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Las epistemologias feministas problematizan el rol del conocimiento cientifico en la reproduccién de las
l6gicas patriarcales. De igual manera, la investigacién emancipadora e inclusiva promueve el conocimiento cientifico
comprometido con la transformacién del capacitismo y el discapacitismo. Este trabajo combina ambos enfoques para
reflexionar criticamente sobre una investigaciéon narrativa con personas involucradas en el activismo por la discapacidad
en Chile. El estudio se basé en la l6gica del “ajuste a la accesibilidad”, que resulté insuficiente y problematica. A través
de diversas experiencias de trabajo de campo, argumentamos la necesidad de pasar del “ajuste” a la nocién feminista de
“articulacién”. Concluimos que cualquier proceso de articulaciéon entre investigadora e investigada, no solo aquellos que
incluyen la discapacidad, implica la movilizacién de elementos que posibilitan el encuentro, y que las transformaciones
que se producen son bidireccionales, lejos de ser un mero “ajuste” debido a la discapacidad.
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As epistemologias feministas problematizam o papel do conhecimento cientifico na reproducio das légicas
patriarcais. Da mesma forma, a pesquisa emancipatoria e inclusiva promove um conhecimento cientffico comprometido
com a transformagdo do capacitismo e do deficientismo. Este trabalho combina ambas as abordagens para refletir
criticamente sobre uma pesquisa narrativa com pessoas vinculadas ao ativismo em prol da deficiéncia no Chile. O estudo
partiu da l6gica do “ajuste de acessibilidade”, que se revelou insuficiente e problematico. Por meio de diversas cenas do
trabalho de campo, argumentamos a necessidade de nos deslocarmos do “ajuste” para a nogio feminista de “articula¢do.”
Concluimos que qualquer processo de articulagio entre o pesquisador e o pesquisado, e ndo apenas aqueles que incluem
a deficiéncia, implica a mobilizagio de elementos que tornam o encontro possivel, e que as transformagdes que ocorrem
sdo bidirecionais, longe de ser um mero “ajuste” devido a deficiéncia.
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Feminist epistemologies problematize the role of scientific knowledge in the reproduction of patriarchal
logic. Similarly, emancipatory and inclusive research promotes scientific knowledge committed in the transforming
ableism and disabilityism. This work combines both approaches to critically reflect on narrative research with people
involved in disability activism in Chile. The study was based on the logic of “accessibility adjustment”, which proved
insufficient and problematic. Through various fieldwork scenes, we argue for the need to shift from “adjustment” to the
feminist notion of “articulation”. We conclude that any process of articulation between researcher and researched, not
Jjust those that include disability, implies the mobilization of elements that make the encounter possible, and that the
transformations that occur are bidirectional, far from being a mere “ adjustment” due to disability.
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En la década de 1970, desde el activismo y los estudios de la discapacidad en ciencias so-
ciales occidentales, se propuso un distanciamiento del llamado “modelo médico de la discapaci-
dad” (Palacios y Romanach, 2006) posicionando a la discapacidad como una categorfa politica
en disputa y resignificacién (Oliver, 1998). Estos esfuerzos se ocuparon de estudiar y combatir
el “discapacitismo” (Thomas, 2007), aquel conjunto de barreras fisicas, comunicacionales y so-
ciales que oprimen a las personas categorizadas como “biolégicamente deficientes”. Desde los
2000, se agrega la necesidad de examinar criticamente el capacitismo (Campbell, 2009; Wol-
bring, 2008), sistema de practicas sociales, juridicas y cientificas que establecen las estructuras
corporales y mentales que se asumen de un “ser humano completo”. El capacitismo legitima
socialmente al “discapacitismo” y es la base de otros sistemas de diferenciacién social (sexis-
mo, clasismo, racismo, etc.), pues los sujetos son subalternizados por supuestas “capacidades
inferiores” con respecto a las del “ideal humano” (masculino, adulto, blanco, heterosexual, de
clase media-alta) (Gesser, Block, Guedes, & Verdstegui, 2022). A continuacién revisamos bre-
vemente distintas propuestas epistemolégicas en los estudios de la discapacidad.

1.1 Desde el modelo social: la investigacion emancipatoria

Desde el modelo social, fundamento de los estudios de la discapacidad, se propone la
“emancipatory research” (investigacién emancipatoria) (Oliver, 1992), corriente inspirada en
discusiones feministas respecto a la critica al positivismo, junto con la comprensién de la dis-
capacidad como una opresién social, con fuertes influencias desde el materialismo histérico.
Esta se caracteriza por, primero, dar importancia a la rendicién de cuentas y el control por
parte de las personas con discapacidad. Segundo, destacar las consecuencias discapacitantes de
la sociedad. Tercero, reconocer que sus métodos no son politicamente neutros y cuarto, buscar
el empoderamiento colectivo mediante la investigacién (Barnes, 2003).

La investigacién emancipatoria, al igual que el modelo social que la fundamenta, ha sido
cuestionada por representar exclusivamente las experiencias desde la discapacidad fisica (Cor-
ker, 1999; Hughes & Paterson, 1997). Asimismo, ha sido criticada por presentarse como la
Unica forma de realizar investigacion en discapacidad, lo cual limitarfa a priori la participacién
de quienes no apoyen el modelo social, posicionando a la persona experta por encima de las
participantes (Danieli & Woodhams, 2005). Finalmente, inicialmente, la investigacién emanci-
patoria abogaba por abordar los aspectos materiales del discapacitismo y rechazaba abordar la
experiencia personal del mismo, pues hacerlo supuestamente implicaba reproducir la narrativa
individualizante de la discapacidad como tragedia personal (Walmsley, 2001). Sin embargo,
més recientemente, la teérica feminista de la discapacidad Carol Thomas (2007) propuso el
modelo social-relacional, para el que el discapacitismo no es solo material, sino también “psi-
coemocional”, lo cual solo puede comprenderse mediante el relato de la experiencia personal.

1.2 Abogacia y autonomia: la investigacion inclusiva

Inspirada en la investigaciéon emancipatoria y en los procesos de abogacia y desinstitucio-
nalizacién de las personas con discapacidad intelectual, emerge la “inclusive research” (inves-



tigacién inclusiva) principalmente en Australia y Reino Unido (Walmsley & Johnson, 2003).
Mas centrada en la accesibilidad de los métodos que la anterior, se define como un proyecto
ético que busca realizar investigacion con las personas en lugar de sobre ellas, promoviendo
su autonomfia y voz, incluso cuando esta no pasa por lo verbal (de Hass, Grace, Hope, & Nind,
2022). Para ello crea un espacio significativo y empoderador, donde se reconoce la influencia
de quienes participan (Lidiard et al., 2024; Nind, 2023).

Algunas caracteristicas de la investigacién inclusiva son: En primer lugar, que el proble-
ma de investigacién debe pertenecer a las personas con discapacidad intelectual, aunque no
necesariamente sea formulado por ellas. Segundo, debe promover el interés, la colaboracién y
control de las personas con discapacidad en todo el proceso de investigacién. Para ello, proce-
sos e informes deben ser accesibles a las personas con discapacidad intelectual (Walmsley &
Johnson 2003).

Si bien esta perspectiva asume principios de la investigacién emancipatoria, como la im-
portancia del empoderamiento y las voces de las personas participantes (Chalachanovi et al,,
2020), ha sido cuestionada respecto a la presencia de personas aliadas para investigar, pues
podria generar un desbalance de poder y tergiversar los intereses de las participantes con
discapacidad, complicando la defensa de sus derechos (Walmsley, 2001). En respuesta a esta
critica, se enfatiza el establecimiento de relaciones de confianza (Chalachanova et al., 2020).

Los paradigmas de investigacién emancipatoria e investigacién inclusiva han contribuido
a repensar las relaciones de poder en la investigacién, y evidenciar las barreras y discrimi-
naciones para la participacién de las personas con discapacidad. Sin embargo, mantienen la
diferenciacién binaria entre persona investigada e investigadora, y en consecuencia un debate
binario sobre quienes deben controlar la investigacién. Para resolver esta disyuntiva ofrece-
mos una alternativa desde las epistemologifas feministas.

1.3 Epistemologias feministas: conocimientos situados

En las tltimas cuatro décadas, se han propuesto distintas epistemologias feministas, tales
como el empirismo feminista, la teorfa del punto de vista (Harding, 1987) y la teorfa de los
conocimientos situados (Haraway, 1991). Algunos puntos en comun son la critica respecto a la
ausencia de mujeres y sus experiencias (Keller, 1991) y el cuestionamiento del caracter univer-
sal, autébnomo y neutral de la ciencia positivista (Garcfa-Dauder, 2003).

Frente a la epistemologfa positivista sin sujeto cognoscente, se propone el carécter social-
mente situado del conocimiento. Sandra Harding (1987) plantea que las circunstancias sociales
de los grupos oprimidos les otorgan un punto de vista privilegiado para la comprensién de los
tenémenos. Ante ello, Donna Haraway (1991) propone la teorfa de los conocimientos situados,
y cambia el lugar de un punto de vista privilegiado por un posicionamiento multiple del sujeto
que conoce, inestable, contradictorio y cargado de relaciones de poder. Esta apertura permite
la articulacién de conexiones parciales, precarias con otras posiciones, igualmente parciales,
que se transforman en un entramado relacional desde el cual emerge el conocimiento. Esta
articulacién de posiciones parte desde un cuerpo/subjetividad que no termina en la piel. Por
el contrario, se piensa el cuerpo como ensamblaje entre elementos humanos y no humanos
(tecnolégicos) que condiciona todo lo que este puede hacer (Shildrick, 2015). En esta articula-
cién entre parte investigadora e investigada ocurre un proceso de difraccién del cual emergen
“patrones de interferencia” (Haraway, 1997, p. 16). Es decir, conocimientos multiples que dan
lugar a una objetividad encarnada (Garcia-Dauder, 2003; Haraway, 1991). Esta teorfa es atin a



la investigacién inclusiva, pues reconoce la importancia de la mediacién de apoyos tecnolégi-
cos y humanos para acceder al conocimiento.

Este trabajo tiene por finalidad analizar el recorrido metodolégico y reflexivo seguido
por la primera autora de una apuesta por un proceso de investigacién anticapacitista con per-
sonas vinculadas al activismo de la discapacidad en Chile. Con ello, se pretende problematizar
los presupuestos capacitistas y discapacitistas de la investigacién social.

Realizamos un ejercicio de reflexividad critica y colectiva respecto al proceso metodolé-
gico de la tesis doctoral de la autora principal. Dicho ejercicio fue posterior a la realizacién
del trabajo de campo, y puede leerse como un ejercicio de “difraccién cronotépica” (Sanmi-
quel-Molinero, 2023). La difraccién cronotépica es un dispositivo analitico que surge desde
la epistemologia de los conocimientos situados y de la investigacién critica en discapacidad, y
propone que el conocimiento también se produce cuando la investigadora se articula consigo
misma y con otras para revisitar lo ocurrido en un espacio-tiempo distinto, de ahf la mencién
al “cronotopo” (Bakhtin, 1981).

Para hacerlo, hemos escogido y reconstruido cuatro “escenas” mediante la revisién de no-
tas de campo y audios que ejemplifican aspectos relacionados con la accesibilidad en la inves-
tigacién. Desde diferentes perspectivas identificamos los supuestos teéricos y epistemolégicos
subyacentes y sus potenciales y limitaciones como précticas anticapacitistas y feministas. A
continuacion, se describen los aspectos metodolégicos del proceso estudiado.

2.1 Produciendo conocimiento con activistas de la discapacidad

La experiencia metodolégica corresponde a una tesis doctoral en psicologfa cuyo objetivo
tue: comprender los procesos de luchas politicas de activistas en los movimientos de la disca-
pacidad en Chile'. Para ello, se co-construyeron 7 Narrativas de Vida con activistas (Tabla 1).

Tabla 1. Participantes y medidas de accesibilidad

Narrativa de Vida

(NV) Identificacién de las participantes® Accesibilidad
Descripcién de imdgenes,
1 Persona con discapacidad visual Archivos compatibles con lector de pantalla
2 Persona loca, superviviente de la psiquiatria Ninguna
3 Neurodivergente (no diagnosticada) Ninguna

Uso de lectura facil,

Asesor en rol de persona de

apoyo.
4 Persona con discapacidad intelectual Accesibilidad fisica
5 Persona con discapacidad fisica Fisica
6 Persona con diversidad funcional fisica Ninguna
7 Persona Sorda Intérprete de lengua de sefias

*Forma en que cada participante se identifica.



La metodologia Narrativas de Vida deriva de las Producciones Narrativas, las cuales se
basan en la teorfa de los conocimientos situados ((Montenegro, Balasch, & Pujol, 2022). Las
Narrativas de Vida enfatizan la experiencia de vida desde una perspectiva critica y politica
(Prieto, 2009), mientras que las Producciones Narrativas desarrollan un contenido princi-
palmente tedrico-politico. Ambas técnicas reconocen la autorfa de quienes estdn préximos al
tenémeno a estudiar, con quien se establecen articulaciones (Haraway, 1991) para lograr un
texto co-construido. Con ello, buscan el protagonismo de quien narra su historia, de aqui la
relevancia de que quienes participan sean activistas en este caso, pues se presume que cuentan
con una visién critica respecto a la discapacidad. Esta perspectiva metodolégica destaca el
rol politico y transformador de la investigacién social (Balasch & Montenegro, 2003; Garcia
& Montenegro, 2014). Esto no significa “dar voz”, sino crear condiciones de posibilidad para
articular las voces, lo que implicé la modificacién de la posicién inicial de la investigadora, no
solamente respecto a los contenidos tratados, sino también a las formas de escritura.

Se consider6 como criterios de inclusién que las personas se identificaran con la discapa-
cidad, que fueran integrantes de organizaciones de o para personas con discapacidad o tema
afin y que se identificaran como activistas o similar. El tnico criterio de exclusién fue que la
persona no manejara la escritura o lectura del castellano. El disefio metodolégico incluyé me-
didas de accesibilidad durante todo el proceso de produccién de la narrativa de vida (Figura
1). En el caso de la Persona Sorda, la comunicacién fue mediada por intérpretes de lengua de
sefas chilenas escogidas por la participante y financiadas por la investigadora. En el caso de
la persona ciega, se construyeron textos en formatos aptos para ser leidos por lectores de pan-
talla. En el caso de persona con discapacidad de tipo cognitivo, el trabajo fue facilitado por un
asesor, cuyos servicios fueron financiados por la investigadora, y los textos fueron trabajados
con pautas de lectura facil, como medida de accesibilidad cognitiva.

Figura 1. Diseiio de ajustes de accesibilidad en el proceso de coproduccion de la
narrativa de vida.

Elaboracién propia.

La coproduccién de las Narrativas de Vida se realizé mediante una serie de 4 a 6 en-
cuentros con cada participante para comentar algin ambito del fenémeno en estudio. Luego,
la investigadora realiz6 una textualizacién, proceso por el cual se organizan, sistematizan las
ideas. Cada persona participante reviso, afiadié o corrigié el texto hasta lograr una versién
que recogiera su vision del fenémeno (Galaz & Alvarez, 2023). Durante el Giltimo encuentro se
revisé la version completa de la Narrativa de Vida y un resumen en lenguaje sencillo, buscando



el acuerdo y aprobacién. Finalmente, se acordé con cada participante crear un video breve para
invitar a revisar el texto final, asf aumentar su alcance y accesibilidad.

Aun cuando la investigacién analizada buscé ser coherente a los principios ético-politicos
feministas y anticapacitistas, fue un desafio complejo escapar completamente a los plantea-
mientos del modelo médico. En lo que sigue, analizamos las estrategias metodolégicas reali-
zadas desde el cuestionamiento a la l6gica de los ajustes y la importancia de las articulaciones
presentes en la produccién de conocimientos.

3.1 Ajustes de accesibilidad

La idea de ajuste proviene principalmente del modelo social en tanto que este aboga por
pasar del ajuste individual —las personas deben ajustar sus cuerpos y funcionamientos a unas
exigencias ambientales aparentemente neutras— al ajuste social — el entorno es el que tie-
ne la responsabilidad de ajustarse a las necesidades de los cuerpos no normativos— (Oliver,
1998; Shakespeare, 2004). También, la investigacién incorporé légicas del disefio universal
(Toboso-Martin y Rogero-Garcia, 2012), lo cual podria entenderse como una combinacién de
elementos de los paradigmas de la investigacién emancipadora e inclusiva, pues enfatiza la eli-
minacién de las barreras que limitan la participacién de las personas con discapacidad. Si bien
es un avance reducir las limitaciones que imponen las practicas tradicionales de investigacién
social tal como lo exhortan diversos enfoques feministas (Harding, 1987), en el ejercicio de
revisitar estas acciones, aparecen algunos riesgos, que analizaremos a partir de la siguiente
escena ocurrida con la participante de la narrativa n°6:

Durante la primera sesién a todas las personas participantes se les consulté por
la pertinencia de las medidas de accesibilidad consideradas (e]. accesibilidad en la
infraestructura del lugar de los encuentros, servicios de apoyo como intérpretes o
asistentes) y se acordaron otras que no habfan sido previstas. Un participante, que
se identifica desde la diversidad funcional, sefial6 que no tenfa ninguna necesidad
de accesibilidad o ajustes y, agrega en modo de broma que, solamente requeria que
la taza de café no estuviera tan llena (para evitar derramarlo por su motricidad).
Agrega ademas que desde su diversidad funcional ha corrido delante de los pacos
(la policia) desde su adolescencia, cuando comenzé a luchar por la memoria y los
derechos humanos en Chile. (Sesién 1, NV6)

La escena anterior ejemplifica el efecto homogeneizador de la categoria discapacidad
(Contino, 2013) a partir de una idea naturalizada, por parte de la investigadora, del ajuste,
entendido como adaptacion fijada segtin “tipo de discapacidad” (fisica, intelectual, sensorial o
mental). Con ello se reproduce el modelo médico centrado en la categoria diagnéstica o déficit,
por lo que nos alejamos de las pretensiones de la investigacién emancipatoria (Barnes, 2003).
Ademds, significa asumir que solo realizamos ajustes ante situaciones de discapacidad. Esto
invisibiliza que, desde la denominada “capacidad”, también es habitual realizar adaptaciones
que no se comprenden, ni reportan como ajustes (por ejemplo, acordar un lugar adecuado para
cada participante). Lo anterior contribuye a la alterizacién de la discapacidad y mantiene la



diferenciacién entre quien investiga y quien participa, lo cual es una dificultad para la creacién
de conocimiento conjunto desde la horizontalidad, tal y como lo pretenden las metodologias de
coproduccién de narrativas y los enfoques feministas que lo sustentan (Garcia & Montenegro,
2014.)

Si bien se consulté por la pertinencia de los apoyos reconociendo la agencia de las per-
sonas participantes, podemos cuestionar la responsabilizacién que implica esta consulta, pues
podria tener un efecto estigmatizador (Goftman, 2006) que explicarfa el rechazo del ajuste. Al
solicitar a quien participa que reconozca sus necesidades, indirectamente, le sefialamos que
es su problema y le identificamos con la categoria de “discapacidad”. Esto puede contribuir al
estigma y a las consecuentes estrategias de encubrimiento (o passing) que consiste en ocul-
tar, disimular o enmascarar determinados rasgos o atributos corporales y funcionales para
encarnar una posicién “no marcada” (Garcifa-Santesmases, 2023). Incluso cuando se trata de
activistas, existe un costo emocional asociado tanto a confirmar como a subvertir las actuacio-
nes capacitistas que en definitiva plantean al sujeto discapacitado como “menos que humano”
(Sanmiquel-Molinero y Pujol-Tarrés, 2020).

Por otro lado, el ejemplo permite problematizar lo universal del “disefio universal”, pues
trae consigo la amenaza de legitimar otros estdndares y transformarse en un nuevo paradigma
normalizador que perpetia la otredad desde la diferencia (Gibson, 2014). De este modo, las
adecuaciones de accesibilidad, en linea con las perspectivas de investigacién inclusiva y eman-
cipatoria, a veces son necesarias para la participacién de personas con discapacidad. Pero a la
vez, se transforman en una forma de marcar la diferencia y contribuir a reproducir las relacio-
nes de poder y sus efectos. Desde una perspectiva feminista, que aboga por la horizontalidad y
multiplicidad requerida en la investigacién (Garcfa-Dauder, 2003), es necesario atender a como
estos factores influyen en la coproduccién del texto (Garcia & Montenegro, 2014)

Ante estas problemdticas, es un aporte incorporar perspectivas anticapacitistas en las
epistemologfas feministas, que nos ayuden a ampliar y desbaratar las dicotomfas normal/anor-
mal, capacitado/discapacitado (Campbell, 2019; Garcfa-Santesmases, 2023). A partir de las
epistemologia feminista de los conocimientos situados, dichas dicotomias dificultan la articu-
lacién, pues implican sujetos cerrados. La articulacién, en cambio, ocurre entre sujetos cons-
truidos de manera impertfecta, capaces de unirse desde posiciones parciales (Haraway, 1991).

3.2 Articulaciones humanas y mas que humanas

La relacién entre investigadora y participante ha sido revisada y cuestionada desde las
perspectivas presentadas en la introduccién, de modos muy diferentes. Para la investigacién
emancipatoria, el rol participante/investigadora se diluirfa al promover que quienes deben
controlar la investigaciéon son las personas con discapacidad. Esto es problematico porque
asume que las personas sin discapacidad no deberfan investigar sobre discapacidad, y que si las
personas con discapacidad controlan la investigacién, esta, necesariamente, serd emancipato-
ria. En cambio, desde la investigacién inclusiva, se pone el énfasis en reconocer las relaciones
de poder y establecer confianzas entre investigadoras(es) sin discapacidad y participantes con
discapacidad intelectual. Sin embargo, enfatiza la unidireccionalidad de la relacién, pues no
explicita la posibilidad de que quien investiga también cambie y comprende la confianza como
un medio para acceder al conocimiento, lo cual contribuye a la alterizacién de las personas
con discapacidad. Finalmente, desde la teorfa de los conocimientos situados analizamos esta
relaciéon desde la articulacién, que propone el reconocimiento de las condiciones de posibilidad



de quienes se conectan para producir conocimiento. En consecuencia, no asume la posicién
subyugada como una base ontolégica, si no més bien en multiplicidades heterogéneas, en aper-
tura, lo cual posibilita unirse al otro, sin pretender ser otro (Haraway, 1991). A diferencia de las
perspectivas anteriores, la articulacion evidencia la posicién de quien investiga también cru-
zada por diferentes matrices de desigualdades, incluido el capacitismo (Price & Kerschbaum,
2016). La articulacién permite superar la idea de que la investigadora ajusta la investigacién
para la persona participante, pues los ajustes son relacionales, contextuales y en ambas direc-
ciones. Considerando una perspectiva feminista, en la produccién de conocimientos se produce
un acto relacional de interdependencia que, si bien da cuenta de las diferencias, a la vez, implica
igualdad social (Butler, 2020). De este modo, en el caso analizado, la articulacién implica re-
conocer las limitaciones propias de la metodologia (ej. importancia del lenguaje oral y escrito)
y de la investigadora (e]. desconocimiento de la Lengua de Sefias Chilena). Estas limitaciones
evidencian la necesidad de articulacién con otros dispositivos tecnolégicos u otras personas.
Considerar estas necesidades relacionales y situadas nos permite implementar el disefio me-
todolégico como posibilidades de ensamblajes temporales, en ciertas tareas y contextos, y no
como una situacién fija de dependencia y discapacidad que requiere ajustes (Gibson, 2014). Por
ejemplo, el ensamblaje entre investigadora, participante (persona con discapacidad intelectual)
y asesor (persona sin discapacidad y profesional de la educacién en rol de persona de apoyo)
facilit6 la conversacion, la explicacién de palabras o ideas técnicas y asi, posibilité la produc-
cién de conocimiento en un formato particular (lectura facil). Sin embargo, esta articulacién
no esta libre de problematicas, que analizaremos a continuacién de la escena 2, ocurrida con la
participante n°4:

Aun cuando se empleé un documento de consentimiento informado en lenguaje
sencillo y una sesién especifica de informacién y explicacién del consentimiento
con la participante con discapacidad intelectual (diciembre 2023), durante la
primera sesién (enero 2024) se profundizé en la explicacién del objetivo general
del estudio. En esta instancia expuse diferentes ideas de lo que podia considerarse
“procesos de luchas politicas” o “participacién politica”, explicando que esto
inclufa “la organizacién social en la cual participan, las motivaciones que les
unen, las demandas politicas que exigen, las estrategias y trayectorias que han
tenido como colectivo e individualmente, los efectos o resultados”. En relacién
con el concepto de demandas politicas, la participante lo asocia a la participacién
en elecciones de cargos publicos, ante lo cual hice un intento de ampliar la
comprensiéon. No obstante, fue necesaria la intervencién del asesor, para explicar
con ejemplos concretos tomados desde el trabajo que realizan en la organizacién
(taller de derechos humanos, discusiones sobre derechos sexuales y reproductivos
y vida independiente). El asesor aclaré que las demandas politicas se refieren a
“los temas que a ellos (integrantes de la agrupacién) les interesa que escuchen
la sociedad, sus familias, los profesionales o las autoridades para que sepan que
viven o qué les interesa a las personas adultas con discapacidad intelectual” (audio
sesion 1). A partir de esta aclaracién, la participante explicé y organizé los temas
a los que se querfa referir. (sesién 1, NV4)

En primer lugar, podemos problematizar el proceso descrito sobre el consentimiento in-
formado. El documento utilizado fue creado en “lenguaje sencillo”, es decir, escrito con frases
simples y evitando tecnicismos, pero no conté con la validacién por parte de personas con
discapacidad intelectual para ser entendido como lectura facil (Inclusién Europa, 2016). Podria



atribuirse a ello su insuficiente capacidad de explicacién del objetivo del estudio. No obstante,
son cuestionables las implicancias que tiene designar un tipo de formato como “sencillo” o
“facil”. ;Para quiénes es sencillo? ;Desde qué posicién es facil? ;Qué presupuesto tiene sobre
la accesibilidad cognitiva? ;A quiénes excluye? Con esto no queremos decir que no se deben
hacer trabajos en formatos accesibles o que debemos dejar de usar la lectura tacil como medi-
da para democratizar el acceso a la informacién. Al contrario, cuestionar nos permite ofrecer
diferentes puntos de vista para complejizar, mejorar y no idealizar su uso. Adicionalmente,
esta escena muestra que, a pesar de los cambios y simplificaciones del lenguaje, fue necesaria
la articulacién con otro agente humano (el asistente) para posibilitar el entendimiento. Estos
ensamblajes temporales de cuerpos-tecnologfas productoras de conocimiento accionan entre sf
y se transforman en el proceso de escribir-con, donde todas las partes involucradas se vuelven
capaces —ninguna lo es previamente— y son productoras de algo nuevo (Haraway, 2019).

En segundo lugar, investigar desde epistemologias feministas implica dar cuenta y visibi-
lizar las relaciones de poder que estdn presentes en la produccién de conocimiento (Troncoso,
Galaz, & Alvarez, 2017). En este sentido, el ensamblaje participante-asesor-investigadora, por
mds que promueva autonomia y participacion, no esté libre de relaciones de poder. En esto
coincide con la perspectiva de la investigacién inclusiva, la cual propone alianzas que se re-
quieren para investigar, no desconociendo las relaciones de poder que hay incluso al interior
del grupo de personas con discapacidad y con las investigadoras aliadas (Walmsley, 2001). En
este sentido, un aspecto llamativo es que, en el caso de discapacidad intelectual, las articula-
ciones incluyen a terceras personas vinculadas a un rol de gatekeeper (o portero) asociado a
algin tipo de institucionalidad (por ejemplo educativa) quien participa del reclutamiento de
las personas participantes, rol que no esta libre de sesgos (Williams, 2020). Adicionalmente,
en el contexto chileno, esta mediacién se utiliza como respuesta ante las restricciones legales
para hacer investigacién con personas con discapacidad psiquica o intelectual. Pues se emplea
como alternativa para apoyar el proceso de informacién y toma de decisiones, ya que es com-
plejo determinar la capacidad de consentir, especialmente si queremos distanciarnos de visio-
nes medicalizadas y estdticas sobre la cognicién, que sugieren la utilizacién de instrumentos
estandarizados y validados para evaluar las funciones cognitivas (Oyarzin et al., 2014). En
consecuencia, un asistente personal emerge desde la perspectiva de derechos como un sistema
de apoyos (Martinez-Marquez, Alsina, Cegarra & Sauri, 2022), que contribuye con la interde-
pendencia y garantizan la no discriminacién e igualdad de oportunidades para ejercer toda su
autonomia moral y fisica (Pié et al, 2012).

En el paradigma de la investigacién inclusiva, la propia investigadora inmersa en el cam-
po de la discapacidad intelectual debe poner atencién en establecer relaciones a largo plazo,
basadas en el interés compartido y el respeto mutuo (Chalachanové et al., 2020). En el con-
texto de la investigacién analizada, la investigadora conocfa, pero no tenfa una relacién previa
con la participante y, por tanto, este apoyo es buscado en el asesor. Esta figura fue significativa
para la articulacién por promover agencia y la autonomfa. Primero, porque la organizacién
trabaja con asesores, como figura de apoyo de cualquier agente politico y, segundo, porque fue
un apoyo técnico para la accesibilidad cognitiva. Esta articulacién puede ser entendida como
un ensamblaje temporal (Gibson, 2014), que posibilita la emergencia de conocimientos con un
proposito acordado. No obstante, la misma relacién de confianza puede motivar la participa-
cién en la investigacién, y no un interés en la investigacién misma. O bien su interpretacién
también incluye su punto de vista. Lo anterior se relaciona con lo que se ha denominado “fic-
cién de igualdad” (Galaz & Alvarez, 2023), que se produce en el esfuerzo de las metodologfas



de coproduccién de narrativas, es decir que, a pesar de los intentos por romper la jerarquia y
lograr horizontalidad en toda relacién habré distancias, por ejemplo, asociadas a los diferentes
experiencia y recursos lingiifsticos para realizar un texto.

Por otro lado, las articulaciones también incluyen elementos tecnolégicos. La préxima
escena, ocurrida en uno de los procesos de textualizacién, da cuenta de una invitacién de una
participante a la investigadora a utilizar el lector de pantalla, y asf encarnar esta forma de ac-
ceso a la informacién:

En un ejercicio de revision de escritura y su estructura gramatical y para
corroborar el uso de lectores de pantalla, utilicé la aplicacién Balabolka, por
recomendacién de una participante que utilizaba esta aplicacién. Asi noté que el
uso de slash o paréntesis para escribir algunas formas inclusivas en género: é1/
ella/elle o nino(a) dificultaron la lectura de la pantalla porque restan fluidez a la
voz computacional. En este caso, opté por utilizar siempre que fuera posible una
forma neutra en género y cuando no fuera el caso, decidf escribir todas las palabras
separadas con espacio. Este criterio también se emple6 en las otras Narrativas de
Vida, para dar cuenta de un lenguaje inclusivo en cuanto al género y al mismo
tiempo facilitar la lectura de pantalla. (textualizacién posterior a sesién 4, NV1)

A partir de la articulacién multidimensional con la tecnologfa y las posiciones investiga-
dora e investigada, se posibilita habitar los dispositivos de accesibilidad y beneficiarse de ellos,
mostrando que no es solo una necesidad de la participante. La unidireccionalidad de la nocién
de ajuste o de inclusién es puesta en cuestién; las posiciones y relaciones entre las participan-
tes se modifican en este ensamblaje sociotécnico. Emerge también un nuevo conocimiento;
la posibilidad de compatibilizar las luchas de género por el reconocimiento en el lenguaje no
androcéntrico y aquellas por el acceso a la informacién para personas que utilizan un lector
de pantalla, lo cual contribuye al didlogo pendiente entre el feminismo y el anticapacitismo
(Garcfa-Santesmases, 2023).

En la coedicién de las Narrativas de Vida, se ajusta su contenido para una audiencia, lo
que impacta tanto en el contenido como en su formato, como lo ilustra la escena ocurrida con
la participante n°7:

En el trabajo de campo con una participante Sorda, dado que no manejo la lengua de
sefias, fue requerido en todo momento la mediacién tecnolégica (chat de plataformas
de videollamada o celular) y de una persona intérprete en Lengua de Sefias Chilena.
Esta persona fue escogida por la participante, y sus servicios fueron remunerados.
La participante preferfa la comunicacién por medio de Lengua de Sefias, pues es su
lengua materna, también manejaba el lenguaje escrito en castellano. La lectura final
la hicimos completamente con visualizacién del texto e interpretacién en Lengua de
Sefias, en este momento me cuestioné si el formato era el adecuado y lo consulté con
la participante. Al conversar con ella acordamos que era importante que existiera
un texto escrito, porque existe muy poca informacién sobre la comunidad sorda en
Chile, y, dado que la audiencia de su narrativa eran personas oyentes, cobré sentido
construir un texto en dicho formato. Adicionalmente, el proyecto de difusién de
las narrativas incluye un video breve, donde cada participante presenta su texto e
invita a su lectura. Cada video cuenta con subtitulos e interpretaciéon en lengua de
sefias. En el caso de la participante Sorda, el video esta en Lengua de Sefias Chilena



y como medida de accesibilidad para las personas oyentes cuenta con subtitulos y
audios. (sesién 5, NV7)

De esta escena podemos rescatar los siguientes aprendizajes. Primero, retomando la dis-
cusién inicial sobre las medidas de accesibilidad y la perspectiva de los ajustes, observamos que
es la participante quien hace un ajuste para las personas oyentes. Las acciones de mantener
el formato escrito, incluir audio y subtitulo al video, demuestran que aquellas personas que
habitan categorias no marcadas (como ser oyente) también requieren accesibilidad para acce-
der a informacién que en lengua de sefias no podrian comprender. Lo anterior ilustra que las
condiciones de posibilidad para la producciéon de conocimientos provienen de la articulacién,
y la misma narrativa como un lugar de encuentro permite subvertir la relacién sujeto-objeto
de las perspectivas tradicionales de investigacién (Schongut, 2015). Adicionalmente, desde
una perspectiva anticapacitista podriamos decir que en toda relacién de investigacién se hacen
adecuaciones para la participacién. Por tanto, no es un proceso unidireccional, sino més bien
una serie de ajustes multiples que habilita la articulacién que se conceptualiza desde algunas
perspectivas feministas.

Segundo, destacamos la importancia de considerar explicitamente una audiencia y sus
caracterfsticas, a diferencia de las tradiciones narrativas en la investigacién cualitativa que
asumen una narrativa situada que responde a una determinada audiencia (Paola Hernandez,
2016). La metodologfa utilizada concibe el lenguaje como una actividad social con una dimen-
sién heteroglésica (plural y maltiple) y responsiva (responde a interpelaciones) (Balasch &
Montenegro, 2003). En este sentido, la narrativa dialoga con el contexto social amplio al cual
se habla y responde y, en este caso, exige flexibilidad y adecuacién de los formatos.

A partir de lo anterior, afirmamos que, en toda actividad de investigacién, existen relacio-
nes de articulacién y mediaciones humanas y mas que humanas, las cuales, en algunos contex-
tos, etiquetados como “la normalidad”, pueden ser invisibilizadas. Desde perspectivas criticas
respecto a la discapacidad, evidenciamos la emergencia de supuestos y practicas capacitistas en
la investigacién y en la academia en general (Price, 2024). En este trabajo, la discapacidad no es
entendida como deficiencia biolégica, sino como una categoria politica que contribuye a pensar
la investigacién feminista desde una perspectiva anticapacitista. Por consiguiente, no focaliza
en la necesidad de ajustes, mas bien visibiliza las condiciones de posibilidad (y sus limitaciones)
que ocurren en conexiones de investigacién concretas, y que no dependen solo de la persona
“Investigada”, sino también de quien investiga, del contexto y de la interrelacién entre todos
los componentes. De manera que construir una narrativa, no solo es un acto metodolégico,
sino también epistemolégico respecto a la transformacién del conocimiento sobre el mundo
(Schongut, 2015). Y, en este sentido, estas articulaciones no solo posibilitan difraccién respecto
a los conocimientos producidos sobre la realidad, sino también sobre los diversos formatos en
que se organizan y difunden.

La investigacién sobre discapacidad debe revisar y reducir las barreras que limitan la ac-
cesibilidad y la participacién, lo cual es central tanto para la investigacién emancipatoria como
para la investigacion inclusiva. Incorporar epistemologfas feministas nos permite comprender
que la investigacién situada incluye las necesidades de ajustes y cambios que ocurren multi-



lateralmente en cada disefio y proceso de investigacion. Por tanto, facilitar la participacién es
una labor aun cuando el fenémeno de estudio no trate sobre discapacidad. Asi, mas que una
lista de ajustes preestablecidos, o preguntar qué tendremos que ajustar para las personas par-
ticipantes, debemos preguntarnos ;Qué necesitamos (en la relacién durante el proceso) para
participar de esta investigacion?

Abordamos la problemaética de la relacién investigadora-participante, en especifico la dis-
tincién sujeto-objeto de conocimiento, centrandonos en la articulacién entre investigadora y
participante por medio de conexiones parciales y otros dispositivos de asistencia, tecnolégicos
e incluso normativos. En este sentido, la articulacién es una respuesta alternativa al debate
dicotomizado sobre quién controla la investigacién y qué voces estdn presentes, pues se reco-
noce que el conocimiento se produce en un flujo de actividad que se produce en un ensamblaje
situado y en una red de enunciaciones, experiencias y conexiones previas, que permiten el
surgimiento de los llamados patrones de interferencia, desde dénde emergen, cual rayos di-
fractados, nuevos conocimientos.

Inclusive cuando, con estas metodologfas, buscamos minimizar las relaciones de poder,
no podemos escapar de ellas. Debemos sospechar y estar alertas, especialmente cuando estan
naturalizadas en relaciones de confianza, trabajo colectivo y apoyo.

En definitiva, el caso analizado aporta diversas escenas que nos permiten pensar las es-
trategias con que se aborda el discapacitismo, asf como problematizar las condiciones capaci-
tistas subyacentes a los procesos de investigacién pensados desde y para cuerpos normativos.
Por ello, es importante mantener el didlogo entre las perspectivas feministas y los estudios
de la discapacidad. Esto nos permitird avanzar en la deconstruccién del capacitismo en la in-
vestigacién y la academia, comenzando por cuestionar la competitividad, la productividad y
la eficiencia internalizadas en el quehacer académico (Florencia Herrera y Luis Vera, 2021),
caracteristicas que no afectan solamente a personas con discapacidad investigadoras o partici-
pantes, sino a todas las personas.

Ademds, pensar la investigaciéon desde el cuerpo, ya no supeditado a la razén, sino pensar
la investigacién co-construida desde la corporalidad, que participa en ensamblajes temporales
que accionan entre sf, se transforman y recién en la accién se vuelven capaces y productores
(Haraway, 2019).

En sintesis, todo proceso de investigacién requiere medios, condiciones materiales y ser-
vicios de asistencia que posibiliten el didlogo y la transformacién de las partes. La investiga-
cién con corporalidades etiquetadas como discapacitadas solo hace notoria esta necesidad,
pues evidencia las realidades desiguales y exclusiones que la academia ha invisibilizado hist6-
ricamente.



' Utilizamos discapacidad como forma hegemoénica de nombrar esta experiencia comtn en
Chile, pero reconocemos las criticas, tensiones del concepto u otra forma de nombrarse, tal y
como se aprecia en las diversas denominaciones de las personas participantes.
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