 2019). Conversar con cuidadores o personas cercanas per-
mite obtener informacién contextual y evita preguntas que puedan
poner a prueba la memoria (si se trata de personas con demencia), que
generen carga cognitiva o resulten confusas y desconcertantes. También
es importante dar tiempo prudente para las respuestas, sosteniendo los
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silencios sin incomodarse y sin abrumar al participante con preguntas
sucesivas si alguna no obtiene respuesta. Las preguntas abiertas, flexibles
y sensibles al modo en que la persona interpreta el mundo favorecen su
expresién genuina. En este sentido, las entrevistas pueden requerir un
estilo mds directo, sencillo y concreto, siempre abierto a la direccién que
quiera tomar el participante.

El contexto fisico donde se realiza la entrevista también es esencial. Debe
tratarse de un espacio tranquilo, privado y familiar, en el que la persona
se sienta comoda y relajada. Siempre que sea posible, es importante
permitir que sea ella quien elija el lugar. Crear condiciones fisicas de
comodidad incrementa la sensacién de seguridad y favorece la esponta-
neidad. La presencia prolongada del investigador en el entorno —visitar
varias veces el domicilio, centro de atencién o espacio comunitario—
puede facilitar que la persona se acostumbre y se relacione de forma mds
natural, de modo que la entrevista se integre en su rutina en lugar de
percibirse como una intrusién (Novek y Wilkinson, 2019; Phillipson y
Hammond, 2018; Watharow y Wayland, 2022).

Esto permitird avanzar en el siguiente punto, que es la construccién de
una relacién de confianza. Este proceso debe comenzar antes de la en-
trevista formal, dedicando tiempo a conocer a la persona, su ritmo y sus
modos particulares de expresién. La construccién del vinculo no se li-
mita al encuadre inicial, sino que se cultiva a lo largo de todo el proceso
mediante una actitud cdlida, empdtica y de auténtico interés (Novek y
Wilkinson, 2019; Watharow y Wayland, 2022). En muchos casos, es ne-
cesario planificar encuentros previos, conversaciones informales o visitas.

Por motivos de extensién, no es posible abordar en este capitulo todos
los pormenores; se recomienda que el investigador se forme a profun-
didad sobre el trato respetuoso que corresponde a la poblacién con la
que esté trabajando. Para dar solo un ejemplo, las personas con demen-
cia pueden sentirse incémodas si se les repite: «;Se acuerda de mi?»,
«pero, usted ya me conocia», «yo he venido muchas veces», pues esto los
confronta continuamente con su pérdida de memoria y es una situacién
que no podrédn resolver aun haciendo un esfuerzo.
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Entonces, la flexibilidad se convierte en una condicidén transversal. Las
capacidades de atencién, energia y expresién pueden variar incluso
dentro de una misma sesién. Por esta razdn, asi como el investigador
debe estar preparado para detener la conversacién si aparecen signos de
cansancio, ansiedad o sobrecarga, también debe estarlo para prolongarla
si surge un momento de expresividad, lucidez o motivacién inesperada.
También debe estar abierto a que la duracién, el ritmo y los temas
emerjan de la propia persona, aceptando que una entrevista puede
tomar mds tiempo del previsto o desviarse hacia asuntos que, aunque
no aparezcan en el guion inicial, revelan aspectos significativos de su
experiencia. Es importante recordar que, en ocasiones, estamos frente a
personas a quienes no se suele escuchar ni pedir su opinién y esto puede
suscitar entusiasmo o una profusién expresiva que excede los intereses de
la investigacién. En este caso, la actitud del investigador debe ser abierta
y delicada cuando sea necesario redirigir el tema.

Asi mismo, conviene aclarar el rol del investigador (Novek y Wilkinson,
2019), puesto que muchas personas con discapacidad viven en entornos
fuertemente influidos por intervenciones terapéuticas; tanto ellas como
sus acompanantes pueden confundir al investigador con un profesional
de la salud y dirigirle consultas que no le corresponde responder.
Adicionalmente, es comtn que estas aprovechen la oportunidad para
expresar otras inconformidades o vivencias con los servicios que reciben.
En este punto, es necesario tener criterio para evaluar si se esta frente a
una categoria emergente y se avanza en esa direccién o si lo conveniente
es reconducir la entrevista con tacto y asertividad. En cualquier caso,
el investigador debe anticipar cudl va a ser su postura ética frente a
la identificacién de situaciones de riesgo o necesidades insatisfechas
que puedan detectarse durante el proceso de investigacién (Cavens ez
al., 2022; Hollomotz, 2018). Finalmente, si se ha optado por crear
varios intercambios con los participantes para establecer un vinculo,
hay que prestar atencién a la forma de dar por terminada la relacién de
colaboracién, explicando también que se ha finalizado el proceso (Novek
y Wilkinson, 2019). Algunas personas, por sus condiciones cognitivas,
pueden tener dificultades para comprender la ausencia de alguien que
se ha vuelto habitual, por lo que es necesario valorar si esta situacién
podria generarles algiin grado de angustia.
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Técnicas de investigacion cualitativa adaptadas

La investigacién cualitativa ha tenido que responder histéricamente a
preocupaciones sobre su rigurosidad y credibilidad, un aspecto que se
vuelve especialmente sensible cuando los participantes requieren apoyos
para expresarse o cuando existen riesgos de intervencién indebida por
parte del investigador. Tanto en investigacién cualitativa como cuanti-
tativa ha existido una preferencia por encuestar o entrevistar a los cuida-
dores, familiares o profesionales que atienden o acompanan a la persona
con discapacidad. Asi, las herramientas e instrumentos no suelen ser au-
toinformados, sino que parten de la perspectiva de personas del entorno
cercano. Este modo de proceder permite acceder a informacién valiosa
y, en muchos casos, constituye un recurso imprescindible. Sin embargo,
basarse unicamente en el punto de vista de terceros pone en riesgo de
opacar la voz de la persona con discapacidad.

En relacién con esto, me viene a la mente una investigacion sobre la
participacidn social de personas con pardlisis cerebral. Al revisar el pro-
cedimiento identifico que los instrumentos de recogida de datos fueron
cuestionarios aplicados a los cuidadores, docentes y familiares, pero no
se realizé ninguna adaptacién para que la persona centro de la investi-
gacién pudiera contestarlos. Asi, los investigadores obviaron la paradoja:
una investigacién sobre participacién donde las personas con paralisis
cerebral no participaron.

Insistiremos, entonces, en que es fundamental evaluar de manera in-
dividual si la persona con discapacidad puede aportar informacién di-
rectamente y determinar qué adaptaciones o apoyos se requieren para
favorecer su participaciéon plena durante todo el proceso. Esto incluye
considerarla como informante principal y, en enfoques mds contempo-
rdneos, como coinvestigadora (Watharow y Wayland, 2022).

De otra parte, dado que la expresion verbal puede ser limitada o ines-
table, resulta valioso combinar entrevistas con técnicas de observacién.
La observacién puede complementar o incluso sustituir la conversa-
cién cuando las palabras no alcanzan para comunicar una experiencia.
Acompanar a la persona en sus actividades cotidianas, observar interac-
ciones, rutinas, gestos y preferencias ofrece una mirada que no depende
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de la memoria ni del lenguaje verbal (van der Weele y Bredewold,
2021). Cuando se combinan ambas técnicas, la observacion enriquece
la interpretacién de lo que la persona intenta comunicar en la entrevista
y permite reducir la dependencia de preguntas que podrian resultar di-
ficiles de responder (Rasmussen y Pagsberg, 2019). En la tabla 7.1 se
ofrecen algunos ejemplos de técnicas cualitativas cldsicas y la posibilidad
de adaptacién para facilitar la recoleccién de datos.

Adicionalmente, la repeticién de entrevistas puede ser necesaria para cap-
tar la variabilidad de la experiencia. Cuando se realizan varias sesiones,
conviene que sean relativamente cercanas en el tiempo para no perder
continuidad. Esto exige una planificacién cuidadosa y un compromiso
prolongado por parte del investigador, que debe evaluar qué tipo de se-
guimiento es adecuado en cada caso. Durante las entrevistas es importante
incorporar pausas, ofrecer opciones de respuesta visuales o verbales (sin
que se convierta en un cuestionario), utilizar preguntas de verificacién,' e
incluso grabar las sesiones para captar expresiones no verbales.

' Normalmente, la verificacién implica revisar si la persona comprendié lo que se le pregunta pidiéndole

que repita la instruccién o ejecute una accién, pero también puede consistir en formular la pregunta de
otra manera cambiando el orden de las opciones, para mirar si hay consistencia en las respuestas.
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Técnica

Definicion

Tabla 7.1.

Técnicas adaptadas para la investigacion cualitativa

Propésito

Adaptacioén

Técnicas

complementatias

Entrevista

Interaccion verbal
estructurada,
semiestructurada
o abierta entre
el investigador y
el participante.

Explorar
experiencias,
percepciones y
significados en
profundidad.

-Lenguaje simple,
oraciones cortas
y preguntas de
una sola idea.

-Preguntas que admitan

respuestas breves
-Apoyos visuales
(tarjetas, fotos,

pictogramas, CCA).

-Permitir pausas,
repetir preguntas,

verificar comprension.

Grupos
focales

Conversacion
ggiada entre
vatias petsonas
centrada en un
tema especifico,
moderada por
un facilitador.

Explorar
perspectivas
colectivas,
dinamicas
grupales y
producir ideas
compartidas.

-Grupos pequefios
(3-4 personas) para
evitar sobrecarga.
-Moderacion clara
y pausada.

-Uso de tarjetas visuales
para turnos de palabra.

-Presencia de
un cofacilitador
especializado en

apoyo comunicativo.

Obsetvacion

Registro
sistematico del
comportamiento,
interacciones
y contexto
natural de los
participantes
(participante o
no participante).

Comprender
comportamientos
y practicas reales
evitando sesgos
del autorreporte.

-Permitir presencia
de acompanantes

para apoyo emocional

sin interferir.
-Ser sensible a

sobrecarga sensorial.
-Explicar repetidamente
quién es el observador

y para qué esta.

Técnicas
graficas

Representaciones
visuales que
permiten
expresar ideas
sin depender del
lenguaje verbal.

Promover la
expresion de
experiencias,
emociones y
preferencias
cuando el
lenguaje oral
es limitado
o presenta
fluctuaciones.

- Uso de pictogramas

o sistema de

comunicacion PECS.
-Mapas visuales para

ordenar secuencias

temporales. - Permitir
que la persona dibuje

o fotografie.

Olyect elicitation
Shadowing
Photovoice

Photo-elicitation

Viisual storytelling

Nota. Elaboracién propia con informacién de Hanley ez al. (2023), Kahlke
et al. (2025), Mannion et al. (2024), Nguyen y Liamputtong (2022),
Phillipson y Hammond (2018) y van der Weele y Bredewold (2021).
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En este contexto, los dispositivos digitales, las aplicaciones de texto a voz,
las tabletas interactivas, los pictogramas digitales o los sistemas de comuni-
cacién asistida permiten una expresién mds auténoma cuando se requiere
hablar de temas delicados, personales o intimos en los que no se quiere
contar con un acompafante. No obstante, incorporar estas herramientas
requiere entrenamiento previo del investigador y adaptacién al nivel de
competencia de cada participante, garantizando que la tecnologia no se
convierta en una barrera adicional sino en un facilitador de la interaccién.

Conclusiones

La comunicacidn, las capacidades y la autonomia de las personas con
discapacidad son fendmenos dindmicos que se manifiestan de distintas
maneras a lo largo del proceso de investigacién. Por ello, el investigador
debe cuestionarse constantemente su propio papel, su influencia en la
interaccidn, sus expectativas y sus supuestos. Esta reflexividad permite
ajustar las técnicas, reconocer tensiones éticas, evitar interpretaciones
precipitadas y asegurar que la expresién de la persona —en la forma que
adopte— sea el centro del proceso.

Este enfoque abre posibilidades relevantes para la investigacién cua-
litativa contempordnea. En primer lugar, al desplazar el foco desde la
limitacién hacia la diversidad de formas de expresién, se amplian los
marcos tradicionales de produccién de conocimiento. En segundo
lugar, propicia disenos que no dependen exclusivamente del lenguaje
verbal, incorporando tecnologias de apoyo, mediaciones comunicativas
y estrategias multimodales que enriquecen la comprensién de la
experiencia humana.

En este sentido, la investigacién con personas con discapacidades cog-
nitivas y comunicativas no solo constituye un campo especializado, sino
también un espacio de innovacién metodoldgica con potencial para
transformar la investigacion cualitativa en general. La apertura a formas
no convencionales de expresién obliga a repensar criterios de rigor, va-
lidez y representatividad.

Finalmente, los futuros desarrollos en este campo apuntan hacia
metodologias cada vez mds participativas, donde las personas con
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discapacidad no sean Gnicamente participantes, sino también coinves-
tigadoras o coanalistas. La expansién de tecnologias de comunicacién
aumentativa, junto con enfoques centrados en derechos y accesibilidad
cognitiva, probablemente consolidard un cambio de paradigma en el
que la investigacién no solo se adapte a estas poblaciones, sino que se
construya junto a ellas.
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Horizontes de la Investigacién en Ciencias Humanas y
Sociales retine enfoques tedricos, metodoldgicos y éticos

para pensar la investigacién social en contextos
contempordneos. A diferencia de otros textos
especializados, articula tecnologfa, inteligencia artificial,
metodologias cualitativas, fenomenologfa y
hermenéutica desde una mirada critica y humanista. Es
una obra clave para quienes buscan investigar con rigor,
sensibilidad ética y compromiso social.
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