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CAPÍTULO X

DECONSTRUIR AL SUJETO  
DE LA DISCAPACIDAD,  

CONSTRUYENDO NARRATIVAS

Lelia Schewe y Pablo Daniel Vain

Debemos aprender de Sherezade 
que narrar es un asunto de sobrevivencia. 

Mientras narremos, contemos, tengamos historias
 no desapareceremos. 

José A. Goytisolo

En este capítulo nos proponemos compartir una alternativa posible 
para la investigación en discapacidad, a partir de nuestras experien-
cias de trabajo universitario y de algunas exploraciones teóricas vin-
culadas a los estudios biográfico-narrativos. 

Presentamos estas últimas en el primer apartado, adentrándonos 
en las propuestas que elegimos, dentro de las múltiples formas y op-
ciones metodológicas que se han construido a lo largo de los años. En 
un segundo apartado, nos parece necesario mencionar las relaciones 
de poder y colonialidad del saber en las producciones científicas, por-
que, de varias maneras, hemos sido cómplices de las formas hegemó-
nicas de nombrar e investigar la discapacidad, que priorizaron las vo-
ces de especialistas y funcionarios de organizaciones internacionales, 
por sobre las voces de los protagonistas de los procesos. 

En el tercer apartado nos preguntamos ¿quién narra al sujeto de 
la discapacidad? como un interrogante que debería ser fundante en la 
tarea de investigar con estos sujetos. Mientras que, en el cuarto apar-
tado, sumamos menciones sobre algunos estudios de los colegas del 
GT Estudios Críticos en Discapacidad, que podrían contribuir a cons-
truir diferentes maneras de intentar responder esa pregunta, desde la 
práctica investigativa.
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El apartado final aborda algunas formas posibles en que un in-
vestigador, puede crear las condiciones para una participación real de 
las personas con discapacidad en la construcción de sus narrativas, 
reflexionando sobre los procesos que nos hemos permitido crear y de 
cómo nos transformamos como investigadores, a partir de la escucha, 
la lectura y la construcción colaborativa del conocimiento.

Cuando hablamos de deconstruir al sujeto de la discapacidad, no 
nos referimos a un proceso acabado. Se trata de una intención que va to-
mando forma, que no tiene un recorte temporal. Ese deconstruir no es un 
objetivo de investigación, es un anhelo de nuestras prácticas cotidianas, 
una forma de luchar contra todas las violencias, inclusive las académicas. 

BIOGRAFÍAS EN CONTEXTO. ALGUNAS REFLEXIONES 
TEÓRICO-METODOLÓGICAS
Hacia 1932, Heisenberg recibió el premio Nobel de Física, al formular 
el Principio de Incertidumbre. Este autor mencionaba que “Lo que 
estudias, lo cambias”. Varios años más tarde, el cantautor español  
Ismael Serrano, decía al presentar una canción: 

En 1927 un matemático formuló un principio, lo llamó principio de incer-
tidumbre, decía algo así como que nada puede predecirse con exactitud, 
siempre queda un margen de incertidumbre en el conocimiento humano. 
(…) El principio está relacionado con el hecho de que el observador, por 
el mero hecho de ser testigo influye en la realidad que está observando, la 
altera e introduce una variable de indeterminación.

Al considerar la etnografía como un tipo de escritura, Geertz (1989: 
26) nos advierte que “Los etnógrafos deben convencernos (...) no solo 
que verdaderamente han ´estado allí´, sino que (...), de haber estado 
nosotros allí, hubiéramos visto lo que ellos vieron, sentido lo que ellos 
sintieron, concluido lo que ellos concluyeron”.

En algún sentido, tanto el Principio de Incertidumbre formulado 
por Heisenberg, como el concepto de “estar allí” de Geertz ponen en 
entredicho la validez del conocimiento interpretativo, en su matriz 
hermenéutica sujeto-objeto. Marcus y Cushman (1992), siguiendo a 
Gadamer (1975) señalan que se trata de un diálogo continuo y dia-
léctico que implica indagar de qué manera se establece la autoridad 
en tanto estructura de legitimación del texto. Cortés González (2013) 
introduce el concepto de “agentes de la investigación” para diferen-
ciar, precisamente, la concepción subyacente al concepto relación Su-
jeto-Objeto. Según este autor, la producción del conocimiento supone 
también un encuentro dialógico entre sujetos. Desde esta mirada, es 
relevante la explicitación que hace respecto a la importancia de la de-
volución, en el proceso de indagación.
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La devolución permite observar dos aspectos significativos. Por 
un lado, el tratamiento espiralado de la relación teoría-empiria, con la 
inclusión permanente de momentos en los cuales los llamados “agen-
tes de la investigación” validan los relatos. Y, por otro, la puesta en 
evidencia de una ética de la investigación, en relación con las voces de 
dichos agentes. Como afirma Rossanne Kreusburg Molina,

El hecho de que nosotros, investigadores de indagaciones cualitativas nos 
dediquemos a comprender los fenómenos sociales a partir de lo que los 
actores sociales pueden aportar, facilita compartir, entre nosotros, la idea 
de que la construcción de historias de vida, relatos de vida, narrativas y 
biografías se nutre intensamente de todas aquellas personas que colaboran 
con nuestros estudios. Así, por una parte, como investigadores, estamos 
comprometidos con las experiencias de las personas y las formas como es-
tas son contadas y, por otra parte, condicionamos el contexto y la experien-
cia que se constituye, para ellos y ellas, al colaborar con nuestros estudios 
desde el lugar de actores protagonistas. Sin embargo, al adentrarnos en sus 
contextos y formar parte de sus escenarios, pensamientos y palabras, aun-
que sea por tiempos más o menos cortos y descontinuados, es imprescindi-
ble ejercer una vigilancia ética para no ultrajarlos. Por el contrario, nuestro 
compromiso ético tendrá como reto mover los contextos hacia condiciones 
más dignas. Desde la posición del investigador, este puede ser considerado 
uno de los más grandes desafíos éticos y con el que nos encontramos en 
cada momento. (Kreusburg Molina, 2011: 35)
 

Otro desafío epistemológico, ético y metodológico del trabajo con bio-
grafías se relaciona con la construcción del relato y de la narrativa. 
Leite y Rivas Flores (2011: 78) sostienen, con respecto a una parte 
del proceso dialógico entre quienes los construyen, que denominan  
“devolución”, que como se trata de opciones vinculadas a lo ideológi-
co y lo político, es necesario el cruce de miradas desde vínculos com-
prometidos. La apuesta de su grupo de investigación es que los sujetos 
involucrados sean intérpretes y autores, a partir de la colaboración y 
el trabajo democrático.

En ese tipo de construcción de la narrativa, es necesario el con-
sentimiento mutuo de los agentes sobre el texto biográfico, existiendo 
la posibilidad de volver sobre lo que se dijo, revisar, omitir, las veces 
que fuera necesario. 

Respecto a estas formas de interacción, algunos autores (Pava, 
2015; Bolívar, 2002) aportan a la discusión sobre las elecciones me-
todológicas posibles en cada investigación. Bolívar (2002) traza una 
diferenciación en torno a dos posibilidades. Afirma que, en el primer 
caso, se trata de retomar categorías y tipologías como modos de análi-
sis, con criterios de tratamiento formal, con las voces de quienes par-
ticipan como entrevistados para “ilustrar” (sic) la palabra del autor. 
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Se organizan comparaciones y generalizaciones cuyo resultado es un 
informe con temas comunes y agrupaciones conceptuales.

En el segundo, se busca lograr una historia o trama singular, au-
téntica, distintiva y de carácter único. Se trata de un relato nuevo, 
“conjuntado” (sic) por el investigador sin aspirar a una generaliza-
ción, “el análisis requiere que el investigador desarrolle una trama 
o argumento que le permita unir temporal o temáticamente los ele-
mentos, dando una respuesta comprensiva de por qué sucedió algo” 
(Bolívar, 2002: 13).

La investigación narrativa no expropia las voces de los sujetos, es 
un compromiso ético del investigador que los análisis categoriales no 
se alejen de las perspectivas de sus autores originales. Otro desafío, 
aparece con las decisiones sobre la relevancia de cada parte de dichos 
relatos (Bolívar, 2002) a los fines de la investigación y con los sentidos 
que se permiten en torno a ciertas perspectivas paradigmáticas.

Al referirse a “La miseria del mundo” de Bourdieu (1999), Bolívar  
(2002) señala que el ordenamiento y la transcripción de las 182 en-
trevistas biográficas implicó renunciar a un análisis categorial, pri-
vilegiando el testimonio oral: los estudios son relatos reorganizados 
según algunas características comunes o vinculadas. Los autores coin-
ciden en que tomando las palabras “como son” se proporciona al lec-
tor otros medios para la comprensión.

En oposición a estas perspectivas, aún existen en la comunidad 
científica, sujetos y/o grupos que rechazan estas investigaciones, cues-
tionando su legitimidad e intentando medir su validez, imponiendo 
ciertos criterios de supuesta objetividad, que hemos cuestionado al 
principio de este capítulo.

NARRATIVAS, RELACIONES DE PODER Y COLONIALIDAD DEL 
SABER EN LAS PRODUCCIONES CIENTÍFICAS
Las perspectivas de investigación en ciencias sociales se construyen 
como parte de las dinámicas societales de cada momento histórico. Si 
exploramos las particularidades de nuestro siglo, podríamos afirmar 
con Delory Momberger (2009) que las grandes instituciones que sen-
taron las bases de las sociedades occidentales del siglo XIX y la prime-
ra mitad del siglo XX están “sumidas en evoluciones que desmantelan 
su marco y misión tradicionales” (2009: 21). Como heredera del giro 
hermenéutico de los 60-70, la investigación narrativa y sus diferen-
tes perspectivas, proponen entender a los fenómenos sociales como 
realizaciones prácticas o textos a interpretar, como parte de un viraje 
epistemológico importante (Suárez, 2007), donde los discursos e in-
teracciones de los actores sociales comienzan a ser entendidos como 
centrales para el campo de la investigación. 
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Las disputas vinculadas a la legitimidad de las producciones en el 
campo de la investigación en ciencias sociales, siguen -además- impo-
niendo metodologías y dogmas, como parte de un proceso de colonia-
lidad científica (Ocaña, et al., 2018). Las formas de colonialidad capita-
lista “han configurado la investigación como mecanismo de dominio, 
regulación y control, mediante la creación de nociones autoritarias 
que devienen en argumentos para manipular, doblegar y obligar, como 
son los conceptos de objetividad, verdad y realidad externa” (Ocaña, et 
al., 2018: 174). Postulamos, entonces, una necesidad de reivindicar las 
narrativas como formas de construir saberes que permiten la partici-
pación de aquellos colectivos que históricamente han sido observados, 
interpretados y analizados, a quienes se les han atribuido categorías 
como, por ejemplo, la de “sujetos con discapacidad”. Así, durante dé-
cadas, en las investigaciones en el campo de la Educación Especial 
también se sostuvo “que cuanto menos subjetivo y más objetivo sea, 
habrá mayor grado de cientificidad” (Bolívar, 2002: 45). 

Desde las transiciones de la magia a la razón de finales del siglo 
XVIII que generaron los nuevos sistemas vinculados a lo que hoy co-
nocemos como conocimiento científico, se hizo evidente que la disca-
pacidad asociada a la monstruosidad, a la rareza y a la anormalidad 
despertó el interés de los científicos, quienes además han encontrado 
maneras de mercantilizar y legitimar sus producciones (Rojas Campos,  
2015) desde las violencias más evidentes hasta las más sutiles, vincu-
ladas a la construcción de la violencia simbólica. 

Con respecto a estas últimas, Grzona (2012) analizó cómo las 
investigaciones en Educación Especial han reproducido las estruc-
turas sociales dominantes, en el caso de los niños y las niñas con 
sordoceguera y multidiscapacidad. Las 44 investigaciones releva-
das, versan sobre valoraciones y evaluaciones de quienes fueron 
investigados, cuestiones vinculadas a las subjetividades, la escola-
ridad, las dinámicas de las familias y los apoyos que reciben, pero 
ninguno de los trabajos explicita las voces de los sujetos con dis-
capacidad, sea desde el lugar de investigadores como de aquellos 
sobre los que se habla. Señalamos con la autora que la influencia y 
la fuerza de los modelos biologicistas y psicologistas en que fueron 
formados los investigadores, persistirán hasta que se interpelen los 
planes de estudios de las universidades hacia modelos participati-
vos y no hegemónicos. 

También desde el campo de saberes de la Educación Especial, los 
trabajos de Lourdes de la Rosa (2008) sobre la “Historia de Vida de 
Ángel” y de Ignacio Calderón Almendros y Sabina Habegger (2013) so-
bre Rafael Calderón, marcaron las investigaciones contemporáneas, 
vinculadas a la discapacidad. Beatriz Celada, bajo la dirección de 
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Ignacio Rivas Flores, en 2015, indagó sobre la vida de Antonio Pérez 
Pulido, analizando las políticas públicas y la participación.

En este sentido, se destaca el trabajo de Lourdes De la Rosa, por 
la exhaustividad y la forma de presentación de la narrativa, “sin limi-
tarse a una metodología de recolección y análisis de datos” (Bolívar, 
2002: 3). La segunda parte del libro, está escrita en primera perso-
na, por Ángel, quien presenta, inicialmente, a su novia, la Parálisis 
Cerebral.

Este joven se preguntaba si sería capaz de investigar sobre su propia rea-
lidad. Yo misma, como investigadora, me preguntaba si sería capaz de ir 
creando las condiciones para que él pudiera participar de manera cada vez 
más relevante en la investigación. ¿En qué se concretaría el ser capaces 
de investigar juntos? Realmente ninguno de los dos lo sabíamos. Podría-
mos hablar, por tanto, de que esta investigación se sitúa en un contexto 
participativo-emancipador, manifestando con ello, ese continuo en el que 
creemos que, en el mejor de los casos, se sitúan las investigaciones que 
incluyen como coinvestigadores o coinvestigadoras a miembros de colec-
tivos vulnerables, como el de las personas con discapacidad (De la Rosa, 
2010: 14).

En otros trabajos, como el de Tobón Rendón (2019), también nos en-
contramos con las sospechas que se explicitan sobre las posibilidades 
de las personas con discapacidad de participar como investigadores 
de los procesos. 

NO HAY NADA FUERA DE LAS HISTORIAS, ¿QUIÉN NARRA AL 
SUJETO DE LA DISCAPACIDAD?
Como categoría atribuida a los sujetos, la discapacidad nombra, seña-
la, etiqueta y establece. En nuestras investigaciones, cuando pregun-
tamos sobre la categoría, nos encontramos con respuestas vinculadas 
a que la discapacidad está fuera de los sujetos. Es paradigmático uno 
de los estudios biográficos, en el que un joven con discapacidad au-
ditiva, manifestaba que quienes tenían una discapacidad eran los que 
“no les daba la cabeza”. En otro caso, un joven con discapacidad mo-
triz, señalaba que “solamente le faltaba poder caminar” pero que eso 
no lo transformaba en “discapacitado”.

Si bien existieron movimientos sociales de personas con discapa-
cidad con reivindicaciones políticas mucho antes en Argentina, como 
el club Marcelo Fitte en la década del 50 (Ferrante, 2014) y el Frente 
de Lisiados Peronistas en la década del 70 (Sbriller, 2016), a partir 
de los años 90, el concepto de discapacidad comenzó a cobrar mayor 
relevancia y se generaron movimientos sociales cuyo objetivo se vin-
culó con la protección de derechos, se visibilizaron las luchas de los 
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colectivos, pero también las formas individuales de alcanzar objetivos 
vitales “a pesar” de la discapacidad. Se trata, en este caso de una “con-
dición biográfica” en tanto, 

(...) inversión en la relación histórica entre individuo y lo social, en la cual, 
las consecuencias sobre las existencias individuales de las exigencias socia-
les y económicas y de las dependencias institucionales se perciben como 
provenientes de una responsabilidad individual y un “destino personal” 
(Delory Momberger, 2009: 29).

Por eso nos preguntamos quién narra la discapacidad, considerando 
que “la narrativa lleva las marcas de la subjetividad del autor-narrador 
(yo-nosotros), la intersubjetividad (autor-lector), y de las relaciones 
que establecen con sus coordenadas espacio-temporales (aquí y aho-
ra-antes y después)” (Passeggi, 2015: 75), legitimándose como una de 
las maneras de construcción de saberes en ciencias sociales. En el 
campo de la educación, específicamente, además de tratarse de un 
sujeto a normalizar y disciplinar, se trata del “sujeto de los apoyos” 
(Pereyra, 2017) que se vuelve “usuario” de circuitos diferenciales, con 
proyectos específicos para la atención.

En estos intersticios, al explorar sobre la autopercepción de la dis-
capacidad, a partir de nuestras producciones de investigación, consi-
deramos los aportes vinculados a los estudios sobre la(s) identidad(es), 
categoría que “tiene estrecha relación con igualdad y diferencia, con 
lo personal y lo social, con aquello que tenemos en común y aquello 
que nos separa de los demás” (Muñoz González, 2007: 81). En este 
sentido, quienes sostienen que se trata de una categoría con sentido 
para sus vidas, son quienes construyen acciones de militancia, vincu-
ladas a organizaciones de lucha para el ejercicio de derechos. Una de 
nuestras entrevistadas, afirma que:

Tenemos la responsabilidad de ir a exigir lo que nos pertenece, porque se 
dice en las leyes que el Estado se tiene que hacer cargo de los recursos, 
pero parece que esa plata va a otro lado, porque a nosotros nos siguen 
faltando intérpretes de Lengua de Señas, los materiales de lectura no están 
adaptados, los compañeros abandonan sus carreras y las autoridades viven 
diciendo que trabajan por nosotros, por la inclusión de las personas con 
discapacidad.

De la Vega (2010) nos recuerda que preguntarnos por la subjetividad 
es pretender dar respuesta a ¿quiénes somos?, empresa que fue defi-
nida por Foucault como la historia de los diferentes modos de ser hu-
manos en nuestras culturas. En tanto fabricación histórica, la subjeti-
vidad se vincula a quiénes podríamos ser, si nos permitimos rechazar 
las formas de individuación impuestas y crearnos libertades.
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No obstante, ese proceso de subjetivación, esa historia de ser hu-
manos no se produce por fuera de relaciones de poder y dominación, 
de “colonización de las subjetividades” apelando a la potente expresión 
de Merlín (2017). Ya en los 50 del siglo pasado el psiquiatra y militante 
de origen antillano Franz Fanon colocaba esta cuestión en el orden del 
discurso. Así, en el capítulo de Judith Butler en una nueva edición del 
libro “Piel negra, máscaras blancas” de Fanon, esta autora señala: 

El problema objeto de consideración no se refiere tan solo a que los coloni-
zadores mantengan actitudes hostiles hacia los colonizados. Si los coloni-
zados son excluidos de la conversación en la que los humanos no solo son 
interpelados, sino que se constituyen como tales a través de dicha interpe-
lación, se acaba con la posibilidad misma de constituirse como humano 
(Butler, 2009: 196).

¿Por qué nuestro interés en esta mirada de Fanon? Porque su inquie-
tud nos interpela, en relación con el interrogante ¿quién narra al su-
jeto de la discapacidad? Parafraseando a Fanon podríamos decir: si 
los sujetos portadores de discapacidad quedan excluidos de la con-
versación, también quedan fuera de su posibilidad de constituirse en 
humanos; y son hablados por otros.
 
NARRATIVAS LATINOAMERICANAS Y ESTUDIOS CRÍTICOS DE LA 
DISCAPACIDAD
Una de las características comunes de las investigaciones narrativas 
recientes vinculadas a los Estudios Críticos de la Discapacidad, es la 
puesta en común de la propia impronta, sus posibles orígenes, las pre-
guntas fundantes y el vínculo de la biografía de quienes investigan con 
el trabajo que proponen. “Me preguntaba qué tenía yo con la discapa-
cidad ¿cómo la entendía? ¿Por qué nunca me había interesado en ese 
tema? Y por tanto ¿qué me movía o me inmovilizaba ante la discapa-
cidad?” (Pérez Ramírez, 2016: 65), “comprendí que yo mismo estaba 
en la encrucijada de las ficciones que crea y tropecé con la deficiencia 
corporal en varios de sus bordes culturales” (Maldonado, 2019: 22). 
También se dejan ver en los textos las continuidades de estos procesos, 
señalando cómo se sostienen en los procesos vitales de las y los inves-
tigadoras/es: “aún sigo trabajando las respuestas a estas preguntas” 
(Pérez Ramírez, 2016: 65), “saberse situado en regiones de intensidad 
continua constituidas de tal manera que no se dejan interrumpir por un 
final exterior, ni tampoco tienden a un punto culminante” (Maldonado,  
2019: 26). 

En cuanto a las implicancias para quienes participan como en-
trevistados, se señala la posibilidad de reivindicarse socialmente  
(Ardila Gómez, 2019), de visibilizar una experiencia que está inmersa 
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en otros discursos y prácticas (Maldonado, 2019), de reconocimiento 
del discurso como capacidad de producir la realidad que se nombra 
(Yedaide, 2019).

En el trabajo de Maldonado, quienes narran al sujeto de la disca-
pacidad son sus cuidadores. Cuestionando el capacitismo, el autor se-
ñala que -como alternativa al modelo médico y al modelo social de la 
discapacidad- la teoría crip ofrece un modelo cultural de la discapaci-
dad, cuestionando la integridad corporal obligatoria que “establece la 
ficción del cuerpo libre de discapacidad (física e intelectual) como la 
figura válida de lo humano, de ahí que, esa ficción se ofrezca como el 
capital deseable en el estándar de salud, en el marco del ideal estético 
(belleza), en la capacidad legítima de la decisión y en la población dig-
na de reproducirse” (2019: 27). En ese sentido, Pérez Ramírez (2016), 
entiende que la discapacidad está más vinculada al orden social y po-
lítico, que al cuerpo y lo visible. La autora analiza, a partir de un taller 
de autobiografía, implementado en tres centros de reinserción social 
de México, las subjetividades encarceladas de las mujeres con disca-
pacidad. En este caso, la investigación permite visibilizar y analizar 
problemáticas, pero también colabora con la resolución de conflictos 
y la mejora de las dinámicas, a partir de las intervenciones vinculadas 
al trabajo autobiográfico.

Las violencias también fueron abordadas recientemente desde 
esta perspectiva. Ardila Gómez (2019) y Buenaño (2017) reconstruye-
ron historias sobre discriminación en situaciones de interseccionali-
dad, entre la salud mental, en el caso de la primera y a la falta de acce-
so a derechos fundamentales, en el caso de la segunda. Ambas autoras 
coinciden en que como no hay experiencias iguales a otras, se cimenta 
un potencial transformador para las políticas públicas que permite ver 
los sentidos de las decisiones que se toman cotidianamente, a partir 
de criterios profesionales o familiares. Ardila Gómez (2019) enfatiza 
en la dimensión ética de la atención en salud mental, como manera de 
desestigmatizar el “ser la loca”, desde las biografías “tiene otra fuerza, 
es esa palabra que circula y rebota en los muros, y los muros hablan, 
hay que saber escucharlos” (168). En su trabajo “Economia moral do 
cuidado: um estudo sobre violências contra mulheres com deficiência 
em Belo Horizonte”, Mello (2016), reconstruye las narrativas de tres 
mujeres con discapacidad, víctimas de violencias, desde la ética fe-
minista, vinculada al cuidado. Se narran ahí, crudas imágenes de las 
distintas formas de violencias que atraviesan las vidas de mujeres que, 
al demandar cuidados, son ex puestas al maltrato.

En cuanto a los trabajos narrativos vinculados a la educación, 
en este caso, la educación formal institucional, Tobón Rendón 
(2019) reconstruyó las trayectorias escolares de seis estudiantes con 
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discapacidad en la escuela secundaria argentina. En su trabajo, las 
múltiples formas de atravesar la experiencia escolar se encontraron 
en sentidos compartidos sobre los apoyos y las formas de vivir las ju-
ventudes, y se diferenciaron en las formas de tejer los vínculos al inte-
rior de las instituciones. Esta perspectiva aporta a lo que se comienza 
a delinear como las “formas de acompañamiento y apoyo a la escola-
rización”, que configuran las trayectorias escolares de estudiantes con 
discapacidad (Barrozo y otras, 2017). En este caso, la investigación 
narrativa puede evidenciar los sentidos de las experiencias que han 
sido identificadas como:

 - Acompañamiento individual. Los estudiantes con discapacidad 
cuentan con un acompañante (docente de Educación Especial 
o psicopedagogo, en la mayoría de los casos) que trabaja en 
las escuelas, cotidianamente, construyendo configuraciones de 
apoyo individuales o asistiendo en otras cuestiones específicas.

 - Acompañamiento institucional. Con convenios interinstitucio-
nales con las escuelas de Educación Especial, en la mayoría 
de los casos, para garantizar (que por lo menos un docente) 
atienda emergentes vinculados a la discapacidad.

 - Acompañamiento externo. Se trata de la intervención (diagnós-
ticos, asesoramientos o informes) de otros profesionales.

 - Sin acompañamiento.

Aún son consideradas novedosas algunas intervenciones institucio-
nales vinculadas a las trayectorias que describimos, por ejemplo, el 
acompañamiento en estos procesos por las denominadas en Argenti-
na, “Maestras de Apoyo a la Inclusión” (MAI), analizado por Pereyra 
(2017). Las MAI forman parte de un dispositivo y formato específico 
denominado “Configuraciones de apoyo”, por el que la Educación Es-
pecial como modalidad, interviene en los distintos niveles del sistema 
educativo. Como parte de las complejidades de estos procesos, las in-
tervenciones, decisiones y prácticas que van construyendo las MAI, 
también determinan las continuidades o no de las trayectorias escola-
res de los estudiantes que mencionamos, entrecruzando los aspectos 
político-institucionales con las biografías.

En una de las biografías que estamos construyendo,1 una estu-
diante manifestó que la decisión de optar por que asistiera a la escuela 

1  Proyecto “Inclusión de estudiantes con discapacidad en la universidad” (PIEDU-  
16H509PI) de la Secretaría de Investigaciones de la Facultad de Humanidades y 
Ciencias Sociales de la Universidad Nacional de Misiones.
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regular y la escuela de Educación Especial al mismo tiempo (forma 
de cursada conocida como “doble escolaridad”) le había “robado  
la infancia”. Por su discapacidad visual, además de concurrir durante 
la mañana a una escuela y por la tarde a otra, por las noches traba-
jaba en traducir su carpeta diaria del Braille a tinta, con la ayuda de 
un familiar, por lo que “nunca podía jugar”. Al preguntarse cómo la 
convencieron de vivir su infancia de esa manera, recuerda la perspec-
tiva exitista, adultocéntrica y capacitista, tendiente a que se convierta 
en alguien “parecida a las demás” jóvenes de su edad. Sin intenciones 
de comparar, pero atendiendo a la necesidad de las narrativas para la 
comprensión de cada experiencia, para otro estudiante nunca fueron 
necesarios los apoyos específicos. Toda su trayectoria escolar trans-
currió en escuelas regulares, con docentes que fueron construyendo 
acciones colectivas para garantizar el derecho a la educación de todos 
los estudiantes que fueron sus compañeros: juntar dinero para mo-
dificaciones edilicias, grupos de formación docente e intercambios e 
inclusive realizar charlas para la comprensión de situaciones con res-
pecto a lo que menciona como “dificultades de conducta”.

En nuestras prácticas de investigación, nos habíamos propuesto 
analizar cuestiones específicas vinculadas a la discapacidad, pero se 
fueron sumando otras situaciones que permitieron revisar, al interior 
de nuestros equipos, la fragmentación de experiencias a partir de las 
categorías previas: migración, vulnerabilidad social, pertenencia a 
pueblos indígenas, por mencionar algunas. En este sentido, fue cen-
tral, abordar el concepto de interseccionalidad.

En el caso de nuestro trabajo con los estudiantes universitarios, 
desde hace dos años, sistematizamos la creación del primer movi-
miento universitario de estudiantes con discapacidad de la provincia. 
Esa juntura fue provocada, según los participantes, porque las univer-
sidades consideran que la condición de estudiantes con discapacidad 
implica apenas un acceso básico a contenidos mínimos, sin recursos 
específicos para apoyos (que terminan dependiendo de voluntades 
individuales) y situaciones ridículas de infantilización por parte de 
los docentes. También aseveran que los espacios educativos especí-
ficos vinculados a la discapacidad, no ofrecen formación política y 
herramientas para posicionarse ante las necesidades de aportar a una 
transformación social de la mirada hegemónica capacitista, patriarcal 
y heteronormativa de la discapacidad.

Sobre el capacitismo, Mello (2016) sostiene que se trata de una 
postura prejuiciosa que jerarquiza los cuerpos según su adecuación 
a la corponormatividad hegemónica, porque define a las personas a 
partir de vincular a las discapacidades con la in-capacidad de trabajar, 
producir, de sentir. Además, se construye un juicio moral que asocia 
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las capacidades únicamente a funcionalidad de estructuras corporales 
para decidir lo que son capaces de ser y hacer para que sean conside-
radas plenamente humanas.

Revisitando las experiencias, comprendemos las intenciones mani-
fiestas de generar alternativas. Sin embargo, podemos notar que esas ac-
ciones también son parte de decisiones políticas que no son consultadas a 
los involucrados, como los cambios de escuelas o la doble escolaridad, las 
derivaciones a otros espacios de salud o la reclusión. 

NARRATIVAS Y PRÁCTICAS 
Pensamos que abordar las narrativas de los sujetos con discapacidad 
es visibilizar las voces que fueron silenciadas, pero con la necesaria vi-
gilancia epistemológica, metodológica y política para sostener que no 
somos los que investigamos quienes habilitamos a los otros a producir 
sus discursos, sino que esas narrativas surgen de diálogos comparti-
dos en igualdad de oportunidades, entendiendo que hablar -al decir 
de Fanon- es “existir absolutamente para el otro” (Fanon, 2009: 49).2 

La deconstrucción que proponemos también implica recordar 
que cada experiencia de discapacidad es única y no generalizable. 
Son particulares las continuidades y discontinuidades educativas, te-
jiéndose en función de las oportunidades, elecciones, concepciones, 
creencias. Entonces, en este sentido, la palabra compartida con nues-
tros entrevistados, es la forma de deconstruir a ese sujeto de la disca-
pacidad que ha sido narrado desde la colonialidad del saber.

La investigación narrativa otorga legitimidad -a partir de pode-
rosos relatos- a quienes no han sido merecedores de un lugar en los 
relatos históricos, que se han disputado en lo que Yedaide (2019), 
nombra como una batalla de representación. En este sentido, Ocaña y 
otros (2018) recuperan los planteos de Mignolo (2000), con respecto al 
“paradigma otro” para pensar críticamente las formas de narrar: “un 
paradigma que facilite una narrativa en clave decolonial, que tenga 
en cuenta las historias coloniales solapadas, la diferencia colonial, las 
historias locales cuyo potencial epistémico y epistemológico ha sido 
ocultado, negado o ignorado” (Ocaña, et al., 2018: 178). 

Nos hemos propuesto desde nuestra militancia y los espacios 
que hemos generado en el trabajo de investigación, de extensión y de 
enseñanza durante los últimos años (Vain, 2012; Vain y otros, 2014; 
Schewe y Prokopchuk, 2018; Lombardini y Schewe, 2019) generar en-
cuentros en redes comunitarias, fortalecer la escritura narrativa con 
los estudiantes de grado y trabajar en talleres internos de formación 

2  Cabe señalar que el libro original es: Fanon, F. (1952). Peau noire, masques blancs. 
París: Éditions du Seuil.
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en investigación narrativa de investigadores, atendiendo al hecho de 
que, ante la incorporación de colegas con discapacidad, se hizo visible 
que nos falta aún bastante por hacer: desde la accesibilidad física has-
ta las actitudes del personal administrativo, pasando por la usabilidad 
de las páginas Web de la universidad. Las investigaciones narrativas 
que realizamos en los últimos años3 han sido fundamentales para 
comprender y comenzar a trazar los caminos a seguir. 

Los encuentros con estudiantes con discapacidad y la construc-
ción conjunta de los trabajos nos permitieron percibir la diferencia 
entre suponer e interpretar cómo mejorar los espacios de educación 
superior para recibirlos y construir los espacios entre todos, porque 
esas experiencias situadas de la discapacidad, también son parte de (y 
han sido instauradas por) nuestro trabajo como investigadores.
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