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RESUMEN | Elarticulo discute la interseccién etnografia y disefio como aproximacién
metodolégica en dos estudios cuyo propésito fue disefiar para personas con autismo
preverbales y sus madres. Se discuten la influencia y los retos del posicionamiento
delainvestigadoraenlas diferentes etapas dela exploracién debido a su pertenencia
al grupo con quien y para quien se hace investigacién. Como hallazgo de la
implementaciéon metodoldgica de estas investigaciones, se propone un marcoinicial
para realizar etnograffa inclusiva. Finalmente, se reflexiona sobre el sentido de la
etnografia y el disefio en la relacién con la investigacién-accién participativa y la
investigacién situada.
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ABSTRACT | This article discusses the intersection of ethnography and design as a

methodological approach in two studies which purpose was to design for people with pre-
verbal autism and their mothers. The researcher discusses the influence and challenges of her
positioning in the different stages of the research since she belongs to the group with whom

and forwhomtheresearchwas conducted. As a finding of the methodological implementation

of these investigations, aninitial framework is proposed to carry out inclusive ethnography.
Finally, there is a reflection on the meaning of ethnography and design in relation to

participatory action research and situated research.

KEYWORDS: disabilities; methodology; digital culture practices; inclusive ethnography;
participatory action research; situated knowledges; design justice.

RESUMO | O artigo discute aintersec¢fo da etnografia e do desenho como abordagem
metodolégica em dois estudos cujo objetivo era desenhar para pessoas com autismo
pré-verbal e suas m&es. Discute-se a influéncia e os desafios da posicéo do pesquisador
nas diferentes etapas da pesquisa devido ao pertencimento ao grupo com quem e
para quem a pesquisa é feita. Como constatagdo da implementac&o metodolégica
dessas investigacdes, propde-se um marco inicial para a realizacfo de etnografia
inclusiva. Por fim, se faz a reflex&o sobre o significado da etnografia e do design em
relacdo a pesquisa-ac¢o participativa e & pesquisa situada.

PALAVRAS-CHAVE: deficiéncias; metodologia; praticas de cultura digital;
etnografia inclusiva; pesquisa-agdo participativa; conhecimento situado;
desenho para a justica.

141



INTRODUCCION

En este articulo se discuten la etnografia y el disefio en tres sentidos: a) como
uno de los métodos posibles para proponer disefios para grupos vulnerables, b)
como estrategia metodoldgica de la investigacién situada en la cual la investigadora
es madre de una persona con autismo, considerando los retos y las tensiones que
esto genera en cada etapa del proceso de investigacion, asi como el sentido que tiene
disefiar para la comunidad ala que se pertenece, y c) como cruce con la etnografia
digital, en la que los dispositivos (celular e iPad) son campo, objeto y método
(Gémez Cruz, 2017) que dan lugar a una propuesta propia de etnografia inclusiva.

Para esta discusién, se presentan brevemente las dos investigaciones realizadas
con base en las cuales se discute el método de etnografia y disefio en el resto del
articulo. Enla primera, resultado del estudio etnogréfico, se desarrollé un modelo
educativo de breves cursos en linea para promover la salud fisica y mental de las
madres de nifios con autismo, fomentar el apoyo social, compartir vivencias de
las madres més expertas con las novatas y conocer el estado del arte en autismo.
En estos cursos, las narrativas de las madres experimentadas se convirtieron en
relatos digitales que dieron pie a casos de estudio relacionados con una problematica
especifica. A nivel metodoldgico, la investigacién se realizé mediante un grupo de
enfoque presencial sobre el que se aplicaron estrategias de mapeo para descubrir
probleméticas comunes. En esta fase, se descubrié que los retos son comunes en los
primeros afios de crianza, pero se modifican con la edad y con el nivel de apoyo que
necesita la persona con autismo. La comunicacién, la socializacién, la seguridad,
la educacion, la inclusién social y la autonomia se presentan como problematicas
constantes que se manifiestan en forma diversa (Lugo & Melén, 2019).

La segunda fase continué via WhatsApp para compartir soluciones sobre la
salud personal y la crianza. El apoyo social, el tiempo libre y los pasatiempos son
los recursos comunes para fomentar la salud mental de las madres. Explicar y
describir es una estrategia transversal de crianza. La mayoria de ellas la utiliza
para reducir miedos, enfrentar cuestiones sensoriales, propiciar autonomia. Otras
estrategias son especificas, segtin la persona y la situacién (Lugo & Melén, 2019).

Conbase endichos hallazgos, se determind que los esfuerzos de acompafiamiento
paralas madresy otros cuidadores deben ser diferenciados por la edad del nifio, la
problemadtica especifica o la etapa que vive la madre. Se disefié un curso prototipo
llamado El viaje después del diagnéstico, que se enfoca en reconocer las emociones
después del diagnéstico viendo y discutiendo la historia real de un diagndstico en
un videocuento; recibir apoyo social de otras madres; comprender el estado del
arte en autismo mediante didlogos con especialistas, podcasts y trivias; promover
la esperanza; y obtener recursos para elaborar un diario personalizado sobre la
crianza y la propia experiencia, a través de ejercicios creativos.
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En la segunda investigacién (Lugo, 2020), los objetivos fueron visibilizar las
practicas de fan de los nifios y adolescentes preverbales con autismo, asi como
documentarlas para disefiar maneras de vincularlas con el aprendizaje en contextos
informales como la casa. La convivencia con este grupo con autismo, ubicado en
México y con la comunidad internacional con autismo a través de plataformas
digitales permitié a la investigadora descubrir que estos nifios y adolescentes
suelen ser aficionados, en particular, a la franquicia Disney. A partir de esto, se
realizé un caso de estudio etnografico con duracién de seis meses en el cual se
analizaron las practicas de Juan (pseudénimo), adolescente con autismo de 14 afios,
quien utiliza su iPad para ver segmentos favoritos de sus peliculas en YouTube
y anota a mano los hipervinculos para no perderlos; escucha las letras de las
canciones en Spotify y las canta; toma fotografias y capturas de pantalla para hacer
animaciones; y utiliza legos para recrear sus ficciones. Asimismo, se disfraza de
sus héroes favoritos, usa didlogos de las peliculas para comunicarse y ama ir al
cine. Sus pricticas no dejan huella en Internet, como las de los otros fans.

Juan se educa en casa con apoyo de su madre, habla poco y la inclusién educativa
no fue posible. El modelo que se disefi6 permite, por lo tanto, conectar los intereses
con el aprendizaje, la socializacién y la alfabetizacién, para que puedan influir
en la realizacién personal, la inclusién social y laboral (futura) de los nifios y
adolescentes con autismo que son fans, usualmente excluidos de la educacién
formal por no encontrar un espacio en el que estos intereses se validen o aprovechen
para el aprendizaje.

En las siguientes lineas, se detallan algunos ejemplos de la propuesta de
aprendizaje realizada a partir de la investigacién de este caso (Lugo, 2020).

En cuanto a alfabetizacién digital, se recomienda aprovechar los intereses
por Disney y el dibujo para recibir cursos o usar tutoriales de aplicaciones para
profesionalizar las habilidades de dibujo o realizar animaciones de las peliculas
favoritas en el iPad, mostrar cémo hacer una lista de videos en YouTube o un muro
en Pinterest. Si esto se complejiza cada vez més, el ahora adolescente con autismo
puede ser un adulto que cuente con las habilidades técnicas para convertirse en
dibujante o animador.

Respecto de la interaccidn, serfa ideal formar un grupo presencial de fans en
el que compartan estos intereses; de ser posible, se pueden afiadir a grupos de
fans ya existentes en linea.

Sobre los intereses tematicos profundos por temporadas en una sola pelicula,
escena o personaje de Disney, se pueden conectar a otros aprendizajes de distintas
formas. Por ejemplo, si el fan disfruta cantar, se recomienda utilizar videos de
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karaoke disponibles en YouTube para fomentar las habilidades de lectoescritura
y pronunciacién; en lugar de ver toda la pelicula, se puede ver por secciones para
dialogar sobre qué paso en el fragmento y fomentar la interaccién por turnos
y la conversacién. También, en vez de ver muchas veces la pelicula, se puede
sugerir utilizar novelas graficas y otros medios del mismo personaje o ficcién
para ampliar la comprensién de distintas formas de comunicacién. Finalmente,
es posible conectar ese personaje o ficcién con otros similares. Para todo ello, se
requiere apoyar a las madres y otros cuidadores, asf como a los profesores, en
estrategias de comunicacién, terapia del lenguaje, comunicacién alternativa y
alfabetizacién digital, pues son quienes pueden moderar esta interaccién con los
medios y ficciones y promover la negociacién de sentido. Asimismo, es necesario
promover que casas de cultura, museos, escuelas, entre otros, puedan brindar
los espacios de encuentro presenciales y efectuar las gestiones necesarias para
fomentar que existan voluntarios que formen grupos de fans con discapacidad y
sin ella, a favor de la inclusién social.

Se espera que las reflexiones de este articulo les sean ttiles a investigadores,
cuyo objeto de estudio es la interseccién entre cultura digital y discapacidad, a
quienes estudian las practicas de cultura digital de grupos sobre los que se ejerce
algtin tipo de violencia -fisica, politica, cultural o epistémica (Ribeiro, 2018)-, a
los interesados en lo digital como campo (Gémez Cruz, 2017), a quienes les atrae
la investigacién desde una perspectiva de conocimiento situado (Haraway, 1988),
y a aquellos que quieran explorar o profundizar sobre el cruce entre etnografia
de précticas de cultura digital y el disefio con un enfoque culturalista.

La relacion entre investigacion, etnografia y disefio

Toda solucién para un grupo contiene un disefio: una politica ptblica, un
artefacto que promueva la movilidad, un programa de inclusién social o educativa,
un tratamiento o una aplicacién terapéutica o de entretenimiento. En todos ellos
se connotan visiones sobre los destinatarios y su problema, a su vez que cualquier
artefacto de la vida cotidiana también tiene un disefio que excluye o incluye.
Costanza-Chock (2020) ejemplifica, por ejemplo, cémo los dispositivos de seguridad
de los aeropuertos no estdn preparados para una persona trans y las revisiones
violentas que esto implica.

En la relacién investigacién/disefio hay diferentes perspectivas en cuanto al
sentido de esta dupla. A Guide for Novice Researchers: Design and Development Research
Methods (Ellis & Levy, 2010), cuyo objetivo es resolver un problema y hacer una
contribucién original, se basa en unalégica de diagnéstico y solucién; An analysis
and critique of Research through Design: towards a formalization of a research approach
(Zimmerman etal., 2010), en disefiar una estrategia de investigacién para mejorarla
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préactica del disefio centrado en la persona, método comtn para disefiar. Cuestiona
el enfoque del disefio centrado en el problema para enfocarse en el usuario y luego,
de manera global, en la persona; es decir, no solo en el uso del dispositivo sino
en su vida diaria. En esta practica se usan herramientas etnograficas, desde una
visién de etnografia aplicada.

La interseccién etnografia y disefio puede considerarse como una sintesis de los
métodos ya existentes en etnografia y alguna de las perspectivas en investigacién
de disefio o bien como una estrategia metodoldgica bajo los principios de la
investigacién-accién participativa (IAP), si su fin es el cambio social basado en
investigacién. La etnografia, como enfoque, busca comprender los fenémenos
sociales desde la perspectiva de los sujetos sociales para entender las practicas y
sus motivos, en una descripcién e interpretacién que sea fiel a los sujetos (Guber,
2001). Debe aportar al disefio el sustento critico, constituirse en “una eleccién
ética y politica de conocer la perspectiva de los actores” (Flores-Mdarquez, 2021,
p. 93). En este sentido, es esencial resaltar a la etnograffa como mirada y no solo
como herramienta. La etnografia aplicada ha sido criticada por el temor a la
superficialidad. Sin embargo, Pink y Morgan (2013) consideran inadecuados
adjetivos cuando la etnografia se compafiama de apreciaciones como "sucia” o
"rapida’, pues defienden que puede ser intensiva, profunda y vélida para generar
conocimiento e intervenir el mundo.

Investigar y situarse para disefiar de manera respetuosa

Lo discutido hasta ahora vale para una aplicacién general del método. Sin
embargo, cuando una investigacién se realiza con propédsitos de disefio para
grupos que han sido violentados, surge la necesidad de posicionarse respecto de
sus problemdticas y métodos de disefio. Esto presenta, ademds, particularidades
cuando se pertenece al mismo grupo paray con quien se disefia, dadas las tensiones
entre las diferentes membresias, asf como el rol que tienen las emociones, los
afectos y la indignacién. Por ello, se considera pertinente reconocer esa doble
membresia y su influencia en la investigacién: el conocimiento situado. Situarse
es una aproximacién feminista a la produccién de conocimiento.

Haraway (1988) explica las ventajas de los situated knowledges (en plural) y
privilegia lo parcial como alternativa tanto al relativismo, como a un supuesto
realismo. Critica ambas perspectivas como totalizadoras y, por ello, engafiosas.
Propone lo parcial, lolocalizable, los conocimientos criticos que posibilitan redes de
conexiones que se convierten en conversaciones compartidas en la epistemologia.
Parala autora, esto se vuelve un compromiso ético, porque solo dicha perspectiva
parcial promete una visién objetiva, y enfatiza que la objetividad feminista es
sobre ubicacién limitada y conocimiento situado para ser “responsables de lo que
aprendemos a ver” (Haraway, 1988, p. 583). Situarse es inevitable.
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El conocimiento de los miembros de un grupo y de los investigadores siempre
es situado; reconocerlo es una postura epistémica. En relacién con la discapacidad,
situarse proviene de las experiencias vitales y la interpretacién de la discapacidad. A
nivel tedrico, uno de los recursos para situarse es el contraste sobre dos perspectivas
principales: el modelo médico y el modelo social. El primero la explica como un
defecto o deficiencia individual que debe curarse o eliminarse para ser normal
(Kavanagh, 2018). Brownlow (2010) explica cémo desde el modelo médico el autismo
se enmarca como déficit y anormalidad respecto de otras personas en la interaccién
social, en la comunicacién y en la imaginacién. En contraste, los estudios sociales
de la discapacidad cambian el enfoque desde una circunstancia individual a una
social (Winance, 2016). Este modelo separa impairment de discapacidad, pues la
segunda es la experiencia desventajosa que conlleva tener una caracteristica
determinada en una organizacién social que la percibe en el contexto de ciertas
ideas, culturas y discursos (Kavanagh, 2018).

Para la autora de este texto, situarse con respecto a los métodos parte de la
comunicacién como disciplina, asi como de su experiencia en investigacién y
docencia. La comunicacién puede aportar a un disefio ético y critico porque, desde
los estudios culturales, se observa a los destinatarios del disefio como seres que
interactian dentro de un marco cultural, lo que posibilita observarlos no solo
como consumidores, clientes, pacientes o usuarios, sino como seres culturales, con
intersecciones, como receptores activos, interactuantes y participantes, creadores,
cocreadores, etc. En este sentido, destacan los aportes de los estudios culturales
latinoamericanos y de los fan studies.

La disciplina también puede aportar desde el anélisis de interfaces. Tanto los
disefios resultantes para un grupo, como el método para llegar a ese disefio pueden
considerarse una interfaz. A través de la semiética de interfaces o aproximaciones
desde los estudios culturales, desde de la década de los afios 2000, que se estudian
los diseflos interactivos, porque las interfaces propician determinadas interacciones
y sentidos con base en reglas, disefio y programacién. No son neutrales ni su
disefio es transparente, y su uso constituye una préictica politica (Scolari, 2018).
Interfaces como los videojuegos, por ejemplo, pueden analizarse desde un marco
semioludolégico (Pérez Latorre, 2015), porque su sentido depende de la interaccién
que se favorece mediante narrativas, representaciones visuales o el mundo que
se construye, pero, por sobre todo, de las interacciones que promueven.

Asf, la semiética de interfaces puede ser un marco para promover la reflexividad
sobre cémo los disefios excluyen, permiten, invitan, permean visiones, y construyen
un usuario modelo desde los prejuicios, la discriminacidn, la estigmatizacién o
desde una visién justa y ética, lo que Osteen (2010) llama empathetic scholarship.
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Diseflar de manera consciente o inconsciente, desde el modelo médico, implica
un discurso y disefio, cuyo propésito es normalizar lo mas posible a la persona
con autismo. En este rango se encuentran intervenciones y aplicaciones digitales
terapéuticas, educativas, etc. Asf, la persona con autismo es un sujeto al que un
disefio intenta mejorar en lo posible, no siempre fomentando su florecimiento.
Desde esta mirada, sus précticas culturales son desdefiadas, pues facilmente
clasifican los consumos de fan como obsesiones o resultado de los pensamientos
y conductas repetitivas, parte del diagnéstico de autismo.

Los estudios sociales de la ciencia y de la tecnologia son tiles para disefiar,
porque cuestionan la oposicién binaria presente en el modelo social de la
discapacidad. Winance (2016) explica cémo ambos modelos promueven un solo
tipo de subjetividad que gira alrededor de la autonomia. En este sentido, Kavanagh
(2018) discute la necesidad de recurrir a perspectivas m4s fenomenoldgicas al
investigar la discapacidad, porque las personas no encarnan ni el modelo médico
ni el social, pues experimentan de acuerdo con su propia situacién corporal y
social. Con base en una perspectiva fenomenolégica, Pantazakos (2019) propone
el diseflo de tratamientos que consideren la neurodivergencia y una visién de
autism-worlds; Galis (2011), por su parte, aplica el enfoque actor-red como método
y visién en la arquitectura inclusiva, para pensar cémo las rampas, escaleras,
elevadores, bancas, edificios y otras infraestructuras fomentan la discapacidad o,
bien, la capacidad. Esta postura gira sobre la autonomia y evidencia que alguien
experimenta la discapacidad porque el disefio del espacio publico lo considera o no.

Para qué disefiar. Las tensiones entre la investigacion situada y la investigacion-
accion participativa en etnografia y disefio

Diferentes autores han realizado investigacién alrededor de los grupos a los que
pertenecen, como una investigacién-accién participativa (IAP). Basado en diversos
trabajos, Padilla (2021) explica la IAP como una metodologia con variantes, que es
unareaccién a la desigualdad y ala injusticia, una critica que analiza el poderyla
opresién con enfoque en la accién. Fletcher-Watson y sus colegas (2019) explican
que la IAP busca romper con el desequilibrio de poder entre investigadores y
participantes, que se distingue por incorporar los puntos de vista de las personas
y sus aliados. Los autores investigan sobre autismo y proponen incluir liderazgo
de investigadores autistas, alianzas con personas autistas o cocreadoras de
conocimiento, involucramiento con la comunidad en general, asf como consultas
con individuos relevantes o con comunidades organizadas.

Existeninvestigadores que experimentan el autismo oladiscapacidad en primera
persona o como miembro de la familia con discapacidad; estos no solo estudian
el cambio social, sino también el significado y el discurso de la discapacidad o el
autismo. Kittay (2011), madre de una mujer con paréalisis cerebral, plantea la ética
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del cuidado como epistemologia para la discapacidad; Nadesan (2005), madre de
una persona con autismo, ha estudiado la historia social y la construccién histérica
de los discursos respecto de esta condicién; Dawson, neurocientifica con autismo,
ha investigado y cuestionado junto con sus colegas diversos mitos en el &mbito de
las neurociencias y se ha enfocado en las fortalezas de las personas con autismo
(Dawson etal., 2007). Investigar con una perspectiva situada, entonces, no siempre
se relaciona con generar un cambio tangible e inmediato para la comunidad, sino
con generar marcos tedricos para cuestionar la violencia normalizada.

Investigary diseflar permite, asimismo, integrar la vida y la academia; fomenta
la comprensién de la experiencia de vida, de la solidaridad, del encuentro con
el grupo, las dindmicas de reconocimiento y cuidado; permite descubrir cémo
se vive el problema desde las similitudes y las diferencias y qué soluciones
hemos ideado; muestra cémo la indignacién se puede transformar a través de la
creatividad, y proporciona la satisfaccién de utilizar lo que se sabe y se conoce
para brindarlo a la comunidad.

Con quiény para quién investigar. La bisqueda de participantes coherentes con
el posicionamiento de la investigadora

Ribeiro (2018) explica cémo la teorfa del punto de vista feminista “se refiere a
experiencias histéricamente compartidas y basadas en grupos. Los grupos tienen un
grado de continuidad a lo largo del tiempo de tal manera que las realidades de grupo
trascienden las experiencias individuales” (p. 16). Thompson (2015), por su parte,
resume la teorfa feminista a partir del lugar de enunciacién: desde abajo, desde la
subordinacién, postura epistemoldgica que se debe privilegiar porque aquellos que
tienen poco que ganar verdn con més claridad que aquellos que tienen interés en
reproducir el statu quo.

Esta visién es coherente con el paradigma “nada sobre nosotros sin nosotros”
nacido del movimiento de los derechos civiles de las personas con discapacidad.
Implica privilegiarla voz de quienes viven las problematicas y en una epistemologfa,
por ejemplo, de la investigacién-accién participativa (Costanza-Chock, 2020). En
contraste, Haraway (1988) expone que los subjugated standpoints pueden sonar
promisorios por ser mas adecuados, objetivos o contar con visiones transformadoras
del mundo; sin embargo, considera que los puntos de vista de quienes han sido
subyugados no los exenta de reexaminar, deconstruir e interpretar.

Es evidente que si hay intersecciones como nifia, mujer, indigena, con discapacidad,
quelas posibilidades de recibir violencia se agravan, pero, como afirma Haraway (1988),
esimposible experimentar simultdneamente todas las posiciones, ya sea privilegiadas
o subyugadas. Los investigadores con membresia al grupo deben reconocer también
las intersecciones que no se tienen, asf como los privilegios epistémicos de laacademia.
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Ademas, hay una problemética si se generaliza al grupo como uno solo, pues al interior
existen subgrupos con necesidades, creencias y practicas distintas.

Por ejemplo, los grupos que consideran que el autismo tiene cura encarnan el
modelo médico, no expresan diversidad de opiniones. Con base en esta mirada,
se expone a los nifios a tratamientos no farmacolégicos poco estudiados, lo cual
constituye un serio peligro, como sefialan Dawson y Fletcher-Watson (2021). Este
es solo un ejemplo de la complejidad de definir al grupo. Por lo mismo, se requiere
afinar la propia postura, escoger con quién hacer alianzas y con quién evitarlas.

Una vez que se ha explorado el posicionamiento teérico y delimitado el grupo,
el siguiente paso es determinar el problema a resolver. Para ello, serd necesario
adaptar el propio campo de estudio y los saberes a la problemética que tengan
estas personas para considerar cudles son las limitaciones particulares. En las
investigaciones que aqui se relatan, se delimité ala diada madre-hijo con autismo
preverbal; es decir, quienes no hablan o hablan muy poco, lo cual agrava su
vulnerabilidad, y que representan alrededor de 30 % de las personas en el espectro
(Yee, 2012). Estos experimentan mayor exclusién educativa y social, por lo que
necesitan apoyo para socializar, convivir, aprender, asi como medios alternativos
para hacerlo y para realizarse.

En los medios solo se representa a personas con autismo que son hablantes.
Sin embargo, cuando la representacién es justa, y aparecen las personas
autistas no hablantes, estas tienen problemadticas y vivencias muy distintas a la
realidad. Esto se replica en estudios de los contenidos medidticos, asf como en
la investigacién, campo en el que cominmente son excluidos porque requieren
reportar informacién. Una hipétesis es que la falta de lenguaje oral dificulta o
encarece la investigacién. Asimismo, son escasas las etnografias que estudien la
vida diaria para proveer soluciones conectadas con la realidad, y hay carencia de
estudios longitudinales para ver el desarrollo o el efecto de medicamentos tanto
a corto, como a largo plazo (Lugo, 2020)

Esimportante incluir alas madres enla investigacién. Primero, por el cuidado
y la representacién de los nifios, y segundo, porque es necesario enfocarse en
ellas. En Estados Unidos, las madres de personas con autismo presentan indices
muy bajos de bienestar y salud respecto de las mujeres en general (Khanna et al.,
2011). Ademds, el bienestar y aprendizaje de sus hijos depende en gran medida
del apoyo social que reciben y de la percepcién de autoeficacia que tienen de ellas
mismas (Weiss et al., 2013). La seleccién de las madres participantes se efectué
intencionadamente: por conveniencia y por bola de nieve (Yin, 2016). Se invité a
conocidas de la localidad, quienes invitaron a otras a participar.
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METODOLOGIA
Como investigar. Practicas, procesos y experiencias: etnografia inclusiva

En la introduccién se presentaron las investigaciones en las que se basa este
articulo. En la siguiente tabla se detalla la informacién sobre el disefio de los
proyectos y su implementacién metodolégica, as{ como los hallazgos de tipo

metodolégico que pueden ser transferibles a otras investigaciones.

Proyecto y propésito

Datos del proyecto

Estrategias y herramientas

Proyecto 1. Disefiar un
modelo de cursos digitales
para promover la salud fisica
y mental de las madres, asi
como conocimientos para

la crianza basados en sus
experiencias, en el estado del
arte y en estrategias para el
cuidado de la salud mental.

Proyecto 2. Visibilizar y
documentar las practicas
de fan de Juan; disefiar una
manera de conectar sus
aficiones con el aprendizaje,
la alfabetizacién digital y la
socializacion como bases
[)ara lainclusidon socialy
boral (futura).

« Participantes: 13
madres de nifios y
adolescentes (de'4 a
22 afios) con autismo.

« Muestra conveniente:
Técnica snowball
(madres que
contactaron a otras).

« Duracién: 3 semanas.
. Afio del estudio: 2018

» Participantes:
hijo y madre. Juan
(adolescente de
14 afios) y Marfa
(pseudénimo) (mujer
e 42 afios).

« Muestra conveniente:
de la misma ciudad.

« Duracién: 6 meses.
« Afio del estudio: 2019.

Grupo de enfoque presencial:

» Poner en comin experiencias
de diagndstico y vivencia de la
discapacidad.

« Mapeo de problematicas
importantes a lo largo de la vida de
sus hijos.

Grupo de enfoque via WhatsApp:

« Poner en comUn estrategias
efectivas de bienestar, salud fisicay
mental.

« Soluciones para situaciones
cotidianas que enfrentan en la
crianza.

Entrevistas presenciales:
« A Marfa, en repetidas ocasiones.
Talleres (iPad):

« Aplicaciones nuevas y favoritas
explicadas por sumama.

Observaciéon remota:

« De Juan, a través de fotos y videos
(facilitadas por Marfa).

Recoleccion y analisis:

« De fotografias y videos de los
rocesos de creacidn de Juan
Facnlltados por sumama).

« De sus dibujos, animaciones,
construcciones con juguetes, etc.
(proporcionados por su mama).

Dialogos continuos:

« Via mensajerfa (WhatsApp y
Facebook) con Marfa.

Andlisis de materiales en lared:

+ De Disney.

Tabla 1. Caracteristicas de los proyectos realizados.

Fuente: Elaboracién propia.
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A continuacidn, se describen los retos, descubrimientos e innovaciones al llevar
a cabo estas investigaciones y las reflexiones sobre los procesos realizados para
proponer una etnografia inclusiva. ;Cémo la investigacién situada, en un grupo al
que se pertenece, influye en la implementacién del estudio etnogréfico con fines
de disefio de soluciones parala comunidad? Como observadora y participante, fue
necesaria una constante reflexividad al moderar como investigadora el grupo en
el que lainvestigadora también comparte experiencias como madre, para generar
una relacién horizontal. Por esto, se intent¢ partir de la solidaridad para facilitar
la participacién de las integrantes y de sus hijos. Gémez Cruz (2017) afirma que
“los métodos no deben ser otra cosa més que la continua construccién de puentes,
sistemdticos y serios —pero originales y a medida— entre la investigadora, y su
objeto de estudio, y los trabajos previos sobre el tema” (p. 84).

La investigadora fue adaptando la metodologia, dada la escasez de estudios
sobre el rol activo de los nifios preverbales con autismo como interactuantes,
participantes y fans, asf como la inexistencia de estudios etnograficos enfocados
en las necesidades de los nifios preverbales y de sus madres, quienes también
propusieron ideas a partir de sus necesidades o medios favoritos. Asi, se utilizaron
métodos vernaculos propios que permitieron vincular el uso de los dispositivos
en la investigacién con los usos culturales de los participantes (Gémez Cruz, 2017).
Esto sucedif gracias a las observaciones de la investigadora y a las sugerencias
de las participantes. Si bien el marco general era una fase etnografica y otra de
diseflo, los instrumentos se idearon para adaptarse a las participantes. Esto dio
pauta para continuar el estudio, siempre con un enfoque etnografico.

En adelante se comparten algunos de los retos y soluciones durante la etnograffa.
Es una perspectiva global basada en la informacién de la tabla 1. Realizar
investigacién con nifios y adolescentes con autismo, preverbales o con grandes
necesidades de apoyo presenta muchos retos: de comunicacién e interaccién, al
intentar recoger su voz; del poco tiempo disponible de las familias para participar;
y de la representacion de la discapacidad. La mejor manera es acercarse a quien
los represente para que decida cudnto y cémo involucrar al nifio y a la familia.
Por ello, es importante que las participantes sean las madres o los padres, y que
la unidad de an4lisis sea la diada madre-hijo (o cuidadores cercanos).

La etnografia relacionada con el uso de medios y cultura digital se enfoca en
préacticas que son observables (Pink etal., 2015), ain si las personas son preverbales.
Sinembargo, visitarlacasafamiliarpuederesultarinvasivo, yaque implica visitantes
inesperados para la persona con autismo; ademas, las madres participantes estan
muy ocupadas con la responsabilidad de conciliar trabajo y cuidado. Por lo tanto,
el reto eralograrla etnografia misma, as{ como tener informacién significativa no
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dependiente de un gran ntimero de participantes, cuestién que ya es vélida enla
investigacién cualitativa (Yin, 2016). Con ello, surgieron grandes oportunidades
de cocreatividad metodolégica (entre investigadora y participantes).

Los grupos de mensajeria utilizados como grupos de enfoque (proyecto 1) son
unabuena estrategia para participantes con muchas ocupaciones, porque permiten
compartir de manera multimodal de acuerdo con el tiempo y las preferencias
de expresién. Por ejemplo, Claudia o Paty solian utilizar imagenes y describir,
mientras que Citlalli o Gabriela solfan utilizar audios.

Los grupos requieren una moderacién continua, respetuosa, amable, que motive
a contestar, asf como reglas de comunidad que permitan un espacio de confianza.
Se descubrié esto, pues varias madres tenfan a sus hijos inscritos en la misma
escuela y a veces la conversacion se desviaba. Se necesitan también rangos de
tiempo amplios para que las personas participantes respondan, pero a su vez
acotados para hacer avanzar la conversacién con claridad. Si en la moderacién
no se insiste, puede pasar mucho tiempo sin que las participantes respondan. No
obstante, es esencial hacerlas sentir cémodas. Se recomienda establecer un marco,
por ejemplo, un dia por pregunta.

A partir de este andlisis, y de ajustes necesarios, se mejoré el protocolo de
manera posterior ala experiencia y se transfiri6 el método a otras investigadoras.
Jiménez Maya (2021), as{ como Castafieda-Sifuentes y sus colegas (2021), han
utilizado esta herramienta para madres de nifios con autismo y para adultos con
déficit de atencién.

Los grupos de enfoque y talleres (tabla 1) funcionaron no solo como herramienta
de investigacién, sino también como espacio de solidaridad, conversacién y
aprendizaje mutuo. Al realizarse via mensajeria, se conservé cierta naturaleza
cultural y cotidiana del uso del medio. Esto puede compensar el tiempo dedicado
a las participantes que no necesitan esperar los resultados de la investigacién
para que esta les aporte, ya que descubren experiencias, estrategias y saberes
de otras madres que pueden implementar en su propia vida. Uno de los ejemplos
destacados fue cémo las madres habfan logrado reducir las reacciones a los
estimulos sensoriales de sus hijos.

Maria, una de las madres participantes con la que se trabajé seis meses
(proyecto 2), desarrollé una mirada etnografica. Solia escribir por cuenta propia via
WhatsApp o Messenger: “Esto te puede servir para la investigacién”, “Mira lo que
estd haciendo mihijo ahorita...”, “Mira lo que hizo hoy Juan”. Esto permiti6 acceso
adiferentes momentos de la vida diaria., lo cual fue muy til para la investigacién,
pero también una oportunidad para la participante de enriquecer el aprendizaje
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de su hijo a través del entrenamiento de su propia observacién y, con ello, de las
decisiones que toma al respecto. Esto demuestra que, si la relacién permanece,
las madres pueden fungir un rol mas activo como coinvestigadoras y disefiadoras.

La participacién de las madres, como filtro en la comunicacién de personas
vulnerables, tanto de los nifios con discapacidad como sin ella, permite asegurar
cuidados éticos para quienes no tienen contacto directo con investigadores al
decidir qué informacién deciden compartir, cémo los quieren representary a través
de qué medios. Esto coincide con lo desarrollado por Leon (2018) en su estudio de
practicas de nifios youtuberos.

La etnografia realizada de manera sincrénica, asincrona e hibrida puede
convertirse en una estrategia para hacer investigacién y etnografia inclusiva,
pues tiene un gran potencial para personas o familias con discapacidad u otros
grupos que estdn muy ocupados o tienen retos de movilidad. As{, puede fomentar
la participacién de quienes son usualmente ignorados en la investigacién. Por
supuesto, esto no soluciona la colaboracién de quienes no tienen acceso a tecnologfa,
pero al menos es un avance.

Eltérmino etnografia inclusiva es una propuesta de la autora de este texto, pero
se deriva de los principios que establecen Fletcher-Watson y sus colegas (2019)
para hacer la IAP m3s incluyente con las personas con autismo, asf como con
autismo y discapacidad intelectual. Para lograrlo, se puede recurrir a estrategias
de etnografia visual y digital como el videotour, técnica usada por Pink y sus
colaboradores (2015) para grabar espacios fisicos, como los hogares, mientras los
residentes los describen. Si se adapta para videollamada, el tour puede realizarse
de manera sincrénica y no presencial o bien puede incluir aspectos del fotovoz:
realizar una grabacién que se comparte posteriormente.

Una de las actividades mas significativas del caso etnogréfico a largo plazo
fueron las reuniones con Maria, que combinaban entrevista, talleres sobre
aplicaciones que podrian interesarle a Juan y cémo las habfa utilizado, asi como
recorridos por el iPad de Juan en los que Marfa contextualizaba los procesos de
produccién de una animacién que su hijo habfa realizado recientemente y sus
consumos en YouTube o Spotify. Saber qué habia hecho antes o qué précticas
eran rutinarias fue un descubrimiento que podria convertirse en un método de
la etnografia digital inclusiva, cuando los participantes son personas preverbales
con autismo, u otras condiciones que no les permiten hablar o comunicarse.

Esta experiencia fue la base de una técnica, el dispositivo como ventana a las
practicas del usuario, desarrollada por la autora de este texto. Posteriormente,
durante la pandemia, se utilizé como una de las herramientas para ensefiar y
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realizar etnografia remota. Dicha técnica consiste en investigar, mediante las
huellas de los participantes en los dispositivos, y a través de su propia descripcién
e interpretacién mientras el participante y la investigadora navegan en conjunto.

Las aplicaciones de mensajerfa y los dispositivos méviles fueron el medio
favorito para conectar con las madres, por su escasez de tiempo y la facilidad de
interaccién. Se descubrié que es esencial no imponer qué redes o plataformas
se usan, sino adaptarse a las participantes para validar su cultura digital. No
obstante, en el contexto de la vulnerabilidad impuesto por las maneras en las
que las plataformas tienen el control de los datos de los usuarios, asf como la
necesidad de conservar dichos datos, es importante establecer protocolos éticos
y de resguardo de la informacién. Por ejemplo, guardar conversaciones, audios,
textos, fotografias de WhatsApp en un servidor y no mantenerlos en el teléfono.

Estas investigaciones, en conjunto, coinciden en varios puntos con lo que Gémez
Cruz (2017) teoriza como etnografia celular, porque el proyecto 1 busca entender
cémo Juan usa su iPad, es decir, el dispositivo como objeto para realizar préacticas
de fan, que también realiza a mano; diversos contextos interconectados onlife. En
el proyecto 2, a través de los grupos de WhatsApp y los recorridos de la tableta, se
estudian las practicas de crianza, asf como la salud mental de las madres y la de
Juan. En ambas investigaciones, el celular es un método. Los proyectos cumplen
con los principios de la investigacién-accién participativa que Fletcher-Watson y
sus colegas (2019) recomiendan para que la comunidad con autismo participe en
investigaciones. La investigacién es coherente con propuestas de disefio enfocado
en cambio social con una perspectiva horizontal, como el marco de Design Justice
(Costanza-Chock, 2020).

CONCLUSION

La etnografia y el disefio en conjunto son un método doblemente poroso porque,
por un lado, se corre el riesgo de convertir la etnografia en herramienta sin el
enfoque; por otro, el disefio puede orientarse intencionalmente o no, bajo discursos
cuestionables acerca de la discapacidad. En el disefio para grupos violentados, se
requiere partir de una visién critica y ética, lo cual se puede lograr si se parte de
la investigacién-accién participativa.

LosprincipiosdelmarcoDesignjusticeNetworkencarnanunavisiéndeIAPquepuede
ser util cuando se combinan etnografia y disefio: “el disefio para la justicia replantea
los procesos de diseflo, centra la atencién en las personas normalmente marginadas
por este y utiliza précticas creativas y de colaboracién para abordar los retos més
profundos a los que se enfrentan nuestras comunidades” (Costanza-Chock, 2020).
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Es decir, es impulsado por propésitos de cambio e involucra a los grupos con
probleméticas especificas, que usualmente no participan en los procesos de diseflio.
Elideal es que haya un proceso colaborativo, principios de codisefio y no solo sean
informantes para el diseflo.

La investigacién con madres (proyecto 1) tiene una relacién con la IAP para el
estudio de practicas digitales en el &mbito de las narrativas digitales (Padilla, 2021),
en las que la cultura y la narrativa digitales se utilizan para construir cursos en
linea con base en necesidades y soluciones que validen la experiencia de las madres
y que democraticen el conocimiento que circula sobre el autismo. El estudio sobre
précticas de fans de las personas con autismo (proyecto 2) extiende lo que Padilla
(2021) llama “estrategias metodolégicas para el estudio de las practicas digitales”
(p. 209) dentro de la IAP.

En el estudio de practicas digitales, la etnografia y el disefio también puede
basarse en el enfoque etnografico (Guber, 2001), en el disefio de interfaces (Scolari,
2018) y en los estudios culturales de la comunicacién, pues estas 4reas disciplinares
permiten enmarcar el método de la etnografia y del disefio reconociendo que se
estd diseflando una interfaz que genera sentidos en los procesos metodoldgicos
y en el disefio resultante. Esto, porque la comunicacién y los estudios culturales
proporcionan los elementos para validar y analizar las practicas en un contexto
cultural amplio (por ejemplo, los fan studies). Este conjunto de marcos puede ser
util al estudiar sus précticas digitales, al igual que un aporte de la comunicacién a
otras disciplinas o investigadores interesados en utilizar la etnografia y el disefio.

En este caso, se investigaron las practicas de fan, tanto de consumos medidticos,
como de produccién, de Juan, un adolescente cuyas précticas no son visibles
en Internet, pero se relacionan con su cultura medidtica, la que se estudié en
conjunto con la de sumadre a través del iPad, contacto presencial y via mensajeria.
En ese sentido, hay un cruce con una etnografia digital que Gémez Cruz (2017)
conceptualiza como celular; estas estrategias tienden a indagar lo digital como
campo, objeto y método. El disefio resultante pretende ser respetuoso con estas
précticas de fan, sin convertirlas en patolégicas por su intensidad, y conectarlas
con situaciones que fomenten el aprendizaje en casa.

Asimismo, el diseflo también puede ser una manera de hacer etnografia.
Disefiar cambios, imaginar escenarios y prototipos es una actividad critica,
porque, al proyectar lo que deberia ser y no es, revela lo que deberia cambiar
desde el punto de vista de los sujetos sociales. La etnografia y el disefio también
pueden ser una estrategia de resistencia creativa. Es importante decir esto, porque
hay una tensién entre IAP y la investigacién situada. En la experiencia de la
autora, la comunidad espera mas de los investigadores con membresfa al grupo;
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sin embargo, experimentar el mismo problema, en este caso la discapacidad en
el rol de cuidadora, le impone los mismos retos que tienen los demdas miembros
del grupo: falta de tiempo, retos econdmicos, riesgos de salud fisica y mental que
requieren de autocuidado, etc. Es dificil agregar a las tareas de investigacién,
docencia y cuidado otras como crear una asociacién civil o aliarse a una con la
que se relacione por potenciales conflictos de interés.

Porlo anterior, es justo darle al disefio un lugar en la investigacién situada, atin
si los disefios no se implementan, o al menos no de inmediato. Costanza-Chock
(2020) explica el disefio como una manera de pensar, aprender y relacionarse con
el mundo. En el proceso cognitivo, como una via alterna al pensamiento inductivo
y deductivo, porque el disefio es abductivo y especulativo, es sobre visualizar.
Afiade que esuna actividad humana universal, una manera de manipular futuros
objetos y sistemas.

Imaginar un futuro distinto que permita a un grupo enfrentar el presente
con mas conflanza tiene el potencial de un cambio que empieza con aspiraciones.
Que estos disefios se conviertan en realidades depende de complicidades, de
reconocimiento social (Castillo-Gonzalez, 2018) hacia las comunidades que viven
exclusién, violencia, derechos que no se cumplen, de sociedades que tengan mas
bases en ética del cuidado:

La persona con discapacidad ocupa lo que seguramente es un momento de
la vida de cada uno de nosotros, una posibilidad inherente al ser humano.
Desde esta perspectiva, razonamos que nuestras sociedades deberfan estar
estructuradas para dar cabida a la inevitable dependencia dentro de una
vida digna y floreciente, tanto para la persona cuidada como para el cuida-
dor. (Kittay, 2011, p. 54)
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