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Resumen

Este articulo nace de un trabajo de investigacion en el que pretendiamos dar a conocer
como un grupo de jovenes con discapacidad intelectual era apoyado o limitado en las elec-
ciones, decisiones o gestiones que debia realizar diariamente. Desde una experiencia parti-
cular como es la de los hogares de grupo queriamos identificar qué elementos condiciona-
ban que los jovenes pudieran asumir y participar en mayor medida de lo que les sucedia en
sus vidas. La variedad de documentos institucionales del centro, las entrevistas realizadas a
los profesionales del servicio y las observaciones hechas por los jovenes durante los tres
meses que acudimos al hogar de grupo, fueron las fuentes desde las que cuestionar y recon-
siderar, entre otros aspectos, el tipo de relaciones que se establecen y mantienen con las per-
sonas con discapacidad.

En particular, el articulo que presentamos a continuacion intenta dos cosas: en primer
lugar, mostrar algunas de las contradicciones que nos planteamos como investigadores duran-
te el desarrollo del proceso de investigacion;y, en segundo lugar, reflexionar, de igual forma,
sobre las dificultades existentes para romper con las formas tradicionalmente establecidas en
investigacion en discapacidad. Las siguientes paginas muestran, mediante algunos ejemplos, de
qué forma recogimos la «voz» de una de las personas con discapacidad intelectual con la que
estuvimos conviviendo (Xavier) y describen algunas de las aportaciones que éste realizo
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(como testimonio del valor o la importancia que tiene la comunicaciéon no-verbal cuando
hablamos de personas que usan preferentemente sistemas de comunicacion alternativos).

Igualmente, el articulo nos permite responder a algunos de los interrogantes que nos fui-
mos planteando a lo largo de la investigacion y deja abiertos otros, a partir de los que seguir
reflexionando.

Palabras clave: investigacion participativa, autodeterminacion, modelo social de la disca-
pacidad, personas con discapacidad intelectual, vivir en comunidad, hogares de grupo, comu-
nicacion no verbal.

Abstract

This paper is the result of a research work whose aim was that of showing how a group
of young people with learning difficulties was supported or limited in their personal choices,
decisions or self-management actions which they had to fulfil every day.Taking into account a
particular experience such as that of group-homes, we tried to identify those elements which
conditioned young people taking part in daily events in a greater extent. During three months,
we went to group-homes and used a variety of institutional documents, professional interviews
and observations made by these young people with learning difficulties in order to question
and re-think the type of professional relationships which are established and maintained with
this type of people,among many other aspects.

This article has two main objectives: on the one hand, to show some of the contradictions
encountered during the research process and, on the other hand, think about the existing
difficulties associated with breaking away from the established traditional ways of carrying out
research works on disability. The following pages show, through different examples, the way in
which we picked up ‘the voice’ of one of the people with learning difficulties with whom we
spent a long time (Xavier) and describe some of the contributions he tackled (a valuable proof
based on the importance of non-verbal communication when talking about people who use
preferably alternative systems of communication).

Likewise, the article provides the answer to some of the questions proposed during the
research project whereas some others are opened to continuous reflection.

Key Words: participative research, self-determination, social model of disability, people
with learning difficulties, living in communities, group-homes, non-verbal communication.
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Introduccion

Este articulo forma parte de un trabajo de investigacion con el que intentibamos
conocer qué condiciones habian apoyado o limitado el proceso de autodetermina-
cion de un grupo de jovenes con discapacidad intelectual que siempre habia vivido
dentro de la comunidad'. El proposito era, por un lado, reflexionar sobre el principio
de autodeterminacion -relevante en el diseno y desarrollo de los servicios y politicas
sociales dirigidas a personas con discapacidad- y, por otro, dar a conocer una realidad
poco extendida en Espana como es la de los hogares de grupo* (Carbonell, 1999).

Nuestro interés surgia de la necesidad de contrastar la importancia y el significa-
do que el principio de autodeterminacion ha tenido en nuestro pais en la tltima déca-
da -de la mano de autores como Wehmeyer (1992), Bambara y Koger (1996) o Palomo
y Tamarit (2000), entre otros- con el trabajo que desde el servicio «La Bruixola» se
venia realizando desde los inicios de los aflos ochenta del siglo XX. Esto es, conocia-
mos que la Entidad ASPASIM? (en adelante la Entidad) venia trabajando en la creacion
y promocion de pequenas unidades familiares u hogares de grupo para personas con
discapacidad intelectual con el fin de asegurar un entorno familiar estable dentro de
contextos ordinarios y mas tarde, de mediar en su integracion social y educativa.
Asimismo, sabiamos que la Entidad incluia el principio de autodeterminacion en los
principales documentos institucionales, lo que nos llevo a interesarnos por la natura-
leza y el desarrollo del «constructo» dentro del servicio.

Segun Wehmeyer (1998), el concepto autodeterminacion nos remite a un proce-
so por el que la accion de una persona es el principal agente causal de su vida y de
las elecciones y decisiones que toma sobre ésta, libre de interferencias e influencias
externas no deseables. En términos operativos, las acciones autodeterminadas se
expresan a través de un conjunto de habilidades y actitudes que, asimismo, son el
reflejo de cuatro caracteristicas principales: autonomia, autorregulacion, desarrollo

@ Con la expresion «ivir en la comunidad» hacemos referencia principalmente a la posibilidad de estar en y participar de los mis-
mos entornos de los que disfrutan la mayoria de personas. Kennedy y Haring (1995) sefialan que los entornos de vida basados
en la comunidad se definen basicamente por dos aspectos: a) el nimero de personas con discapacidad que alli viven y b) la pro-
porcion de personas con discapacidad y sin discapacidad que comprende un vecindario. La posibilidad de que las personas con
discapacidad vivan dentro de los mismos contextos que otros iguales sin discapacidad significa, para muchas de ellas, dejar atras
las condiciones de vida restrictivas que suponen los entornos social y fisicamente aislados.

@ Los hogares de grupo son una alternativa a las grandes instituciones residenciales que hacen posible que personas con discapa-
cidad puedan vivir en un pequefio grupo dentro de la comunidad. Estamos hablando de viviendas que se asemejan estructural
y funcionalmente a cualquier unidad familiar.

@ ASPASIM es una entidad sin animo de lucro que integra y gestiona diferentes servicios dirigidos a personas que necesitan apo-
yos extensos y generalizados en todas las dreas de su vida, sus familias y la sociedad en su conjunto. Véase:
http://www.bcn.es/tjussana/aspasim/
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psicologico y autorrealizacion. De este modo, el término de autodeterminacion pone
en cuestion la pasividad atribuida a las personas con discapacidad para enfatizar en
el control personal, la interdependencia, la flexibilidad de los apoyos o la garantia de
entornos ricos' que favorezcan o aseguren el desarrollo de diferentes estilos de vida
(Wehmeyer y Bolding, 2000; Wehmeyer, 2001).

Obviamente, teniamos claro que la ubicacion de la vivienda en un contexto comu-
nitario no mantenia una relacion causal directa con la promocioén de caracteristicas
como la autonomia o la autorrealizacion como ya sefalaran otros autores (Day, 1991;
Conneally et al., 1992, en Myers et al., 1998; Butler y Bjaanes, en Guy, 1991; Wehmeyer
y Bolding, 2000; Noonan et al., 2001), pero si nos parecia una condicion de partida
necesaria para poder abordar el constructo de autodeterminacion en toda su comple-
jidad. A pesar de que las primeras referencias al término de autodeterminacion en
relacion con personas con discapacidad (Nirje, 1972, en Wehmeyer, 1998) instaban a
cambiar las condiciones de vida en las que se encontraban esas personas, todavia es
frecuente oir hablar de autodeterminacion como conjunto de habilidades y actitudes
que las personas tienen que aprender y desarrollar evadiendo la responsabilidad que
los entornos tienen en su promocion o desarrollo.Asi pues, nos parecia relevante que
la Entidad mostrase, en primer lugar, coherencia con el referente del que partiamos.

Sin embargo, si el disefio inicial de la investigacion nos permitia responder a los pro-
positos apuntados con anterioridad, la forma en la que fueron planteados algunos de los
dilemas de la investigacion y, consecuentemente, el proceso metodologico, era contradic-
torio con la naturaleza de la propia investigacion. Esto es, aunque en ningin momento
cuestionabamos el hecho de que las personas pudieran ser «autodeterminadas» -sino
como los entornos apoyaban o no el ejercicio de un mayor control por parte del grupo
de jovenes-, el papel que ocupaban dentro de la investigacion los relegaba a ser meros
sujetos pasivos sobre los que otras personas (en este caso, los profesionales de la Entidad)
podian hablar. El planteamiento del trabajo de investigacion se oponia involuntariamente
al reconocimiento de las personas con discapacidad intelectual como personas responsa-
bles de sus vidas, apoyando una vez mas como sefialan Barton (1998), Oliver (1998) o
Coles (2001), las concepciones médicas y psiquiatricas dominantes. Asi, pues, en un pri-
mer momento, la recogida de informacion contempld unicamente el anilisis de los
documentos institucionales, las entrevistas a los profesionales del servicio y las notas de
campo sobre el trabajo de las educadoras con el grupo de adolescentes como fuentes

@ Entiéndase que estamos haciendo referencia a los mismos entornos a los que tienen acceso sus iguales en edad: entornos cam-
biantes y variados desde los que sea posible que las personas tengan experiencias suficientes para tomar decisiones informadas.
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de informacion, excluyendo lo que al respecto tuvieran que decir las personas que alli
vivian. El problema, por tanto, no se encontraba en no saber como recoger lo que quisie-
ran contarnos personas que usan sistemas de comunicacion idiosincrasicos, sino en no
detenernos a pensar que el grupo de jovenes que usaban el servicio de «a Briixola» tam-
bién tendrian algo que decir en la investigacion. Esa fue nuestra primera contradiccion.
Nuestra practica reproducia, una vez mas, el tipo de relaciones jerarquicas y desiguales
que suelen establecerse con el colectivo de personas con discapacidad y contribuia a sos-
tener la imagen de personas menos validas y dependientes. Ademas, y como han denun-
ciado reiteradamente las mismas personas con discapacidad, de nuevo se hacia un traba-
jo sobre ellas pero sin contar con ellas (Oliver, 1992; Barnes, 1992; Clough & Barton, 1995;
Corbett, 1998; Williams, 2000; Goodley & Moore, 2001).

El contacto con el modelo social de la discapacidad fue un punto de inflexion
importante en el desarrollo del trabajo y supuso la incorporacion del grupo de jove-
nes a la investigacion. Las reflexiones que se recogen a continuacion forman parte de
la evolucion seguida y permiten contextualizar el proceso utilizado para dar voz al
grupo de jovenes y, en particular, a Xavier.

iCambio de paradigma?: cambios en las practicas de
investigacion

No cabe duda de que tanto el modelo médico como el psicologico han fallado en su
intento por explicar desde una perspectiva individual la condicion de discapacidad. Los
continuos cambios en las puntuaciones de los Cocientes Intelectuales (CI), en el estable-
cimiento de las diferentes categorias diagnosticas o simplemente, las repetidas eviden-
cias de personas con discapacidad satisfechas con sus opciones de vida, son algunos de
los argumentos que han puesto de manifiesto las limitaciones en las predicciones reali-
zadas o como éstas son construcciones sociales que responden a intereses ajenos a los
de las propias personas con discapacidad (Oliver, 1992, 1998; Barton, 1993; Rioux, 1997;
Barnes, 1998; Drake, 1998; Riddell et al., 1998; Armstrong, 1999). Sin embargo, y a pesar
de las criticas recibidas, la tradicion sigue teniendo muchisimo peso, especialmente en
un pais como el nuestro al que las corrientes del movimiento social de la discapacidad
han llegado mas bien tarde. Esta situacion ha supuesto, entre otras consecuencias, que la
investigacion continuase fundamentalmente en manos de los expertos e investigadores,
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es decir, de las personas que durante afios se han ocupado del trabajo sobre las personas
con discapacidad. De aqui parte nuestra primera reflexion.

El enfoque tradicional usado en investigacion parte de la condicion de desventa-
ja como circunstancia individual y es bajo la consideracion global de la persona como
individuo incapaz, desde donde se establece quiénes disponen de los conocimientos
y habilidades necesarias para ser responsables del disefio y desarrollo de los trabajos
de investigacion y quiénes pueden aportar la informacion relevante. Bajo esos esque-
mas se ha ido generando un cuerpo de conocimientos que se ha ocupado principal-
mente de medir, ordenar o delimitar dimensiones, sin cuestionar los parimetros en los
que se inscribe y desde los que ha ido tomando forma. No obstante, y como sefialan
Oliver (1992), Rodgers (2000) o Barton (2005), la discapacidad no puede ser entendi-
da fuera del contexto social que la produce porque no existe al margen de las estruc-
turas sociales que le han dado forma (donde es ademas localizada) y, por tanto, no es
independiente de los significados que le atribuyen.

Igualmente, y a pesar de que la convivencia entre diferentes perspectivas ha
supuesto la introduccion (en algunos casos) de cambios en la naturaleza de la inves-
tigacion o en la descripcion de los propositos que se pretendian (encaminados a la
mejora de las politicas sociales), el uso que del lenguaje se ha hecho o las estrategias
de las que se ha valido la investigacion, han acabado reubicando esos nuevos trabajos
en los estrechos limites de la tradicion positivista. De una manera u otra, los esfuer-
zos acaban quedando circunscritos a cambios en la propia persona-para que sea mas
habilidoso, menos «dependiente» 0 mas autonomo- y en el mejor de los casos, a las
circunstancias mas inmediatas del contexto en el que le ha tocado estudiar, vivir o tra-
bajar -ajustes ambientales o adaptaciones técnicas, por ejemplo- (Oliver, 1992).

En consecuencia, es importante seguir insistiendo -como vienen haciendo desde el
movimiento social de la discapacidad numerosos autores (Oliver, 1992; Barton, 1993;
Clough & Barton, 1995; Corbett, 1998; Riddell, Wilkinson & Baron, 1998; Goodley &
Moore, 2000)- sobre la necesidad de reflexionar en relacion con la naturaleza de los tra-
bajos de investigacion en los que participamos, el tipo de relaciones que se establecen
con las personas con discapacidad o las contribuciones que desde estos trabajos se
hacen. De este modo, la investigacion en discapacidad no deberia ser vista como un
conjunto de técnicas y procedimientos objetivos desarrollados por expertos, sino como
una parte de la lucha de las personas con discapacidad por cambiar la situacion de
dependencia o sumision que experimentan en su vida diaria (Oliver, 1992; Barnes, 1992;
Zarb,1992).Y ese cambio tiene que ir en una doble direccion: transformar esencialmen-
te el tipo de relaciones que se establecen y promover cambios reales en las politicas
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que sobre la discapacidad se generan. En definitiva, propositos que solo pueden ser
alcanzados mediante la participacion de las personas con discapacidad en los trabajos
de investigacion, con la variabilidad de formatos que éstos pueden adoptar (Swain,
1995; Williams, 2000; Kiernan, 2000; Susinos, 2004, 2007).

Como ya hemos dicho, la investigacion que nos ocupa no se disei6 inicialmente
desde un paradigma de emancipacion o de participacion (Oliver, 1992; Barnes, 1992;
Swain, 1995). No se habia valorado la posibilidad de que los jovenes que vivian en el
hogar de grupo pudieran actuar como informantes sobre el tipo de relaciones que
dentro del hogar se establecian, el dominio de algunas formas de apoyo o los obsta-
culos que encontraban en su propio desarrollo personal (aspectos todos ellos claves
en el planteamiento del trabajo de investigacion). Sin embargo, la aproximacion al
modelo social de la discapacidad nos llevo a la revision del trabajo que veniamos rea-
lizando y de las aportaciones que desde éste haciamos al ambito de la discapacidad
en general y al grupo de jovenes en particular.

La decision de incorporar al grupo de jovenes informantes en el proceso de inves-
tigacion y, consecuentemente, la reformulacion de algunas de las cuestiones plantea-
das en el disefio del trabajo o la busqueda de estrategias para la devolucion de infor-
macion desde un formato menos convencional al que suele ser usado en este tipo de
trabajos (Goodley & Moore, 2000), respondia a la necesidad de ser coherentes con la
naturaleza del objeto de investigacion asi como con nuestra comprension de la disca-
pacidad. Ese cambio de papel exigia poder recoger y saber representar las aportacio-
nes del grupo de jovenes, entendiendo que las posibilidades de comunicacién no que-
dan limitadas al lenguaje oral -éstas representan una parte fundamental pero no la
unica- y comprendiendo que son los contextos en los que las personas habitualmen-
te se desenvuelven donde realmente tienen sentido sus explicaciones (Corbett, 1998;
Riddell, Wilkinson & Baron, 1998; Goodley & Moore, 2000).

A pesar de que la comunicacion verbal y no verbal han mantenido y mantienen de
manera habitual una especie de distribucion de papeles, la importancia otorgada al len-
guaje verbal y su desarrollo, asi como las dificultades en investigacion para formalizar las
secuencias cuando hablamos de la comunicacion no verbal, han relegado a estas formas
de expresion a un segundo plano (Corbett, 1998). Esa falta de reconocimiento® no sélo
contribuye a comprender por qué en general tenemos dificultades para atribuir significa-
dos a las manifestaciones comunicativas que acompanan al lenguaje oral (Von Tetzchner

®  Con esta afirmacion no pretendemos obviar los trabajos que se vienen realizando desde el ambito de la educacion especial, ni la
importancia que algunos de éstos han tenido o tienen. Sencillamente, queremos poner de manifiesto el poco valor que se le otor-
ga a los intercambios comunicativos cuando hablamos de personas con discapacidad intelectual.
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& Martinsen, 1991; Sanahuja, 1994; Nind & Hewett, 2001), sino que nos puede ayudar a
explicar la ausencia de representatividad de quienes las utilizan como mecanismo de
comunicacion preferente. Este es un argumento mas que afadir al conjunto de circuns-
tancias que sitdan a las personas con discapacidad fuera de cualquier espacio en el que
se toman decisiones aunque éstas les incumban directamente.

La participacion del grupo de chicos y chicas en la investigacion exigia que las estra-
tegias que usaban habitualmente para comunicarse fueran apreciadas. De este modo, el
lenguaje de los ojos, la entonacion de la voz, la expresion facial, las formas de acercamien-
to o el contacto fisico, pasaron a tener un valor expresivo importante en el trabajo y fue-
ron el medio a partir del que reconstruir significativamente lo que sucedia en el hogar
de grupo. Si los recursos no verbales eran el modo en el que los jovenes manifestaban su
identidad personal, su estado de animo, sus emociones o motivaciones y su actitud hacia
los otros, teniamos que ser capaces de recoger a través de esos medios lo que cada uno
de los jovenes pensaba sobre el entorno y los que en €l se encontraban®.

De igual modo, consideramos que los comentarios realizados por los jovenes tenian
que ser interpretados en las situaciones naturales en las que habian sido hechos, dentro
del hogar de grupo. Entendiamos que la modificacion de las condiciones fisicas o socia-
les -nos referimos a la creacion de situaciones artificiales en las que el «experto» propo-
ne y el «discapacitado» responde-, carecia de sentido para la persona con discapacidad
y, consecuentemente, podia generar su indiferencia o rechazo ante las cuestiones que le
fueran planteadas. Esa descontextualizacion de las aportaciones implicaba, a nuestro
parecer,una pérdida de identidad por parte de los jovenes en cuanto que no se recono-
cia el valor de lo que podian querer decir. En otras palabras, entendiamos que la ubica-
cion de los participantes en situaciones poco controlables y/o con personas a las que
apenas conocen, ayuda a perpetuar y promover esa imagen socialmente aceptada de
personas de las que «poco se puede esperan y a reforzar la concepcion de que lo que
los expertos opinen, tiene mucho mas valor que lo que al respecto puedan decir las per-
sonas con discapacidad (Corbett, 1998; Goodley, 2000).

En resumen, si queriamos escuchar sus voces teniamos que hacerlo dentro del hogar
de grupo y durante el desarrollo de las actividades diarias. Por tanto, fue preciso buscar un
instrumento que nos asegurara que lo que deciamos era lo que las personas querian decir
y no lo que podia tener valor desde nuestros parametros. Finalmente, y teniendo en cuen-
ta las caracteristicas de la comunicacion no verbal (globalidad, simultaneidad e inmediatez)
optamos por el registro en video de algunas de las situaciones que se iban sucediendo sin

©  Obviamente, el conocimiento del grupo de jévenes fue un aspecto clave en la reconstruccion de la informacion suministrada
por los jovenes.
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el establecimiento de categorias a priori (McLarty & Gibson, 2000). Como sefiala Corbett
(1998), hay voces que son dificiles de escuchar ya sea por la pérdida de los recursos comu-
nicativos convencionales o por la situacion social a la que se ven abocados siendo por €so
necesario buscar otras formas de escucha imaginativas. Si el intento por «datles voz» fue
la forma de poner nuestras habilidades como investigadores al servicio del grupo de jove-
nes, el registro en video fue en este caso, el medio para facilitar el acceso al punto de vista
y la experiencia de los chicos y chicas de «la Briixola».

Autodeterminacion: experiencia desde un hogar de grupo.
La voz de Xavier

Nuestra entrada en el hogar de grupo marcé el inicio de la recogida de informacion. En
su mayoria los datos fueron recabados dentro del servicio, mediante los documentos ins-
titucionales alli disponibles’, las entrevistas a las educadoras o el registro en video de los
jovenes. Como esquematizamos en el siguiente grafico (véase Grafico 1), los datos reco-
gidos durante los tres meses que acudimos al servicio, nos permitieron acercarnos al pro-
posito del trabajo de investigacion, esto es, conocer el proceso de autodeterminacion en
un grupo de jévenes con discapacidad intelectual que vive en un hogar de grupo.

GRAFICO I. Fuentes de informacion

JOVENES CON DISCAPACIDAD EDUCADORAS Y TECNICOS RESPONSA-
INTELECTUAL BLES (DIRECTOR Y COORDINADOR)

Observacidn participantes | Entrevistas |
(Registro tecnolégico)

Bocumentos institucionales

I DIRECCION Y EQUIPO TECNICO SERVICIOS RESIDENCIALES I

@ El hogar de grupo, ubicado en un barrio céntrico de Barcelona, puso a nuestra disposicion el Proyecto Educativo de Centro (PEC),los
Proyectos Educativos Individualizados (PED) de ese curso y los respectivos Informes de Seguimiento (IS), asi como la Memoria Anual.
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Fueron entrevistadas un total de siete personas®, cinco educadoras y dos respon-
sables técnicos; se recogieron los informes socio-educativos archivados por la Entidad
desde que cada uno de los jovenes habia llegado a la misma, los programas educati-
vos elaborados tanto en la escuela como en el hogar de grupo, algunos de los
Proyectos Educativos del Centro y las publicaciones que desde éste se habian realiza-
do; paralelamente, se hicieron las grabaciones dentro del hogar de grupo’® respetando
siempre las actividades previstas por los profesionales y adaptindonos a las deman-
das y circunstancias del contexto'.

El hecho de que la informacion pudiera ser almacenada y visualizada, una y otra
vez, constituyo frente a las posibles dificultades relacionadas esencialmente con la
trascripcion y el analisis, el modo de garantizar nuestro papel como intérpretes. Las
grabaciones permitieron acceder al volumen de informacion que se presentaba simul-
tineamente y mejorar nuestro conocimiento sobre cada una de las personas, por otra
parte necesario para poder colocarnos en su lugar y comprender el por qué de sus
respuestas o a qué daban valor (véase Cuadro I).

TABLA |. Ventajas del registro tecnoldgico

El registro en video

2) Facilito el acceso a las personas con las que fbamos a trabajar y su conocimiento (preciso para reflejar sus aportaciones).

b) Posibilitd recoger la extensa y variada informacién que de forma simultanea tuvo lugar (imperceptible al observador participante).
¢) Ayudd a discutir las explicaciones hechas sobre los jovenes.

d) Permitio que la interpretacion realizada fuera posteriormente contrastada (por parte de un juez externo).

La informacion no fue seleccionada a priori sino que se transcribieron todos y
cada uno de los momentos en los que Xavier tenia algo que decir. Posteriormente,

®  Establecimos tres criterios para la seleccion de los profesionales a entrevistar: a) formar parte del equipo educativo que trabaja-
ba directa o indirectamente con el grupo de jovenes; b) llevar mas de un afio trabajando en el servicio y; ) querer participar en
el proyecto de investigacion.

@ La unidad familiar la integraban dos chicas y cuatro chicos que contaban siempre con el apoyo de personas adultas para el
desarrollo de la mayoria de las actividades cotidianas, desde preparar la merienda hasta utilizar el bafio.Todos ellos,a excepcion de
una de las jovenes (Ainoa), usaban basicamente la comunicacion no verbal como recurso de expresion fundamental. Esto es, aun-
que alguno se apoyara en <holofrases» 0 combinase varias palabras, era el lenguaje no verbal el que dotaba o completaba de signi-
ficado lo que se pretendia decir.A través de los gestos, las miradas, la forma de aproximarse y tocar a los otros, o la entonacion de la
voz, reforzados en algunos casos -no frecuentes- por el uso del Sistema Pictografico de Comunicacion (SPC) o de fotografias basadas
en el entorno, el grupo de jovenes manifestaba acuerdo o desacuerdo, malestar, incomprension, satisfaccion o temor.

1 Tras la experiencia del primer dia de grabacion, tomamos un conjunto de decisiones que se respetaron en las sesiones posterio-
res: a) registro de lo que las personas tienen que decir dentro del contexto del hogar de grupo; b) limitar la recogida de informa-
cion a los espacios comunes para evitar que la persona pueda sentirse incomoda (excepcionalmente y con su autorizacion se
recogerian datos en espacios personales); ¢) seguir de forma aleatoria a los participantes en funcion de la actividad y de las nece-
sidades del contexto o las personas;y d) mantener la imagen fija en intervalos de tiempo prolongados en aquellas actividades
conjuntas en las que las interacciones son mas complejas y diversas.
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toda la informacion fue analizada y organizada siguiendo las mismas categorias y sub-
categorias que se usaron en las entrevistas con los profesionales y mediante un pro-
ceso de codificacion mixto, es decir, inductivo y deductivo (Rojas, 2004). Las «image-
nes» se fueron insertando dentro del informe de investigacion, ampliando o matizan-
do las aportaciones procedentes de otras fuentes. De este modo, pretendiamos que
las reflexiones hechas por Xavier tuvieran el mismo valor que las realizadas por otras
personas de la Entidad. Por tanto, el informe final recorre la trayectoria seguida por la
Entidad, se introduce en los hogares de grupo y explora cada una de las caracteristi-
cas recogidas en la propuesta teorica de autodeterminacion, entrelazando las reflexio-
nes de los profesionales con las de Xavier.

Las siguientes escenas -que hemos subtitulado Instantaneas 1y 2- son dos de los
relatos aparecidos en el trabajo de investigacion. Es preciso destacar que la visualiza-
cion de las imagenes proporciona obviamente, mucha mas informacion de la que fui-
mos capaces de transcribir y evidencia la dificultad para plasmar en papel la riqueza
y la complejidad de las situaciones observadas.

Instantanea |: «;Do6nde esta? Necesito...»"

La camara esta situada en el pasillo, entre la cocina y el salon-comedor. La ubicacion
de la grabadora en un lugar de paso nos permite tener una panoramica general de lo
que unos y otros estan haciendo: Jordi mira por la ventana;Ana esta en el sofa «jugan-
do» con Oriol; Ferran pasea por el salon mientras Sofia, Maite y Xavier ponen la mesa.

Sofia viene de la cocina con los cubiertos en la mano. «Hum!. jHum!. jHum!..
jHum!» va repitiendo mientras se acerca a la mesa y se sitia en el lugar en el
que se sienta una de las educadoras.

Xavier -fuera del encuadre de la camara- pregunta a Maite: «Pacho?
¢Gazpacho? j;Pacho?!.

Adulto 1: «Una cuchara para mi, que te he pedido Xavier, jme has dejado sin
cuchara! jPidele una cuchara a la Ana!». (No mira a Xavier porque esta pendien-
te de como coloca los cubiertos Sofia).

Xavier no hace nada, no se mueve. Permanece en el mismo lugar en el que estaba.

> No se han traducido al castellano todas las frases que aparecen en el relato, solo aquéllas que podrian entrafiar alguna dificultad,
evitando sobrecargar innecesariamente el texto.
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Adulto 1: «jVenga Xavier, jtd!, jpidesela tu a la Ana!» (Sin mirarlo).

Xavier se dirige hacia la puerta del comedor, en direccion a la cocina. Mira
hacia la camara. Se apoya sobre el marco de la puerta del comedor y levantan-
do el tono dice: «Ana, treuw cuchara!» (Ana, saca una cuchara).

Adulto 1: «;Ana?, juna cuchara para la Maite!» (Sigue pendiente de lo que Sofia
hace).

Adulto 2: ¢;Ana? jEstoy sentadal». (Ana juguetea con Oriol).

Adulto 1: <;Ah! Mira, ni te habia visto».

Xavier se da la vuelta justo cuando Ana responde pero no evidencia que la
haya visto. Se acerca a Maite y dice: (No estd», la coge del brazo y le pregunta:
«scuchara?.

Adulto 1: «jUhhhh!» -exclama sorprendida al notar que Xavier le toca el brazo-
.«Pues coge t una cuchara de la cocina que ti sabes donde esta»- dejando de
mirarlo y centrandose de nuevo en Sofia.

Xavier se da media vuelta, regresa a la cocina, en la entrada pregunta sonrien-
do: «;cuchara?», se asoma, no ve a nadie y mira por la rendija de la puerta pre-
guntando: «;Ana?», en un tono mucho mas serio. Vuelve al comedor, parece
pensativo v le dice sefialando hacia el piso de al lado: «Ana», «jesta aquil»,
«jNino!».

Adulto 1: jAl Nino no hi ha culleres, a la cuina nostral», mirdndolo de reojo
(«En el “Nino” no hay cucharas, busca en nuestra cocina»).

Adulto 2: «A cenar, jven!», dirigiéndose a Oriol.

Xavier gira la cabeza hacia la cocina tratando de saber de donde viene la voz
de Ana. Se asoma por encima de Maite y la ve. Le pregunta: «;Cuchara?».
Adulto 2: «Si, ven.

Adulto 1:«(...) pero ell sap on son, eh!» (... pero €l ya sabe donde estan).
Xavier se dirige a Maite y le dice: «jCucharal».

Adulto 2: «jVeennnnnn!» -dirigiéndose a Xavier y mientras va hacia la cocina.
Adulto 1: «jVe, que Ana te la dal.

Adulto 2: «jXavieeeerrrrr!».

Xavier se dirige hacia la cocina y cuando ve la cimara (situada frente a la puer-
ta de la cocina) dice: «toy contentoy.

Adulto 2: «jXavieeeerrrrr!».

Xavier entra en la cocina, con la mano derecha va dandole vueltas a la parte
superior de la camiseta, mira a Ana y espera a que ésta le diga algo. (4vid.004;
Informador Xavi: 436-469).
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Instantanea 2: «Deberias saber que...»

La camara esta situada sobre uno de los muebles del salon-comedor. Su ubicacion nos
permite tener una vision panoramica del espacio. S6lo estan dos de los adolescentes.
Jordi (de pie y de espaldas a la camara) esta mirando por la ventana mientras Ferran
(también de pie) se balancea sobre su cuerpo y una de las sillas del comedor. Entra
Xavier en el salon y se dirige directamente hacia la ventana. Primero se acerca a Jordi
y luego se sittia hacia el otro lado de la ventana. Mira por ella, se vuelve y desaparece
del objetivo de la camara. Es en ese momento cuando empezamos a hablar con Ferran
-le recordamos que ni siquiera nos ha saludado- y le preguntamos a Jordi qué esta
haciendo. Inicialmente no contesta pero insistimos. En ese instante entra Xavier, se
dirige al sofa y se sienta.

Adulto 1: «Que és aixo? (;Qué es esto?).

Jordi se gira hacia nosotros y pone cara de asco mientras se mira el dedo.
Xavi -sentado en el sofa justo detrds- observa la escena y sonrie. En ese
momento Ferran se da media vuelta y empieza a bajar las persianas del salon.
Adulto 1: « Burilles? Quin fastig!!» (jQué asco!).

Jordi nos mira, se rie, se gira en direccion a la calle y contintia mirando por la
ventana.

Xavi rie a carcajadas (...). (1vid.001; Informador Xavi: 88-102).

Nosotros también nos damos la vuelta y nos ponemos a hablar con Ferran. Xavier
nos mira sonriendo, se levanta y se marcha del salon.

Transcurridos diez minutos desde que se recogié esa informacion, cogimos la
camara y nos dirigimos a la cocina. Xavier esta hablando con una de las educadoras
del servicio. Le hace varias preguntas sobre lo que van a cenar. Esta le contesta. Jordi
golpea la puerta de la cocina -como si estuviera llamando y pidiendo permiso para
entrar- y la educadora pregunta quién es, lo saluda y Xavier se marcha de la escena.
Mientras Jordi <habla» con la educadora que esta preparando la cena, vuelve a entrar
Xavier que se dirige directamente hacia Jordi.

Xavier entra deprisa en la cocina, coge 1a mano de Jordi y dirigiéndose a la edu-
cadora le dice: «dit, el dit, dit», -mientras se lo muestra.

Adulto 2: «<Noooooo!. Digas, a casal» (La educadora contintia hablando con
Jordi al que mira directamente. No mira a Xavier).
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Xavier sostiene con una mano la mano derecha de Jordi y con la otra le coge
el dedo indice. ;A la una!» (jen la una!).

Inicialmente Jordi mira a la educadora y asiente a lo que ésta le dice pero des-
pués mira a Xavier, se mira el dedo, mira de nuevo a Xavier y se rie.

Adulto 2: «;No, a dormir no estabal».

Xavi se rie mientras le sujeta la mano e insiste en mostrarle el dedo a la edu-
cadora «Serdo a la una, el muy serdo» (Cerdo en la ufa, el muy cerdo).

Jordi lo mira, se rie y dice: <leeeeeee», mientras con la mano izquierda le hace
una indicacion de aviso, apuntandole con el dedo como si les estuviera ame-
nazando.

La educadora sigue lavando la lechuga e ignora lo que Xavier le estd contan-
do.

Xavier suelta la mano de Jordi y sonrie. Este le mira y también sonrie.

Adulto 1: «Te estd ensefiando que estaba haciendo burillas en la ventana, el
Jordi...».

Xavier se gira inmediatamente, se coge la camiseta y sonrie ampliamente mos-
trando satisfaccion. Se dirige hacia la camara.

Jordi mira a la educadora a los ojos mientras riendo dice:
deeeeeeeeeeeeeeeeece.

Adulto 2: ;Oh».

Jordi sigue diciendo: «<ieeeeeee» mientras echa fuera de la cocina a Xavier.
Adulto 2: ;Oh!».

Adulto 1: «(...) y el Xavi es lo que te ha venido a ensenan.

Xavier desaparece del campo de imagen riendo mientras repite: «es que..., €s
que...».

Adulto 2: «Si, pero ta no el renyis amb ell que ets ta. Qui és?» (Si, pero ti no lo
regafies a €l que eres tu. ;Quién es?).

Jordi sigue senalando con el dedo a Xavier.

Xavi entra de nuevo en la escena...

Adulto 1: «Estava fent burilles el molt marrano i a sobre ficant la ma a 'amani-
da després...». (Estaba haciendo pelotillas el muy marrano y encima metiendo
la mano en la ensalada después...).

Adulto 2: «Ay, ay, ay! ... que tens que ferte?» (... jqué tienes que hacer?)
(Refiriéndose a Jordi).

Jordi indica a Xavier que estd fuera y sefala la ensalada mientras dice:
«Ehhhhhb.
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Xavi se sittia detras de los dos mirando lo que uno le dice a otro.

Aduto 2: « No!, te tens que anar al lavabo i rentar-te les mans».

Jordi cambia su expresion y aunque no deja de sonreir su expresion es mas
seria.

Adulto 2: <A on vas? Al lavabo a rentarte les mans?...».

Jordi asiente con la cabeza mientras Xavier se situa a la derecha de la educa-
dora.

Adulto 2: « Pues venga, si no a la cuina no te deixo estar!» (jPues venga, sino
no te dejo que estés en la cocina!).

Xavier mira con atencion a Jordi que asiente de nuevo con la cabeza y se mar-
cha. En ese momento pregunta: <;qué hay? (...»» (1vid.001; Informador Xavi:
146-191).

Ambos relatos formaron parte, dentro del informe final, del conjunto de declara-
ciones en las que Xavier hacia un analisis de los entornos y de sus repertorios de res-
puesta, a los que contestaba de forma diferente en funcion de las circunstancias. Los
dos ejemplos fueron organizados bajo la categoria definida como autorregulacion,
completando y contrastando la informacion facilitada a través de las entrevistas y los
documentos del centro.

Si en el primer caso, Xavier trata de decirle a la educadora que la persona a la que
tiene que pedirle la cuchara no estd en la cocina pero que quizas esté en el piso de
al lado (y que hay que ir a buscarla alli); en el segundo caso muestra que el compor-
tamiento de otro compafero, deja de ser una anécdota divertida cuando €l u otras
personas pueden verse afectadas. En ambos casos, Xavier valora los contextos en los
que se encuentra e intenta resolver lo que €l percibe como un problema, sobre todo,
en la segunda escena.

Las dos «imagenes» son, igualmente, reflejo de los obstaculos profesionales o de la
comunicacion a los que los jévenes tenian que enfrentarse. En relacion a esto ultimo,
lo que destaca aqui no es s6lo que los profesionales no entendieran en algunas oca-
siones a Xavier o no se dieran cuenta de las demandas que éste estaba realizando, sino
que la reiterada aparicion de esas respuestas estaba devolviendo a la persona una
determinada imagen de si misma alejada de esa idea de mayor control personal que
desde el servicio se pretendia (como mostraron las entrevistas o el analisis de los
documentos institucionales). Asi pues, la persona con discapacidad no recibia la res-
puesta esperada ante sus demandas -ya que éstas no eran comprensibles para el pro-
fesional-, dejando en el ambiente la idea potencial de que su comportamiento era
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vago o absurdo. Obviamente, la cantidad de personas que intervienen en cada una de
las interacciones, las diferencias comunicativas o la imprevisibilidad de los aconteci-
mientos dificultan la comprension de esas situaciones, lo que podria ayudar a enten-
der lo sucedido. No obstante, lo importante es que colocan a la persona con discapa-
cidad intelectual fuera de lugar.

Por otro lado, y a pesar de que los ejemplos seleccionados parecen mostrar solo
las limitaciones del entorno, fueron recurrentes las manifestaciones de eleccion y
control por parte de los jovenes. En este sentido, es importante sefialar que la presen-
cia en el hogar de grupo de algunas de las habilidades o actitudes que definen el cons-
tructo de autodeterminacion del que partiamos, no puede ser interpretada como el
resultado de un entrenamiento especifico y formal de esas caracteristicas. Es decir, a
pesar de lo explicito en las programaciones individuales, de la necesidad de trabajar
sobre la realizacion de elecciones (autonomia) o sobre el cuidado de la imagen per-
sonal (autorrealizacion), los relatos de Xavier nos facilitan otros ejemplos de autode-
terminacion que no quedaban contemplados formalmente en las programaciones
(como por ejemplo, valorar lo que otros hacen bien). Las posibilidades que durante
afos han tenido los jovenes de participar en los mismos espacios y actividades que
sus iguales sin discapacidad nos ayudaria a entender, como reiteradamente argumen-
taron los profesionales entrevistados, la adquisicion de esos aprendizajes.
Obviamente, y como sucede cuando pensamos en nifios o jovenes sin discapacidad,
lo cotidiano ha sido la fuente de multiples experiencias a las que han tenido que
hacer frente y a partir de las que se han ido formando.

Ademas, esto ultimo nos lleva a insistir en la urgencia de ampliar nuestra mirada
sobre las propuestas de las que nos valemos para intentar responder a las personas
con discapacidad. La informacion facilitada por Xavier a través de las situaciones en
las que se veia implicado nos dio la ocasion de apreciar la riqueza del concepto desde
un planteamiento mas global (esto es, desde los entornos en los que participaba) y de
valorar la importancia que tiene que las intervenciones de los profesionales sean tam-
bién globales. Es decir, la consecucion de mayores cotas de control personal no puede
ser abordada como la adquisicion de un conjunto especifico de habilidades o actitu-
des, sino como un proceso complejo en el que intervienen un conjunto variado de
factores personales y contextuales. Aunque el modelo funcional de autodetermina-
cion (Wehmeyer, 2001) hace referencia a las oportunidades contextuales, como
dimension explicativa de la percepcion que una persona pueda tener de si misma y
del control que puede ejercer sobre los entornos en los que se desenvuelve, creemos
que descuida las dificultades o las posibilidades que los contextos en general plantean
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(sociales, econdmicas y fisicas) al centrarse fundamentalmente en un conjunto de
cualidades personales.

En definitiva, es preciso un cambio de perspectiva para lograr mejorar las condi-
ciones de vida de las personas con discapacidad y favorecer mayores cotas de auto-
nomia personal. Aunque es necesario fomentar el desarrollo de las habilidades o acti-
tudes que nos llevan a ser mas interdependientes, es prioritario conocer bien a la per-
sona con discapacidad (para asegurar que se respetan sus elecciones y decisiones, sus
valores o propositos), asegurar contextos sociales de apoyo (que le den la posibilidad
de ser escuchado e interpretado si es preciso) y garantizar estilos de vida valiosos
(donde se contemplen las preferencias personales y se brinde la posibilidad de seguir
formandose).

Algunas consideraciones ultimas sobre el trabajo

Este trabajo es un intento por «dar voz» a un grupo de jovenes con discapacidad inte-
lectual. La importancia que a nuestro parecer tiene lo que venimos planteando no
esta en la novedad de las estrategias utilizadas en la recogida de datos, en como la
informacion es posteriormente analizada o como se articulé su devolucion', sino de
qué manera se fue desarrollando el trabajo de investigacion para evitar que éste fuera
excluyente para las personas con discapacidad intelectual que formaban parte del
mismo. De igual modo, muestra que es necesario pensar y articular propuestas meto-
dologicas que aseguren la participacion de las personas con mayores dificultades en
los proyectos de investigacion, sobre todo, si realmente queremos cambiar las condi-
ciones en las que muchas de ellas atin se encuentran.

El articulo pretende contribuir a cuestionar, en alguna medida, de qué forma vie-
nen siendo planteados los trabajos de investigacion con personas discapacidad y con
qué dificultades nos encontramos cuando es necesario romper con las formas de tra-
bajar mas convencionales. Evidencia, una vez mas, la importancia del acceso a los con-
textos en los que se quiere investigar y recoger in situ la informacion relevante para
el propdsito de investigacion. No nos cabe duda de que la informacion facilitada por

@2 El informe final fue acompafiado por otro multimedia en el que se hizo una reconstruccion de su casa y en el que se inser-
taron algunas de las conclusiones extraidas del trabajo de investigacion. La devolucion s6lo pudo ser realizada, por cuestio-
nes de organizacion del servicio, de forma individual a algunos de los participantes.
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los jovenes dentro del hogar de grupo ayudo a cuestionar algunas de las ideas que
teniamos respecto al constructo de autodeterminacion del que partiamos, reforzando
los presupuestos de los que parte el modelo social de la discapacidad.

Obviamente, la investigacion realizada sigue dejando abiertas muchas cuestiones
que van desde la mejora en la claridad con la que exponemos todo lo que puedan
querer expresar las personas con discapacidad®, el tiempo que hubiera sido necesa-
rio permanecer en el servicio o la validez de las estrategias usadas en la devolucion
de los resultados. En este sentido y para finalizar, creemos oportuno senalar que el
hecho de que el informe de la investigacion sea por escrito y que la discusion sobre
el mismo y/o la divulgacion de la informacion surja de éste, significa anteponer una
vez mas los intereses de determinados grupos, en este caso el de los investigadores, a
los de las propias personas con discapacidad (Goodley & Moore, 2000). Obviamente,
la ampliacion de los formatos en los que la informacion es facilitada podria significar
ademas un aumento de quienes son receptores de los trabajos que se realizan.
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