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ResuMeN. El articulo presenta la autoetnografia coproducida
por dos investigadoras narrando sus vivencias de la discapacidad.
El objetivo de esta investigacion se centrd en analizar e interpretar
nuestra historia con la discapacidad a través de los ejes de posicio-
namiento, emociones, reflexividad y subjetivacién. El estado de la
cuestién da cuenta de la escasa produccién académica alrededor de
los ejes mencionados, de su distribucién en espacios geoculturales,
asf como la representacién por género y autorfa. Durante un afio de
trabajo, se identificaron eventos, recuerdos y categorfas en escritura
conjunta. Los resultados y conclusiones dan cuenta de la similitud y
las diferencias, no s6lo en nuestras historias sino en su significado en
nuestros contextos familiares y culturales.
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Abstract. The article presents the autoethnography co-produced by
two researchers narrating their experiences of disability. The objec-
tive of this research is to focus on analyzing and interpreting our
history with disability through the axes of positioning, emotions,
reflexivity and subjectivation. The state of the matter reflects the
scarce academic production around the axes, its distribution in geo-
cultural spaces, as well as representation by gender and authorship.
During a year of work, events, memories and categories were iden-
tified in joint writing. The results and conclusions show similarity
and differences, not only in our stories but in their meaning in our
family and cultural contexts.

Key words. Autoethnography; disability; positioning; reflexivity;
subjectivity.

Cada uno lee con los ojos que tiene. E interpreta desde donde sus pies pisan.
Todo punto de vista es la vista de un punto. Para entender cdmo alguien lee,
es necesario saber cdmo son sus ojos y cudl es su vision del mundo.

Eso bace de la lectura siempre una relectura.

La cabeza piensa desde donde los pies pisan.

Leonardo Boft

INTRODUCCION

Este articulo se gesta en el encuentro presencial de las autoras, en el con-
texto de una pasantia. El campo de estudios de la discapacidad resulta una
primera excusa para revisar cuestiones de la investigacién: las posibilidades
de ejercer una dindmica reflexiva, reconocer las coordenadas de posiciona-
miento, las emociones que se suscitan y entender cémo esto nos subjetiva.
Del reto de d/escribir a dos voces esas vivencias surge este articulo, en el que
presentamos una narrativa coral autoetnogrifica.

Esta metodologfa es “uno de los enfoques que reconoce y da lugar a

gl

la subjetividad, la emocionalidad y la influencia del investigador en su
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trabajo, en lugar de ocultar estas cuestiones o pretender que no existen”
(Ellis, Adams y Bochner 2015, p. 251-252). Aceptar la inherencia de estos
aspectos a toda investigacién y generacién de conocimiento social, ahorra
el intento posterior por develar o desenmascararlos: se presume, asume y
explicita que nos preguntamos, disefiamos, analizamos e interpretamos no
s6lo a partir de un marco tedrico sino también desde nuestra experiencia
activa, vigente e ineludible. “Asi, como método, la autoetnografia es, a la
vez, proceso y producto” (Ellis, ez al., 2015, p. 250).

En las sucesivas narrativas, emergieron matrices contextuales, as{ como
categorfas que no habfamos considerado. Nos propusimos, por tanto, una
estructuracién del discurso conjunta con una ldgica rizomdtica (Deleuze
y Guattari, 2004), que permitié encontrar puntos comunes y tonalidades
distintas. Renunciamos a la privacidad en pro de replantear los procesos de
reflexividad y posicionamiento de investigadoras en perspectiva situada (Boft
1999; Chase, 2015). Esta aproximacién desaffa las formas candnicas de hacer
investigacion y de representar a los otros (Spry, 2001), a la vez que considera a
la investigacién como un acto politico y consciente (Adams y Holman, 2008).

LA AUTOETNOGRAFIA: PRIMEROS PASOS

Interesa puntualizar que “la autoetnografia es un enfoque de investigacién y
escritura que busca describir y analizar sistemdticamente (grafia) la experien-
cia personal (auto) con el fin de comprender la experiencia cultural (etno)”
(Ellis, Adams y Bochner, 2015, p. 250) mientras para Holman refiere al
“texto personal como una intervencion critica en la vida social, politica y
cultural” (2015, p. 262). Apuesta al andlisis sistemdtico para comprender
la experiencia; acto politico, de justicia y conciencia social donde el didlogo
rizomdtico de la coautorfa (Deleuze y Guattari, 2004), reafirma el valor
particular de nuestra voz de mujer (Chase, 2015; Adams y Holman, 2008;
Spry, 2001). Este abordaje metodoldgico representa no sélo un ejercicio
investigativo, sino también formativo. Asumimos con Ellis ez 4/., que no es
s6lo un “método” narrativo reflexivo, sino un “proceso” transformativo y un
“producto” que resignifica la experiencia personal y cultural (2015, p. 250).

Mientras algunos cientificos atin asumen que la investigacién puede
llevarse a cabo desde una postura neutral, impersonal y objetiva (Atkinson,
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1997; Buzard, 2003; Delamont, 2009), la mayoria admite que tal supuesto
ya no puede sostenerse (Bochner, 2002; Denzin y Lincoln, 2000; Rorty,
1982). La Autoetnografia es uno de los enfoques que reconoce y da lugarala
subjetividad, la emocionalidad y la influencia del investigador en su trabajo.

Entre las multiples maneras de abordar una Autoetnografia, decidimos
co-construir la narrativa a partir de nuestras historias, bajo la pregunta por
el significante de la discapacidad en nuestras vidas personales, familiares,
laborales y académicas. Iniciamos una narracién mixta —oral y escrita— de
nuestras vivencias con la discapacidad. De esas narraciones y reflexiones, asi
como los anilisis y las interpretaciones de segundo orden sobre ese material
“crudo” y primigenio, fueron constituyendo elementos de los cuales surgie-
ron otras categorias. Introducirnos en recuerdos, improntas, sentimientos
nos arrastrd a otros terrenos.

POSICIONAMIENTO, EMOCIONES, REFLEXIVIDAD Y SUBJETIVACION
3.1 Investigaciones en discapacidad y ejes analiticos iniciales

La reflexividad, el posicionamiento, las emociones y la subjetivacién son
aspectos nodales en todo ejercicio investigativo, pero mds aun cuando el
vinculo entre las vivencias y experiencias de quien investiga se relaciona con
el tema, con el “objeto de estudio. Quisimos tensar esta relacién para trans-
formarnos en el propio objeto. Estudiar el bagaje, “el devenir” con el que
cualquier persona se asoma a la duda, mds que la pregunta misma. seomo se
relacionan la reflexividad, el posicionamiento, las emociones y la subjetividacd
en nuestro acercamiento a la discapacidad como tema de interés? Posible-
mente, el asunto se oriente mds a una mirada desde lo social, a “condiciones
relacionales, politicas y emergentes situadas en un contexto sociohistdrico”
(Duarte-Herrera y Molina, 2023, p. 11), lo cual consideramos unos ejes de
la investigacién poco trabajados.

La reflexividad refiere, por un lado, a nuestra implicacién en la situa-
cién estudiada (Hidalgo, 2006) asi como a la importancia y necesidad de
observar a quien investiga, de objetivar al sujeto objetivante, en términos de
Bourdieu (2008), como parte ineludible de todo proceso de investigacién.
El disefio autoetnogrifico es un proceso dialéctico-tedrico-reflexivo, que
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recupera la historicidad de las vivencias y posibilita una matriz de reflexién
desde si mismo y con el otro. ;Qué historia reescribimos cuando co-escribi-
mos? Una narrativa que reconoce la existencia de los multiples vectores de
significacién que nos performan, en un didlogo rizomdtico, que plantea el
desafio de dar cuenta de la complejidad (Gémez, 2011).

Preissle y DeMarrais sefialan la importancia de establecer la escritura
reflexiva “como parte de un acercamiento pedagdgico a la investigacién, no
s6lo como una prictica, un ejercicio o una tarea, sino también como un
estilo de vida llena de sentido” (2019, p. 84). Reconocer los vectores de sub-
jetividad, valores, miradas éticas y marcas de identidad implica detectar y
asumir los supuestos y presupuestos epistemoldgicos que sitian la mirada a
lo largo de la investigacion. Una reflexividad que asume los desafios y la ten-
sién de la “familiarizacién/desfamiliarizacién” (Alino ef al., 2018, p. 199),
de una “investigadora nativa” que genera, a través de una distancia episte-
molégica la posibilidad de “construir(se) como o72” (Alino, 2013, p. 213).
Implica realizar un sociondlisis, en tanto autoconciencia y explicitacién del
lugar de enunciacién, del espacio “donde pisan los pies”. “Cualesquiera
que sean sus pretensiones cientificas, la objetivacion estd abocada a seguir
siendo parcial, mientras ignore o se niegue a ver el punto de vista a través del
cual se enuncia, es decir el juego en su conjunto” (Bourdieu, 2002, p. 24).

La subjetividad, por otro lado, reconoce la cuota de humanidad de
cualquier prictica, especialmente de la prictica cientifica y, ain mids, de
la investigacién en discapacidad que asume una “propia historia” cargada
de emociones, de sentidos: la subjetividad que investiga estd atravesada
por vectores de significacio’n. Se asume en un proceso constante de cons-
truccién-deconstruccion, derivado de todas y cada una de las relaciones
socio-materiales (Hur, 2022). El componente emotivo resulta un reto
particular ya que la academia educa, por medio de mecanismos de control a
los que las emociones son particularmente elusivas:  Ddnde habitan o se en-
carnan sus emociones en el proceso investigativo? “Las relaciones sociales, las
formas de coordinacidén de la accidn entre individuos, las instituciones son
elaboradas y a su vez crean unos conjuntos particulares de sociabilidades,
vivencialidades y sensibilidades” (Scribano, 2017, p. 245).

Los procesos, circulacién y reproduccién de nuestras emociones, de
nuestras “sensibilidades sociales” condicionan las conexiones y desconexio-
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nes entre afectaciones individuales, percepciones sociales y relaciones de cla-
se, etnia, género, y edad” (Scribano, 2010, p. 256). Vivencias entrecruzadas
con sensibilidades en tanto bagaje y perspectiva subjetivante de cualquier
actividad humana. Es por ello por lo que las emociones, se conciben como
un proceso abierto de transformaciones se dan mediante las dimensiones
discursivas y corpéreas. El cuerpo es representante de las emociones, mate-
rialidad en donde ocurren los afectos que son sentidos y narrados (Enciso y
Lara, 2014; Bedoya y Molina, 2021; Scribano, 2010).

El posicionamiento, refiere a la toma de posicidn, a las “elecciones
operadas en los dominios mds diferentes de la préctica” (Bourdieu, 2002, p.
29). Explicita “la posicién ocupada en el espacio social, es decir en la estruc-
tura de la distribucién de los diferentes tipos de capital, que son también
armas, dirige las representaciones de ese espacio y las tomas de posicién en
las luchas para conservarlo y transformarlo” (Bourdieu, 1998, p. 38). Un
posicionamiento es una mirada politica del fenémeno imposible de deslin-
dar de la persona que investiga.

3.2 Investigacion en discapacidad: rumbos por explorar

Como parte del estado del conocimiento, revisamos articulos cientificos
sobre discapacidad que referfan explicitamente en cruce con algunos de los
ejes analiticos iniciales: subjetividad, posicionamiento, reflexividad y emo-
ciones. Las consultas en Web of Science y Scopus se llevaron a cabo entre
el 1 de mayo y el 22 de julio de 2022. Encontramos 216 articulos, de los
cuales 15 responden al cruce de los campos de interés, criterios de busqueda
y palabras claves.

Respecto a los paises de origen de los 26 autores, 21 pertenecen a Ibe-
roamérica (15 Latinoamericanos y 6 espafioles); los 5 restantes a Australia, Es-
tados Unidos e Israel, con la ausencia de otros paises de Europa y de Oriente.
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Imagen 1. Paises de origen de autores

Creacién propia.

En cuanto a las disciplinas o formacién profesional de origen de los autores,
S corresponden a Sociologfa, 4 a Psicologfa, 3 a Ciencias de la Educacién/
Comunicacién, mientras en un articulo contamos Educacién, Ciencias
Bioldgicas, Psicologfa de la Salud, Ciencias Sociales (Doctorado), Psicologfa
(Postdoctorado), Ciencias Socio-médicas, Matemdticas, Economia, Educa-
cién Inclusiva, Género y sociedad, Filosoffa.
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Grdfico 1. Desglose de disciplinas.

Creacién propia.

De los 15 articulos: 3 fueron escritos en coautorfa mixta, 4 son de autor
tnico y 8 fueron escritos por mujeres: 2 en coautorfa de mujeres y 6 de
autoras unicas.
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Grdfico 2. Desglose de Articulos por Género-Autoria.

Creacién propia.

En cuanto al desglose por género y tipo de autoria, muestra que, de 26
autores, 4 hombres han sido autores tnicos, al igual que 6 mujeres y 16
autores han escrito en coautoria. De este subtotal 4 fueron coautores
hombres y 12 coautoras mujeres que se distribuyeron de la siguiente
manera: 4 hombres escribieron con mujeres, 5 mujeres escribieron con
hombres, 7 mujeres escribieron con mujeres y ningin hombre escribié
con otro hombre sobre estos ejes.

Gridfico 3. Desglose Autores por Género'y tipo Autoria

Creaci6n propia.
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Estos resultados detonan varias preguntas: jqué nucvos supuestos se pueden
derivar de estos datos?scudnto inciden las subjetividades de género, las cues-
tiones culturales y el papel de, la academia y el campo de las publicaciones
cientificas para incentivar la pesquisa en los ejes analiticos de subjetividad,
posicionamiento, reflexividad y emociones en el estudio de la discapacidad?

Er MmETODO

Para la construccién como parte del proceso creativo de exploracién de los
ejes de reflexividad, posicionamiento, emociones y subjetivacion se desarro-
llaron los siguientes pasos:

1. Se realizaron encuentros grabados por Zoom®. En estas conversa-
ciones, surgieron inquietudes tedricas, asi como elementos biogrd-
ficos relacionados con las lineas de exploracién planteadas. En este
caso los ejes temdticos operaron como un llamado a la evocacién
de los eventos de nuestras historias que nos han subjetivado, nos
posicionan, que nos emocionan y demandan nuestra reflexividad.
La narracién oral constituye un primer orden de andlisis e interpre-
tacion a partir de una evocacién espontdnea.

2. Cada una transcribe los apartados de su propia historia bajo el
cuestionamiento sobre el significado de la discapacidad en dicha
narrativa considerando los 4 ejes que gufan la investigacién. Con
dichas transcripciones, cada una selecciona los fragmentos mds sig-
nificativos del relato oral, lo que implica un doble vinculo reflexivo,
asi como un segundo orden de andlisis e interpretacion.

3. Enlas siguientes reuniones, se comparten los avances en la construc-
cién de estas narrativas personales, se generan nuevos recuerdos, se
amplian narrativas y temas, surgen preguntas, emergen categorias,
aparecen convergencias y coincidencias, diferencias y divergencias.
Avanzamos en un tercer orden de andlisis e interpretacidn sobre un
texto compartido, densificando la descripcién y el contexto de cada
narrativa al incorporar dimensiones y coordenadas espacio-tempo-
rales.
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4. En una tltima reunidn se revisa el borrador final y, en un cuarto
orden de andlisis e interpretacion, entramamos la Autoetnografia
coproducida con los ejes de reflexividad, posicionamiento, emo-
ciones y subjetivacién. Lo que “pescamos” pasé a formar parte de
la red de pesca original, por lo que las hebras comunes sobre esos
ejes —tomadas de un marco tedrico compartido— resulté en dos
redes diferentes. El ejercicio hizo consciente qué aspectos de nuestra
historia personal e intransferible —resignificada como experiencia
cultural- se entremezclan con nuestra formacién disciplinar, con
nuestra prictica profesional, con nuestra trayectoria laboral y nues-
tros modos de realizar investigaciones en discapacidad.

El proceso de co-construccidn, de didlogo oral y escrito constituyé una espi-
ral creativa, un rizoma expansivo, que potenciaba pardmetros y criterios de
reflexividad, hacfa resonar emociones compartidas, habilitaba las preguntas,
evidenciaba “lo dado por sentado” y exploraba formas de mostrar la den-
sidad de la trama, de las infinitas capas y fragmentos. Implicé madurar las
narrativas autoetnogréificas en un ir, venir y volver en el tiempo, bucear en
lo rememorado durante los encuentros y las relecturas, retomando los plan-
teamientos de la Autoetnograffa mencionados anteriormente, asi como la
propuesta de miradas complejas, que se encuentran en los planteamientos
de Deleuze y Guattari (2004).

AUTOETNOGRAFIA CORAL: RESULTADOS

En este ejercicio, presentaremos el panorama inicial de las narraciones, al
cuestionarnos sobre nuestra historia personal, familiar, laboral y académica,
asi como la experiencia cercana de la discapacidad.
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5.1 Investigadora A

Esta es una tarea monumental para mi. Llevo varios borradores, textos al viento
sin destinatario ni ley, tratando de escribir, dar sentido a la historia.

Investigadora A

Naci en Cali, en el Seguro Social. En esa época, existia el mito urbano del
5 g 5
cambio de bebes en la maternidad. Asi que, con una madre precavida,
llegué a este mundo con prueba de verificacidn por espejo. El reflejo era
g
prueba que la bebé que nacid y la que saldria de la clinica eran la misma. Mi
familia, entre Chile y Colombia, cumplieron el mandato de la migracién,
fuera o dentro de sus paises de origen. En este y en otros aspectos, salgo de
la norma. Por eso, el reconocimiento de mi sistema familiar y de la regién
3 y ¢S
que habito, son tan importantes para esta narracion. En la gréfica 4, estd el
sentido de las relaciones familiares mds cercanas, y en las imdgenes 2, 3 y 4,
los mapas que refieren al territorio de mi propia historia.
pasq p
La reconstruccién narrativa y el didlogo con mi co-investigadora me
ha permitido ver en perspectiva algunos aspectos, que si bien conscientes
g » q >
no tenfan la centralidad que hoy tienen. Soy un poco de todo, todo es un
poco de mi historia. La hija menor para mi madre, la mayor para mi padre
y la buscadora incansable de sentido en la narrativa familiar. Mi hermana
menor juega un rol central en mi trayectoria profesional. Los patrones que
se repiten y las diferencias, son las que al final nos llevan a construir una
utoetnografia coral y rizomdtica: sin tiempo, con multiples formas de
Autoetnograf: ly t t , Itiples f d
manifestacion y conexién con nuestros objetivos iniciales de trabajo.
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Grdfica 4. Genograma Familia Investigadora A

Nota. Creacién Propia. GenoPro 2020. Relaciones familiares de tres generaciones: abuelos
p: 8
paternos con seis hijos, abuelos maternos con dos hijos, investigadora, madre y un medio
hermano materno, padre y dos medios hermanos paternos, segtin orden dado por el geno-
p y p 3 % 8
grama.
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Imagen 2. Mapa de la Repriblica de Colombia

Nota. Retomado de Instituto Agustin Codazzi - https://geoportal.igac.gov.co/
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Imagen 3y 4. Mapa del Valle del Canca y de las Comunas y Barrios de la
Ciudad de Santiago de Calz, Colombia.
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Retomado de Alcaldia de Santiago de Cali - https://www.cali.gov.co
5.1.1. Narrativa de la Investigadora A

Los tiempos de mi historia personal se cruzan en la conversacién con mi
co-investigadora. Las categorias iniciales, dan entrada a reconocer otros
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significados en la historia. Sus preguntas e insistencia en retomar algunos
de estos apartados, me ayudé a dar una lectura distinta cada vez. Empecé a
reconocer mds que una genealogfa, un tejido.

Como primera categorfa emergente de este ejercicio, encontré la Cone-
xidn Familiar, entendida como el valor que doy a las relaciones y el com-
ponente de cercanfa emocional. La relacién fraterna es la principal en este
apartado. Algunas de las narraciones que dan cuenta de ello, son:

Ambas, somos hermanas por la linea paterna. Cada una tiene una
madre distinta. Cuenta la mam4 de mi hermana, que el dia de su na-
cimiento, llovfa. Ella naci6 temprano en la manana. Recuerdo verla
tarde en la noche, ese mismo dfa, pequefia en su cuna de la clinica,
muy tranquila. Recibi una mufieca de regalo de cumpleafios. Me di-
jeron, que mi hermana la habfa traido para mi. Las vi a ambas frégiles
y pequeiias, muy parecidas. A pesar de no vivir juntas, el vinculo con
mi hermana es uno de los mds fuertes que he experimentado. Por un
par de afios, después de su nacimiento, yo iba y venia cada 15 dfas a
la casa de mi padre. En un momento, en medio de una crisis familiar,
yo decidi no volver. De ese momento, me queda la impotencia de
ver a mi hermana temblando de miedo, llorando. En mi cuerpo, una
gran carga de frustracién como preadolescente, cuya tGnica opcién
era huir del conflicto. La segui viendo, a ella, a mi hermano, a mi
padre, pero no con cierta regularidad.

Ninguna eleccién es gratuita. Implica pérdidas y ganancias. La vida
con sus accidentes, forman parte del proceso. No busqué estudiar
Psicologfa y aqui estoy. Tomé la oportunidad de formarme como
Terapeuta Familiar. Busqué de manera creativa, jugar las cartas
del destino para estudiar una Maestria en Educacién y empezar a
cursar el Doctorado en Psicologfa. Azar y planeacién. Algo similar
ocurrié con el campo de estudios de la Discapacidad. Llevo varios
afios trabajando en educacidn, si lo pienso bien, tal vez desde que era
estudiante de pregrado y otros tantos en el campo de la discapacidad.
Si me devuelvo a la historia, creo que desde pequefa siempre sentf
un enorme placer por aprender: jugaba a ser cientifica, maestra y
mecdnica. Pero el trabajo en temas de discapacidad o con poblacién
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signada bajo esta categorfa, llegd posterior a mi propia historia con
esta signatura. Empecé a trabajar en el campo de la discapacidad fren-
te a mi propia situacion de discapacidad. Ya habia vivido mi relacién
desde el vinculo afectivo con mi hermana con esta signatura que, si
bien estaba marcada por el secreto o el silencio, ya en mi adultez re-
conocfa desde este lugar social. Sin embargo, no fue hasta mi adultez,
tras una discapacidad fisica, que encontré este campo de trabajo y
posteriormente, de investigacion.

Existen dos historias sobre la discapacidad en mi familia: la de mi
hermana menor y la propia. Esas historias se cruzan, se tejen y se con-
vierten en una sola. Es un relato que da cuenta de una forma de ser
y sentir de una familia, que atin no termina de entender y procesar,
qué es esto que la sociedad les ha dicho que es la discapacidad y que
aun no tiene un significado que les permite incorporar con claridad
el término en su vida cotidiana. Empezaré con la historia de mi her-
mana. Ella nace un x de octubre y esto es muy importante para ella,
porque suele recordar a las personas, al acercarse la fecha, que ella fue
“mi regalo de cumpleanos”.

Este es el primer cruce: el dfa de su nacimiento fue mi cumpleafios nimero
once. La fecha, la casualidad, el azar, marca este punto. Ningtin nacimiento
era esperado en ese dia. Yo fui prematura, ella postmatura.

En las dos dltimas vifietas presentadas, aparece otro elemento valioso:
Racionalizar como mecanismo de abordaje narrativo. El ejercicio intelec-
tual como medio para procesar los eventos. Lo emocional y lo racional, no
se separan, con un continuo.

El Cuerpo, Agencia y Secreto son categorias que se cruzan en mis narra-
ciones. Por la primera, comprendo no sélo la materialidad orgénica, sino
todo aquello que convoca al limite del yo; la agencia, por su parte, refiere
a esa capacidad de ser arte y parte de lo que acontece. E/ Secreto, para este
caso, hace referencia a lo que debe ser ocultado, la evidencia ante el Otro de
la existencia de la condicién de discapacidad. Comparto algunos apartados
de la narracién, que dan cuenta de ello:
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Si he de describir a mi hermana en la infancia, dirfa que era muy
callada, hablé mucho después de lo esperado, al menos, de lo que
yo como adolescente conocfa. Se quedaba sentada donde le dejaban.
Jugaba sola, o a veces, solo observaba lo que los adultos hacfan. Lo
vefa como parte de su forma de ser, aunque sentfa que por allf transi-
taba algo que no podia ser nombrado. Otros comentaban. No se dijo
nada. Nunca se dijo nada en ese momento. Ya de adulta, he hablado
con la mam4d de mi hermana sobre apoyos, tutelaje, acompanamien-
to, e incluso, de alternativas educativas y ocupacionales. Pero algo
permanece allf, sin ser nombrado.

Cuando tenfa 26 afios tuve cuatro derrames cerebrales. Los dias
posteriores al evento fueron inciertos. No conocfa la causa y los
médicos solo ordenaban un examen tras otro. Me senti{ invadida,
agredida y desconcertada. Cada examen resultaba mds invasivo y
doloroso que el anterior. Después de varios meses, se descubrid la
causa: un defecto congénito del corazén. Allf empieza la pelea con
el sistema para realizar el procedimiento requerido; finalmente, un
médico en urgencias revisa la historia y comprende la necesidad de
ordenar la cirugfa de inmediato. Meses, afios de rehabilitacién y
una serie de artilugios para apoyar mi movilidad. Persistencia y un
poco de rebeldia dirfa yo, eran los reales apoyos que descubri en mi
para atravesar este proceso. Renuncié a la posibilidad de pensién
anticipada por discapacidad, porque en mi cabeza, eso significaba
rendirse. Querfa volver a trabajar. Y pronto empecé a buscar ofertas.
Alli conoci el rechazo, las miradas de sorpresa. Mi padre, en la 16gica
de los silencios y secretos de familia, me decfa que, si me preguntaban
por mi condicién de movilidad, inventara algo como un accidente,
que pronto me recuperarfa. Nunca pude decir esa versién. Preferfa la
verdad, el pSker no se me da.

Al empezar mis estudios de Doctorado me preguntaba por las discapacidades
invisibles. Pero la idea respondia a otro orden. A la posibilidad de visibilizar
las condiciones sociales de las personas signadas con discapacidad. La inves-
tigacién, desde mi posicionamiento ético-politico, deberfa dar cuenta de las
condiciones de exclusién/inclusién de los sujetos con estas signaturas. La
teorfa y el conocimiento en construccién, no ha de ser ajeno al malestar social.

Andamios

DOI: https://doi.org/10.29092/uacm.v22i58.1196

401



402

PaTrICIA BROGNA y MARCELA DUARTE-HERRERA

5.2 Investigadora B

Estoy narrando como nativa, vivencias
que analizaré como extranjera.

sSerd esto posible?

Investigadora B

El trabajo de narracién compartida nos llevé a mi coinvestigadora y a mi
a reconocer ciertas similitudes y recurrencias en las historias y a descubrir
puntos en comun en la experiencia vivida que sin embargo mantenian sus
singularidades.

Naci en Liniers, un barrio de la actual Ciudad Auténoma de Buenos
Alires en el limite fisico y simbdlico que separa a la capital de la Provincia de
Buenos Aires: la avenida General Paz. Hasta mis 3 afios vivimos alli, en la
casa de mis abuelos maternos Amelia y Alberto.

Luego de vivir en Liniers “cruzamos al otro lado” y nos mudamos a
Ciudadela, en el recién creado partido de Tres de Febrero, donde vivia la
familia paterna: mi abuela Teresa (mi abuelo Rosario ya habia fallecido), los
hermanos y hermanas de mi papd y sus familias. Ciudadela era un barrio po-
pular, con una comunidad heterogénea conformada por personas venidas
del norte de Argentina, de paises limitrofes (en especial Bolivia y Paraguay)
y del sur de Italia (particularmente Calabria, como mis abuelos paternos).
Tenfa pocas fébricas, pero numerosos talleres y comercios pequefios, mu-
chos de éstos ultimos atendidos por mujeres. La mayorfa funcionaban en
partes subdivididas —difusamente— de las propias las viviendas familiares
o en habitaciones “a la calle” que expendfan a través de una ventana. Era
un grupo reconvertido laboralmente a partir de la migracién: personas con
oficios diversos y algunos, excepcionales, empleados publicos y privados
que “salfan” a trabajar (fuera del barrio). Soy la mayor de cuatro hermanos.
Marcela, mi tercera hermana, tenfa parélisis cerebral.
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Grdfico 5. Genograma Familia Investigadora B

Creacién propia. GenoPro 2020.

En la grifica se plasman tres generaciones con relacién a Marcela y a mi:
nuestros abuelos, nuestros padres y nuestra ubicacién como hijas. Se sefia-
lan las personas que han migrado y aquellas que han muerto.

En los mapas que se agrupan en la Imagen S se muestra Argentina, con la
provincia de Buenos Aires en el margen centro-derecho; el Area Metropoli-
tana de Buenos Aires, la Ubicacién de la Ciudad de Buenos Aires (CABA)
y del Partido de Tres de Febrero; y el tercer mapa muestra la ubicacién de
Ciudadela dentro del Partido y su limite con CABA.

Tanto el genograma como los mapas son una sintética referencia de mi
origen y de la parte de mi historia compartida con mi hermana, los lugares,
la cotidianeidad y las personas que tuvimos en comun.
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Imagen 5. Mapas de Argentina, Area M etropolitana de Buenos Aires y Tres de
Febrero-Ciudadela

Argentina (1)
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Area Metropolitana de Buenos Aires (3)

Tres De Febrero (3) — Ciudadela

(1) Fuente: https://www.educ.ar/recursos/87118/mapas-politicos-de-la-argentina Fuente
(2) https://observatorioamba.org/planes-y-proyectos/amba#, (3) Fuente: https://commons.
wikimedia.org/w/index.php?curid=42569013
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5.2.1 Narrativa de la Investigadora B

Selecciono y agrupo fragmentos de la transcripcién a partir de los hitos y
las improntas mds significativas que, lejos de referirse a “un hecho de la
realidad”, son recuerdos, a veces borrosos, a veces confusos tal como surgen
en la narrativa colaborativa. Vertida en el cedazo que urden de los ejes de la
reflexividad, la subjetividad, las emociones y el posicionamiento éstos son
los fragmentos con los que hoy demarco el espacio “donde pisan mis pies”.
Articulo mi narracién con el tiempo cronoldgico-biogrifico y las categorfas
emergentes que surgen del relato como aspectos significativos.

10de febrero de 1965: Discapacidad: La Aparicion (Materialidad: Entidad y
Forma)

Marcela naci6 en 1965: yo tenfa 7 anos. Luego de dos hijas mayores que se
llevaban menos de dos afios, mi mam4 decidié abortar un tercer embarazo,
aumentando, sin saberlo, el riesgo en futuros hijos por “incompatibilidad
factor RH”: la sangre de mi mam4 era negativa y la de mi papd, positiva.

Apenas nacié Marcela fue creciendo un ambiente raro en la casa, mis
papds estaban poco, nos cuidaban la abuela Amelia o la tia Nelly, esposa
del hermano de mi papd. Entraba y salfa mucha gente, tardaron en traerla
“porque estaba amarilla y tenfa que quedarse en el hospital bajo una luz
azul”. Finalmente, Marcela llegd: era un bebé comun. Pero en las sucesivas
visitas al médico mi mamd comentaba preocupada que no sostenia la cabe-
za, que no se sentaba... “Hay bebés mds que tardan un poco mids, que son
mds lentos” era la descalificadora respuesta. Pasaba el tiempo y Marcela no
tomaba las cosas, no rolaba...

1965-1970: Primeros Arios de Marcela: El Diagndstico-Prondstico. Preguntas,
Respuestas

“:Cudndo va a caminar Marcela?” me pregunté mi mamd. “A los cinco”-
contesté. Supongo que pensé que era tiempo suficiente, ya que tenfa un
afio y aun no podifa sentarse. El peregrinar para llegar a un diagndstico
certero fue largo y el prondstico en los primeros afios penduleaba entre la
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promesa de avances (aunque mds lentos) y la sentencia —luego cumplida-
de no caminar, no hablar, no sentarse, no controlar esfinteres...

Entre mis recuerdos de infancia hay consultorios médicos, centros de
rehabilitacién, salas de espera, muchas otras mamds con hijos con discapa-
cidad, ejercicios, estimulacién sensorial con pieles y espuma vegetal y una
enorme variedad de terapeutas (casi todas mujeres) “que hacfan cosas”
que —al estudiar terapia ocupacional- tuvieron nombre de métodos: Do-
man-Delacato, Rood, Kabatt, Bobath...

1968-1969: El Temor

Cuando mi mam4 quedd embarazada de mi hermano menor volvié a sobre-
volar el miedo en mi casa. El embarazo de mi hermano era el quinto en una
pareja con incompatibilidad sanguinea. Dos médicos, los hermanos Mar-
gulies, habfan llevado a Argentina un método que —cambiando la sangre
del recién nacido- evitaba que los anticuerpos afectaran el cerebro del bebé
(Insunza, et al., 2011). Eso hicieron con mi hermano.

1965-1976: Maternar con Tribu (Las Mugeres)

Después del nacimiento de Marcela, mi abuela Amelia comenzé a venir
dos dfas por semana desde Liniers para ayudarnos con “las cosas de la casa”.
Amelia era una mujer afectuosa, comprensiva, de mente abierta y muy
coqueta. Sus dos hermanos mayores habfan sido musicos, aunque luego
pusieron una pragmdtica fibrica de cepillos. Ella también habia tocado el
violin.

La abuela Teresa, en cambio, era una matriarca particular. Venida de
Calabria en barco con sus dos hijos mayores afios después de que el abuelo
Rosario se hubiera instalado ya en Ciudadela gracias a la cadena migratoria
de los “ suo paese”. Tuvieron dos hijos mds en Argentina: mi papd era el
menor. Ninguno de sus cuatro hijos vivia a mds de 5 cuadras de la casa
materna. Teresa nunca hablé mds que “cocoliche”, una jerga hibrida entre
espafiol y calabrés. Desalent6 en sus hijos el hablar italiano. Quedé viuda
cuando yo tenia 2 afios. La nica vez que mi abuelo volvié a Europa a visitar
a la familia en Vibo Valentia, ella no lo acompand. Nunca regresd a Italia.
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El contrapunto entre mis abuelas era notable: la abuela Teresa se refa
poco, y mantenia costumbres del pueblo donde ella y su familia, al igual que
el abuelo Rosario, habfan sido “contadini” —campesinos— (segun su acta de
matrimonio). Analfabeta, se hacfa leer por la menor de sus hijas mujeres las
cartas que le llegaban de Italia. No la recuerdo haciendo “cosas de la casa”,
las tareas domésticas eran resueltas por su nuera, que vivia en su casa. Cuan-
do la abuela Teresa venia a nuestra casa se quedaba todo el tiempo sentada
(“esperando que la atiendan”, decia mi mamad).

Ademds de mi abuela Amelia y algunas de mis tias, mi mamd se gestiond
una red de vecinas que —como se quedaban en sus casas cuando los esposos
iban a trabajar— pasaban a preguntar si “necesitaba algo” cuando salfan a hacer
sus compras; ayudaban tres veces por dfa a “hacer los ejercicios” que requerfan
de 3 personas para movilizar a Marcela; o venfan a avisarnos que “tenfamos
teléfono” cuando alguien nos llamaba a sus casas. Aunque el auto de mi papd
quedaba en el garaje cuando se iba, mi mam4 nunca aprendié a manejar y las
veces que tuvimos que salir de urgencia al hospital requerimos el auxilio de
algtin vecino. No recuerdo vecinas ni mujeres de la familia que manejaran.

1965: La Culpa

Después del nacimiento de Marcela la abuela Teresa le dijo a mi mamd
que “no servia ni para tener hijos”. Curiosa critica porque mi tia Negra -su
segunda hija mujer- habfa tenido poco antes un hijo con pardlisis cerebral.
Supongo que —a sus ojos— la diferencia era que Marcela “nacié asi” en cam-
bio Daniel, mi primo, “estaba bien” y la lesioén cerebral fue culpa del médico
que se retras6 en atender el parto y usé forceps para que naciera.

1965-1976: La Vida Diaria

Abhora que lo pienso en retrospectiva, las necesidades de Marcela segura-
mente debieron cambiar algunos proyectos de mi familia. Sin embargo, nos
coordinamos, nos reorganizamos, para lo cotidiano y lo extraordinario, para
la vida del dia a dfa, para hacer las cosas que cualquier familia hace.

Mi hermana 1 cuidaba a mi hermano menor y yo a Marcela. Mi mamd
resolvia las cuestiones cotidianas: llevarnos a la escuela y ayudarnos con las
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tareas, hacernos ropa en su mdquina de coser, realizar las compras en los
negocios cercanos o con los vendedores ambulantes. La vida diaria se fue
resolviendo de una manera natural: “era as{”. Mis hermanos y yo tenfamos
algunas pocas actividades extraescolares. Las de Marcela inclufan las terapias
¢ idas al médico. Siempre participé de la vida social de la familia: reuniones,
salidas, vacaciones. Progresivamente las urgencias, cada vez mds frecuentes,
también formaron parte de nuestro cotidiano.

1965-1976: La Agencia

Mi mam4d agenciaba la resolucién de las situaciones cotidianas, movilizaba
las redes de soporte préximo para el dia a dfa. A mi papd, en cambio, lo re-
cuerdo resolviéndolas cosas extraordinarias, las que implicaban un vinculo
con los espacios externos a la rutina y lo familiar.

Junto con mi tio trabajaban para algunos arquitectos e ingenieros. A
veces tenfan “obras grandes”. Una de ellas fue en el Hospital de Nifios de
Buenos Aires. Allf contacté al Dr. Gianantonio,' pediatra. “Una eminen-
cia”, decfa mi papd.

En una ocasién fuimos mi mamd, a mi hermana 1y yo a una cita con
él. Habia un montén de gente, muy jévenes, con guardapolvos blancos.
Supongo que nos hicieron una entrevista y los demds eran psicélogos,
pediatras o estudiantes: nos usaron de conejillos de Indias creo, hablamos
mucho, nos hicieron muchas preguntas. Salimos muy tarde del hospital, de
noche ya. Afuera nos estaba esperando mi papd.

Yo acompafiaba a mi mam4 y mi hermana a los tratamientos, pero des-
pués de esa entrevista tuve la idea de que habfa otra cosa en el “mirar la
discapacidad”. Esa reunidn fue para hablar con nosotras: con mi mam4, mi
hermana 1y conmigo: la discapacidad no era sélo de Marcela, algo que le
pasaba sélo a ella. Nosotras también éramos importantes en algtin sentido,
algo de lo que tenfamos para decir era importante de algiin modo. Eso que-
dé en mi: “el observador observado”, yo fui observada, yo fui puesta bajo el

1 Carlos Arturo Gianantonio, “Fue un médico humanista que hacfa hincapié en la ética
clinica, que puso el acento en los derechos del pac1ente y consideraba que habla que tratarlos
de una manera holistica. https://es
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microscopio. Nunca supe qué les parecié ni que para qué sirvid. Puedo su-
poner, en retrospectiva, que Gianantonio hizo una devolucién a mis papis.

1965-1976: El Cuerpo

Marcela no tenfa unassilla especial: 0 nosotros la tenfamos “a upa” o —excep-
cionalmente— estaba en el piso, sobre una colchoneta de cuerina plistica,
(porque babeaba) donde también le hacfamos sus ejercicios. Hasta que
fallecid, usé pafiales. Le ddbamos de comer en la boca con cuidado ya que
su propia espasticidad afectaba todos los musculos y le dificultaba tragar
ciertas comidas.

Como yo era la encargada de ella, mi recuerdo es sostener la hiperto-
nfa: un cuerpo que “puede” en el dia a dfa con la espasticidad y la “gran
dependencia”. Recuerdo tener (y sostener) a Marcela sentada sobre mi con
el brazo izquierdo mientras con la derecha hacfa las tareas de la escuela.
Durante las comidas la sostenfa mi mamd, que comfa y le daba de comer en
laboca ala vez.

1972-1973: La Comunicacion

A Marcela le encantaba ver novelas, una en especial: Rolando Rivas, taxis-
ta. Cada noche tenfamos para decidir qué programa ver en nuestro Gnico
televisor blanco y negro. Los martes en la cena no habfa negociacién: si
pasdbamos de largo el dial (no existia el control remoto) y vefa la novela,
sus gritos y sus movimientos eran un reclamo indudable que no aceptaba
alternativas. Ese dfa Marcela decidia qué vefamos.

Ya terapista ocupacional pensé que con un tablero de comunicacién
podria haberse comunicado e incluso ir a una escuela.

El aprendizaje de entenderla sin palabras, a través de un lenguaje ténico,
corporal y gestual fue un aprendizaje para la vida, un segundo radar que
“me comunica” a las personas, las hace legibles para mi desde un canal sin
discursos racionales, mds primitivo y primario.
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Aproximadamente 1966-1970: “Si Dios nos mandg esta cruzg”

fbamos a una escuela parroquial del barrio, de curas franciscanos italianos. Mi
papé no era muy religioso, pero habfa generado una cierta cercania con ellos.

En una reunién en mi casa, hablando de mi hermana, mi papd dijo
“Bueno, si Dios nos mandé esta Cruz...”. Cuando se fueron los curas se
armé un lio birbaro: mi mamd le gritd, se enojé muchisimo... le repetia
“Marcela no es ninguna cruz.”

1966-1976: Las Miradas

Recuerdo las miradas cuando salfamos a lugares que no eran los familiares.
El mirar extrafiado o sostenido que reeditaba el asombro y las preguntas. EI
mirar sorprendido e impactado de nifios que se volvian a preguntar a sus
mamds sobre un cuerpo que se hacfa “evidente”, que sobresalfa.

13 de agosto de 1976: La Muerte

Cuando mi hermana se descompensé la derivaron de urgencia desde Bue-
nos Aires a La Plata, una ciudad a 60 km. Fueron en helicéptero junto con
mi mamd, mientras mi papd se fue en la camioneta por ruta. Yo tenfa 18
afios y no me quiso llevar con él. Entonces fui en un bus, me acompané mi
tfa materna (“no vas a ir sola”). Cuando llegamos la enfermera me pregunté
“¢c6mo? ¢no hablé con su papd?” pero en mi casa no tenfamos teléfono.
Me dijo “vuélvase urgente”. Al regresar me entero de que mi hermana habfa
fallecido en el hospital de La Plata.

Le dijeron a mi papd “si declaramos la muerte acd, hay que hacerle una
autopsia y se la vamos a entregar en varios dfas porque hay que avisar a la po-
licfa. Pero si usted la saca como si estuviera viva, nosotros lo dejamos salir”. Y
entonces mis papds regresaron en la camioneta con mi hermana muerta. En
el viaje de regreso mi papd lloraba mientras manejaba y como estibamos en
dictadura habia policfas y militares a lo largo de la ruta. Y mi mamd le decfa
“no llores, no llores José porque nos va a parar la policfa, nos van a detener”.
Cuando yo llegué de La Plata, ya estaban preparando el velorio.
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1990-Actualidad: La Reedicion

A partir de 1990, luego de mudarnos con mi propia familia a Patagonia,
empecé a trabajar en escuelas especiales, sobre todo en las dreas de estimula-
cién temprana e inclusion educativa y laboral. Mds lejos de la clinica y mds
cerca del trabajo en la comunidad, de politicas institucionales y de gobierno
ése fue el contexto donde comencé el trinsito de lo personal a lo politico.

Innumerables veces, en muy diferentes 4mbitos identifico en los discur-
sos —en las propuestas, en los argumentos de quienes toman decisiones, de
quienes tienen la capacidad y el poder de revertir la posicién estructural de
discapacidad en tanto exclusién, descuido y denegacién de servicios— una
retdrica hueca sin acciones efectivas que reedita en mi la idea de que “no
les importa” y reflota un sentimiento de enojo. En los 90s, cuando ya era
préctica comun aplicar una inyeccién luego del primer embarazo para evitar
consecuencias futuras por incompatibilidad RH, una compafiera de trabajo
muy joven tuvo a su bebé en las mismas circunstancias que mi mamd en los
60s y no le dieron ese tratamiento.

Luego de la muerte de mi hermana, ese sentimiento de abandono y
desentendimiento hacia mis padres, esa imagen de ellos solos en la ruta
con su hija muerta en brazos se representé de manera recurrente en las
mismas narrativas de abandono y desentendimiento que referfan otras fa-
milias, otras personas. Es su problema, “su tragedia personal” en palabras
de Oliver (1998, p. 37).

Casi 60 afnos después, todavia no hay en Ciudadela una propuesta
educativa para personas con una discapacidad como la de Marcela. En una
busqueda para este articulo, no encontré datos sobre escuelas especiales pua-
blicas o privadas de nivel inicial o primario. Segtin la fuente oficial consul-
tada, las dos referencias mds cercanas en el Partido de Tres de Febrero estin
—como se ve en la imagen 6- en la localidad de Caseros. El mapa muestra en
un gran circulo azul la zona de Caseros con dos escuelas especiales sefialadas
en rojo y la zona de Ciudadela (referida con el nombre dentro de un rectin-
gulo azul), donde no se marca ninguna escuela especial.
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Imagen 6. Mapa Escolar de la Provincia de Buenos Aires
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Encuentro reflejado mi enojo —permanentemente reeditado ante la eviden-
cia de la simulacidn, la desatencién y el descuido- en la frase de Olesen “la
rabia no es suficiente” ya que es necesario transformarla en “una accién
politica progresista, en una teorfa y un método que vincule la politica, la
pedagogfa y la ética con un accionar en el mundo” (Holman, 2015, p. 268-
269). Una rabia que dispare, que active: que potencie pasar de la queja a la
definicién del problema social a resolver.

5.3 Narrativa coral
Investigadora A
Analizando las relaciones entre las categorfas de base y emergentes (subcate-

gorfas), en la narrativa de la investigadora A, se identifica en la narracién: La
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Subjetividad, voma significacion la Conexion Familiar en tanto la relacién
de hermanas de personas con discapacidad representa un vector de identi-
ficacidn, asi como la experiencia vivida desde la propia autorfa; el Cuerpo
y Los Secretos son también subcategorias que dan cuenta de los medios de
(in)visibilizar al Otro en el sistema familiar y social; los limites rigidos en
la relacién, dan valor a lo evidenciar lo que se considera una debilidad. La
Racionalizar como estrategia, permite a la narradora dar sentido a los even-
tos como eje de subjetivacién, y las posibilidades o limitaciones en grupos
etarios o poblacionales de tener voz y decidir sobre su existencia, visto desde
el lugar de La Agencia.

En lo que refiere a Las Emociones, se encuentran como categorfas emer-
gentes mencionadas anteriormente, cobran un nuevo sentido. La Conexion
Familiar, en este caso, es el pivote que interpretativo de la categorfa disca-
pacidad. Lo femenino, en tanto sujetos de la familia, son afectadas en su
Cuerpo por las emociones que implican Los Secretos y la evasion de las pro-
blemdticas que implican la experiencia vivida. Racionalizar y La Agencia,
son estrategias en el componente emocional de la narrativa, que permiten
mediante la reflexion y la posibilidad de generar proyectos profesionales en
lalinea de discapacidad, como una forma de dar nuevo sentido a la narrativa
de la infancia/adolescencia.

La Reflexividad se manifiesta en las subcategorfas de como parte del
reconocimiento de la investigadora, de las elecciones de su trayectoria pro-
fesional y académica. Es un ejercicio de reconocimiento de la necesidad de
volver sobre la experiencia vivida, como parte del proceso investigativo. La
Conexidn Familiar, se sefiala en este apartado por la importancia dada al
trabajo con redes de apoyo social y familiar, as{ como el conocimiento aca-
démico como medio de comprension de la discapacidad (Racionalizar). El
Cuerpo, por otra parte, es visto en la narracién como una marca, construc-
cién social que permite darle existencia a sujetos/colectivos y sus problema-
ticas, por lo cual La Agencia y Los Secretos se relacionan con la posibilidad
de incidir en el campo, asi como generar mecanismos que permitan quitar
trabas al flujo informativo.

En cuanto al Posicionamiento, se muestra como una categorfa central
desde la eleccién de la metifora que inspird este ejercicio (Boff, 1999).
No se es ajeno a la experiencia vivida, esta debe ser parte de los elementos
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a considerar para comprender mejor el trabajo del campo de la discapaci-
dad. De los puntos sefialados en la narracién de La Conexion Familiar, se
encuentra como se va moldeando una perspectiva investigativa que busca
visibilizar significados y problemdticas de la discapacidad. En esta misma
via, las subcategorfas Racionalizar y La Agencia, muestran la busqueda de
dar mayor presencia al campo, como medio de dar “voz y presencia” a los
sujetos signados con discapacidad y las problemdticas sociales derivadas. En
este eje, £/ Cuerpo y Los Secretos, se revelan en tanto la capacidad de mostrar
esos cuerpos signados con discapacidad y sus gradientes de visibilidad social,
permitiéndoles espacios de reconocimiento en tanto sujetos atravesados por
problemdticas colectivas.

Investigadora B

En el caso de la Investigadora B, a partir de la categoria base Subjetividad,
emergié el cuerpo como subcategoria significativa a partir del “tener” (a
upa), sostener, “cargar” el cuerpo con espasticidad de una persona gran
dependiente (que depende del apoyo de otra persona para todas las activi-
dades de la vida cotidiana); otra subcategoria fue resolver en tanto aprender
a resolver sobre la marcha y anticipar lo que vendrd. Maternar con tribu
emerge como otra subcategorfa en relacién con redes de soporte préximo
prioritariamente femeninas y a una trama social significativa para el cuida-
do, el relevo y el apoyo, con densidad de vinculos y sin esperar reciprocidad.
Relacionada a la anterior, la subcategoria vida diaria se relaciona con los
ajustes cotidianos, la reorganizacién flexible a partir de imprevistos, las redes
y la tribu. La subcategoria enojo surge en la narrativa como una impronta
en retrospectiva al tomar conciencia de que la experiencia no debié ser
resuelta sélo por los padres y la familia. La muerte emerge como una sub-
categorfa detonadora de la necesidad de un acompafiamiento y apoyo de las
instituciones, que no fue asumido por las personas que las componen. Otra
subcategorfa con impronta en la subjetividad fue la comunicacion en tanto
lo no verbal permite experimentar “otras formas de hablar” y entenderse.
La culpa es una subcategoria emergente que circulé como sentimiento a
través de la necesidad de culpar, de asignar “la causa primera”. Relaciona-
da con ella emerge el “merecimiento” en tanto asumir y reconocer que se
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merecen ciertas circunstancias vitales. La extranjeria es una subcategor{a de
impronta personal y familiar, relacionada a la migracién (interna y externa)
de abuelos, hijos y en la propia experiencia; la extranjerfa atraviesa, fluye
a través, ensefia otros codigos y otras culturas y brinda la experiencia de
vivenciar la unidad de lo otro-mismo.

En la categoria base Emociones aparecen varias subcategorias emergentes:
el agradecimiento en retrospectiva, hacia “las mujeres de la tribu” por estar
ahi; el enojo, ante la evidencia de que “otra vez...”, de que se reedita la falta
de interés, de politicas, de decisiones de gobierno; emerge también el des-
concierto por no entender, no saber qué sucedfa, ni qué pasarfa después; el
sostener COmMo mover y movernos juntos, cargar la vida y la muerte: llevarlas
con y en el cuerpo; el temor como emocién reprimida ante lo inevitable y
emerge también la muerte como subcategorfa que refiere a la soledad ulti-
ma, sostener amorosamente la muerte como en la imagen de “La piedad”.

En las narrativas, a partir de la categoria base Reflexividad emerge la
aparicion como materializacién en tanto entidad y forma, las multiples
manifestaciones de la discapacidad y la imposibilidad de reducir a una pa-
labra; la subcategoria Diagndstico-Pronéstico con su carga de preguntas y
respuestas, y el peregrinaje y la odisea necesarios para obtenerlas. A partir
de la discapacidad de Marcela las miradas son otra subcategoria emergente
significativa: el cuerpo evidente que convoca miradas y preguntas; la muerte
como subcategorfa que permite la reflexividad a partir de su vivencia en
soledad de padres, la vuelta a “donde todo empezd”: la pareja sola y a solas.
La tribu permite con su emergencia una reflexividad mds all4 de las redes ya
que representa lo gregario, la comunidad. Y la idea de que hay algo mds en
la discapacidad como subcategorfa sefiala y anuda cuestiones que exceden
ampliamente un diagndstico y un cuerpo.

Por dltimo, la categoria base Posicionamiento se despliega en cuatro sub-
categorias emergentes: La discapacidad no importa/el enojo que surge ante las
recurrentes evidencias de que la discapacidad no es en verdad importante a
pesar de las retdricas y que, como respuesta, el enojo y “la rabia no es suficien-
te” ubicindonos en el espacio de la critica y la denuncia. La reedicidn es una
subcategoria que remite a la reaparicién de identificaciones, de emociones,
de subjetivaciones ante las vivencias de otras personas con discapacidad y sus
familias. La frase s7 dios nos mando esta cruz es una subcategorfa de ruptura
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a partir de la cual mi madre marcé mi posicion de rebeldia ante la idea de la
discapacidad como castigo. Ella no definié qué era, pero defini6 lo que no
era. Y por altimo /a agencia emerge a partir de valorar, sin juzgar, las estra-
tegias y acciones que cada persona con discapacidad y su familia desarrollan
para “poder poder” en tanto potencialidad y capacidad de lograr (Brogna,
2012, p. 157). Nadie es “el pardmetro” ni hay modos tinicos.

ANALISIS FINAL

Somos del encuentro en la diferencia. De recorridos distintos, de territorios
otros, escribimos esta historia que no concluye en un texto. El vinculo
fraterno en nuestras historias resulta un puente de conexién, mediador de
la construccién de significados sobre discapacidad, ya sea como vivencia
corporal y emocional, como medio para evidencias familiares y comunita-
rias de solidaridad y apoyo o como dindmicas socio-politicas de exclusion e
inequidad social. Las experiencias en el entorno familiar para “saber qué era
la discapacidad”, para entenderla, interpretarla y comunicarla son dispares:
las preguntas, las bisquedas de respuestas; lo dicho y no dicho; lo oculto, lo
ocultable y lo inocultable o las multiples formas de definicién generan otras
diferencias en esta autoetnografia coral.

Las vivencias evocadas y narradas, los aspectos seleccionados, las cate-
gorfas que emergen pertenecen a diferentes érdenes. Entre las condiciones
macro sociales de nuestras historias sefialamos como coincidencias la
migracion como pauta familiar, pertenecer al contexto latinoamericano
y a una misma clase social; sin embargo, la temporalidad histérica y bio-
grifica marcan la diferencia. Nuestra experiencia compartida de tener una
hermana con discapacidad es un tercer punto en comtn que, sin embargo,
se despliega en multiples matices de diferencia. En otro orden la vivencia de
la discapacidad ha detonado en ambas del interés, la orientacién disciplinar
y la préctica profesional e investigativa. Ha dejado su impronta en el lugar
donde pisa el pie: la prictica profesional y la investigacién siempre es encar-
nada, situada, historizada por lo que explicitar nuestro posicionamiento, las
emociones, el proceso de subjetivacion y los ejercicios de reflexividad resul-
tan en elementos potentes para desentrafiar, desenmarafar los recorridos
desde donde llegamos hasta aqui y las miradas, las multiples perspectivas y
registros a través de los que vemos, entendemos y explicamos.
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En otro orden, el activismo, el énfasis en el reconocimiento de derechos,
en la necesidad de politicas para el acceso a servicios que debe procurar el Es-
tado, la revalorizacién del movimiento social, la formacién de profesionales,
el desarrollo de un campo de estudios en discapacidad, el fortalecimiento de
nuevos liderazgos, son un efecto de la experiencia vivida: forman parte de
un posicionamiento en el campo académico, social y politico resignificando
las emociones, el enojo y la rabia. El proceso de co-produccién consolidé
un horizonte de experiencias vividas compartido en el que también “se
construye la comprensién/apropiacién de la experiencia de otro”. (De-
lory-Momberger, 2014, p. 703)

El método implicé niveles u érdenes de andlisis. La narracién oral dia-
l6gica constituyd un primer orden de anilisis e interpretacién a partir de la
evocacién espontdnea; la transcripcién y selecciéon representd un segundo
orden; la revisién y coproduccién del texto implicé un andlisis e interpreta-
cién de tercer orden mientras el andlisis e interpretacién final —recuperando
los ejes de reflexividad, posicionamiento, emociones y subjetivaciéon— signi-
fic6 ya no el rescate de un marco conceptual inicial sino un entramado de
cuarto orden analitico-reflexivo.

Los ejes, “primera red de pesca” con la que recogimos su impronta en
nuestra historia detoné en el ejercicio autoetnografico un proceso de tejido
que transformd esas experiencias y vivencias en parte de la red. Partimos -
como referimos en los pdrrafos iniciales— de hebras similares tomadas de un
marco teérico compartido, pero ahora tenemos redes diferentes. El ejercicio
hizo visible y consciente qué aspectos de la historia personal e intransferible
se entremezclan, con la formacién disciplinar, laboral y los modos de inves-
tigar la discapacidad.

También surge del ejercicio la importancia de cuidar “al otro narrado”,
aunque con matices entre las autoras: en uno de los casos la libertad de
contar debe ser mds atenta y sensible al considerar la repercusion que puede
tener la narrativa en términos de no lastimar, de que se sienta como critica
o cuestionamiento a las personas. En la otra narrativa casi la totalidad de
las personas mencionadas ya no viven. Esta diferencia implica el esfuerzo
de una narrativa cuidada y cuidadosa tanto en la identificacién de deter-
minados aspectos como en enfatizar que el objetivo no es contar o mostrar
la experiencia personal sino comprender el significado de la experiencia
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cultural. Esta autoetnografia co-producida develé el modo en que nuestras
experiencias vividas particulares y singulares nos han subjetivado como
personas y profesionales. Reedité nuestras emociones, procesos de subjeti-
vacién y posicionamiento, como derivas de la escritura reflexiva.

La “experiencia vivida” de la discapacidad no sesgan ni “contaminan”
sino que, evocadas y convocadas reflexivamente, enriquecen “la cabeza
que piensa”, significan las emociones, redimensionan los procesos de
subjetivacion y brinda el innegable protagonismo a los contextos his-
térico-culturales. El erlebnis o “experiencia vivida” es para Dilthey un
instrumento para la comprensién histérica e interhumana, una unidad
estructural mientras para Carnap es parte de los elementos fundamentales
que junto a las relaciones sociales abonan a la construccién ldgica del
mundo (Abbagnano, 2010, p. 385, 456).

Coincidimos en esta dimensién social de la experiencia vivida y con las
afirmaciones de Denzin (2016, p. 86), en cuanto a la importancia de meto-
dologfas colaborativas, posturas criticas y la aceptacién de nuestras acciones
(o inacciones) en la investigacion:

Apoyo una epistemologfa critica que refuta las nociones de objeti-
vidad y neutralidad. Considero que toda investigacién es moral y
politica. Valoro las metodologfas autoetnogrificas, internistas par-
ticipativas, colaborativas (Fine ez a/., 2003). Estas son metodologfas
narrativas, performativas, practicas de investigacién que son reflexi-
vamente trascendentales, éticas, criticas, respetables y humildes. Es-
tas prdcticas requieren que los académicos acepten las consecuencias
de sus acciones de investigacién. (Smith, 1999, p. 137-139)

Hundir el cedazo en el fluir de la narrativa compartida, rescat6 de ese caudal
aspectos coincidentes y otros particulares, lo comun y lo singular, trayecto-
rias que se tocaban y alejaban en los fragmentos rescatados de las historias. Al
ponerle nombre a esos fragmentos emergieron conceptos que los definian,
que los delineaban. Sin duda, replicar este ejercicio, tendrd resultados simila-
res en tanto la cultura significativa, la experiencia vivida de la discapacidad.
Del encuentro, surgié una tercera narrativa conjunta, que nos permite enri-
quecer nuestra propia historia y la lectura que hace nuestra mirada.
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La réplica de este ejercicio potenciard la identificacién de lo comun en la
dimensién cultural atn en las diferencias que surgen de la vivencia persona-
lisima e intransferible de la discapacidad (Brogna, 2023, p. 333) y abonard
a romper estereotipos como los de género en las pricticas de formacién y
estudios desde ciencias sociales como se hizo evidente en el andlisis inicial
sobre la produccién en estos temas y metodologfas.

Este articulo invita a buscar “qué hay alli” para nosotros cuando ha-
blamos e investigamos sobre discapacidad desde la experiencia vivida, ge-
nerando un conocimiento tedrico y conceptual que asuma reflexivamente
nuestras subjetividades, emociones y posicionamientos, que abone a una
mayor complejidad y problematizacién en el campo de los estudios en dis-
capacidad y aporte nuevas propuestas temdticas, teéricas y metodoldgicas,
asf como nuevas nociones y categorfas heuristicas y analiticas.
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