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INTRODUCCIÓN


Ser padre o ser madre ha pasado a ser, con el paso del tiempo, una experiencia muy importante. El sociólogo Norbert Elias (1998) advierte que los hijos desempeñan una función para los padres, representan el cumplimiento de determinados deseos y necesidades para ellos, lo que a la vez establece un orden en la relación padres-hijos. La maternidad y la paternidad se redefinen y se reinterpretan constantemente, especialmente en una época marcada por los cambios en las relaciones de producción y reproducción. Estudios realizados en Colombia, destacan que desde la década de los setenta, varios fenómenos contextuales han incidido en las representaciones sociales de ser padre o madre: “el acelerado descenso de las tasas de fecundidad, la vinculación masiva de la mujer al mercado laboral, el aumento del nivel educativo, tanto de hombres, pero especialmente de mujeres, y el proceso de secularización de creencias religiosas” (Puyana y Mosquera 2005). Para el hombre y la mujer de hoy, el proyecto paternal/maternal aparece entonces como una opción subjetiva, definida por prácticas culturales diferentes y contextos históricos particulares. La complejidad de ese deseo del hijo o hija va unida, no solo a las expectativas que se crean, sino a la idea que las personas se hacen sobre sí mismas; por ello, hoy más que nunca, la paternidad y la maternidad se han convertido en un ejercicio consciente y voluntario (Viveros, 2002).


Estas formas de ser padre o madre adquieren entonces un sentido particular especialmente en una época como la actual, cuando el discurso de la reproducción está saturado de elección, control, e incluso perfección (Landsman, 2009), creando la posibilidad de que como futuros padres asumamos que el hijo/a que va a nacer cumplirá las expectativas sociales. No obstante, cuando ese niño/a, nace con una discapacidad, la experiencia paternal y maternal cambia, pues se confrontan realidades diferentes a las esperadas. Uno de los eventos de esa experiencia, se relaciona con una ruptura de la ideología que puede tener efectos de largo alcance para el proyecto de vida personal, familiar e incluso profesional. Surge entonces una nueva experiencia emocional y los padres nos vemos enfrentados a cambios repentinos e inesperados que nos hacen reflexionar sobre los sistemas de valores y creencias, el proyecto futuro, e incluso, la participación en la sociedad1. El vínculo marital también se ve sujeto a cambios ocasionados por la adaptación a las nuevas situaciones y necesidades, así como a las preocupaciones sobre los sentimientos que el compañero/a tendrá sobre el niño/a2 con discapacidad3. Algunos investigadores (Davies y Hall, 2005) refieren que los esfuerzos de cuidado diario de un niño o niña con discapacidad hacen que los padres frecuenten más de lo normal hospitales y escenarios terapéuticos, cambien sus rutinas sociales y tengan poco tiempo para ellos, lo que afecta la relación de pareja. Igualmente, cambian las relaciones parentales de los padres con sus hijo/as con discapacidad, con los otros hijos —si los hubiese— o incluso pueden presentarse cuestionamientos acerca de si habrá o no más hijos o hijas. Según Ortega et al. (2010), el ejercicio de la maternidad y la paternidad con niños cuyas características son especiales, es cuestionado por los mismos padres, pues en ningún momento fue parte de sus expectativas. En otros estudios4 se reporta que los varones pasan por diversos cambios evidenciados en el ejercicio de su paternidad, en la relación padre-hijo/a y en las expectativas hacia el niño o la niña.


Por otro lado, los padres que vivimos esta nueva experiencia tenemos una vinculación particular con el saber médico. Es a través de estos discursos especializados que es notificada o ratificada la realidad (diagnóstico) y esto implica una inmersión inmediata en el ámbito rehabilitador. Esta normalización médica, se ve atravesada permanentemente por la promesa de esa “cura” o de algo que nos aproxime al ideal de perfección. También nos vemos enfrentados a una realidad diferente con el contexto escolar colombiano, el cual está diseñado para convertir en adultos a unos niño/as que se desarrollan dentro de ciertos parámetros, en los que, frecuentemente, son expuestos a expectativas de autonomía y toma de decisiones; las ideas de lo que la escuela, desde sus estados iniciales, implica para la formación y desarrollo de los niños, limitan su acceso. A esto se suman los temores respecto a entregar a los hijos a un sistema escolar que probablemente no está preparado para ellos.


Por ello, cuando la palabra discapacidad aparece en el escenario de vida de los padres y las madres, se comprende que puede referirse a una variedad de realidades5 que son advertidas, de una u otra manera, según el lugar desde donde se piense, se viva, se sienta o se experimente esa realidad. Qué es o qué no es la discapacidad es una ambivalencia que se plantea constantemente, más aún cuando durante las últimas décadas las discusiones sobre el tema han incluido una serie de dinámicas conceptuales fundamentadas, no solo en hechos históricos mundiales y locales, sino en los cambios sociales y culturales particulares de cada país. Las variadas maneras de acercarnos a esta realidad han provocado igualmente multiplicidad de respuestas sociales.


Es así como un amplio saber procedente de las ciencias médicas ha dominado durante largo tiempo el discurso relacionado con la discapacidad desde miradas individualistas y convencionales. Sin embargo, poco a poco las propias personas con discapacidad han desafiado este discurso6, asunto que ha hecho posible ir instaurando alternativas que permiten dar cuenta del paso de la comprensión de una condición centrada en el individuo a otra centrada en la sociedad como constructora responsable de la discapacidad. De esta manera se fue posicionando un nuevo enfoque sociopolítico, conocido como el modelo social de la discapacidad7.


Estas diferentes posturas se me presentaron tanto desde las discusiones académicas y disciplinares en mi profesión como fonoaudióloga, como desde mi vida personal en mi calidad madre, cuando al poco tiempo del nacimiento de mi hijo Sergio, empecé a enfrentar sus problemas de salud que evidenciarían, más tarde, su discapacidad. Desde entonces, la realidad frente a estos diversos planteamientos teóricos sobre la discapacidad —ahora con énfasis en la infancia— tomó para mí otras dimensiones que no solo se enfocaban en mi profesión rehabilitadora, sino que incluían mi postura maternal.


En esa confluencia de tensiones surgió una complejidad de interrelaciones, una comprensión de lo social que me implicó aceptar que la discapacidad existe como un campo de relaciones de poder. Como seguidora de las lecturas de Pierre Bourdieu8, empecé a reconocer, desde su perspectiva sociológica, que los seres humanos somos el producto de interrelaciones de sujetos con diferentes formas de ejercer poder, en las que advertimos maneras diversas de construir, en este caso la discapacidad, y diferentes formas sociales de actuar frente a ella.


Es posible entonces para mí afirmar que con emoción tejí esta investigación sobre emociones. No digo “con el corazón”, simplemente por negarme a darle un lugar físico a la emoción. Fue tejida con todo el cuerpo, poros y células de arriba a abajo, de principio a fin. Y la seguiré tejiendo, pues este texto, aunque concluido, es solo una provocación poderosa para seguir construyendo sobre la hermosa y necesaria imperfección que nos habita; se trata de la continuidad de historias que inspiran la posibilidad de una historia diferente. Lo que muestro en esta investigación es un acercamiento a la vida de los padres y las madres de niños y niñas con discapacidad9. Sus realidades, su mundo relacional, su cotidianidad. Una realidad de la que hago parte y que se me fue revelando de maneras inesperadas como lecciones de vida con propósitos: uno de ellos es esta investigación.


Aunque las emociones sean experimentadas de manera subjetiva, la condición relacional con el mundo social nos permite vivirlas de formas más particulares. Esta versatilidad de la realidad de cada padre o madre hace pensar en cómo, desde el lugar que cada uno ocupe en el orden social, tiene cierta experiencia emocional que nos permite determinadas actuaciones en la búsqueda de mejores posicionamientos para nosotros y para nuestros hijo/as. Por ello, la forma de enfrentar las dificultades, la manera de poner en juego todos los recursos personales en contextos sociales específicos, para hacer frente a esa inesperada situación de la mejor manera posible, crea un escenario particular en el que es necesario combinar las posturas subjetivas con los recursos sociales disponibles. Entonces se hace visible cómo ese mundo emocional de los padres está constantemente permeado por el cúmulo de relaciones forjadas en función de nuestros hijo/as.



¿POR QUÉ LA EMOCIÓN?: LA SALA DE ESPERA



Con certeza puedo afirmar que esta investigación nació en las salas de espera. Sobre todo, en las de los centros de rehabilitación a los que asistía con mi hijo: un escenario compartido con personas desconocidas primero, más familiares después, finalmente amigas algunas. Cuando iba, observaba a los acompañantes de los niño/as: otras madres como yo, también padres, abuelas o abuelos, vecinos. Realmente, más que observar, enfatizo en lo que sentía, en las sensaciones en ese ambiente: frustración, dolor, tristeza, cansancio, angustia, pero también esperanza, expectativa de un futuro diferente, fe. Durante los minutos que transcurrían entre el momento de dejar a los niños con el/la terapeuta y el llamado posterior para ir por ellos, se consagraba una fe absoluta en que las cosas podían ser diferentes para ellos.


También era el tiempo durante el cual algunas madres o padres podían descansar, entregar su hijo a una persona responsable, capaz de hacer las cosas “bien” y, en la mayoría de los casos, en la que podían confiar. Era el tiempo de conversar sobre los trasnochos, la forma de lidiar con enfermedades, así como de compartir los pequeños logros. Era el tiempo del control emocional, de mostrarse tranquilo/as, de hablar de los médicos, de las atenciones, de los trámites, de los terapeutas. Era el tiempo ganado para hacer alguna diligencia cercana, un espacio de respiro. El tiempo para el optimismo, para darse cuenta de que el de ellos, era el mejor de los casos. Era tiempo de leer, de tejer, de ver televisión. Muchas preguntas giraban en ese ambiente. Eran las preguntas de todos, no solo las mías: ¿usted cómo hace?, ¿cómo lidia con todo esto?, ¿de dónde saca la fuerza?, ¿qué siente?, ¿cómo lo solucionó?, ¿por qué hizo esto o aquello? o ¿por qué no lo hizo? En últimas, desde la idea de “lo que a mí me cuesta tanto, usted parece hacerlo tan bien” pensé en sus experiencias emotivas: ¿y cómo ordenamos todo eso?


La sala de espera era un escenario. Uno de muchos, constituido para el campo de la discapacidad en el que no me queda más que decir que el trabajo sobre lo emocional fue inevitable. Allí, en medio de una especie de solidaridad compartida, empecé a tejer este trabajo de investigación. Tres años transcurrieron entre el inicio del trabajo de campo y la escritura del informe final. En ese tiempo ocurrieron cosas en nuestras vidas: algunos consiguieron trabajos, otros los dejaron y unos más los seguían anhelando. Padres y madres de diferentes edades, casados, en unión libre, o solteros, que se separaron, se reconciliaron y formaron nuevas parejas durante este tiempo10.


También conocí a sus hijos, niños y niñas entre tres y nueve años11, con diversas condiciones de salud como: parálisis cerebral, trastorno motor, déficit lingüístico, síndrome de Down, discapacidades múltiples. Aunque algunos compartían el mismo diagnóstico, sus posibilidades físicas, lingüísticas y cognitivas eran muy variadas. Unos podían hablar, cantar, hasta participar en una conversación en la sala de espera. Otros solo esbozaban sonrisas. Vi dar unos pequeños pasos a unos y hospitalizar a otros; algunos viajaron y regresaron. Día tras día, año tras año casi las mismas rutinas. Aquellos niños y niñas me inspiraban constantemente. Eran tan distintos, tan particulares, tan pequeños, pero con tanto poder de enseñar. No eran solamente sus diversos diagnósticos, ni sus edades, ni sus posibilidades, ni sus habilidades o su ternura y enseñanzas lo que me atraía. Eran también sus padres y sus madres, era verme en ellos, ver una pequeña sociedad que se me reflejaba, ver el resto del mundo. Tenía ante mí una realidad en miniatura; una diversidad infinita de alternativas en las que las cosas podían suceder acorde a las posibilidades de cada uno.


Muchas veces estuve instada a decidir trabajar con un solo “tipo de discapacidad”12. Sin embargo, las justificaciones metodológicas sobre esta decisión pasaron a un segundo plano. Mi convicción sobre las sensaciones de los padres y las madres iba más allá de algo que se instauraba en el cuerpo de sus hijos. Incluso podría no ser una discapacidad. Bien pudiera ser otra situación de vida como un accidente, un cáncer, una situación de maltrato, cualquier circunstancia que hiciera que el maternar y el paternar se tornara impredecible.


La discapacidad, cualquiera que sea, es solo un pretexto que me per-mite hoy mostrar cómo se configura el capital emocional de estos padres y madres. Pero los pretextos pueden ser infinitos. Este trabajo confronta algunas realidades que parecen fluir de modo natural, las cuales se refieren a unas maneras de existir, de ser y estar en el mundo. Pero ¿cuáles maneras? Esas que se ven a lo largo de una línea del tiempo en la que nacemos, nos desarrollamos en las formas esperadas, hacemos las cosas que se esperan que hagamos: un estudio, un título, un grado —aunque puede ser más de uno, o incluso ninguno— el trabajo, una relación de pareja, hijos que suponemos se desarrollarán también en “esas formas esperadas”. Y así se repite el ciclo. Todo esto sucede en el marco de transformaciones sociológicas: nuevas formas familiares, nuevas maneras de relacionarnos desde las tecnologías de la información, desde la estética, imágenes cada vez más construidas sobre la perfección, marcos capitalistas sedimentados, en donde las comprensiones sociales de la discapacidad se tornan cada vez más relevantes.


Por ello, la primera confrontación se refiere al desarrollo de los niños y las niñas: es necesario re-pensar esas maneras instauradas en las que el desarrollo de los niños debe darse de determinadas maneras (evolutivas, lineales y jerárquicas). Esto conlleva a una segunda confrontación: si este desarrollo no sucede como está previsto en los discursos médicos y normalizadores sobre la infancia —como ocurriría en el caso de una discapacidad—, la experiencia de padres/madres y sus intentos por lograr estar a la altura de lo esperado, no deberían darse de maneras tan frustrantes y traumáticas para nosotros. Por eso allí, en la sala de espera, mi interés al acercarme a los padres y madres se empezó a perfilar con preguntas constantes respecto a la discapacidad, ¿qué se teje entre la estructura social, la ideología y la emoción?, ¿qué de la emoción de los padres y madres de niños y niñas con discapacidad aporta para entender este tejido?



EL CAPITAL EMOCIONAL: LA CONFIGURACIÓN DEL CONCEPTO



En los siguientes párrafos de esta introducción muestro lo que encontré haciendo esta investigación con padres y madres de niños y niñas con discapacidad: qué es, cómo se manifiesta y qué reglas configuran lo que he llamado el capital emocional (CE), concepto que además desarrollaré de manera más exhaustiva a lo largo de los diferentes capítulos de este texto.


En mi acercamiento a las experiencias emocionales y sociales de los padres y las madres de niños y niñas con discapacidad se fue configurando este concepto de capital emocional. Desde miradas sociológicas y antropológicas, me fue posible comprender sus relatos en la medida en que lo emocional13 cobró más fuerza en las interacciones y se vislumbró como la columna vertebral de los análisis realizados. Las constantes interrelaciones con las posturas sociológicas como las de Pierre Bourdieu y de Arlie Hochschild14 entrelazados con los argumentos sobre la ideología15 de la normalidad, acompañaron las construcciones teóricas realizadas a lo largo de este texto.


El CE se refiere al conjunto de emociones y experiencias que definen las maneras cómo las personas se constituyen subjetivamente, así como de inter-actuar, interpretar, expresar y vivir los acontecimientos de la realidad. El CE define cómo asume cada agente social16 los acontecimientos y les otorga a ellos la posibilidad de actuar reflexivamente. Este actuar reflexivo es logrado por la interacción sentimiento-razón en una práctica social determinada en las que los agentes se dan cuenta de que las maneras de sentir y de verse afectados por las circunstancias de vida, no sucede solamente por ese hecho en sí (en este caso tener un hijo con discapacidad), sino que se produce por vivir esa circunstancia en una realidad que restringe las posibilidades para vivirlo de otra manera. Por ello el CE es una movilización de adentro hacia afuera —subjetiva—, que permite entablar diversas formas de relación con el entorno y de conectarse con el mundo. Más que tratarse de medidas fisiológicas, o ser visible corporalmente, o más allá de las manifestaciones que pueden caracterizarse como negativas o positivas, o del éxito esperado frente a sentimientos y emociones controladas, el capital emocional surge en el intento (de reflexividad/confrontación/de-construcción), fallido o no, mediante la cual asumimos una posición activa sobre nuestro ser emocional (Pava-Ripoll, 2017).


Esa experiencia subjetiva que ocurre por un acontecimiento es la que va a relacionarse con la experiencia social. El capital emocional emerge y se fundamenta en las formas en que los padres y las madres resuelven sus problemas prácticos, lo que hace que sea específico a cada agente social, según sus particularidades, una de ellas: la posición que ocupa en un campo determinado. De esta forma, es posible afirmar que todas las personas, de todos los estratos sociales, raza, etnia o género, poseen los elementos necesarios para garantizar que en circunstancias particulares pueda lograrse la amalgama que hará emerger y potenciar el capital emocional.


A esta comprensión del capital emocional subyacen unas formas concretas de manifestación que varían según el campo social donde se exprese. Así por ejemplo: el capital económico se hace evidente en dinero que puede a la vez manifestarse en títulos de propiedad, adquisición de servicios o riqueza; el capital cultural puede expresarse en títulos académicos, formas lingüísticas de expresión; del capital social se puede dar cuenta a través del número de amigos o redes de apoyo a las que se pertenezca; el capital corporal se manifiesta en las diversas formas físicas: ser bonito o feo, gordo o flaco, sano o enfermo; el capital simbólico que es intangible, se expresa en el reconocimiento asignado externamente por los otros. Pues bien, el capital emocional, como el simbólico, es también intangible, resulta del trabajo emocional y ofrece manifestaciones que se derivan en bienestar personal. Su producto es un estado de ánimo. Es su riqueza y no la del capital económico, la que va a permitir descubrir y mantener las sensaciones de bienestar en los agentes.


También me fue posible vislumbrar unas reglas sobre su funcionamiento y relación con los demás capitales. En el caso de este estudio encontré que el capital emocional de los padres y madres de niños y niñas con discapacidad se acumula, en mayor medida, a partir de la ruptura ideológica —de la normalidad— que ocurre en el momento del diagnóstico de la discapacidad de sus hijo/as. Esto se puede comprender pues al modelo médico-rehabilitador que ha dominado la mirada de la discapacidad durante muchos siglos, subyace una ideología de la normalidad acorde a un sistema de producción y reproducción social. Esta ruptura ideológica se constituye en manantial para el CE, es el gatillo que permite que cada agente reconozca y haga conciencia de su presencia latente y que empiece a hacer parte de la disputa dentro del campo.


Esta nueva inversión de capital emocional se hace en un campo que ahora el agente reconoce para validar estas transacciones, es el campo emocional de la discapacidad (CED), en el que adquirir capital implica un gran esfuerzo. Este esfuerzo se hace evidente en las luchas internas que la persona tiene que hacer al vivir la situación de tener un hijo/a con discapacidad, es decir, confrontar todos los dilemas, ambigüedades y ambivalencias personales, sumado al reconocimiento de lo que implica la sanción social. El CED es entonces un espacio donde los diferentes agentes están involucrados desde posturas emocionales diversas, que hacen que esas fuerzas propias del campo funcionen de determinadas maneras. Esto explica que el CE sea particular a cada agente social según su posición en el CED, por lo que empieza a fluir y a interactuar estratégicamente con los demás capitales que posee cada uno; sin embargo, su acumulación toma tiempo y esfuerzo, especialmente por las exigencias sociales vigentes sobre la infancia y las expectativas sociales de los padres frente a sus hijos e hijas. A pesar de que las situaciones de crisis y choque emocional lo apalancan, cada agente, según su trayectoria individual vive su experiencia de manera diferente.


El CE niega la existencia de un habitus17 invariable, pues en la dinámica de la interacción entre lo subjetivo y lo social, sería determinista pensar que el cambio no es posible. Por eso reconocer a los hombres y mujeres con una potencia transformadora subjetiva y aceptar que el habitus modifica a su vez las instituciones y las estructuras sociales, hace factible pensar que el CE denota capacidad generativa para que las experiencias vividas modifiquen o transformen ese habitus en la medida en que puede deconstruir ideologías.


Las dinámicas emocionales de los agentes del CED que se movilizan hacia el campo de la salud hacen posible la aparición de un “pensamiento mágico” que les da la posibilidad de remendar/reparar/ignorar esa ruptura ideológica. En esta medida se acrecienta la expectativa sobre el desarrollo lineal de los niños llamados a cumplir un papel en la estructura social. Esto ocurre por la esperanza fincada en la medicina, por la confianza y el deseo de que esta ciencia, de alguna manera, logrará solucionar la “anormalidad”. Se establece entonces una forma de intervención tan fuerte en la vida de las personas que ahonda paulatinamente nuestro pensamiento mágico. Sin embargo, el CE produce una experiencia emocional tan profunda que involucra cuestionar el ordenamiento de ese sistema terapéutico y clínico. Pero cuando los padres se dan cuenta de que esa magia generalmente no se da, se produce un desplazamiento hacia otros campos como el educativo. La acumulación de CE tiene mayores rendimientos en la medida en que los padres aprenden a moverse rápidamente hacia otros campos, sobre todo porque las emociones se orientan a la acción, y esto les da herramientas para solucionar los problemas prácticos de la vida.


El CE siempre se manifiesta en estado incorporado, no objetivado. Aunque los agentes puedan acceder a otras formas de apoyo externo como terapias psicológicas, apoyos religiosos o ejercicios de autoayuda, estas no garantizan su adquisición. A pesar de que algunos padres se concentren en estimular la capacidad individual de sus hijos para que adquieran estrategias que les permitan defenderse y desempeñarse en un medio que puede ser hostil para ellos, el CE no puede ser transmitido ni heredado directamente, puesto que es intransferible. Tampoco puede ser legado de una generación a otra como sucede con el capital económico en la forma de propiedades o riqueza. Esto a la vez implica que el CE no puede ser transferido en bienes tangibles.


En este sentido, en esta investigación muestro que en los relatos de los padres y las madres de niño/as con discapacidad el capital emocional —más que el capital social, cultural, económico, corporal o simbólico— es el eje articulador de los demás capitales y, por consiguiente, de sus experiencias de vida. La obtención e inversión del capital emocional dinamiza la relación entre lo subjetivo-emocional-social que les permite lidiar con contradicciones, incertidumbres, decisiones y, a lo mejor, exclusiones.



EL ENTRAMADO DEL TEXTO



El texto se divide en cuatro capítulos. En el primero, hago referencia al trayecto metodológico de la investigación. Allí expongo las tres posturas desde las cuales permanentemente me moví al realizar este estudio: como terapeuta, como investigadora y como madre de un niño con discapacidad. Muestro además los presupuestos ontológicos, axiológicos, epistemológicos y metodológicos que acompañaron la perspectiva de investigación cualitativa y que atraviesan el enfoque narrativo-biográfico privilegiado en la investigación desde la interacción permanente entre dinámicas subjetivas y sociales. Los relatos de vida de padres y madres de niños y niñas con discapacidad hicieron parte de la polifonía que acompañó la triangulación de métodos: narrativas conversacionales, entrevistas y observaciones; además complementaron las visiones y me permitieron acceder a los tres corpus que alimentaron el análisis y la construcción teórica del trabajo.


Los tres capítulos subsiguientes se suceden como transcurren las vidas de los padres y las madres de este estudio. Los argumentos empíricos y teóricos se entrecruzaron para sustentar el concepto de CE que, con hilos muy delgados, se fue tejiendo entre los diversos ámbitos en que los padres se desenvuelven: personal-familiar, salud y educativo. Y justo en ese orden. Tres ámbitos desde donde se muestran sus vivencias respecto a la discapacidad de sus hijos y que, en conjunto, dan sentido a esa lógica: una ruptura ideológica de la normalidad que se vive desde lo personal-familiar, la restauración que se intenta hacer de esa ruptura mediante un pensamiento mágico que confía en que la medicina todo lo puede solucionar y, finalmente, la organización de la ruptura que, desde la educación, pudiera sustituir el fracaso de la magia anterior. A continuación, describo brevemente estos capítulos.


El segundo capítulo, “Homo sentimentalis y discapacidad: la ruptura de una ideología”, muestra inicialmente los tres elementos conceptuales que sustentan el concepto de capital emocional para posteriormente dar cuenta de la manera en que los padres develan las ideologías, y a su propio habitus como parte de ellas, a partir de una experiencia emocional fuerte como el diagnóstico de su hijo/a con discapacidad. Esto sucede en un campo emocional de la discapacidad que ahora el agente reconoce, en donde padres y madres sensibilizados por sí mismos en relación con el mundo social —Homo sentimentalis— mediante procesos de reflexividad, se reconocen también en relación con su pareja y con los otros hijos en esferas subjetivas y familiares que le dan unas características particulares al capital emocional.


El tercer capítulo, “La [re]habilitación: consumismo esperanzador para una infancia maleable”, entrelaza el campo emocional de la discapacidad con el campo de la salud desde la esperanza de los padres de que es posible reparar las rupturas ideológicas anteriores. Esto se lograría con un marcado consumismo terapéutico en el que el saber médico normalizador tiene una fuerte influencia en las concepciones del desarrollo de los niños. En un campo que se encuentra legitimado por discursos médicos propios de ideologías normalizadoras que continúan ubicando la deficiencia en el cuerpo y en donde el modelo social de la discapacidad pasa constantemente a un segundo plano, padres y madres ponen en juego sus diferentes capitales para dar respuesta a las nuevas re-acomodaciones que deben hacer para afrontar el dilema del presente vs. el futuro incierto de sus hijos e hijas. Solo cuando ellos comprenden que esa esperanza mágica en la medicina no resulta como esperaban y logran liberarse de las diferentes formas de consumismo [re] habilitador, pueden acumular mayor capital emocional.


En el cuarto y último capítulo, “In/ex-clusión educativa: ¿la organización de la ruptura?”, a partir de una mirada que fusiona, desvanece y separa los conceptos de inclusión y exclusión, aparecen los padres en esferas de acción más sociales y políticas en las que necesariamente el capital emocional que ya han venido acumulando, se pone de nuevo en juego. Desde un concepto romántico de inclusión educativa, cada padre o madre de un niño o niña con discapacidad expone su CE de manera distinta; los ajustes realizados en las transacciones entre los capitales pueden producir silenciamientos e incluso resistencias para interactuar con las políticas o las realidades educativas actuales y ponen de manifiesto nuevas construcciones simbólicas que oscilan entre comprender una posible “ninguna” normalidad en la cual la vida de las personas puede estar hecha de unos principios alejados de una línea de desarrollo, o correr el riego de ajustarse a otras ideologías.


De esta manera, en este texto configuro el tejido conceptual acerca del capital emocional, basado en las narrativas de los padres y madres de niños/as con discapacidad. Estos relatos, entrelazadas con mis propias experiencias, me permitieron visibilizar y darle valor a lo que normalmente está allí de manera invisible: la emoción. Al mismo tiempo, la discapacidad de nuestros hijo/as nos da la posibilidad de mostrar una responsable necesidad de desnaturalizar la idea de normalidad que se arraiga a partir de relaciones de producción que desconocen una manera emocional de habitar el mundo.




CAPÍTULO 1


EL TRAYECTO METODOLÓGICO DE LA INVESTIGACIÓN


Es indudable que todo proceso investigativo nace de intereses personales que de una u otra forma motivan y sitúan al investigador en ciertos caminos particulares y lo han alejado de otros. Explicitar estos orígenes permite la comprensión del lector sobre el porqué y para qué de la investigación y abre un panorama frente a las posibilidades, los diversos acercamientos y las interacciones disciplinares, conceptuales y metodológicas que orientan cada propuesta. Reconocer que un proceso de investigación lleva implícitas unas intencionalidades y unas motivaciones propias, contribuye a la toma de decisiones sobre la comprensión y el uso de cierta lógica investigativa y abre posibilidades sobre los procesos subjetivos, propios de la naturaleza humana, que emergen y están implícitos, en este caso, en una investigación cualitativa en ciencias sociales.


Es por esto que mi acercamiento y mi interés como investigadora en este proyecto, son un asunto derivado de mis sensibilidades y experiencias desde tres posturas particulares:


1.Como terapeuta: ya que me formé como profesional en fonoaudiología y en mi país, Colombia, esto implica estar inmersa en un ámbito rehabilitador, lleno de intereses hacia la funcionalidad física y social de las personas. Parada en esta orilla, desde este rol de terapeuta, he tenido un acercamiento profesional, práctico y teórico, a la discapacidad, actuando con base en supuestos ideales sobre el desarrollo de los niños y las niñas, desde las expectativas puestas en esta población para que pueda, en un futuro, actuar como ciudadanos que aporten de una u otra manera a la sociedad. También como terapeuta, he orientado las acciones de padres, madres, acudientes o demás familiares de personas con discapacidad, en pro del beneficio terapéutico y el logro de los objetivos comunes.


2.Como madre de un niño con discapacidad: Posicionada ahora en la otra orilla, he llegado a cuestionar enfoques, nominaciones, políticas, e incluso posturas teóricas en el abordaje de la discapacidad y a re-pensar las expectativas puestas en los procesos de desarrollo de los niño/as y el papel de las madres y los padres en este tema. Desde aquí, los retos diarios y las interacciones (familiares, de pareja, sociales) asumidas y re-ajustadas permanentemente para enfrentar esos retos, han hecho posible mi reflexión sobre las paradojas y dicotomías que se hacen ahora visibles de otras maneras. Igualmente, he generado un cúmulo de nuevas significaciones, no solo sobre el ser madre o padre en la actualidad, sino sobre las formas tan distintas de habitar y relacionarnos con el mundo. Es así como mi experiencia me ha permitido ponerme en contacto no solo con instituciones educativas y de salud, sino con otros profesionales en el área médica y de la rehabilitación, para así conocer de forma más cercana y desde otras perspectivas el mundo terapéutico que viven actualmente padres y madres de niños y niñas con discapacidad.


3.Como investigadora: Desde mi experiencia como docente universitaria he tenido la posibilidad de estar en un continuo ejercicio de reflexión sobre mi práctica académica, lo que me ha motivado a profundizar en intereses investigativos, particularmente en el estudio de los acontecimientos sociales, acercándome vez más al campo de la investigación cualitativa.


Por todo esto, en esta investigación, tengo el privilegio de ir y venir entre estas tres posturas y roles: profesional, maternal y como investigadora, en donde me he dejado interpelar por el horizonte teórico y disciplinar, pero, sobre todo, por la vida subjetiva y social que ahora me habita. He vivenciado una movilización de estructuras mentales, e incluso emocionales, que me han permitido desplazar la discapacidad del ámbito exclusivo de la salud para centralizarlo más en el contexto de lo cotidiano, de las relaciones familiares y de las interacciones con realidades distintas a la rehabilitación. Así pues, más que un mero “ejercicio intelectual”, es parte de mi propia vida la que aquí expreso.



PERSPECTIVA DE LA INVESTIGACIÓN CUALITATIVA



La investigación en ciencias sociales conlleva unos retos especiales para el investigador, por cuanto lo que se pretende indagar, comprender e interpretar es la vida misma de los seres humanos y todos los complejos fenómenos que se entretejen alrededor de su existencia, de su interacción con el mundo físico, con el mundo de las ideas y con los demás seres humanos con quienes convive.


Es posible acercarse a la investigación desde diversos paradigmas, cada uno de los cuales representa unos sistemas de creencias que suponen determinadas visiones del mundo. Cada investigador actúa con base en esos supuestos propios, que hacen hoy posible posicionar un “campo” de la investigación cualitativa (Denzin y Lincoln, 2005), definido por un conjunto de tensiones y contradicciones, caracterizados por intereses, conceptos, disciplinas, redes de conocimiento, que propician acercamientos particulares a cada uno de los problemas planteados por los investigadores. Es posible entonces afirmar que la investigación cualitativa “constituye un campo de investigación que entrecruza disciplinas, áreas y objetos de estudio” (p. 46), creando así un entramado, por demás complejo, que da la posibilidad de investigar los fenómenos sociales como un todo y desde posicionamientos diversos. Según Vasilachis (2009), la investigación cualitativa abarca distintas orientaciones y enfoques, con diversas tradiciones intelectuales y disciplinarias, que abren la puerta a la multiplicidad de formas de conocimiento, lo que señala que no hay una sola forma legítima de hacer investigación cualitativa.


Al tomar la decisión de hacer investigación cualitativa, cada investigador asume los paradigmas disponibles, los diversos marcos interpretativos y teóricos que pueden configurar el contenido de un proyecto cualitativo. Elegir una u otra postura lleva implícitas consecuencias prácticas para el diseño y la realización de la investigación; por eso, cada investigador parte de unos supuestos filosóficos que, según Creswell (2007), se relacionan con posturas hacia la naturaleza de la realidad (ontología), los saberes a través de los cuales expresa lo investigado (epistemología), el papel de los valores en la investigación (axiología), los métodos utilizados en el proceso (metodología), y la manera en que el lenguaje está inmerso en la investigación (retórica).


La mirada ontológica lleva al investigador a adoptar una idea sobre la realidad que está estudiando, así como de las personas involucradas en su investigación, con el propósito de informar sobre esa realidad. Los supuestos ontológicos presentes en esta investigación cobran entonces especial importancia, pues la relación investigador-investigado se torna recíproca por el reconocimiento de una experiencia de vida compartida entre ambos; las formas de conocer son las de ambos sujetos en la interacción, específicamente en una interacción cognitiva, que le asigna también unas características particulares a las formas de comunicación. Por ello, como lo menciona Vasilachis (2009), estos supuestos ontológicos terminan siendo anteriores y determinantes para los aspectos epistemológicos, axiológicos y metodológicos de la presente investigación, porque




de lo que se trata, pues, es de conocer “con” el “otro” y no “sobre” el “otro”, de ser uno con él o con ella, a partir del componente compartido de la identidad; de prescindir de la separación, de la ajenidad que separa a quien conoce de quien es conocido, y que constituye a este en “objeto”, a pesar de haberse apelado a su “subjetividad” para conocer. (Vasilachis, 2009, p. 22)





Desde los supuestos epistemológicos, en la realización de un estudio cualitativo, los investigadores tratan de acercarse lo más posible a los participantes del estudio, por lo que realizan sus estudios en el “campo”, donde ellos viven y trabajan, constituyéndose en contextos importantes para la comprensión de lo estudiado (Creswell, 2003). Acceder a esos espacios cotidianos, dados por los ambientes naturales es propio de la investigación en ciencias sociales. En este sentido, esta investigación siempre osciló entre lo subjetivo y lo social, lo que desde la postura teórica de Bourdieu, mostraré como la dialéctica entre lo personal (habitus) y otros contextos sociales (campos y capitales), partiendo de la base de que las emociones se relacionan directamente con las interacciones sociales en las que los agentes se encuentran implicados. En el caso de la discapacidad de los niños y las niñas, las emociones de los padres y las madres se relacionan, no solo con sus propios procesos subjetivos, sino con la realidad de salud y educativa de sus hijo/as que les corresponde vivir, según su mundo social particular. Al mismo tiempo, desde el lenguaje ocurre una relación también directa con esos contextos, motivo por el cual la investigación con un enfoque narrativo asume aquí un eje importante, pues se constituye en la forma en que se puede dar cuenta de la complejidad de sus expresiones.


Desde los supuestos axiológicos, más que una debatida neutralidad valorativa, hago manifiesto el reconocimiento de unos procesos valorativos que están implícitos en mi postura como investigadora. Al compartir las sensibilidades frente a la realidad vivida, es posible reconocer motivaciones, intereses, emociones, sueños; así como las variadas afectaciones derivadas de las conversaciones con padres y madres que viven realidades particulares en las que, ciertamente nos relacionamos con aspectos similares o divergentes que nos permiten poner en común cuestiones que nos interesan a ambos. Con esta posibilidad de interactuar a través de historias mutuas, de usar un enfoque compartido, la conversación fluyó en igualdad de condiciones y se disminuyeron las perspectivas de poder que pudieran manifestarse en la relación investigador-investigado.


Los supuestos metodológicos parten de la inducción y emergen no solo de mi experiencia personal y académica, sino de mi actitud como investigadora inmersa en una realidad social que no es ajena a mi propia realidad, sino una realidad de la cual hago parte. Pudiera pensarse que la decisión del uso del enfoque narrativo-biográfico que atraviesa toda la propuesta metodológica de la investigación difumina los límites entre la academia y la experiencia personal. Muchas veces estuve confrontada por la tensión constante entre mis vivencias como madre, como terapeuta y como investigadora, lo que me impulsaba a generar momentos de exclusión de las dos primeras posturas para privilegiar y asumir el rol de la tercera. Como investigadora, sentía que mis posturas “viciadas” por mi experiencia personal iban a poner en duda la validez y la confiabilidad de la investigación. Sin embargo, al poner en juego todos los supuestos filosóficos de la investigación descubrí que encajaban perfectamente con mi experiencia y mi interés particular en la investigación, por lo que decidí cruzar las barreras académicas y disciplinares y permitirme reconocer las infinitas posibilidades que se despliegan al conjugar todas estas realidades y que, desde mi propia reflexividad, abro para mi vida y para las posibilidades reflexivas en las vidas de los demás padres y madres de niños y niñas con discapacidad. Este triple posicionamiento es a la vez el reconocimiento de un paralelismo entre mi trayectoria investigativa y la vida de los participantes. Por ello, el enfoque narrativo atraviesa toda la investigación, cuidando permanentemente el ir y venir entre posturas subjetivas y sociales, lo cual fue posible en la medida en que el sujeto se constituyó en eje articulador de su realidad contextual y en el reconocimiento de “la posibilidad de entender que en el estudio de la vida social no es adecuado ni oportuno distinguir entre individuo y sociedad como dos entes separados” (Herrera, 2009, p. 81). Somos los padres y las madres de los niños y niñas con discapacidad quienes, no solo sentimos y expresamos nuestras emociones, sino en quienes estas emociones podrían estar reguladas por las diferentes interacciones: con la pareja, con los demás hijos y con contextos como el educativo y de salud.


Estos supuestos filosóficos son también coherentes con la forma personal y literaria en que expreso y argumento este texto. La referencia a la primera persona, al “yo”, es el reconocimiento de mi papel como investigadora, pero también como investigada, como madre, como ser en reflexividad que pone de manifiesto un lenguaje personal. Aunque he utilizado un enfoque narrativo-biográfico para recoger las historias de madres y padres y presentarlas en sus propias palabras, también estas historias se re-narran a través de mi propia historia particular, mi perspectiva y mi experiencia de vida. Contrasto permanentemente sus historias, desde sus posicionamientos personales, subjetivos, con mi postura desde lo que yo he vivido, en intersección con el contexto social. Más que apartarme de esa realidad —con la idea de guardar cierta objetividad—, es mi propia realidad la que está inmersa en la investigación: como investigadora y a la vez como una entrevistada más, en un reconocimiento de que sus experiencias de vida estaban muy cercanas de la mía.



EL ENFOQUE NARRATIVO-BIOGRÁFICO EN LA INVESTIGACIÓN



El enfoque narrativo es el que pretende describir la experiencia subjetiva de las personas de una forma que sea fiel al sentido que estas dan a sus propias vidas (Booth, 1998). Por ello, favorece la posibilidad de dar una mirada al interior de la persona, por cuanto en los relatos se develan aspectos trascendentales de la visión particular de mundo, leídas desde el lente del investigador. De igual forma, constituyen a quien narra en un “testigo experto” de su propia vida y lo llevan a reflexionar sobre aspectos trascendentales que lo ponen en el centro mismo de la experiencia y resaltan su papel protagónico en los hechos de su vida. Además, le permite encontrar conexiones entre sus emociones y sus actuaciones con las características de la sociedad en la cual está inmerso y de los grupos sociales a los cuales pertenece y, de esta forma, dar pistas para la interpretación de ese sistema social. Por su parte, quien narra su historia logra claridades sobre aspectos que no ha podido descifrar de su experiencia cotidiana. Sin embargo, para entender la perspectiva del enfoque narrativo biográfico en este estudio es necesario aclarar la intersección entre estos. Parafraseando a Bolivar y Domíngo (2006), dentro de la investigación cualitativa este enfoque ha adquirido una identidad propia; por un lado, la investigación narrativa hace parte de la investigación cualitativa convencional, aunque existen algunas posiciones que la asumen con un enfoque propio; por otro lado, la investigación biográfica no se identifica siempre con la investigación narrativa, puesto que hay estudios biográficos que se desarrollan desde una perspectiva cuantitativa. En el enfoque narrativo-biográfico al que me refiero en este estudio, confluye la perspectiva cualitativa que busca significar la experiencia vivida de las personas en la vida social.


En las ciencias sociales, la aparición de estos enfoques estuvo ligada al surgimiento de disciplinas científicas como la antropología, la sociología y la etnología. Varios autores (Fernández y Ocando, 2005; Santamarina y Marinas, 1999) sitúan la aparición del método biográfico hacia la década de 1930, con la Escuela de Chicago, enfatizándose su uso inicial más como técnica de recolección de datos. Varias obras significativas1 fueron ganando rigor en las formas de rescatar otras formas de vida social, como alternativa al positivismo. Sin embargo, desde la Segunda Guerra Mundial, hasta finales de los años sesenta, cayeron en desuso, no solo por su dificultad metodológica, sino por la complejidad de su manejo (Fernández y Ocando, 2005).


Según Kornblit (2004) la relevancia que adquirió la historia oral entre los científicos sociales a partir de la década de 1970 favoreció la consolidación del enfoque biográfico. Las vidas de hombres y mujeres comunes, con una trayectoria de vida particular, han sido parte de estudios biográficos en los últimos tiempos. El interés ya no se limitó a las biografías de personas ilustres, sino que las experiencias particulares de las personas comunes, vislumbraban un mundo de significaciones que permitían construir un saber más denso sobre lo social. Los sociólogos Magrassi y Roca (1980) distinguen entre biografías y autobiografías, al afirmar que fue común durante el siglo XX realizar biografías y memorias para hombres que contaban con un reconocimiento por su labor en algún momento de la historia, y que las autobiografías e historias de vida se reservaron para hombres comunes. También las contribuciones de diversas corrientes de pensamiento (marxismo, existencialismo, hermenéutica, estructuralismo), así como de disciplinas variadas (sociología, antropología, psicología, historia, entre otras), hicieron que se consolidara el enfoque narrativo-biográfico (Cornejo, Mendoza y Rojas, 2008). En este sentido, la sociología impulsó gran parte de los estudios biográficos. Incluso varios sociólogos (Cabanés, 1996; Ferrarotti, 1993; Mills, 1959) defienden la postura de que el tema central de la investigación sociológica es la intersección entre biografía e historia, afirmando que no es posible desligar la sociología del uso de las historias de vida. No se trata del relato de un sujeto único, sino que son los temas que atañen a la sociedad, o a un sector de ella (Mallimaci y Giménez, 2006).


Este enfoque narrativo-biográfico ha ido ganando espacios en la investigación en ciencias sociales. La idea de que las personas estructuran sus experiencias a partir de relatos, es planteada por varios autores (Connelly y Clandinin, 1996; Goodley, Lawthon, Clough y Moore, 2004). Las historias ocupan gran parte de la vida de las personas y, en palabras de Booth (1998), estamos en una era biográfica, que se ha convertido en una promesa para la investigación en ciencias sociales, puesto que permite nuevas formas de entender la experiencia de las personas. Por ello hoy en día se constituye más como un enfoque que como una metodología que permite recoger y analizar información.


La investigación narrativa también ha hecho parte de los estudios de discapacidad. Muestra de ello son los escrito sobre narrativas de personas con discapacidad (Hunt, 1966) o sobre la experiencia de vivir con alguna enfermedad que otorga nuevos propósitos de vida (Kleinman, 1988; Tho-mas, 2002). Así, el enfoque narrativo biográfico es la mejor alternativa para develar el propósito de esta investigación: comprender de la experiencia emocional de padres y madres de niño/as con discapacidad, sus relaciones con la pareja y con los otros hijo/as, así como con los profesionales de salud, los actores del sistema educativo y la forma como se dan estas vivencias cotidianas, teniendo en cuenta sus características sociodemográficas y familiares particulares.


Entre historias y relatos de vida


Variados son los acercamientos sobre las historias y los relatos de vida. Solo para mencionar algunos, Mallimaci y Giménez (2009) afirman que la historia de vida “es el estudio de un individuo o familia, y de su experiencia de largo plazo, contada a un investigador y/o surgida del trabajo de documentos o registros vitales” (p. 178); Pujadas (2000) la define como un “relato exhaustivo autobiográfico obtenido por el investigador mediante entrevistas sucesivas en las que el objetivo es mostrar el testimonio subjetivo de una persona en la que se recogen tanto acontecimientos como valoraciones que esa persona hace de su experiencia” (p. 132). Es claro también que, desde diferentes disciplinas, han sido variados los términos para referirse a las modalidades del enfoque narrativo-biográfico, lo que ha hecho que hoy en día se presenten una pluralidad de conceptos y términos, en ocasiones redundantes y confusos, que pueden complejizar su comprensión y uso. Algunos de los más usados son: biografía, historia de vida, autobiografía, fuente oral, historia oral, relato biográfico. Hay una tradición antropológica que marca la diferencia entre oral history y oral story. Bolívar y Domingo (2006) se refieren a esta distinción:


1.Life story, récit de vie o narración o relato de vida: es la narración de una vida tal como la persona la ha vivido o cuenta.


2.Life history, histoire de vie o historia de vida: es el conjunto del anterior concepto y las elaboraciones externas de biógrafos o investigadores, así como los registros, entrevistas, etc., que permiten validar esta narración o esta historia.


Teniendo en cuenta estos aspectos, este estudio osciló permanentemente entre historias y relatos de vida teniendo en cuenta que,




cada vida humana expresa, de manera subjetiva, toda la objetividad social; cada historia de vida es una narración individual portadora de significaciones colectivas, donde se vierten enunciados públicos, partiendo de enunciados privados, gracias al recurso del lenguaje, que recoge las subjetividades que atraviesan a lo sujetos sociales. (Fernández y Ocando, 2005, p. 7)





Las modalidades de aplicación de esta investigación consisten en centrarse en el estudio de uno o varios individuos, recopilar datos a través de sus historias, experiencias individuales, y ordenar cronológicamente el significado de esas experiencias.


Ahora bien, es claro que la subjetividad se entiende en clave personal, pero también lo que se vislumbra en este estudio es que la experiencia emocional de una persona hace parte de su capital emocional: la manera en que resuelve problemas, en que toma decisiones, la forma en que asume o no las riendas de su propia vida, las formas de reconocimiento personal. Sin embargo, con la pretensión de oscilar permanentemente entre posturas subjetivas y sociales, no bastó incluso la voz de una persona, o de la pareja, sino que fue necesario moverme en diferentes sectores de la sociedad para introducir otras perspectivas, otras voces, en este caso de algunos maestros, de manera que pudiera capturar la naturaleza diversa y cambiante de la vida individual y social. Igualmente la observación2 me proporcionó un momento distinto que ilustró otras facetas de la realidad. En el reconocimiento de que la historia de vida engloba el relato de vida, la información se presentó desde diferentes perspectivas.


En este trabajo con padres y madres asumí la decisión de tomar, como eje central del trabajo, las voces de ellos mismos, con lo que para ellos es significativo, la historia desde sus propias versiones. Cuando se trata de las emociones, de lo que se siente ante la situación vivida, los testimonios de quienes viven esa realidad tienen un significado emocional particular. Cada persona vive su realidad desde sus propias versiones y desde sus propias visiones. Decidí acceder a esa realidad. Sin embargo, aclaro que en este estudio los relatos no se presentan completos, es decir, no es mi interés presentar la totalidad de los relatos de vida de cada una de las personas participantes de la investigación. Lo que sí hago es registrar esas experiencias particulares y retomo sus voces en coherencia con la realidad particular que viven. En suma, esta investigación está influenciada por una postura teórica y epistemológica particular, que a la vez ha llevado a una construcción particular de esos relatos de vida. Lo que me interesa de esta investigación son los aspectos subjetivos y sociales de los padres y las madres de los niños y niñas con discapacidad en la medida en que la teoría social de la discapacidad pudiera reivindicar la construcción de un cambio social positivo para esta población. En este sentido, tres perspectivas sociológicas iluminaron el uso de este enfoque narrativo-biográfico:


Por un lado, desde la perspectiva de Franco Ferrarotti3, la historia de vida se constituye en la mejor vía para que el investigador —sociólogo— esté como implicado y participante de la investigación, asumiendo una postura distante, reflexiva y crítica, pero sobre todo, abierta a la imprevisibilidad del comportamiento humano. Se centra en el contexto histórico y social para comprender cómo las personas viven una situación de vida particular.


El sociólogo Franco Ferrarotti (2011) plantea que es posible leer una sociedad a través de una biografía, pues un individuo nunca está en solitario; el punto de vista de un individuo puede ser el punto de vista de una sociedad en general. “El relato de vida debe verse como múltiples redes de relaciones que, día a día, los grupos humanos atraviesan, y a las que se vinculan por diversas necesidades” (Mallimaci, 2009, p. 177). Por ello no puede verse aislada de lo que acontece alrededor. Ferrarotti (2011) afirma que existe un entrecruzamiento dialéctico permanente entre el individuo y lo que acontece a su alrededor en ese momento histórico en que lo vive. Esto implica una relación constante entre texto (la historia de vida) y contexto (el momento histórico, social y cultural en el cual la historia de vida se desenvuelve). En el trabajo de las historias de vida, reconoce también la importancia de una interacción natural, que involucra tanto a quien investiga, como a las personas sobre las que se investiga; en esta interacción, el investigador social es también investigado. Se trata de una reciprocidad.


También hago acopio de elementos sobre la perspectiva etno-sociológica de Daniel Bertaux4. Este autor plantea un “método de relatos de vida”. Para él el enfoque biográfico, más que partir de una técnica, posicionó un nuevo proceso sociológico que concilia la observación con la reflexión (Bertaux, 1989). Desde esta perspectiva, es posible encontrar experiencias de vida en los relatos de situaciones particulares de las personas, cuestionando así el recorrido integrador de la totalidad de la vida del individuo. Por el contrario, se usa el relato de experiencias significativas de forma fragmentada, como parte de una experiencia de vida más general. Esta postura es coherente con este estudio pues lo que se busca es dar significado a la experiencia emocional de los padres y madres a partir de lo que les ha tocado vivir con sus hijos e hijas.


Igualmente, desde la perspectiva de Pierre Bourdieu se proponen argumentos en contra de la metodología biográfica que serán tenidos en cuenta puesto que su postura como científico social alimenta teóricamente este proyecto (Bourdieu, 1989/2011). El autor reconoce que una vida es el conjunto de los acontecimientos concebidos como una historia y el relato de esa historia descrita desde el sentido común. En su aporte teórico hay una suposición que implica el deseo del relato de dar sentido a una lógica de vida retrospectiva y prospectiva, estableciendo relaciones a través de acontecimientos que no se presentan bajo una estricta secuencia cronológica. En esa trampa de la “ilusión biográfica”, en la creación artificial de un sentido, el investigador puede perderse. Esta crítica contra el subjetivismo biográfico es necesaria por cuanto plantea una tensión epistemológica, incluso necesaria, para estimular la creatividad investigativa, así como las alternativas que tejen las relaciones entre lo subjetivo y lo social.


Se trata entonces de un diseño multivocal o polifónico (en palabras de Mallimaci, 2006) en la medida que se toman en cuenta relatos de varias personas, lo cual es coherente con la problemática planteada en esta investigación, en donde el acercamiento a la población no estuvo guiado por características particulares respecto a nivel educativo, económico, número de hijos o tipo de discapacidad del niño o niña, sino que, por el contrario, esta riqueza de variables me permitió asumir una actitud privilegiada para comprender las relaciones sociales a partir de esa particularidad.
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