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Resumen

El propdsito de este articulo
es analizar los vinculos entre
hermandad, discapacidad vy
conocimiento  antropoldgi-
co tomando como insumo la
experiencia de la autora junto
a su hermana y las implican-
cias epistemologicas de este
vinculo con una investigacion
etnografica en curso. Se ahon-
da en tres dimensiones: (i) las
relaciones entre discapacidad
y antropologia en la investi-
gacién y en la construccion de
enfoques y analisis; (ii) el lu-
gar de la experiencia corporal,
de parentesco y la afectacion
en procesos de conocimiento
y (iii) la construccién de un
lugar de enunciacién y com-
promiso etnografico donde
la hermandad ocupa un lugar
de relevancia. El articulo de-
sarrolla un posicionamiento
epistemoldgico y politico a fa-
vor del conocimiento afectivo,
corporal y relacional y pro-
pone ampliar los enfoques de
la antropologia recuperando
experiencias de discapacidad
y hermandad como fuentes de
critica y analisis.

Palabras clave: antropologia,
conocimiento, discapacidad,
hermandad, trabajo de campo.

Abstract

This article aims to analyze
the relationship between sis-
terhood, disability, and an-
thropological knowledge,
drawing on the author’s ex-
perience with her sister and
the epistemological implica-
tions of this bond in an on-
going ethnographic study. It
explores three dimensions:
(i) the relationship between
disability and anthropology
in research and in the con-
struction of approaches and
analysis; (ii) the place of bodi-
ly and kinship experience
and affectation in knowledge
processes; and (iii) the con-
struction of a standpoint and
an ethnographic commitment
where sisterhood occupies a
place of relevance. The article
develops an epistemological
and political stance in favor of
affective, corporal, and rela-
tional knowledge and propos-
es to broaden anthropological
perspectives by recovering ex-
periences of disability and sis-
terhood as sources of critique
and analysis.

Keywords: anthropology,
knowledge, disability, sister-
hood, fieldwork.
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O objetivo deste artigo ¢
analisar as relagdes entre ir-
mandade, deficiéncia e con-
hecimento antropoldgico,
tomando como base a ex-
periéncia da autora com sua
irma e as implicagdes epis-
temoldgicas desse vinculo
com uma pesquisa etnogra-
fica em andamento. Apro-
funda-se em trés dimensdes:
(i) a relagao entre deficiéncia
e antropologia na pesquisa
e na constru¢do de aborda-
gens e analises; (ii) o lugar
da experiéncia corporal, do
parentesco e da afetagdo nos
processos de conhecimen-
to; e (iii) a constru¢ao de um
lugar de enunciagdo e de um
compromisso etnografico em
que a fraternidade ocupa um
lugar de relevancia. O arti-
go desenvolve uma postura
epistemoldgica e politica a
favor do conhecimento afe-
tivo, corporal e relacional e
propde ampliar os enfoques
da antropologia, recuperan-
do experiéncias de deficiéncia
e irmandade como fontes de
critica e analise.

Palavras-chave: antropologia,
conhecimento, deficiéncia,
irmandade, trabalho de campo.
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Presentacion

Este articulo y las consideraciones que en él se despliegan surgen en el contexto de una
investigacion etnografica realizada entre 2018 y 2022 con integrantes de dos grupos de danza
inclusiva conformados por personas con y sin discapacidad, uno de ellos radicado en la ciudad
de Buenos Aires y otro en la de Montevideo, en el transcurso de estudios de doctorado en
antropologia social.? Si bien lo desarrollado en el articulo podria responder a un abordaje au-
toetnografico, y si bien son retomados trabajos elaborados desde alli, se opta por un encuadre
que pone el acento en los devenires del abandono etnografico y en una perspectiva relacional
que se ensambla a aspectos biograficos de la autora. En este marco hubo al menos dos elemen-
tos que condujeron a que las corporalidades —en sus diversas dimensiones— demandaran
especial atencidn para definir la postura y el enfoque epistemoldgico. Por una parte, la danza 'y
el movimiento implicados en el trabajo de campo hicieron inevitable observar lo corporal, las
practicas e interacciones fisicas; y por otro, ser hermana de una mujer con discapacidad y las
circunstancias que rodean este vinculo, requirieron atender la autobiografia y la interaccion de

saberes propios de esa trama con el campo etnografico.

Con atencidn a estos aspectos, el propdsito de este articulo es explorar los ensamblajes entre
hermandad, discapacidad y antropologia contemplando tres dimensiones: (i) las relaciones
entre discapacidad y antropologia en la investigacion y en la construccion de enfoques y
analisis; (ii) el lugar de la experiencia corporal, de parentesco y la afectacion en procesos de
conocimiento y (iii) la construccioén de un lugar de enunciacién y un compromiso etnografico
donde la hermandad ocupa un lugar de relevancia. Se plantea en este sentido un posiciona-
miento epistemologico y politico a favor del conocimiento afectivo, corporal y relacional y se
propone ampliar los enfoques de la antropologia recuperando experiencias de discapacidad y

hermandad como fuentes de critica y analisis.

Para poner en contexto a les lectores, es de orden introducir algunas informaciones. Por un
lado, buena parte del trabajo de campo consistié en participar de las practicas de danza de
ambos grupos, con lo cual, si bien en toda instancia de investigacion se involucra la corpora-
lidad, aqui fue centro de atencidon de acuerdo a las distintas posibilidades del movimiento y la
diferencia (corporal) que supone la discapacidad. Se suscitaron asi interrogantes sobre como
la danza, la copresencia y el contacto corporal configuran formas de autonomia, confianza y

sentidos sobre lo comun y las diferencias entre personas con y sin discapacidad.

2 Doctorado en Antropologia Social, Escuela Interdisciplinaria de Altos Estudios Sociales, Universidad Na-
cional de San Martin. Para el desarrollo de los estudios de doctorado recibi apoyo de la Agencia Nacional
de Investigacion e Innovaciéon (ani1) de Uruguay a través de su programa de becas en el exterior.
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A su vez, si bien el vinculo de hermandad es acercado al campo como parte de la historia
biografica de la investigadora, las circunstancias también tuvieron su efecto. Durante la inves-
tigacion se dio una circulacion geografica entre las dos ciudades donde se realizd el trabajo de
campo (Buenos Aires y Montevideo) y una tercera ciudad donde reside el nicleo familiar y
como parte de é] la hermana de la investigadora, dandose sucesivos encuentros. De este modo,
si bien geograficamente los espacios de trabajo de campo estaban delimitados y eran distintos
a esta tercera locacion, si estaban en circulacion afectos, pensamientos, practicas e inquietudes

de la autora.

Los movimientos espacio-temporales dieron lugar a circulacién de practicas y afectos en dos
direcciones: desde los espacios de danza hacia los de la vida familiar y puntualmente de interac-
cion entre hermanas y desde este espacio personal hacia los de trabajo de campo. De este modo,
se fue percibiendo que el vinculo con la discapacidad, primero a través de la experiencia de her-
mandad y luego en el campo, asi como la atencién a las corporalidades de les interlocutores no

eran caracteristicas secundarias, sino estructurantes de este proyecto etnografico en concreto.

Con atencidn a estos emergentes y retomando las ideas de que entre espacio, cuerpoy
etnografia existe una relacion dialéctica (Wright, 2005) y que la afectacion corporal es una
forma de conocimiento (Favret-Saada, 2013), el articulo propone el siguiente recorrido. La
primera seccion se refiere al trabajo de campo y a la implicacién de quien investiga a partir del
viaje, el abandono y la experiencia corporal. La segunda seccion trata de las relaciones entre
discapacidad y antropologia, observando de qué forma la antropologia se ha interesado por la
discapacidad, y qué desafios tedricos y epistemoldgicos acerca la discapacidad a la antropolo-
gia. La tercera y cuarta seccion aluden a aspectos especificos de la investigacién mencionada:
se indaga la dimension afectiva del conocimiento a partir del vinculo de hermanas, el papel
del movimiento corporal y los desplazamientos geograficos; y a continuacién en las implican-
cias del lugar de enunciacién de la autora como hermana-antropdloga y la construccion del
compromiso etnografico. Por ultimo, en las reflexiones finales se esboza una sintesis de las

principales discusiones.

Viaje, abandono, cuerpo

Se ha planteado al abandono (Wacquant, 2006) y al viaje (Clifford, 1996) como condiciones
epistemoldgicas de la etnografia, entendidos respectivamente como la suspension de precon-
ceptos y valoraciones morales de quien investiga para abrir lugar a una nueva experiencia;

y como un movimiento de interrogacién de lo conocido y aproximacion a lo extrafio. Estos

requerimientos, aunque tienden a concebirse como actividades exclusivamente mentales o
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racionales y como modelos que pueden replicarse, son indisociables de una actitud corporal
de predisposicion a la cotidianidad de los otros, asi como de las caracteristicas de los «lugares
etnograficos» (Wright, 2005). La predisposicion puede requerir de mucha disciplina —como
le ocurrié a Wacquant— y aprendizaje de técnicas de danza —como en este caso— o puede
adoptar otras multiples expresiones, como un acompafiamiento sutil, la asuncién de riesgos o
la puesta en servicio de un conocimiento o experticia determinada, entre muchas otras posi-
bilidades. En cualquier caso, para dar lugar al conocimiento la triada cuerpo-abandono-viaje
no puede permanecer fija, sino que demanda movimiento (temporal, espacial, simbolico e
interpretativo). Por eso, ni el viaje ni el abandono equivalen a la procura de un lugar neutro,
abstracto o desprovisto de todo contexto por parte de quien investiga, ni al borramiento de su
historia personal y corporal, sino a un gesto de apertura, descentramiento de si y a un ejercicio
de puesta en relacion de entidades, experiencias y procesos. El abandono puede llevar, en estos
términos, a poner a disposicién del conocimiento entramados de la biografia personal que no

habian sido contemplados previamente.

Aqui la idea de «poner en relacion» cobra relevancia en tanto caracteristica saliente de la
perspectiva antropoldgica y etnografica contemporanea y de las tltimas décadas, la cual me
interesa enfatizar para luego argumentar que la historia personal, la corporalidad y los vincu-
los tienen su lugar en las investigaciones que realizamos. «Poner en relacién», en los términos
de Ingold (2012), no quiere decir conectar dos puntos o elementos de una red. Por el contrario,
implica reconocer como punto de partida «que el mundo no esta hecho de entidades estruc-
turadas (...) (sino) de procesos que se estan desplegando» (p. 60). Para Ingold, la antropologia
podria hacer del pensamiento relacional una ontologia alternativa, que supere de una vez la
dicotomia entre lo bioldgico y cultural o lo universal y lo particular. El foco esta en los proce-
sos mas que en la estructura, dice, pues al no existir elementos predefinidos que conectamos,
lo que existe son «senderos a lo largo de los cuales las cosas se mueven» (p. 63) y esos senderos

son las relaciones.

Ahora bien, tejer un campo de investigacion siempre nos ha desafiado a observar cuidado-
samente las interacciones, relaciones y ambitos por los que transitamos con nuestros interlo-
cutores. Sin embargo, en el desarrollo histdrico de la antropologia y la etnografia la atencion
brindada a dichas interacciones fue cambiando, y pasé de focalizarse en la vida de «los otros»
a abarcar también la posicion y las circunstancias de quienes investigan. En este devenir y
como parte de la experiencia, la corporalidad tomé relevancia. En la procura de alternativas al
modelo cartesiano de racionalidad descorporizada, a la pretension de objetividad «absoluta»
y al relativismo a ultranza, el cuerpo y sus facultades pasan de objeto de estudio a entidades

de conocimiento, siendo cada vez mas pujante la atencion hacia la experiencia, en tanto locus
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vivo que ensambla distintas formas de conocimiento. Este cambio no deberia entenderse como
producto de un acumulado lineal, ni como un emergente ajeno a su época, tal como lo advier-
te Zandra Pedraza Gémez:

El surgimiento mismo de los estudios del cuerpo no puede atribuirse sin mas

a una evolucion académica orientada a superar problemas de las teorias y de

los métodos de la investigacion social como la relacion entre el individuo y

la sociedad, entre la representacion y la practica, entre la mente y el cuerpo

o la conciencia y la experiencia. (...) Silos estudios del cuerpo se han conso-

lidado, es porque la inquietud de la experiencia corporal y una acrecentada

sensibilidad subjetiva inundaron las sociedades en la segunda mitad del siglo

xx y han hecho impostergable ampliar el horizonte epistemolégico de las

ciencias sociales (Pedraza Gomez, 2009, p. 156).
En lo que atafie en concreto al trabajo de campo y a la escritura se suscitd una revision de la
autoridad que se ha conceptualizado en términos de «crisis», «malestar» e incluso «enferme-
dad» en la etnografia (Epele y Guber, 2019; Stocking, 2002, p. 25). Este malestar —que pode-
mos considerar como un elemento persistente hasta hoy y plausible de ser resignificado como
una potencia—, nos recuerda la necesidad de no dar por sentado como se genera el conoci-
miento. Ello nos impulsa a sopesar la pertinencia y despliegue de las técnicas y métodos en
distintos escenarios, las éticas e intereses individuales, institucionales y geopoliticos, y también

la forma en que las corporalidades son indisociables de la forma que toma el conocimiento.

Las maneras de entender el trabajo de campo y sus limites han cambiado y ello implica re-
conocer qué pasa con y a través del cuerpo en los distintos lugares que habita y por donde se
desplaza. Es decir, qué senderos relacionales —en términos de Ingold— se desenvuelven desde

y a través de la corporalidad. En tal sentido, hace ya décadas fue superada una vision del campo
etnografico como un espacio predefinido o un lugar dado, del cual quien investiga mantiene una
suerte de «distancia Optima». En su lugar se afianz6 una perspectiva que ve en el campo un en-

tramado espeso, del cual hacen parte las relaciones interpersonales, corporales y con el entorno.

Estos cambios, como la categoria de malestar dan a entender, no han sido sencillos de atra-
vesar y han puesto en evidencia conflictos de diversa indole vinculados a cuestiones éticas,
asimetrias de poder, violencias y riesgos que se toman en el trabajo de campo. Pero al mismo
tiempo, el devenir en la antropologia —que acontece en un contexto mas amplio de critica 'y
revision de los sesgos etnocéntricos, de género, clase, étnico-raciales del proyecto de la ciencia
moderna— abri6 la posibilidad de explorar aspectos desatendidos en las formas de conocer,
interpretar y analizar y en lo que se considera, en efecto, conocimiento vélido. De este modo,
las emociones, afectos, experiencias corporales, vinculos, memorias y trayectorias personales
cobran relevancia en los procesos de conocimiento como materia sensible y como critica a las

formas preestablecidas (Aschieri y Puglisi, 2011; Csordas, 1993; Thajib et al., 2019).
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Al prestarse atencion a las potencialidades de los cuerpos en los procesos de conocimiento y su
relacion intrinseca con los lugares, una pregunta es planteada a la antropologia desde los estu-
dios en discapacidad: ;como se relaciona una disciplina que tiene por eje el conocimiento de la

diferencia con la discapacidad, en tanto sujeto constituido como alteridad social y corporal?

Discapacidad y antropologia

Para explorar los ensamblajes entre discapacidad y antropologia tomaremos dos vias de apro-
ximacion: en primer lugar, veremos como la antropologia se planted el desarrollo de estudios
en discapacidad, para luego detenernos en los aportes desde la discapacidad a la antropologia
que llevan a disefiar nuevos marcos de comprension. El cometido no es proponer una histo-
rizacion pormenorizada, sino colocar algunos de los principales hitos a fin de observar sus

emergentes.

Durante las primeras décadas del siglo xx el interés antropoldgico hacia la discapacidad fue
escaso. No habia «lugar antropolégico» para un sujeto tan marginal, que era totalizado por el
saber médico. En uno de sus primeros textos, Ruth Benedict (1934) abordo la relacion entre

la antropologia y las categorias de «<normal» y «anormal», y sefialé que son producto de la
modernidad occidental y que se moldean en los distintos contextos socioculturales. Si bien

el texto no trat6 en especifico sobre la discapacidad, si constituye un aporte para trabajos
posteriores. Algunos afios mas tarde Jane Hanks y L. M. Hanks Jr. (1948) se preguntaron por la
posicidn social y el estatus que se otorgaba en sociedades no occidentales a los «minusvalidos»
o «impedidos fisicos», notando que dicha posicion también era variable y se asociaba al nivel
de produccién y distribucion de la riqueza, al tipo de organizacion social y al fomento de com-
portamientos como la competencia o colaboracién entre los individuos. Primaba por entonces
el interés comparativo y clasificatorio entre sociedades occidentales y no occidentales y la

pregunta por la influencia cultural en supuestos patrones universales.

Fue la etnografia de Robert Edgerton (1967) con adultos diagnosticados con «retardo mental»
en el sur de California la que instald una nueva perspectiva antropoldgica sobre la discapaci-

dad. Edgerton documentd la vida cotidiana de estas personas y encontrd que no ignoraban la

3 Es de orden hacer una aclaracion respecto a como entiendo la relacion entre cuerpo y discapacidad. Cier-
tamente, no adhiero al modelo biomédico que reduce la discapacidad a una patologia o atributo individual
a rehabilitar. Tampoco adhiero plenamente a una corriente del modelo social que, al enfatizar que la disca-
pacidad es una construccion social termind por apartarla de la experiencia y corporalidad de los sujetos.
Tal como lo considero, la discapacidad es corporal y social a la vez y no hay posibilidad (ni necesidad) de
disociar plenamente ambos dominios. De igual modo, el cuerpo desborda lo bioldgico. En mi perspectiva,
ademas, la discapacidad no es un fendmeno a estudiar, sino una postura politica a través de la cual inter-
pretar el mundo.
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discriminacién de la que eran objeto y hacian grandes esfuerzos por enmascarar su condicion
para ser percibidos como normales. Asi, el concepto de «enmascaramiento» —actualmente

conocido como passing— constituye un aspecto nodal de su trabajo. Destaca aqui la atencién
brindada a la vida cotidiana, el acercamiento de las discusiones sobre la diferencia a las socie-

dades de origen de las y los antropdlogos y la incipiente construccion de una dimension social

de la discapacidad que no se conforma con la definiciéon biomédica.

Edgerton (1984) defendi¢ la idea de que el «retardo mental» era social y cultural, y planted
que la antropologia debia desarrollar su propio enfoque al respecto, de manera independiente
de los postulados biomédicos y con particular atencién a los ensamblajes con la pobreza y la
desigualdad. Si la antropologia se extrafa de lo familiar y se acerca a lo desconocido, las pre-
guntas que toman forma, entonces, son: ;qué es la discapacidad para la antropologia? y ;qué
conocimiento especifico puede aportar esta disciplina? Comenzaba a ser evidente la necesidad
de conocer de primera mano las experiencias de las personas con discapacidad, pero también

de no asumir las definiciones y enfoques de otros campos de conocimiento.

Durante décadas los estudios antropologicos se acercaron a la discapacidad desde el presu-
puesto del padecimiento y la narrativa de la «tragedia personal» (Oliver, 1990), reproduciendo
asi el enfoque biomédico. No era extraiio que se refiriera a esta poblaciéon como «minusva-
lidos» o «impedidos» (‘handicapped’), pero es de orden decir que este era el sentido comun
extendido en la sociedad en general, y la mirada antropoldgica no fue la excepcién. Volviendo
a la nocion de abandono etnografico mencionada mas arriba y su requisito de suspension

de prenociones y valoraciones, nos preguntamos ;de qué certezas se desprendian las y los
antropologos de mediados de siglo xx que se interesaban por el estudio de la discapacidad?
Este cambio de perspectiva, sin embargo, llevo tiempo. Hacia los afios setenta, cuando cobra
entidad un nuevo enfoque acerca del cuerpo, la discapacidad permanecia como un asunto

del subcampo de la antropologia médica (Reid-Cunningham, 2009). Hay que reconocer, no
obstante, que estos trabajos aportaron a la comprension de experiencias de rehabilitacion,
medicalizacién, padecimiento y cuidados desde la dptica de las personas con discapacidad y
también desde los efectos de las instituciones, linea que habia sido instalada por los trabajos de

Goffman y Foucault.

Fue a mediados de los afios ochenta que cobraron fuerza vias de analisis que atendian la inte-
raccion con el entorno, los procesos de estigmatizacion y las narrativas de vida de las personas
con discapacidad. Los trabajos de Joan Ablon (1984), referidos a las experiencias de nifios con
enanismo y de personas con neurofibromatosis son emblematicos de este momento. Ablon
presté atencion a la identidad de las personas que sufren estigmatizacién y procuré documen-

tar cdmo se transitan procesos de «aceptacion de si». Como Ablon, Gelya Frank también se
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ocup6 de la «adaptacion» a la vida en sociedad de una mujer amputada congénita de sus ex-

tremidades. El trabajo mas conocido de Frank, publicado en el afio 2000, es una investigacién

etnografico-fenomenoldgica sobre la historia de vida de Diane DeVries, su interlocutora, don-

de buscéd desarmar una imagen estereotipada de la discapacidad describiendo la experiencia

familiar, laboral, de estudio, afectivo-sexual y de violencia de género de Diane.

Hasta aqui, como vemos, la antropologia se intereso en la discapacidad principalmente en lo
relativo a experiencias médicas por un lado y sociales y de estigmatizacion por otro. Se habia
introducido una discusion sobre la especificidad del conocimiento antropoldgico que la dis-
ciplina no asumié de inmediato. Dos muestras de ello las hallamos en la casi total ausencia de
antropdlogas o antropologos con discapacidad y en que llevé tiempo desmontar el estatus de
hecho bioldgico/patologico de la discapacidad sostenido por el modelo biomédico, en contraste

con la deconstruccion y discusion de las categorias de género y raza (Battles, 2011; Oliver, 1990).

En la transicion hacia el nuevo siglo se advierte la necesidad de ampliar las perspectivas, en
concordancia con el desarrollo del modelo social de la discapacidad y los Estudios Criticos en
Discapacidad. Faye Ginsburg y Rayna Rapp (2020) mencionan, en este sentido —retomando
los postulados del giro corporal y afectivo— que es preciso dedicar atencién a las corporalida-
des o experiencias encarnadas de las personas con discapacidad, el parentesco, la triada géne-
ro, sexualidad y reproduccion, el ensamblaje con lo étnico-racial, las secuelas discapacitantes
de la violencia a escala global, la ciudadania y la precariedad, entre otros asuntos. Ginsburg

y Rapp (2020) exponen, ademas, que los estudios antropoldgicos de la discapacidad resultan
clave para revisitar dilemas centrales de la disciplina, entre ellos, la conceptualizacion de la
diferencia —en un contexto de precarizacion de la vida a escala global— y de la normalidad. Y
plantean la necesidad de superar miradas condescendientes hacia la discapacidad, ponderando

los desafios creativos que acerca a la vida social (p. S7).

Es en esta direccion que apreciamos el proceso de construccion de una critica que consiste en
«discapacitar la antropologia» (aleijar as antropologias) (Guedes de Mello et al., 2022),* donde
la corporalidad en tanto lugar con y través del cual creamos conocimientos, tiene un lugar
saliente. Se toma como punto de partida el caracter fragmentario e inestable de la tarea que
realizamos no como carencia, sino como dato de la realidad o, como ellas sefialan, se reconoce
la propia incapacidad de la antropologia para captar la totalidad (p. 20). No se trata de delimi-
tar un nuevo subcampo de estudios —una antropologia de la discapacidad, donde la disciplina
es la que dispone y ordena los términos de la relacién con dicho subcampo y desarrolla teorias

sobre el «problema» en cuestiéon (Reid-Cunningham, 2009)—, sino de posicionar un tipo

4 En un sentido préximo a Mike Oliver, quien en los aflos noventa plante6 la pregunta de si era necesaria
una sociologia de la discapacidad o una sociologia discapacitada (Oliver, 1990).
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de critica que busca mirar hacia las bases disciplinarias. De este modo, si hasta hace algunas
décadas la antropologia tomaba a la discapacidad como un objeto de investigacion, ahora la
postura comienza a ser otra, situandose la interrogante sobre cémo la antropologia observa el
mundo desde las lentes de la discapacidad. Esto quiere decir enfocar los analisis en las matrices
de produccién de los imaginarios y practicas de la normalidad antes que en la discapacidad,
revisar el capacitismo que impregna los supuestos de conocimiento de la disciplina y aportar a

dilucidar nuevas formas del cuidado y la convivencia humana en un mundo donde la discapa-

cidad no es una excepcion o rareza, sino una realidad extendida y creciente.

Una de las principales advertencias de esta mirada es repensar qué es lo que la antropologia
percibe como otredad y qué ocurre si se ubica en el lugar de andlisis lo Uno en lugar de lo
Otro. La presencia de antropologas y antropoélogos con discapacidad refuerza esta linea de
discusion en términos de perspectiva tedrica, asi como metodoldgica, ya que el abandono y
el viaje, como vimos mas arriba, son indisociables de la corporalidad. La clasica observacion
participante, la escucha y la escritura son redefinidas cuando quienes las desenvuelven son

corporalidades no normativas y discapacitadas (Guedes de Mello, 2019).

La discapacidad llama a revisar supuestos de la investigacion y la teoria etnografica y antropo-
légica vinculados a la presencia de quien investiga en el campo, a sus capacidades corporales y
a los modos de reflexionar, analizar, comprender y escribir. ;Hay cuerpos no aptos para inves-
tigar? ;Hay sujetos cuyos conocimientos no son validos? Hemos tendido a dar por sentado que
quien hace etnografia (observa, escucha, escribe) lo hace desde un cuerpo convencional. En
consecuencia, descuidamos las potencialidades —en términos de percepcion, practicas, expe-
riencias, analisis— que otras corporalidades tienen. Desde las comunidades de la discapacidad,

no obstante, lleva tiempo registrandose un tipo de experticia propia.

Afecto, movimiento, corporalidad

Viajo de Montevideo a Buenos Aires, de Buenos Aires a Paysandu, de Paysandu a Montevideo.
Transito este circuito en sus distintas combinaciones una y otra vez mientras transcurre la
investigacion. Montevideo es la ciudad donde vivo desde hace al menos una década, donde esta
mi lugar de trabajo y donde realicé parte del campo. En Buenos Aires me radiqué practicamente
por dos afos para realizar el doctorado y también para emprender este proyecto. Y en Paysandu
se encuentra mi familia, alli es donde naci y creci hasta migrar a la capital. Entro y salgo de estas
ciudades y al hacerlo me sumerjo en distintos estados corporales de acuerdo a lo que cada lugar
me demanda y a lo que en cada uno puedo dar. Mi experiencia del trabajo de campo es en mo-

vimiento y se asemeja a la respiracion: por unos momentos se expande y por otros se contrae.
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A pesar de los recorridos y la distancia geografica, la sensacion es de estar habitando esos
lugares al mismo tiempo: los espacios y las personas reverberan en mi de una forma que es
dificil hacer tangible, pero que sin embargo percibo. La circulaciéon y el lazo con cada lugar
configuro una suerte de cotemporalidad y coespacialidad. Aunque era una sensacidn presente
en mi, considero que todes quienes se encontraban en estos tiempos-lugares también fueron
participes del proceso de conocimiento. Parece oportuno recordar que el conocimiento no es
«nuestro», sino una actividad comunicativa e intersubjetiva (Fabian, 2012), donde la corporali-

dad resulta cardinal en tanto espacio y practica de transmision.

Mi cuerpo devino puente, un entre lugares, entre tiempos, entre personas. Me encuentro en
Buenos Aires o Montevideo participando en los talleres de danza y se hace presente en mi sen-
sacion y pensamiento mi hermana. Recurro a aprendizajes que tengo junto a ella para interpre-
tar consignas de la danza, para disponer mi cuerpo para asistir a otras personas o para dialogar
sobre sus historias de vida. También noto los contrastes en las formas de resolver el cotidiano,
en los relatos, en la organizacion de los cuidados, entre las situaciones de mis interlocutores
entre si y con respecto a lo que yo tenia incorporado en el seno familiar. Mientras estoy
danzando recreo la expresion corporal de mi hermana, fuertemente marcada por la tonicidad
y espasticidad producto de la paralisis cerebral. O a la inversa, estoy con ella en Paysandu y

recuerdo situaciones del campo

La cuestion de como el cuerpo de una puede estar habitado por dimensiones de los cuerpos
de otras personas o seres recibe distintas respuestas de acuerdo a los terrenos etnograficos.
Florencia Tola (2012) en su trabajo con los Tobas del Chaco argentino muestra cémo los cuer-
pos-persona se conectan y cohabitan con otros humanos y no humanos a través de extensiones
corporales que pueden ser fluidos, sombras, suefios, el calor e incluso el nombre. Mariana Del
Marmol (2016), por su parte, introduce la nocion de «corporalidad expandida» para describir
y analizar lo que ocurre con el cuerpo en las practicas de formacion de actores y actrices. De
acuerdo a Del Marmol, mediante el entrenamiento los cuerpos se abren unos hacia los otros

y sus limites se tornan menos definibles (p. 42) y en la configuracién de esta corporalidad los
afectos y emociones ocupan un lugar de relevancia. Para ella,

el cuerpo que se construye mediante el entrenamiento para la actuacion es un
cuerpo que amplia su capacidad de ser afectado y, al mismo tiempo, su capa-
cidad de afectar; un cuerpo receptivo y reactivo, permeable y productivo; un
cuerpo que se vuelve mds perceptivo tanto de su «adentro» (sus sentimientos,
su imaginario, sus sensaciones corporales en relacion a la temperatura, la
tension muscular, la respiracion) como de su «afuera» (lo que producen el
publico, los otros actores y la totalidad de la escena) y capaz de reaccionar ex-
presivamente ante estas percepciones, de modo tal que aquello que lo afecta
se irradie hacia otros y los afecte, volviendo luego transformado hacia él (Del
Marmol, 2020, p. 7).
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Si bien, como plantea, esta es una caracteristica que diferencia al teatro de otras artes escénicas,
considero que algunos de estos aspectos estan presentes en dos practicas que formaron parte
de la investigacion: por una parte la danza, en este caso desenvuelta mediante técnicas adap-
tadas a la diversidad de cuerpos con y sin discapacidad donde la disposicion hacia el otro era
trabajada con recurrencia; y por otra parte en las interacciones con mi hermana, que también
requerian una apertura corporal y afectiva orientada a sus posibilidades de movilidad. Esa

conexidn corpoafectiva me ayudo6 a comprender la vida de mis interlocutoras e interlocutores

y sus experiencias dancisticas.

Creo que la confluencia entre, por un lado, la necesidad de mi hermana de asistencia perma-
nente por parte de otras personas para su dia a dia, y por otro, la importancia del acercamiento
y el contacto fisico en la danza y la busqueda de conexién entre quienes comparten esa
experiencia, propici6 esta suerte de lazo de reciprocidad entre espacios, temporalidades y
corporalidades. No se trataba simplemente de intercambiar técnicas entre un lugar y otro, de
realizar inferencias que redujeran la multiplicidad de experiencias de los sujetos o de creer que
se produce un mismo sentir que puede ir de cuerpo en cuerpo de forma inmutable. Lo que
acontecié fue una transferencia y reinterpretacién de sensaciones, reflexiones y disposiciones
corporales que, en su constante reconfiguracion, abonaron el trayecto etnografico en el sentido
de que permitieron abrir preguntas y reflexiones o, en otras palabras, de desenvolver el «pensa-

miento relacional» (Ingold, 2012).

Pero también fue necesario poner nuestra proximidad corporal de hermanas en perspectiva
para darle espacio a otras formas de disponer el cuerpo con las personas que iba conociendo.
Recordar que mi vinculo de hermana es ademas de personal, particular, fue util para reconocer
otras configuraciones de lo particular con mis interlocutores. Al tomar distancia pude ademas
prestar mayor atencion a las distintas experiencias de género manifiestas en el terreno y a sus
variadas intersecciones con la edad, la movilidad, la apariencia corporal, la posicion socioeco-

nomica, entre otros aspectos.

Curiosamente, el distanciamiento espacial de los lugares donde hice trabajo de campo generé
un acercamiento etnografico y entiendo que es asi porque, como sefiala Wright (2005), no
existen los lugares per sé, vacantes de sentido, sino como «producto» de «la interaccién que
establecen investigadores con el bagaje humano o documental que los contiene» (p. 67). Asi es
que observo —y vivo— cémo la labor etnografica y mi «trama de existencia» (p. 57) se tensan,
se nutren y se coimplican. La paulatina identificacion de este lugar etnografico ampliado, que
incluye los desplazamientos y transferencias espacio-temporales que acabo de aludir, fue posi-
ble también y en buena medida, porque explicitamente procuré prestar atencion a los estados
corporales que me atravesaban.
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Es en este sentido que, en didlogo con trabajos como los de Tola (2012) y Del Marmol (2012),
planteo que el cuerpo de una puede estar habitado por dimensiones de los cuerpos de

otras personas a través de formas que toma la afectacion. Ademas de notarlo en mi propia
experiencia, donde como mencioné fue crucial mi bagaje como hermana de una mujer con
discapacidad, la afectacion de unos cuerpos a otros también fue referida por algunos de mis
interlocutores de los grupos de danza. En los espacios de danza no era raro escuchar decir

a alguien que al ver o danzar con otra persona habia percibido su estado fisico o emocional

y también lo habia podido sentir. Se podria decir que se trata de empatia o simplemente de
reflejos de emocion y subjetividad que no aportan a la construccién de conocimiento. Aqui
buscamos argumentar lo contrario, apoyandonos en las contribuciones de Jeanne Favret-Saada

(2013) sobre la afectacion como medio de conocimiento.

De acuerdo a Favret-Saada, quien desarroll6 sus ideas en torno al ser afectada mientras estu-
diaba la brujeria del Bocage, al aceptar participar en las practicas de brujeria se desarrolla una
operacion de conocimiento especifica. Esta operacion de conocimiento no tiene que ver con la
empatia hacia lo que le pasa al otro, sino con ocupar una posicién que requiere dejarse afectar
y esta afectacion, dice, «moviliza o modifica mi propio bagaje de imagenes sin instruirme sobre
aquello que le ocurre a mis compaieros» (Favret-Saada, 2013, p. 64). De este modo «se abre un

tipo de comunicacion especifica con los nativos» (p. 64).

En este caso sucedi6 algo semejante, ser afectada por la relacién de hermandad, abri6 una
comunicacién con las personas de los grupos de danza, una comunicaciéon que se constituia
fundamentalmente a través de la practica de danza mas que de la palabra o la conversacion.
Volviendo a la idea de la relaciéon como un proceso/senda (Ingold, 2012), no se traté de unir
dos puntos distintos y distantes entre si, apreciando racionalmente sus semejanzas y diferen-
cias, sino de reconocer dominios de la experiencia personal que ponemos a disposicion de la

labor etnografica para conocer y comprender corporalmente las circunstancias de los otros.

Compromiso y lugar de enunciacién

Como se expuso, el proceso de conocimiento fue mediado por la afectacion del vinculo de
hermandad y sus circunstancias. Este transcurso estuvo acompaiado por la definiciéon de un
lugar de enunciacion de la autora que esta enlazado, a su vez, a la forma que adopta el com-
promiso con las personas interlocutoras. En esta seccion se ahonda en estas cuestiones; se
plantea —en didlogo con la idea del abandono etnografico— que la historia personal-corpo-
ral de quien investiga hace parte del proceso de conocimiento de maneras que no podemos

anticipar.
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Estos topicos vienen siendo abordados al menos desde los afos noventa, con una fuerte
influencia de la teoria decolonial y feminista, sin embargo, no por asentada la discusion ha
dejado de ser pertinente. Si en décadas pasadas sirvi6 para desvelar la ficcion de la univer-
salidad de la ciencia occidental, blanca, moderna y llevada adelante por varones, asi como la
trama entre poder y conocimiento, en la actualidad atn es necesaria para resistir las nuevas
configuraciones del autoritarismo y el supremacismo que se reproducen también a través de

los enfoques de la teoria social.

En lo que respecta a esta investigacion, fui construyendo un lugar de enunciacién como her-
mana-antropéloga. Este lugar tuvo sentido para mi pues me recordaba por qué habia decidido
introducirme en los estudios en discapacidad desde la antropologia y porque constituy6 un en-
cuadre para reflexionar sobre la investigacién mientras esta se desarrollaba. Ahora bien, como
todas las posiciones, la de hermana-antropologa era inestable en el sentido de que no era una
posicion cerrada o fija, pues, aunque mi intencién era exponer una experiencia de proximidad
e involucramiento con los mundos de la discapacidad, asi como un compromiso politico con
ellos, también podia interpretarse como un uso de la discapacidad para legitimar un lugar en
el campo o de otras formas. Esto era un asunto de preocupacioén. Hay que tomar en cuenta
que el principal lema de los colectivos de personas con discapacidad es «nada sobre nosotros
sin nosotros», el cual alude a la sistematica exclusién y borramiento de sus perspectivas de
multiples ambitos sociales y en particular de cuestiones que tienen que ver con su propia vida.
Creo pertinente, entonces, acercar algunas consideraciones sobre los procesos de enunciacién
y compromiso, ahondando en su caracter relacional y problematizando la creencia de que son
lugares estables, univocos y fijos. Para ello, veremos algunos desdoblamientos de la categoria

de hermandad en relacion con la dimensiéon del compromiso etnografico.

Las relaciones entre hermandad y discapacidad recibieron una atencién secundaria en la
investigacion y la teoria social en comparacion a otros vinculos de parentesco, como por
ejemplo la maternidad. Las personas con discapacidad suelen ser representadas como de-
pendientes, pero a la vez carentes de redes y vinculos afectivos, entre ellos de hermandad y
amistad. Sin embargo, en los tltimos tiempos crecid el interés por dar a conocer como se de-
sarrollan a lo largo del tiempo distintos vinculos de parentesco junto con la discapacidad. De
acuerdo a Ginsburg y Rapp (2011) la presencia de la discapacidad en alguno de sus integrantes
lleva a las familias a replantearse imaginarios sobre el parentesco que se daban por sentado

y a crear nuevas formas de organizacion que interpelan supuestos normativos. Por su parte,
Beatriz Miranda-Galarza (2015) —también hermana de varones con discapacidad— mencio-
na que este vinculo afronta sus propios retos afectivos y llama a construir formas del amor no

convencionales.
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Donde si es referida con mayor profundidad la categoria de hermandad es en la teoria
feminista, pero no estrictamente con alusion al parentesco. En particular, contribuciones del
feminismo negro, mestizo y decolonial emplean el término hermana para referirse a sus pares
y ven con inquietud el uso mas extendido de esta categoria para referir a una experiencia de
opresion comun a todas las mujeres. Al decir hermandad, sostiene Chandra Talpade Mohanty
(2003, p. 107), se supone que todas las mujeres somos oprimidas de la misma forma por el
patriarcado y se silencian otras dimensiones de opresién como la raza y la clase. Por eso,
Mohanty encuentra mas apropiadas las categorias de solidaridad o coalicién feminista para
mostrar como las formas histéricas de opresion se articulan con la categoria mujer en vez de
subsumir unas a otras (p. 116). En este caso hablo de hermandad no para aludir a una expe-
riencia comun de opresion, sino para visibilizar un vinculo de parentesco y afectividad que
fue decisivo para definir el tema de investigaciéon como para el desarrollo de esta tarea. En el
marco de la investigacion, la posicién de hermana-antropologa que se fue construyendo junto
con el campo, me permiti6 presentarme ante las personas con las que trabajé y, como vimos

antes, tuvo un lugar de relevancia en el proceso de conocimiento.

Enunciar un lugar tiene implicancias de distinto tipo, entre otras la del compromiso. Asi, desde
el momento en que se instald la discusion sobre los lugares desde donde investigamos y la
relacion entre poder y conocimiento, el debate sobre el compromiso fue de suyo. En el marco
del quehacer etnografico, el compromiso no es un concepto o idea abstracta, por el contrario,

se configura a través del vinculo con los lugares y las personas. Veamos algunos ejemplos.
Mediante la etnogratia de experiencias de maternidad en un contexto de extrema pobreza y vio-
lencia, Nancy Scheper-Hughes (1995, p. 414) introdujo un modelo de compromiso que enlaza
militancia y ética. Su propdsito fue desmontar el posicionamiento del antrop6logo como mero
observador y la «distancia orgullosa» que justifica un relativismo moral y cultural inadmisible
en situaciones extremas. Jodo Biehl (2016, p. 229) expresé su compromiso con Caterina, su
principal interlocutora —una mujer abandonada en un asilo para «enfermos mentales»—, con
el argumento de que la etnografia debe resistirse a las sintesis y a las verdades absolutas. Biehl
ofrecid especial dedicacion a la elaboracion narrativa, donde buscé darle entidad a lo fragmen-
tario, lo discontinuo y los contraconocimientos que los informantes y colaboradores fabrican en
sus vidas (p. 228). Alcida Rita Ramos (2007), a partir de investigaciones con pueblos indigenas
del Brasil, propuso transitar del «compromiso» al «desprendimiento» como gesto de adaptacion
a los contextos historicos mas que como dos modelos antagénicos, entendiendo que es una ma-
nera de que sus interlocutores conquisten su capacidad de accion plena (p. 233). Para Ramos, en
determinadas circunstancias el compromiso puede requerir dar espacio antes que aproximarse,

es decir construir una nueva distancia etnografica. Estas modalidades en que el compromiso
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cristaliza en decisiones concretas de trabajo de campo, de narrativa y de elaboracion teérica nos

hablan de un esfuerzo por comprender las circunstancias de los sujetos, sus contextos, asi como

el sentido y las implicancias que puede tener la investigacién y producciéon de conocimiento.

Toda decision de este orden juega un papel sustantivo, en la medida en que construimos un

lugar de autoridad con nuestras interpretaciones y representaciones sobre los otros.

En este caso, la forma que adopto el compromiso es indisociable de mi vinculo de hermandad,
por un lado, como del hecho de que soy una persona sin discapacidad. En este sentido, una
de las preguntas que mas me interpel6 fue: ;como investigar experiencias de discapacidad sin
ser una persona con discapacidad? Esa interrogante tenia tanto peso debido al hecho de que
las vidas de las personas con discapacidad han sido innumerables veces habladas y decididas
por otros, y sus decisiones y voces quedaron relegadas. Este colectivo, ademas, lidia con un
«enemigo interno»: algunas organizaciones no gubernamentales y religiosas que operan en
los mundos de la discapacidad como promotoras de derechos, pero se cifien al «<modelo de
caridad de la discapacidad» que ve a la discapacidad como un problema del individuo y, sobre
todo, que hace a los sujetos depositarios de lastima y de la necesidad de ser compadecidos
(Berghs et al., 2020, p. 5). Por este motivo y mas alla de las distintas visiones a la interna del
colectivo, para las personas con discapacidad —como para otros grupos subalternizados— es

un dilema que haya presencias ajenas estudiando, analizando y refiriéndose a ellas.

En mi postura articulé el reconocimiento de una estructura de desigualdad histérica que afecta
a este grupo y la proximidad afectivo-politica desde mi lugar de hermana-antropdloga. Pero si
la antropologia y la etnografia se proponen contribuir a transformar dichas estructuras —como
otres autores sostienen y postura a la cual adhiero— no es suficiente con pensar en otros sujetos,
sino que hay que hacer con otros (Castelli Rodriguez, 2020). Ello implica reconocer que el otro
hace parte —afectiva, somatica, politica, simbdlica— del conocimiento que se esta elaborando.
Una de las maneras de expresar compromiso fue a través de la figura de la alianza: concibo a las
personas con discapacidad como sujetos politicos y expreso mi apoyo a sus luchas con mis he-
rramientas como antropéloga y desde la experiencia junto a mi hermana. La alianza delinea un
lugar secundario, que no busca tomar el lugar de los otros y que rechaza la caridad; esta afectada

por la proximidad y desde alli tiene la posibilidad de aportar conocimiento.

Reflexiones finales

Los enfoques antropoldgicos sobre el conocimiento han pasado por distintos momentos. En
las primeras décadas del siglo xx se trataba de observar y describir con detenimiento las prac-

ticas y costumbres de los nativos desde un lugar préximo espacialmente (estando ahi), pero
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distante socialmente (marcando una distincién clara entre nosotros y los otros). Aqui, lo que le
sucedia a quien investigaba ocupaba paginas en diarios de campo, pero no asi en los informes
etnograficos. Con el giro decolonial se esbozé una importante critica a los lugares de poder y

a la autoridad, lo que obligé a iniciar procesos de reflexion sobre los lugares que ocupamos. La
posicion de quienes investigan queda al descubierto, y se comienza a delinear un paradigma
de conocimiento situado que llama a explicitar quiénes investigan, por qué y desde donde, es
decir con qué herramientas, trayectos personales/sociales, intereses, desde qué instituciones

y con qué cuerpos. Como parte de este giro epistemologico en las tltimas décadas el cuerpo
tomo especial relevancia no solo como tépico de investigacion, sino —y fundamentalmente—
entendido como devenir y experiencia que hace parte de las formas del conocimiento. De este
modo, mas recientemente asistimos a analisis que se interesan por las formas de percepcion e
incorporacion de las interacciones con otras personas y con el entorno, es decir por la ampli-

tud y densidad de la experiencia en tanto formas de conocimiento.

Este articulo buscd plantear un analisis de este topico tomando como insumo una investi-
gacion etnogréfica con personas con y sin discapacidad donde el lugar de hermana de una
mujer con discapacidad por parte de quien suscribe y la interaccion con ella por un lado y con
las y los interlocutores por otro, delinearon una forma de conocimiento afectiva y corporal.
Como fue dicho, si bien se abrevé en aspectos biograficos y de la vida intima de la autora, las
consideraciones aqui extendidas no fueron concebidas desde una bisqueda autoetnografica
—aunque bien podria dialogar con ella—. Por el contrario, se procur6 discutir los alcances del
abandono etnografico y los necesarios descentramientos que requieren los trayectos antropo-
légicos y etnograficos. En particular, el articulo ahondé en tres cuestiones: las relaciones entre
discapacidad y antropologia en la investigacion y en la construcciéon de enfoques y analisis; el
lugar de la experiencia corporal, de parentesco y la afectacion en procesos de conocimiento y

la construccién de los lugares de enunciacién y de compromiso que se pueden asumir.

A propésito del primer punto y tras décadas en que la discapacidad se situé como objeto de
estudio, nos hallamos en un momento que podriamos describir en términos de apertura y
de un incipiente desplazamiento de roles donde la discapacidad coloca retos éticos, metodo-
légicos y epistemoldgicos a la antropologia. Pensar en la existencia de multiples mundos de
la discapacidad, como plantean Ginsburg y Rapp (2013) implica observar la heterogeneidad
de experiencias y formas de habitar la discapacidad —e incluso otras identidades y configu-
raciones de sentido— en distintas sociedades, por lo que debemos resistir cualquier forma
de simplificacion o reduccion de esta categoria y de los sujetos que la encarnan. Se plantea,
en este sentido, la necesidad de revisar los sesgos capacitistas de la disciplina en los modos

de investigar y en la propia definicién del conocimiento valido y en este punto la presencia
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de antropdlogos con discapacidad resulta crucial. Pero también se procura un cambio de
perspectiva en las concepciones de la diferencia y la normalidad. Desde la discapacidad y en
tanto otredad, se desafia a la antropologia a analizar las matrices de normalidad que establecen
que las corporalidades que no cumplen con atributos y desempefios considerados estandar son
percibidas y significadas como lo indeseado. En esta direccion, un proyecto de discapacitar la
antropologia esta en curso (Guedes de Mello et al. 2022), lo cual implica repensar qué espacio
otorgamos a les interlocutores que encarnan la diferencia para pensar las formas de conviven-
ciay las relaciones de poder en el mundo actual. El estudio de la vida cotidiana de las personas
con discapacidad, aparece como un lugar critico para analizar como se construye precariedad
a gran escala, con base en modelos econdmicos y sociales centrados en el individuo capaz
(Ginsburg y Rapp, 2020). Por otra parte, también se advierte que los vinculos de parentesco
donde esta presente la discapacidad son todavia un campo desatendido por la antropologia.

A propésito de ello, en este articulo intenté mostrar que las experiencias de hermandad entre
mujeres con y sin discapacidad pueden aportar a la construccién de nuevos marcos interpreta-

tivos para comprender la vida de otras personas.

En esta investigacion vimos que el lugar antropoldgico se constituy6 a partir de sucesivos
desplazamientos geograficos y encuentros de la investigadora con las personas interlocutoras
y con su hermana. De este modo, aunque habia lugares de trabajo de campo claramente defi-
nidos, la experiencia de reflexion y conocimiento etnografico los desbordaba y estaba afectada
por el vinculo de hermandad. Las nociones de afectaciéon de Favret-Saada (2013) y de corpo-
ralidad expandida de Mariana Del Marmol (2016) fueron apoyos clave para dar cuenta que el
cuerpo puede estar habitado por afectaciones que se producen mediante el vinculo con otras
personas, las cuales, aunque pueden tomarse como un aspecto personal, son un aspecto clave
del proceso de conocimiento y en tal sentido no deberian ser ignoradas. En este recorrido, se
observo que los procesos de conocimiento antropolédgico se desenvuelven en conjunto con la
configuracion de los lugares de enunciacion y que estos delinean, a su vez, formas especificas

del compromiso con las y los interlocutores.
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