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RESUMEN
En el presente trabajo se analizan tres relatos biogrdficos obtenidos a partir de entrevistas reali-

zadas a madres de nifios diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista (TEA). El objetivo
principal es identificar y describir los rasgos identitarios y sus representaciones sociales mani-
festadas discursivamente en los argumentos utilizados por las madres a lo largo de los relatos. El
primer estudio de los datos transcritos mostré que los fragmentos de discurso obtenidos son del
tipo argumentativo y dicha caracteristica motivo a realizar, por tanto, los procedimientos analiticos
en diversos niveles de estudio, cada uno con sus respectivas herramientas metodologicas. En el
primer nivel se aborda el relato en su dimension biogrdfica con el fin de detectar las experiencias
narradas; en el nivel lingliistico-discursivo se determinan y se abordan analiticamente las estra-
tegias discursivas, Utiles para delimitar la intencidon argumentativa de las informantes; el nivel
pragmatico-discursivo —que toma como unidad analitica a los argumentos— sirve para ubicar las
tesis defendidas en las secuencias; y por ltimo, el nivel representacional que se centra en analizar
las esquematizaciones y modelos mentales de las participantes a partir de las imagenes propuestas
por cada una de ellas. El cuerpo del texto esta conformado por cuatro capitulos y un apartado de
conclusion. En consecuencia, en el primer capitulo denominado Delimitacion del problema: el
contexto global y el enfoque metodologico, se hace un esbozo de las nociones generales sobre el
trastorno del espectro autista, el origen del término y las diferentes hipdtesis sobre las causas de
dicha condicidn, asi como la situacion de las investigaciones respecto a esta condicion en México
y Puebla. En el segundo capitulo E! relato biogrdfico y su discurrir en el lenguaje, se hace un reco-
rrido por la literatura pertinente y conceptos claves, para llegar a definir las categorias y unidades
de andlisis necesarias para el desarrollo de la investigacion, a la vez que se establecen las relaciones
entre narracion e identidad, asi como entre esta ultima y el relato biografico. En el tercer capitulo
Secuencias argumentativas y Topoi, se lleva a cabo la delimitacion de las secuencias argumentati-
vas y su posterior analisis, ademads se describen el corpus, la situacion de interaccion y el procedi-
miento para analizar el vinculo entre argumentos e identidad. En el cuarto capitulo, denominado
Identidad, representaciones sociales y punto de vista se comparan los argumentos de las madres
con los del discurso médico especializado a partir de la perspectiva analitica de la l6gica natural
con el fin de comparar las representaciones sociales presentes y los puntos de vista particulares de
las participantes. En el apartado dedicado a las conclusiones se reflexiona de manera conjunta acer-

ca de los hallazgos, las premisas de esta investigacion y futuros estudios relacionados con el tema.
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CAPITULO 1
DELIMITANDO EL PROBLEMA:

EL CONTEXTO GLOBAL Y EL ENFOQUE METODOLOGICO

n muchas sociedades, la oralidad parecio haber perdido relevancia como mecanismo produc-
Etor de construcciones artisticas y, sobre todo, como perpetuadora de la memoria e historia de
los grupos sociales frente a la escritura. En otras palabras, la oralidad fue de gran importancia para
las que Walter Ong (2006) denomina “culturas orales primarias”; en éstas, plantea el autor, que “el
conocimiento, una vez adquirido, tenia que repetirse constantemente o se perdia” (pp. 31-32). En
ese entonces, la mnemotecnia era el procedimiento privilegiado para dar origen a las producciones
verbales de valor artistico o histérico, ya que permitia realizar asociaciones mentales para facilitar
el recuerdo de algo. Sin embargo, a pesar del declive antes mencionado a favor de una cultura es-
crita, —en la que los libros y documentos fueron el medio y el fin en si mismos para intelectuales y
artistas; instrumento y objeto para investigadores; a su vez que, memoria y cultura para las socie-
dades— a mediados del siglo XX el interés por el lenguaje hablado alcanz6 un crecimiento masivo
entre intelectuales e investigadores, quienes dieron un nuevo valor a los estudios de la expresion
oral. Respecto a esto, en el libro intitulado La musa aprende a escribir. Reflexiones sobre oralidad
v escritura desde la antigiiedad hasta el presente, Eric A. Havelock (1996) plantea que hubo algu-
nas obras pioneras que impulsaron este nuevo auge disciplinario y enfocaban su mirada al estudio
del lenguaje oral; asi se lee en el siguiente fragmento de su obra:

En un lapso de doce meses o0 menos, entre 1962 y la primavera de 1963, salieron
de las prensas de tres paises diferentes —Francia, Gran Bretana y los Estados
Unidos— cinco obras de cinco autores que, en el momento en que escribieron, no
podian saber nada de ninguna relacion entre ellos. Las obras en cuestion eran £/
pensamiento salvaje (Lévi-Strauss), The Consequences of Literacy (un extenso

articulo de Goody y Wyatt), La Galaxia Gutenberg (McLuhan), Animal Species
and Evolution (Mayr) y Prefacio a Platon (Havelock). (pp. 48-49)

Para la sociologia y la historia, esta nueva perspectiva adquirié gran importancia, ya que les permi-
ti6 recrear los acontecimientos —el pasado— desde diferentes puntos de vista e implicd un cambio
de foco que, algunas veces, posibilitd también la generacion de un nuevo campo de indagacion
(Thompson, 1997). Asi, en lo que compete a la sociologia, la introduccion de la evidencia oral en

sus estudios dio origen a lo que es llamado historias de vida; mientras que, en el campo de la his-
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toria se dio lugar a la historia oral' . Por tanto, no es extrafio que en el ensayo Historias de vida y
analisis del cambio social, escrito originalmente por Paul Thompson y publicado en Historia oral
por Jorge Aceves, se afirme lo que sigue:
[...]* através de la evidencia de la naturaleza intrinseca de la historia de vida,
sea intencionalmente o no, se reintroduce la dimension del tiempo en la inves-
tigacion socioldgica: el ciclo de la vida, la movilidad social o la “tradicion y el
cambio” ya no pueden ser detenidos artificialmente y desarmados como relojes,

sino que tienen que ser analizados como son, en crecimiento y decadencia perpe-
tuos, al menos a lo largo de la vida de una generacion (p. 118).

Aunque es cierto que ambas disciplinas mencionadas en parrafos anteriores han aprovechado las
posibilidades que ofrece el método de la historia oral a través de las entrevistas, también lo es que,
otros enfoques o perspectivas como la pragmatica lingiiistica lo pueden hacer. En este sentido, es
menester sefialar que para autores como Michael Bamberg, Anna De Fina y Deborah Schiffrin
(2007), se puede entender “la actividad de contar historias (como un intento interno, experiencial
y bésicamente cognitivo, de entramar eventos en bruto en patrones significativos)” (p. 5). Para
estos mismos investigadores —a partir de lo que se ha denominado el giro narrativo en las ciencias
sociales— las narraciones como género discursivo “se han movido a un lugar privilegiado por aunar
analogias existentes entre vida, biografia e historia” (p. 5); por consiguiente, es 16gico suponer que
narracion ¢ identidad estan intimamente ligados. Asi, las experiencias de vida narradas por una
persona, ya sean propias o ajenas, tienen caracteristicas que, en palabras de Norman Denzin (1989),
se traducen en una “variedad de técnicas literarias usadas para comunicar acerca de una vida o ins-
cribir un cuerpo de experiencias conectadas a la vida de un individuo dado” (p. 7).

Los estudios sobre historias de vida han adquirido relevancia no s6lo como objeto de analisis,
sino como método de obtencion de datos para distintos campos de las ciencias sociales, permitien-

do estrechar vinculos entre lo individual y lo colectivo, entre lo personal y lo social. De modo que

1 Thompson comenta que uno de los aportes mas relevantes en el ambito de la historiografia radicé en la posi-
bilidad de reconstruir la historia de lo que ¢l llamaba “sociedades agrafas” (p.118).

2 El formato de citacion y referencia que se usé en la redaccion de este documento tiene como base el estilo
APA, propuesto por la American Psychological Association. Aclarado esto, cada vez que aparezcan tres puntos sus-
pensivos entre corchetes, en medio de una cita textual, indica que se omitié una parte del texto sin que esto afecte el
sentido del mismo.
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es necesaria la presencia de personas del dia a dia®, de la cotidianidad, cuyas historias merecen
ser contadas. Esto otorga la posibilidad de restaurar pasados perdidos u ocultados; incluso, de
reconstruir las memorias e identidades de individuos y culturas que han sido invisibilizadas —no
para convertirlas en personajes heroicos o hacerles culto—. Es innegable, entonces, el cardcter so-
cial que se ha dado, desde sus inicios, al enfoque de historias de vida, ya que ha servido también,
retomando las ideas de Thompson (2000), para proteger los derechos de personas a quienes les han
sido vulnerados.

Un trabajo en el que se evidencia la necesidad —en cierto ambito de la historiografia— de
hacer una historia de la humanidad a partir de la de individuos ilustres, es el de Thomas Carlyle
(2001), quien en su libro intitulado On Heroes, Hero-Worship and the Heroic in History, plantea
que la historia de la humanidad es la historia de los “Grandes Hombres” que han sido los patrones o
modelos a seguir, los lideres que iluminan el camino y, de todas las invenciones de la sociedad; en
resumen, que todo lo que conocemos que permanece en el mundo es producto de la “encarnacion
de los Pensamientos que moran en [estos] Grandes Hombres” (p. 5). Esta postura, manifestada
durante la primera mitad del siglo XIX, aunque publicada por primera vez a inicios del siglo XX,
permite esclarecer un poco cuan relevante ha sido el cambio de perspectiva en los historiadores y
humanistas en general hacia una mirada mas personalizada a la vez que comunal o colectiva.

Durante un tiempo la biografia fue el género discursivo predilecto para contar las historias
de aquellos grandes hombres, como los llamaria Carlyle. Seria en el periodo de la Ilustracion, se-
gln Georg Misch (1950) en su libro 4 History of Autobiography in Antiquity, el momento en que

“se creia que la naturaleza de un hombre era fija e idéntica en todos lados y en todos los tiempos”
(p. 5); por tanto, este autor plantea que si bien ya no se puede considerar que toda autobiografia
es escrita por personas necesariamente relevantes para la historia de la humanidad y los cambios
sociales, sigue persistiendo la idea que quien las escribe —el autobidgrafo—, es un representante de
su tiempo. No obstante, Sidonie Smith (1987) en 4 Poetics of Women's Autobiography. Margina-
lity and the Fictions of Self-Representation, cuestiona, desde una perspectiva feminista, aquella
representabilidad universal de las autobiografias, que desde la mirada filosofica e historiografica,

como las de Dilthey, Misch, entre otros, se cimentd en occidente. Smith (1987) plantea que la auto-

3 Se usa esta expresion en oposicion al gran interés de los historiadores durante mucho tiempo por contar his-
torias de personas honorables, dignas de admirar y cuyas acciones, generalmente, eran importantes en el curso de la
historia.
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biografia como discurso cultural “asegura y textualiza las definiciones patriarcales de Mujer como
el Otro a través del cual el Hombre descubre y realza su propia forma” (p. 39). Por tanto, el aporte
o la posibilidad de plantear opciones que permitan reformular sistemas de relaciones, jerarquias y
modos de significar en general, no depende ni es exclusivo de un género —discursivo—, un instru-
mento para recopilacion de datos o un método de analisis en particular; mas bien, lo determinante
en este aspecto son las intenciones y el uso de los mismos, de ahi que la autora proponga que se
pueda valorar lo personal pero en términos de interdependencia y lo colectivo en términos de co-
munalidad (p. 39).

El giro narrativo, como suele denomindrsele a esta nueva perspectiva que privilegia el acto
de contar, ha concedido, en palabras de Bamberg (2010), a “la investigacion narrativa tradicional
[posicionarse] a si misma como una contribucion sustanciosa a la delimitacion tedrica de la iden-
tidad y el sentido de si mismo” (p. 3): ademas de mostrar lo que se mantenia oculto en el divan de
la memoria, permite usar la narracion “como herramienta para la construccion de la identidad y el
analisis identitario” (Bamberg, 2010, p. 1). En este orden de ideas, historias de vida de miembros
de una familia cualquiera, de personas que socialmente son estigmatizadas o grupos de personas
que no gozan de los mismos privilegios que suele garantizar el estado a todo ciudadano, se con-
vierten en algunas de las principales fuentes de estudio de las ciencias sociales en general. En
lo que respecta a este trabajo, se toma como objeto de estudio las historias de vida de tres ninos
diagnosticados con autismo contadas por sus madres, todas residentes en la ciudad de Puebla en
el momento en que fueron entrevistadas. Esto, tomando como premisa que dicha condicion, segun
algunos estudios, genera un impacto usualmente negativo tanto en las personas que lo padecen
como en sus familiares (Canal, R., et. al., 2010).

Indagar sobre las formas en que se crea la identidad en tercera persona gramatical de ninos
autistas y de sus madres a partir de narraciones orales, efectuadas por estas ultimas, incentiva
a formularse las siguientes dudas: ;De qué manera la construccion de identidades de los nifios
diagnosticados con autismo esta determinada y a su vez determina la de sus madres? ;Como se
evidencia a nivel del lenguaje esta co-determinacion de la identidad? ;Qué caracteristicas tienen
las manifestaciones discursivas de las madres en relacion con el autismo y la maternidad?

En este orden de ideas, las preguntas por la identidad y su relacion con el lenguaje permiten

enmarcar, en términos generales, el &mbito epistemoldgico en el que se encuentra esta investiga-
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cion, a saber: las ciencias del lenguaje; por tanto, los acercamientos que se hicieron hacia el objeto
de estudio estuvieron a merced de los aparatos tedricos y metodologicos disponibles en las disci-
plinas lingiiisticas y discursivas. Una primera aproximacion a las entrevistas permitid detectar la
presencia de rasgos argumentativos en las narraciones efectuadas por las madres de los nifios en
condicion de autismo. Este hallazgo dio paso a hipotetizar sobre el uso de la argumentacion en la
construccion de identidades en un relato biogrdfico* 'y, por consiguiente, de la naturaleza argu-
mentativa de dichas construcciones identitarias. De esta manera la hipotesis propuesta sirvidé de
guia para la investigacion, ya que posibilité la delimitacion de preguntas y objetivos, entre otros
aspectos.

El objetivo general radicéd en analizar los mecanismos lingiiisticos empleados, asi como las
estrategias argumentativas, en la construccion de la identidad en los tres relatos biograficos narra-
dos por las madres. Se llevaron a cabo varios pasos, con un objetivo especifico que en su conjunto
conforman todo el proceso analitico. Se parte entonces del estudio de dos contextos, el epistémico,
en relacion con el autismo, y el sociocultural, de la ciudad de Puebla respecto al trato que se da en
la sociedad a las personas diagnosticadas con dicho trastorno; el analisis formal del flujo discursi-
vo, con el fin de definir los modos de su organizacién —por ejemplo, el argumentativo, explicativo,
descriptivo, etcétera—, asi como, la identificacion de las estrategias argumentativas y mecanismos
lingiiisticos utilizados para la construccion de la identidad. Finalizando con una reflexion acerca
de las representaciones sociales y modelos mentales particulares a partir de los datos obtenidos.

Desde la perspectiva analitica, el impacto de la presente investigacion se sustenta en que
permitird proponer un modelo de estudio para el examen de aquellos relatos biograficos en los que
el retrato discursivo del personaje principal se teje a través de la voz de otra persona, al responder
determinadas inquietudes, a saber: ;cudles son los rasgos argumentativos de la construccion iden-
titaria en relatos biograficos en tercera persona? ;cuales son las estrategias argumentativas usadas
para la construccion de la identidad? ;de qué tipo son los mecanismos lingliisticos empleados
para tal proceso? y ;como interactiian los discursos de tipo argumentativo y narrativo en un relato
biogrdfico? De este modo, al tener en cuenta la manera en que se construyen discursivamente los

individuos a partir de las narraciones orales, se hara patente la relevancia de este trabajo tanto para

4 Aunque en un inicio se hablé de historias de vida vale la pena anotar que en el transcurso de la investigacion
fue necesaria la busqueda y elaboracion de un concepto mas especifico y adecuado para el objeto de estudio, a saber:
relato biografico. En los capitulos II y I1I se profundiza mas al respecto.
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los estudios identitarios como para las Ciencias del Lenguaje, ya que dicho modelo —mencionado
previamente— tomara en consideracion métodos de analisis lingiiisticos y discursivos, lo cual faci-
litara conocer mas sobre los usos especificos de la lengua.

En concordancia con lo expuesto hasta ahora, se puede afirmar que analizar un relato bio-
grafico implica reconocer las caracteristicas propias de este tipo de discurso y determinar el uso
de los recursos lingiliisticos con los cuales se construye la identidad de las personas. Todo ello, por
tanto, facilitara una interpretacion que ademas de estar justificada por los planteamientos tedricos

propuestos, esté también sustentada por los recursos de la lengua misma.

1. Autismo en México’ y Puebla

Antes de detallar los aspectos socio-culturales que determinan el contexto del autismo, de
modo general en México y de manera mas especifica en la ciudad de Puebla, es necesario hacer
un repaso de la literatura pertinente al tema. De esta manera se podra profundizar un poco mas
en lo que concierne al autismo como condicion o trastorno, y también esclarecer los antecedentes
discursivos de algunos de los fendmenos —relacionados con la argumentacion— que son objeto de
estudio en esta investigacion. En este sentido, los primeros apartados de este capitulo elaboraran
una caracterizacion del autismo, a partir del rastreo de la bibliografia sobre los origenes del término
y su clasificacion como cuadro clinico; se seguird con una revision critica de las posturas epistemo-
logicas acerca de las causas de dicha condicion, del mismo modo que de su posible injerencia en la

actual definicion utilizada por las autoridades médicas.

1.1. Nociones generales sobre el trastorno del espectro autista (TEAS). Aunque comin-
mente suele llamarse autismo a esta condicidon que presentan algunas personas con problemas
relacionales y que se comportan de cierta manera, en el campo mas especifico de la medicina se le

llama Trastorno del Espectro Autista (TEA), y se refiere a una serie de trastornos del neurodesa-

5 Se utilizara México o Estados Unidos Mexicanos de manera indistinta, aunque es de comtin conocimiento
que el primer nombre es de uso mas generalizado en contextos no oficiales; mientras que el segundo esta restringido,
empero no es exclusivo, a los contextos gubernamentales: leyes, decretos y ceremonias oficiales.

6 En el transcurso del texto se empleara TEA en lugar de trastorno del espectro autista por motivos de redaccion.
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rrollo” cuyas caracteristicas principales aparecen descritas en el DSM-5 o Diagnostico y manual
estadistico de trastornos mentales® (2013) de la American Psychiatric Association’ , como se ob-
serva a continuacion:
Las caracteristicas esenciales del trastorno del espectro autista son limitaciones
reciprocas en la comunicacion y la interaccion social [...] y patrones de com-
portamiento, intereses o actividades restringidos y repetitivos. Estos sintomas se
manifiestan desde la infancia temprana'® y limita o restringe el funcionamiento

diario. La etapa en la cual la limitacion funcional se hace obvia variara de acuer-
do a las caracteristicas del individuo y su ambiente (p. 53).

La irregularidad en cuanto a las manifestaciones de los rasgos distintivos de esta condicion es
motivo por el cual se denomina “espectro”, ya que puede variar levemente o radicalmente de
acuerdo al grado de severidad de tal condicidn, “nivel de desarrollo y edad cronolédgica” (American
Psychiatric Association, 2013, p. 53). Por tanto, su deteccion y eventual diagndstico dependen en
gran medida de cudn evidentes sean estos rasgos esenciales, que basicamente estdn vinculados al
comportamiento.

En la actualidad se han identificado momentos del desarrollo de un nifio en los que son mas
frecuentes los sintomas —12 a 24 meses de edad!! —, al igual que un repertorio de maneras de actuar
determinadas, lo que permite, tanto a especialistas en el campo como a los que no lo son aproxi-
marse a una identificacion temprana de la condicion autista. No obstante, la historia de la caracte-
rizacion, clasificacion y establecimiento de causas del TEA ha sido larga y sigue inconclusa, pues

en la actualidad no se sabe a ciencia cierta la génesis especifica de esta condicion y las hipotesis

7 Seguin la American Psychiatric Association (2013), “Son un grupo de condiciones que se originan en el
periodo de desarrollo” y se caracteriza porque produce déficit en el “funcionamiento personal, social, académico y
organizacional” (p. 31).

8 Las traducciones del inglés y del francés que aparezcan a lo largo de este escrito son de autoria propia.
9 También se usara APA para referirse a esta organizacion, siempre y cuando se considere necesario.
10 Segun informacion proporcionada en la pagina web de la United Nations International Children’s Emergency

Fund (UNICEF), la definicion de infancia temprana o primera infancia puede variar considerablemente de acuerdo a
legislacion de cada pais, de manera que “hay paises donde se abarca hasta los 4 afios, y otros hasta los 7”. En el caso
de México, segun esta agencia especializada, es considerada desde 0 a 5 afios.

11 Asi lo establece la APA en el DSM-5, haciendo la aclaraciéon de que aunque es un rango de edad frecuente,
puede ser detectado antes de los 12 meses o después de los 24 meses, dependiendo de la severidad de los sintomas.
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sobre dicho origen han destacado por su provisionalidad en la espera de confirmacidn o negacion

de su validez.

1.1.2. Origen del término. El término autismo fue acunado'?> por Eugen Bleuler (1912) en
su escrito intitulado The Theory of Schizophrenic Negativism, para referirse a una clase de compor-
tamiento manifestado por pacientes con esquizofrenia. Este consistia basicamente en que las per-
sonas mostraban un “alejamiento de la realidad, retirada hacia una vida de ensuefo, o al menos la
parte esencial de su Yo disociado vive en un mundo de ideas subjetivas y deseos, de tal manera que
la realidad solo [podria] traerles interrupciones” (Bleuler, 1912, pp. 19-20). Mas tarde, el psiquiatra
austro-americano Leo Kanner en 1943 lo clasifico como un cuadro clinico que se presentaba de
manera innata en algunos nifios.

Kanner (1943) anotaba en Autistic Disturbance of Affective Contact que los sintomas se
caracterizaban por una “incapacidad innata para formar el, usual y bioldgicamente proporcionado,
contacto afectivo con las personas, al igual que otros nacen con deficiencias intelectuales o fisicas
innatas” (p. 250). También se preguntaba sobre la posible influencia de la relacién de los padres
con sus hijos, ya que, con base en los analisis de los 11 casos que trata en su articulo 7rastornos
autistas del contacto afectivo (1943), todos compartian el hecho de la frialdad o falta de calidez en
el entorno familiar, tal y como lo expresa en el siguiente fragmento:

Otro hecho destaca prominentemente: en todo el grupo hay muy pocos padres y
madres realmente calidos; la mayoria de los padres, abuelos y otros familiares,
son personas muy preocupadas por abstracciones de naturaleza cientifica, litera-
ria o artistica, y con un limitado interés genuino por la gente. Incluso algunos de
los matrimonios mas felices son a menudo frios y formalistas en sus relaciones.

[...] Surge la pregunta de si, o hasta qué punto, este hecho ha contribuido a la
condicion de sus hijos (Kanner, 1943, p. 36).

Sin embargo, el autor fue muy puntual al escribir que si bien es necesario tomar apuntes o con-
siderar el aspecto relacional de los pacientes con trastorno del espectro autista, es claro que “la
soledad de los nifios desde el nacimiento hace dificil atribuir el cuadro general exclusivamente al

tipo de relaciones parentales tempranas” (Kanner, 1943, p. 36). Las investigaciones de Kanner, en

12 Bleuler (1912) aclara en una nota al pie que lo entiende en el mismo sentido de autoerotismo para Freud (p.
19).
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ese entonces, se erigian como representativas de los discursos que argumentaban a favor del origen
innato del Trastorno del Espectro Autista. Empero, como ya se sugiri6 en parrafos anteriores, los
debates en torno a las causas, sintomas y tratamientos del TEA han sido una constante en el &mbito
académico, principalmente en la psiquiatria y la psicologia; por consiguiente, es posible hallar en
la bibliografia especializada posturas epistemologicas'® que lleguen a ser radicalmente opuestas.
Es entonces comprensible que existieran quienes compartian las mismas opiniones, por lo
menos, sobre la etiologia'* del Trastorno del Espectro Autista y dirigieran sus esfuerzos hacia evi-
denciar el caracter innato de dicha condicion, del mismo modo, que existiesen los que propugnaban
las ideas que daban mayor importancia al entorno o ambiente en el que se desarrollan las personas
diagnosticadas con condicion autista. Dentro de este segundo grupo, el personaje cuyas propuestas,
se puede decir, generaron mayor revuelo en el ambito académico y social fue Bruno Bettelheim,

psicoanalista y psic6logo austriaco.

1.1.3. Sobre la hipotesis ambiental: su impacto académico y social. Bruno Bettelheim, en el
libro The Empty Fortress. Infantile Autism and the Birth of the Self (1967), se propone argumentar
que el autismo tiene un “origen ambiental” (1972, p. 394) y depende de las condiciones del entorno
en el cual se desarrolla el nifio que se manifiesten o no los sintomas de esta condicion. En esta obra,
intenta refutar el postulado innatista sobre el autismo sustentado —en primera instancia— por Kanner
y defendido por autores posteriores como Bernard Rimland'> quien sustenta una teoria neurologica
del autismo. Bettelheim retoma los alcances de Kanner (1943) respecto a las relaciones parentales
y que en un principio surgié como un dato a tener en cuenta, mas no determinante de la condicion
autista para justificar sus propdsitos investigativos.

Varios son los argumentos que expone Bettelheim, asi como los estudios de otros investi-

13 Por postura epistemologica se entiende lo siguiente: es el conocimiento producto del andlisis o la reflexion,
que busca dar respuestas a un problema o fenémeno determinado y que permite enmarcarse o agruparse con otros
con los cuales comparte algunos aspectos. En este sentido, es valido afirmar —respecto al origen del autismo— que el
innatismo es una postura epistemologica compartida por los investigadores quienes consideran que se nace con esta
condicion.

14 El Diccionario de la lengua espafiola presenta tres acepciones para este término, a saber: 1) Fil. Estudio sobre
las causas de las cosas. 2) Med. Estudio de las causas de las enfermedades. 3) Med. Conjunto de causas de una enfer-
medad. En este escrito se tomaran en cuenta las acepciones 2 y 3.

15 El libro publicado en 1964 se titula Infantile Autism: The Syndrome and Its Implications for a Neural Theory
of Behavior, sin embargo, Bruno Bettelheim lo referencia solo como Infantile Autism.
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gadores para darle soporte a sus ideas, siendo la mas relevante entre estas ultimas, aquella que
sugeria que el origen del autismo en los nifios estaba determinado por sus relaciones y primeras
interacciones con las madres; propuesta que persiste de cierta manera en la actualidad '°debido al
enorme impacto y aceptacion que generd. En este sentido, la maternidad —que segun este psicoa-
nalista implica atender las necesidades basicas del nifio— ejercida de manera no adecuada, o por lo
menos tal y como lo plantea el autor, se establecié como el principal detonante para el surgimiento
del autismo.

Uno de los estudios que sirvio para dar soporte a los planteamientos del psicoanalista aus-
triaco fue el de Julian Call (1964) llamado Newborn Approach Behavior and Early Ego Develo-
pment, que trata sobre lo que se conoce como “comportamiento de aproximacion anticipatoria”
(Bettelheim, 1972, p. 394). El mencionado trabajo, publicado en la International Journal of Psy-
choanalysis, Call (1964), se enfoca en la manera en que los nifios recién nacidos al momento de
ser amamantados “abren sus bocas, levantan sus brazos en contra la fuerza de gravedad desde sus
costados hasta la region de sus bocas y el seno de su madre que va aproximandose” (Bettelheim,
1972, p. 394). La investigadora también observa que en los casos en los que no se realiz6 un com-
portamiento anticipatorio por parte de los nifios, coincidian en que las madres que llevaron a cabo
los amamantamientos, eran primiparas'’.

Las hipotesis que se expusieron en The Empty Fortress. Infantile Autism and the Birth of the
Self respecto a las maneras de relacionarse padres e hijos fueron diversas, entre las cuales estaban,
en primera instancia, la depresion y ensimismamiento de las madres: estados vinculados a la “pri-
vacion patogénica” (Bettelheim, 1972, p. 399) que a partir de las ideas de Goshen (1964'%) , citado
por el psicologo austriaco', consiste en el poco o nulo estimulo que reciben los nifios por parte de
sus madres. Dicha privacion es considerada un error que genera un impacto en el hijo “dando como

resultado una falla en la aprehension de la importancia del lenguaje y eventualmente alcance un

16 Se afirma de esta manera pues en una de las entrevistas usadas para la presente investigacion la madre men-
ciona que le “decian” que probablemente la causa del autismo de su hijo era su condicién de madre refrigerador.

17 Este es el término que usa Bruno Bettelheim y que en el Diccionario de la lengua espaiiola, en su tnica acep-
cion se usa para referirse a “[...] una hembra: Que pare por primera vez” (p. 1785).

18 El texto de Charles Goshen fue publicado en Archives of General Psychiatry, No. 9, bajo el titulo: Mental
Retardation and Neurotic Maternal Attitudes.

19 Esta es otra manera que se usara en este escrito para referirse a Bruno Bettelheim.
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estado de retraso mental” (Bettelheim, 1972, p. 397). La segunda idea que se expone en el libro, es
la de “sobreestimulacion patogénica” (Bettelheim, 1972, p. 399), que se refiere al exceso de esti-
mulos o estimulos innecesarios a los que es sometido el nifio. Este supuesto origen de la condicion
autista tiene sus fundamentos en el término “sobrecarga emocional®®” que es entendido por René
Spitz (1964) como un factor causante de diferentes trastornos.

La relevancia de ambas hipotesis, antes mencionadas, sobre la causa del TEA —en el marco
de las ideas que tienen afinidad con el origen ambiental— parece evidente, pues implican la relacion
del nifio con su entorno mas inmediato. De esta manera, la mayoria de los psicoanalistas mencio-
nados por Bettelheim asumen que el origen estd determinado por la interaccion con la madre. Este
planteamiento se constituye en la razon por la que casi toda la responsabilidad de la condicion au-
tista de los nifios termind, en ultima instancia, atribuyéndose a las mamas. Incluso, investigaciones
comparativas entre hermanos sirvieron para justificar esta idea, tal es el caso reportado por Kamp
(1964) en Autistic Syndrome in One of a Pair of Monozygotic Twins, articulo en el que expone la
situacion de un par de hermanos gemelos: uno de ellos presenta sintomas de autismo y el otro no.
Lo curioso de este caso en particular radica en que los padres discrepaban acerca del momento y
el grado de severidad en que las manifestaciones de rasgos TEA de uno de sus hijos se hicieron
evidentes. A esta situacion se remitio Bettelheim y cita la opinion del padre, para quien “es posible
que la madre haya confundido los dos nifios de parecido significativo en algin momento durante
la segunda mitad del primer afio de vida” (Bettelheim, 1972, p. 393), por tanto ésta —la mamé— no
podia estar segura de la diferencia de comportamientos entre los hermanos.

En este orden de ideas, es consecuente afirmar que desde la perspectiva del origen ambiental
de la condicion autista se puso a la madre en el centro de la palestra academicista, donde los argu-
mentos no estaban dirigidos a discutir su responsabilidad o no, sino, a cuanta de esta tenia, casi a
manera de un espectro —donde no hay opuestos claramente definidos—: la madre es la responsable,
si o si, de la condicidn de sus hijos, solo restaba establecer su grado de culpabilidad. Las investi-
gaciones que de alguna manera sugerian o dejaban de manifiesto tales ideas fueron recopiladas por

Bettelheim y usadas como alegatos a favor de sus planteamientos.

20 Spitz, en un articulo titulado The Derailment of Dialogue. Stimulus Overload, Action Cycles, and the Com-
pletion Gradient, lo define en términos de una “sobredosis de estimulacion afectiva” (Spitz, 1964, p. 753).
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1.1.4. Los aportes de Hans Asperger en la concepcion del espectro autista. En los apartados
anteriores se hizo una revision de los estudios més influyentes respecto a las causas del TEA, este
apartado se focalizara en la contribucion de la obra del investigador Hans Asperger para que fuera
concebido en términos de un espectro. Contemporaneo con Leo Kanner, conocido internacional-
mente, Asperger publico en 1944 el articulo ‘Die “Autistischen Psychopathen” im Kindesalter?'’
en Autistischen Psychopathen. En este escrito el psiquiatra austriaco presenta los casos de varios
nifios que “tienen en comun un trastorno fundamental que se manifiesta en su apariencia fisica,
funciones expresivas y, de hecho, en todo su comportamiento” (1991, p. 37); también, destaca que
en algunos casos hay un alto nivel intelectual y habilidades que podrian “llevarlos a logros excep-
cionales mas adelante en la vida” (Asperger, 1991, p. 37).

A pesar de que Asperger y Kanner escribian sobre la misma condicion, los estudios del prime-
ro no serian conocidos sino a partir de un par de décadas mas tarde. Libros como Infantile Autism.
A Clinical and Phenomenological-Anthropological Investigation Taking Language as the Guide,
escrito por Gerhard Bosch en 1962 seria uno de los primeros, segin Lorna Wing (1981), en com-
parar “autismo y sindrome de Asperger” (Wing, 1981, p. 115). Bosch, basandose en su propuesta
de analisis fenomenologico y antropoldgico, plantea como objetivos “definir cual es la region de
la existencia cuya estructura y contenido ha llegado a ser modificada de una manera especifica en
los nifios autistas; luego, [identificar] el fenomeno que ellos relacionan a esta particular region del
ser” (Bosch, 1962, p. IX). Para ello considerd necesario establecer que este tipo de “analisis critico
detallado” (Bosch, 1962, p. 45) nunca ha sido llevado a cabo por los psiquiatras infantiles, inclui-
dos Kanner y Asperger.

Los estudios de Hans Asperger, aunque conocidos y debatidos en el &mbito académico, se
tradujeron por primera vez al inglés en 1991. La psicologa alemana Uta Frith (1991) retom¢ el
articulo originalmente escrito en aleman y lo publicé bajo el titulo de ‘Autistic Psychopathy’ in
Childhood, en el libro Autism and Asperger Syndrome. Aqui, Frith afirma que “el articulo pionero
de Asperger [...] es parte de la literatura clasica de la psiquiatria infantil y un punto de referencia
en el desarrollo del concepto de autismo” (1991, p. 1). De esta manera, el denominado Sindrome
de Asperger seria vinculado, aunque tardiamente, a lo que hoy en dia se conoce como Trastorno del

Espectro Autista o TEA, cuya definicion ya se esboz6 al inicio de este capitulo.

21 Lo traduciremos como ‘Psicopatia autista en la infancia’.
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1.2. México y el TEA: los estudios pioneros en el pais. Para tener un panorama mas claro
sobre el Trastorno del Espectro Autista en México, nuestra primera tarea es aproximarnos a los
resultados del ultimo Censo de poblacion y vivienda que publico el Instituto Nacional de Esta-
distica y Geografia (INEGI) en el afio 2010. En este reporte se hallan plasmados los porcentajes
de la poblacion con discapacidad, en los Estados Unidos Mexicanos y en cada entidad federativa.
Segun los datos publicados en su pagina oficial®?, el INEGI establece que el total de la poblacion
con “limitacion en la actividad? en los Estados Unidos Mexicanos es de 5.739.270, de los cuales
el 8.5% corresponde a las limitaciones de tipo mental®*, categoria que a su vez es la asignada para
el autismo entre otras mas limitaciones®.

La informacion del INEGI, aunque ttil para diferentes fines, no pasa de ser informacion muy
general: no hay porcentajes especificos para el autismo. Esto no permite hacer un estimado de la
incidencia y la prevalencia® de dicha condicion en la poblacion mexicana. No obstante, es posible
conocer de investigaciones llevadas a cabo de manera independiente que intentan hacerlo. Tal es el
caso del articulo Prevalence of Autism Disorders in Guanajuato, Mexico: The Leon Survey, donde
los autores, Eric Fombonne, Carlos Marcin, Ana Cecilia Manero, Ruth Bruno, Christian Diaz, Mi-
chelle Villalobos, Katrina Ramsay y Benjamin Nealy (2016), hacen un estudio en Leon —ciudad del
estado de Guanajuato— con la intencion de determinar la prevalencia del TEA en esta ciudad y con
base en los datos obtenidos hacer un estimado para México en general.

La investigacion se llevo a cabo con nifios de 8 afios de edad y “la muestra fue estratificada

22 Consultado el mes de mayo de 2017.
23 Este el término que usa el INEGI.

24 La Clasificacion internacional del funcionamiento de la discapacidad y de la salud, distingue entre funciones
mentales globales y funciones mentales especificas. El autismo es considerado como una limitacion en las “funciones
mentales generales, y su desarrollo a lo largo del ciclo vital, requeridas para entender e integrar de forma constructiva
varias funciones mentales que conducen a la obtencion de habilidades interpersonales necesarias para establecer in-
teracciones sociales reciprocas tanto en lo referente al significado como a la finalidad” (Organizaciéon Mundial de la
Salud; Organizacion Panamericana de la Salud, 2001, p. 75).

25 Las limitaciones que tiene en cuenta el INEGI, junto con sus respectivos porcentajes, son las siguientes: ca-
minar y moverse 58.3%, ver 27.2%, escuchar 12.1%, hablar o comunicarse 8.3%, atender el cuidado personal 5.5%,
poner atencion o aprender 4.4%, mental.

26 Segun el texto Epidemiologia basica: “La incidencia de una enfermedad mide la velocidad a la que se pro-
ducen casos nuevos durante un periodo determinado en una poblacioén especificada, mientras que la prevalencia es la
frecuencia de casos de enfermedad de una poblacion y en un momento dados” (Bonita; Beaglehole y Kjelstrom, 2008,
p. 20).
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en dos niveles: (1) nifios que recibian educacion especial y tenian registros médicos [...] y (2) ni-
flos que asistian a escuelas regulares” (Fombonne et al., 2016, p. 1). Eligieron a Ledn para hacer
su analisis debido a que los datos econdmicos y socio-demograficos, proporcionados por el INEGI
para esta ciudad, son similares a los del pais en general. El trabajo de Fombonne y colaboradores
que puede considerarse el “primer estudio epidemiologico conducido en México sobre trastorno
del espectro autista”, arrojo datos sobre la prevalencia que se acercan al 0.9% (de una poblacion
mexicana de 120 millones?’), tales cifras, segtin los autores, se ubican en el rango de los “mejores
estimados” (2016, p. 12) posibles, ya que si se tienen en cuenta otros estudios en este ambito, los
porcentajes fluctian entre el 0.6% y 1%. Asi mismo, aclaran que en América Latina® hay pocos es-
tudios sobre la prevalencia del TEA y, al afirmar que en México “no hay datos epidemiolédgicos” (p.
1) sobre el mismo, sugieren que la informacidn proporcionada como resultado de su investigacion,

pionera en este ambito, adquiere mayor relevancia.

1.3. El caso de Puebla. En lo concerniente al estado de Puebla, de un total de 287.851 per-
sonas con limitaciones en la actividad, el porcentaje de las que presentan del tipo mentales es de
6.5% ?°. Nuevamente, igual que en México, al que en su momento nos referimos, no hay datos ofi-
ciales y especificos acerca del autismo, por tanto, las cifras e informes que suelen ser extraoficiales
son dificiles de verificar. En un articulo de prensa 3°, publicado el 8 de agosto de 2014 en el portal
de noticias del Tecnologico de Monterrey, Lourdes Mateos reporta que “Gabriela Carrefio Herrera,
Coordinadora Red de Atencion a la Diversidad Funcional (RED), detalla que en Puebla existen

alrededor de 4 mil 500 casos diagnosticados”. Sin embargo, el 16 de agosto de 2011, Lourdes Her-

27 Los datos sobre el total de la poblacién en México los toman del Instituto Nacional de Estadistica y Geografia
(INEGI).
28 En el articulo mencionan que “con excepcion de tres estudios preliminares en Venezuela (Montiel-Nava y

Penia 2008), Argentina (Lejarraga et al. 2008) y Brasil (Paula et al. 2011) no hay mayores investigaciones que hayan
sido llevadas a cabo en Centro o Latinoamerica” (Fombonne et al., 2016, p. 2).

29 Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (2011). Censo de Poblacion y Vivienda 2010. Base de datos de
la muestra censual.

30 La noticia era sobre el disefio de material didactico para nifios autistas por parte de investigadores de esta
universidad.
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nandez —fundadora de Surgiendo, Comunidad Autista®' —, senalo en una entrevista “que se tienen
calculados que existen en todo el estado* mas de 15 mil personas, de ellos 6 mil se encuentran en la
zona conurbada de la capital” (Castillo, 2011). Hernandez, al respecto, también relata lo siguiente:
Me platican padres de familia que han llegado al DIF a pedir ayuda, pero al en-
terarse que se trata de nifios con autismo son rechazados, ya que les dicen que

este problema no es una discapacidad, por lo que no les pueden ayudar (Castillo,
2011).

Las cifras anteriores, aunque pueden parecer un poco distintas y complicadas de confirmar, evi-
dencian que efectivamente el autismo si es un asunto al que se debe prestar atencion. El hecho
de que actualmente existan mas de cuatro organizaciones privadas en Puebla que se especialicen
en la condicion autista no es un dato menor; ya que —aunque las entidades estatales cuentan con
servicios de apoyo a personas con limitaciones diversas—, fue apenas el 30 de abril de 2015 que se
aprobo y publico en los Estados Unidos Mexicanos la Ley general para la atencion y proteccion a
personas con la condicion del espectro autista. Se puede notar, entonces, que el Trastorno del Es-
pectro Autista en el contexto México-Puebla es un asunto que en términos oficiales ha sido objeto
de poca atencion, aunque si se han hecho esfuerzos, estos datan de fechas recientes. Tampoco se
puede desconocer la labor de organizaciones e institutos especializados en el estudio, tratamiento
y seguimiento del TEA, los cuales coinciden algunos en que es un tema que merece mayor apoyo
y reconocimiento.

Haciendo una breve recapitulacion de lo escrito hasta ahora, es menester recordar que en los
parrafos dedicados a las nociones generales sobre el autismo se hizo mencion de los primeros usos
del término en los &mbitos especializados de la psicologia y la psiquiatria, ademas de los estudios
sobre sus posibles causas. A partir de esto, se identificaron dos hipdtesis principales dentro de las
cuales se puede enmarcar la mayoria de la literatura que aborda el tema: la primera, que considera
el origen innato de la condicion autista cuyo primer proponente fue Leo Kanner; la segunda, que
resume las diferentes propuestas sobre el origen ambiental. A esta ultima, defendida por Bruno

Bettelheim se dedico particular atencion, considerando la influencia de la postura del origen am-

31 En su perfil de Facebook se definen como “una institucién creada para el diagnostico, atencion, educacion,
tratamiento e integracion de las personas con autismo, trastornos generalizados al desarrollo y trastornos del espectro
autista”.

32 Se refiere al estado de Puebla.
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bientalista que al parecer sigue vigente.

Si se comparan estos grandes postulados con la definicién mas reciente proporcionada por
la American Psychiatric Association, los remanentes del origen ambiental se hacen mas evidentes.
Los motivos de esta afirmacion se basan en que, a nuestro parecer, al establecerse la infancia tem-
prana como la etapa fundamental en la que se pueden detectar los comportamientos asociados al
Trastorno del Espectro Autista, de cierta manera pone una carga de responsabilidad sobre los pa-
dres y madres respecto a sus hijos. Esto es asi, ya que si se tiene en cuenta que en paises como Mé-
xico la legislacion para lo referente al TEA data de fechas recientes y las politicas gubernamentales
para la deteccion, el tratamiento y apoyo especializado apenas logran encaminarse —generando que
muchas veces dependan de organizaciones independientes—, es apenas imaginable la posibilidad
de un diagnoéstico oportuno.

Sumado a lo anterior, las investigaciones hechas desde las neurociencias —con base en lo que
plantean Ernesto Trevifio, Gabriela Toledo y Magdalena Cortinez (2010)— han sido significativas
para determinar la importancia de la etapa denominada primera infancia en el desarrollo de los se-
res humanos. En su articulo, intitulado La relevancia de la intervencion temprana en los procesos
de desarrollo de los paises, Trevifio y colaboradoras (2010) lo explican de la siguiente manera:

[...] la arquitectura del cerebro y las conexiones sinapticas se construyen pri-
mordialmente entre los 0 y los 5 anos (Heckman, 2006a; NSCDC, 2007a, 2007b;
Shonkoff, Phillips, et al., 2000). De aqui se desprende que en la infancia tempra-
na existe una ventana de oportunidad con gran potencial para crear un estimulan-
te, con interacciones que ayuden a construir las habilidades que constituyan una
base solida para la formacién de competencias cognitivas y no cognitivas cada
vez mas complejas y persistentes en el tiempo. En este punto es indispensable
considerar que las habilidades cognitivas, socioemocionales y lingliisticas son
interdependientes, y que el desarrollo armonico en estos ambitos depende de las

experiencias en los primeros afios de vida. (Trevifio, Toledo y Cortinez, pp. 10-
11).

Las mencionadas experiencias en los afos iniciales de la vida de un nifio estan estrechamente vin-
culadas a las de sus padres®, tutores o cuidadores, es por ello que se han emprendido numerosas

investigaciones enfocadas hacia estos. Estudios realizados sobre el estrés, las cargas de cuidado® y,

33 En lo que compete a este escrito, se utilizara el plural de la palabra “padre” para referirse a quienes ejercen
las funciones de “padre y madre de una persona [...]” (DRAE, 2014, p. 1601).

34 Se habla de cargas de cuidado retomando el término usado por los investigadores Hoenig y Hamilton (1966)
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los discursos de los familiares y personas cercanas suelen ser objeto de analisis.

Trabajos como el de Avdi Evrinomy, Griffin Christine y Brough Susan (2000), intitulado:
Parents’ Constructions of the ‘Problem’ during Assessment and Diagnosis of their Child for an
Autistic Spectrum Disorder® resultan ejemplares en este caso, dado que analizan once entrevistas
realizadas a tres parejas de padres de familia que tienen como comtn denominador hijos diagnos-
ticados con autismo. Las autoras se propusieron el objetivo de indagar las maneras en que estas
parejas construyen discursivamente “[...] el proceso de evaluacion y diagnostico” (p. 243) y saber,
ademas, “como ello pudo haber estado implicado en darle forma a las construcciones acerca de los
‘problemas’ de sus nifios” (p. 243). En cuanto a la metodologia usada, las preguntas fueron abier-
tas, se llevaron a cabo técnicas de cuestionamiento circulares y emplearon el analisis del discurso
desde un enfoque construccionista®. La definicion de discurso usada por las autoras, en la inves-
tigacion en cuestion, es retomada del libro escrito por Peter Banister, Erica Burman e Ian Parker
(1994) intitulado Qualitative Methods in Psychology: A Research Guide, quienes lo entienden
como: “patrones de significado o reglas y regularidades en textos que tienen resonancias en con-
juntos de representaciones mas amplios en contextos culturales particulares” (Avdi et. al., p. 244).
Esto les permitid identificar, a raiz de su analisis, el uso de tres discursos principales en el habla
de los padres acerca de los ‘problemas’ de sus nifios, a saber: “discurso del desarrollo ‘normal’,
discurso médico y discurso de la discapacidad” (p. 245).

Los discursos sefialados, anotaron, fueron usados por las parejas en diferentes momentos de
la entrevista y una serie de reflexiones se hicieron posibles a partir de sus analisis. Estas elucida-
ciones tienen que ver con el rol que juegan los padres en la formacion y ‘progreso’ de sus hijos;
la manera en que estos asumen el autismo antes y después del diagnostico; ademas, de las formas

en que los padres construyen discursivamente tanto el autismo como a los nifios que presentan tal

—en el articulo !enommago iy !e Sc!izop’renic Patient in t!e Community and his Effect on the Household—, para referir-

se a “una variedad de efectos adversos en el hogar, tales como pérdida financiera, efectos en la salud [...] y disrupcion
en la vida de un miembro de la familia” (p. 167), asi como a “lo que los parientes mismos han sentido al respecto, y
hasta qué punto han llevado una carga [...]” (p. 170) al momento de tener bajo su responsabilidad a alguien diagnosti-
cado con limitaciones permanentes o incapacidades cronicas.

35 Fue publicado en la revista Journal of Health Psychology (pp. 241-254).

36 Para explicar en qué consiste el enfoque construccionista, las investigadoras utilizan la siguiente de-
finicién: “Los enfoques construccionistas ponen su énfasis en el lenguaje tanto como productor como limitan-
te de significados; el lenguaje es visto como representante y constitutivo de la ‘realidad’, simultdneamente deri-
vado de un mundo de experiencias compartidas al cual crea y afirma (Yardley, 1996)” (Avdi et al., 2000, p. 242).
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condicion.La mayoria de los estudios relacionados con el Trastorno del Espectro Autista’” vy las
personas diagnosticadas con este, son originados desde la medicina, la psicologia®® y los estudios
del discurso con fines curativos y terapéuticos; el punto de vista del otro —no autista— opera e impe-
ra sobre cualquier otro tipo de construccion discursiva.Es preciso destacar ademads, que no tienen
la misma aceptacion social la opinion especializada de un médico y la de los padres de un nifio
con TEA, el valor que se le otorga a la primera suele ser mayor y tener un impacto mas directo
en los modos de comprension, representacion y socializacion del problema®. Dada la naturaleza
académico-cientifica del primer punto de vista —médico y psicoldgico—, una jerarquia tiende a con-
solidarse de tal manera que la validez del segundo —de los padres— depende en gran medida de la
aprobacion y ratificacion del primero.

Una investigacion que considere la relevancia de lo que dicen una madre, un padre —o am-
bos—, y como lo dicen, resulta valiosa si se hace con el interés de generar conocimiento signifi-
cativo a partir de sus experiencias y sus propias maneras de comprender el autismo; incluso, si la
premisa de la prescripcion e imposicion socialmente aceptada que caracteriza al discurso médico
es relegada a un segundo plano. Es por ello, que en el presente trabajo, enmarcado en el ambito de
las ciencias humanas, el aspecto vivencial y experiencial es una excusa para interpretar y entender
un fragmento de la realidad mas que un objeto de estudio. Se hace necesario, en consecuencia,
operar con procedimientos analiticos que faciliten este tipo de aproximacion sin perjuicio de la
validez y legitimidad que otorgan los paradigmas cientificos, por lo que se ha considerado para la
consecucion de los propositos esbozados con anterioridad a la teoria fundamentada como la opcion

mas viable.

1.4. Platicar con las personas y escuchar a los datos: el devenir de una teoria. Los pasos
para el andlisis y la interpretacion en esta investigacion tomaron como base los principios estable-
cidos por Barney Glaser y Anselm Strauss (2006), para la generacion de teoria a partir de datos
empiricos. Estos autores, en su libro intitulado The Discovery of Grounded Theory. Strategies for

Qualitative Research, debaten sobre los inconvenientes de realizar investigaciones de fenomenos

37 En este caso, su definicidn, causas, sintomas y tratamientos.
38 La psiquiatria, la neurologia y el psicoanalisis.

39 Entiéndase en cuanto al problema de investigacion o de interés investigativo.
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sociales con “teoria generada por deduccion logica de presuposiciones a priori” (p. 3). El propdsito
principal de su propuesta investigativa era el de sugerir como “[...] mejor aproximacion inicial, el
descubrimiento sistematico de la teoria desde los datos de la investigacion social” (p. 3), ya que, de
este modo el investigador puede constatar la utilidad y pertinencia de la teoria. Desde esta perspec-
tiva exponen a contrario sensu que, cuando la “conclusion esté fijada a una explicacion tomada de
una teoria logicamente deducida” (p. 4) y, el investigador “encuentra ejemplos facilmente” (p. 5)
que no provengan de los datos, se puede hablar de “usos oportunistas de la teoria” (p. 4); por tanto,
va en contra de la posicion defendida por ambos autores, Glaser y Strauss.

La teoria fundamentada, como se le llama a este proceder investigativo, resulta practica y
conveniente al momento de enfrentarse a datos de caracter social —particularmente en el ambito
de los estudios del discurso— en los que la interaccion, sus dinamicas, fines y propositos, varian de
acuerdo a las subjetividades, situaciones locales, entornos sociales e institucionales. Lo anterior
no excluye que en el desarrollo de la dindmica de investigacion se deban contemplar los mismos
elementos que comprenden y que caracterizan toda teoria cientifica, a saber, fendmenos, conceptos,
categorias, propiedades, dimensiones y herramientas de anélisis. Lo mismo sucede con el aspecto
de la objetividad que usualmente se erige como una pretension o aspiracion de la mayoria de las
disciplinas cientificas; empero, esta ultima, desde la opinion de Strauss y Corbin (2002), es apenas
aparente dado que el investigador en todo momento interactia con los datos, es decir, “la interac-
cion, por su naturaleza misma, significa que un investigador estd reaccionando de manera activa
con los datos y trabajando con ellos” (p. 85).

Ejerce entonces, quien analiza, un tipo de influencia que no puede pasar desapercibida en
beneficio de la esperada objetividad y, las condiciones en el &mbito de las ciencias sociales y hu-
manidades no suelen ser muy favorables a este respecto, por lo que es menester que la persona que
se anima a investigar ponga en practica ciertos saberes que le faciliten disminuir los sesgos que
pudieran presentarse, de modo que, “la experiencia y el conocimiento son lo que sensibiliza al in-
vestigador hacia los problemas y asuntos significativos en los datos y le permiten ver explicaciones
alternativas y reconocer las propiedades y dimensiones de los conceptos emergentes” (Strauss y
Corbin, 2002, p. 65). La tarea de analizar, desde este punto de vista, se cimenta en un procedimien-
to principalmente inductivo y afirma su validez a partir de la minuciosidad con la que se aplican las

denominadas herramientas analiticas —tales como la comparacion, esquematizacion, diagramacion,
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interpretacion y posterior reflexion— a la informacion obtenida.

La relacion entre el cientifico y objeto de estudio es interactiva, se manifiesta, metaforica-
mente hablando, en un ir hacia los datos y regresar de ellos constantemente para identificar sus
rasgos y propiedades, asi como de las relaciones entre ellos. Como consecuencia de tal movimien-
to, tenemos un andlisis muy especifico que resulta sumamente relevante. El microanalisis —como
le denominan Strauss y Corbin (2002) al procedimiento que cumple dicha funcién— permite que
“por medio del escrutinio cuidadoso de los datos, linea por linea, los investigadores [descubran]
nuevos conceptos y relaciones novedosas, y construyen de manera sistematica las categorias en
términos de sus propiedades y dimensiones” (2002, p. 79). Esto conlleva a que las herramientas
analiticas, junto con los conocimientos de la persona que investiga, determinan en gran medida la
delimitacidon y denominacion de esos rasgos. Asi las cosas, la tarea de quien se dedica a investigar
radica en delimitar las categorias mediante un proceso de conceptualizacion de los fendmenos o
unidades de andlisis; en otras palabras, se debe utilizar un término adecuado que sea “por lo general
el que mejor describa lo que sucede” (Strauss y Corbin, 2002, p. 124), teniendo en cuenta, ademas,
que la nominalizacidon adecuada estd mediada por la disciplina o perspectiva de la que se origina el
término*. En ese sentido, la pertinencia de las categorias en relacion con los fenomenos consiste
tanto en la capacidad de describirlos como en la posibilidad de ser utilizados para los propositos

requeridos por el investigador y que usualmente convergen con su postura epistemoldgica.

1.5. Teorias y delimitacion conceptual. Un objeto de estudio puede ser observado desde di-
ferentes puntos de vista y cada aspecto a su vez ser comprendido a raiz de una disciplina tedrica. Es
por ello que, incluso se puede hablar de perspectivas de analisis del objeto o fendémeno de estudio.
En el caso que compete a este trabajo, y con base en lo propuesto en el apartado conceptual se pue-
den concebir, al menos desde nuestra pesquisa, tres niveles, cada uno especialmente consecuente

con una perspectiva distinta, tal y como se muestra en la siguiente tabla:

40 Entiéndase como una palabra utilizada en un contexto académico, laboral o especializado de cualquier ambito.



IDENTIDADES Y SU NATURALEZA ARGUMENTATIVA

Tabla 1. Niveles de analisis y su codificacion

27

NIVEL I II 111 v
Disciplina Analisis del Relato Teoria de la Argu- | Analisis del Discurso Légica Natural
Biografico mentacion
Codificacion narracion argumentacion discurso Situacion de interlocucion
Concepto Concepto Concepto Concepto
relato argumento estrategias discur- esquematizacion
sivas
Categoria Categoria Categoria Categoria
relato biografico secuencia argumen- | estrategia argumen- imagen
tativa tativa
Propiedades Propiedades Propiedades Propiedades
Preconstruidos culturales/
epifanias/pronom- | tesis/ley de paso/ga- | Justificacion de va- | representaciones sociales/
bres/rasgos identi- rante/datos/ loraciones positivas apropiacion del sujeto
tarios refutacion 0 negativas/topoi/
tercera persona y
primera persona

En la tabla anterior, que se fundamenta en el contenido del libro Bases de la investigacion cuali-
tativa. Técnicas y procedimientos para desarrollar la teoria fundamentada de Anselm Strauss y
Juliet Corbin (2002), se delimita que habra un primer nivel al que se hizo una aproximacion desde
el andlisis del relato biografico, contempla las nociones de “narracion”, como fenomeno a estudiar,
“relato” como el producto de la narracion y “relato biogrdfico”, en relacion con las epifanias y las
personas en el discurso. El segundo nivel, dedicado a la teoria de la argumentacion, permite definir
el fendbmeno “argumentacion” en términos de la interaccion entre sujetos en la vida cotidiana. El
concepto de base es el argumento, ya que corresponde con ese elemento o unidad primordial para
el estudio. En lo que atafie a la categoria, es decir la aprehension conceptual —delimitada y diferen-
ciable de otras— de la unidad de analisis, se concibi6 la nocion de “secuencia argumentativa”, a su
vez divisible y comprendida en cada una de sus partes y propiedades: tesis, datos, ley de paso, ga-
rante y refutacion. El tercer nivel, que se observa desde el lente del analisis del discurso, denomina
el fenémeno como “discurso” y conceptualiza de este mismo, las “estrategias discursivas”. Estas
se encuentran categorizadas en el marco de las “estrategias argumentativas” y cuyas propiedades
radican en las justificaciones de valoraciones positivas o negativas respecto de cualquier asunto.

Finalmente, la 16gica natural facilitaré la observacion de las apropiaciones de los sujetos a partir de
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la "esquematizacion".

La permanente lectura, andlisis e interpretacion de los datos, con categorias y unidades de
analisis definidas conceptualmente permitieron concretar de manera coherente la comprension de
un fendmeno a partir de la aproximacion sistemdtica y por niveles al objeto de estudio. Asi, la
descripcion y caracterizacion del corpus*!, la contextualizacion situacional®?, el rastreo de las es-
trategias discursivas y, la formulacion de las secuencias argumentativas® constituyeron un fase
del proceso investigativo. Una posterior clasificacion de dichas secuencias se realizé con base en
los puntos de vistas* que predominan en las tres entrevistas, la consecuente identificacion de los
elementos presentes en el esquema basico argumentativo, junto al analisis de los “relatos argumen-
tativos” que se hallaron®, fungieron de soporte para la reflexion sobre las identidades.

Impele, siendo consecuentes con lo manifestado hasta este punto, hacer un recorrido que esté
orientado a dejar en claro los fundamentos tedricos de esta investigacion y empezar la disertacion
sobre el marco epistemoldgico que la guia. De ahi que, la mayoria de los conceptos y enfoques
propuestos, como soporte epistémico, tengan su origen o estén relacionados con los estudios del
lenguaje. De ahora en adelante, en el siguiente apartado de este escrito se fundamentara la teoria
de cada uno de los niveles expresados previamente en dos partes, ambas con el objetivo de lograr
ampliar el grado de especificidad y atendiendo siempre a una mayor claridad conceptual. En la
primera parte se definird qué son historias de vida, asi como su importancia como objeto de estudio
y, se esbozara una concepcion de discurso que permita entender a las HV* como tal. En la segunda

parte, se desarrollaran las reflexiones en torno a la relacion entre la identidad y el lenguaje.

41 Entrevistas, tipos de entrevistas y clase de preguntas.

42 Situacion, participantes, fines, actos, clave, canal, normas de interaccion e interpretacion y, género.
43 Necesarias para identificar las premisas obligatorias de todo argumento.

44 Tesis, en términos de Toulmin (1984).

45 Como parte de las funciones de apoyo y de los procedimientos explicativos.

46 A partir de este momento se usaran estas siglas para referirse a las historias de vida.
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CAPITULO 11
EL RELATO BIOGRAFICO Y SU DISCURRIR EN EL LENGUAJE

2. Nociones generales de la historia de vida

Una historia que abarque la totalidad de la vida de una persona pareceria inverosimil, sin
embargo, es inevitable pensar en ello al escuchar términos como relato de vida, que segiin Ber-
taux (2010, p. 35) “evoca inmediatamente la imagen de un relato de vida ‘completo™’ . Es decir,
segun este autor, “comenzaria por el nacimiento, incluso por la historia de los padres, su entorno,
en definitiva, por los origenes sociales” (p. 35). Esta nocién implica ciertos problemas de caracter
epistémico, ya que invita a definir, o por lo menos intentarlo, lo que es vida, relato, historia, etc.,
que desde las ciencias humanas, han sido objeto de debates y a pesar del transcurrir de los afos
parecen no concluir. No obstante, en la introduccion de este trabajo se plante6 que los esfuerzos de
diversas disciplinas enfocados al relato de vida corresponden en gran parte a necesidades sociales
e histdricas.

Los términos relato de vida e historia de vida se definiran con mayor claridad a partir de
aquellos conceptos ttiles para el analisis y comprension del objeto que compete a este estudio, asi-
mismo, serviran de base para identificar las particularidades de los datos. Esto se debe, a que dichos
rasgos imposibilitan ubicarlos exclusivamente en la definicion de alguno de los dos términos antes
mencionados, razon suficiente para hacer un sondeo de los aportes de diversos autores en el tema,

que permita configurar un término mas adecuado.

2.1. El enfoque biografico y la historia de vida como documento personal. Desde un
enfoque biografico, las historias de vida pueden definirse en cuanto a método y objeto de estudio.
Como método, son el conjunto de procedimientos llevados a cabo para responder preguntas difi-
ciles y respuestas incuantificables, a partir del aislamiento*® de “sociedades dadas y estudio de las
mismas, primero en la totalidad de su complejidad objetiva, después comparandolas” (Thomas y
Znaniecki, 1927, p. VII). Dichos procedimientos desarrollados por los investigadores William Tho-

mas y Florian Znaniecki (1927) en The Polish Peasant in Europe and America abordan al grupo

47 Los signos aparecen en el texto original.

48 Aqui la palabra “aislamiento” hace referencia al procedimiento metodoldgico mediante el cual se separa un
elemento que hace parte de un sistema mas amplio, con el fin de analizarlo en cuanto a sus rasgos distintivos.
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social identificado como “campesino polaco” para ejemplificar un método de analisis que tomara
en cuenta las acciones y decisiones de los sujetos sociales.

La realizacion de entrevistas, entre otra variedad de instrumentos de recoleccion de datos,
permitiria desde este enfoque explicar los cambios en una cultura dada. El método buscaba facilitar
construir la historia de vida desde la base de una investigacion rigurosa a partir de cinco tipos de
documentos® a saber, “[...] autobiografias, cartas, reportes de periddicos, registros de la corte, y
registros de agencias sociales [...]” (Allport, 1942, p. XIII).

Daniel Bertaux (1997), al referirse a las historias de vida sugiere que éstas “pueden cumplir
varias funciones: una funcion exploratoria, ciertamente, pero también una funcion analitica y ve-
rificativa, y finalmente una funcion expresiva en el estadio de la sintesis” (p. 139). La fase explo-
ratoria se centra en la recopilacion de las narraciones a través de las entrevistas, y se puede llevar
a cabo de manera extensiva —cubre aspectos generales de la vida social— e intensiva, se profundiza
en alglin aspecto que se considere relevante (Bertaux, 1997). De la etapa anterior se pasa a la fase
analitica que segiin Bertaux (1997):

[...] comprende dos “momentos” que a menudo se solapan parcialmente: el mo-
mento de la comparacion de los fendmenos, el esbozo de tipologias, del paso de
“ideas” a hipotesis, en resumen de la construccion de una “teoria”, es decir, de
una representacion mental de lo que ocurre en la “realidad social” (el referente):

y el momento de la verificacion, o mas bien de la consolidacion empirica de las
proposiciones descriptivas y de las interpretaciones avanzadas (p. 141)>.

La etapa final del proceso que, para este autor, es llamada expresiva se relaciona con la escritura
—redaccion—y divulgacion de las entrevistas. Lo anterior sugiere, entonces, que en gran medida la
intencion y los motivos adquieren relevancia; en otras palabras, se llevan a cabo las diferentes eta-
pas con el fin principal de publicar o dar a conocer la historia de vida del entrevistado.

En cuanto objeto de estudio, una historia de vida es considerada un documento de caracter

narrativo, preciso y delimitado, del que Franco Ferraroti (2007) afirma en Las historias de vida

49 Gordon Allport (1942) en The Use of Personal Documents in Psychological Science menciona la relevancia
que adquiri6 esta clase de objeto de estudio a partir de la segunda mitad de los afios 20 del siglo pasado: “El documento
humano, también llamado el documento personal, recibiod, su primera atencion critica significativa como una amplia
y clase importante de material investigativo de la ciencia social en The Polish Peasant. Blumer define el documento
humano como ‘una manifestacion de la experiencia individual que revela las acciones individuales como un agente
humano y como un participante en la vida social’” (p. VIII).

50 Las cursivas corresponden al texto original.
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como método que “[...] es un texto” (p. 28) y cuenta ademas “con un origen y un desarrollo, con
progresiones y regresiones, con contornos sumamente precisos, con sus cifras y su significado” (p.
28). El caracter narrativo, es decir, el producto de algo que se ha contado o incluso se est4 contando
permite entender a las HV como el acto mismo de enunciacion, plasmado en una videograbacion,
textos escritos, grabaciones orales, y los diversos soportes materiales a los que se pueda tener ac-
ceso. Por tanto, definiciones como la que propone Bertaux (2010), en L’Enquéte et ses Méthodes.
Le Reécit de Vie, en la que se privilegia el acto de contar es de utilidad para entender lo antes men-
cionado:

La concepcidn que nosotros nos proponemos consiste en considerar que hay re-

lato de vida cuando un sujeto cuenta a cualquier otro, investigador o no, un epi-

sodio cualquiera de su experiencia vivida. El verbo «contar»®' (contar la historia

de) es aqui esencial: ello significa que la produccion discursiva del sujeto tomod
la forma narrativa (Bertaux, 2010, p. 35).

Como documento personal, la historia de vida revela aspectos psicologicos y sociales de quien lo
elabora o sobre quien trata, ya sea con la plena conciencia de ello o no y puede, por tanto, “estar
deliberadamente dedicada al autoservicio y autodescripcion; o puede ser incidentalmente e invo-
luntariamente autoreveladora” (Allport, 1942, p. XII). Lo anterior quiere decir que no es necesario
que el documento haya sido creado con una intencion biografica o autobiografica™, puesto que es
el investigador quien decide cudles son pertinentes respecto de sus fines investigativos. Esto si se
toma como punto de partida la investigacion hecha por Florian y Znaniecki (1927) en The Polish
Peasant previamente mencionada, cuyo objetivo era la comprension del campesino polaco.
Empero, desde la perspectiva de Bertaux (2010), en la cual el acto de narrar es significativo,
la historia de vida tiene como aspecto primordial, segun Kahn y Cannell, “una situacion construida
o creada con el fin especifico de que un individuo pueda expresar, al menos en una conversacion,
ciertas partes esenciales sobre sus referencias pasadas y/o presentes, asi como sus anticipaciones
e intenciones futuras” (Vela, 2001, p. 66). Esta situacion a la que se refieren los autores, citados
por Fortino Vela en Un acto metodologico de la investigacion social: la entrevista cualitativa, esta

mas cercana al aspecto muchas veces interactivo de lo que actualmente se conoce con el nombre

51 Asi en el original.

52 Mas adelante se abarcaran y definirdn estos términos.
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de entrevista.

La técnica mas comun de uso para la obtencion de informacion pertinente es la entrevista,
que segin Alvaro Gainza (2006), en el articulo La entrevista en profundidad, es ““[...] una técnica
social que pone en relacion de comunicacion directa cara a cara a un investigador/entrevistador y
a un individuo entrevistado con el cual se establece una relacion peculiar de conocimiento que es
dialogica, espontanea, concentrada y de intensidad variable” (p. 220). También se asume como un
invaluable instrumento de recoleccidon de datos principalmente cualitativos; esto es asi, dado que
se considera a la misma una herramienta parteaguas entre las investigaciones cuantitativas y la bis-
queda del conocimiento desde un enfoque social, tal como lo sugiere Vela (2001) en el siguiente
fragmento:

Parte de la “renovada” sensibilidad hacia el estudio de la subjetividad y del papel
del entorno de los individuos en su comportamiento social proviene, en primer
lugar, de las insuficiencias del enfoque hasta ahora dominante —esencialmente
positivista— provenientes del andlisis cuantitativo y de gran escala (estadistico).
Este caracteriza cualquier fendmeno per se, como si fuera un simple agregado de
entes individuales, sin considerar las complejas interdependencias inherentes a
la vida social de cada individuo. En segundo lugar, nace debido a la inadecuada
informacion generada por las técnicas tradicionales de gran magnitud para dar

cuenta de los motivos y de las orientaciones psicosociales que inciden en el com-
portamiento social de los individuos (p. 65).

Las consideraciones acerca de las historias de vida no deben interpretarse en términos de una rela-
cion de oposicion, debido a que toman en cuenta diferentes aspectos del mismo fenomeno o incluso
etapas del mismo proceso. Asi, una investigacion que tenga el propdsito de divulgar la historia de
alguien en particular o algin grupo social -método—, estara construyendo a partir de las entrevistas

y lo que cuentan los informantes, una historia de vida —objeto—.

2.1.1. La referencialidad en las historias de vida. Usualmente se asocia a la historia de vida
con la narracion, en el sentido de que habra personajes, acciones, acontecimientos y circunstancias
de cualquier indole, al igual que en un cuento o una novela, por ello se habla de la forma narrativa.
De modo que, cuando alguien cuente su historia, la de su vida, se espera que el personaje principal
sea ¢l o ella misma, o por lo menos alguien reconocible en el &mbito de la vivencia. Dicha coin-

cidencia del sujeto que narra con el sujeto narrado o, de este Gltimo con alguien reconocible en la



33
IDENTIDADES Y SU NATURALEZA ARGUMENTATIVA

esfera vivencial —ya se hablara de ello mas adelante— asegura el caracter biografico de la narracion.
Es por ello que Philippe Lejeune (1994), en El pacto autobiogrdfico y otros estudios, afirma lo
siguiente:
Por oposicion a todas las formas de la ficcion, la biografia y la autobiografia son
textos referenciales: de la misma manera que el discurso cientifico o histdrico,

pretenden aportar una afirmacion sobre una ‘realidad’ exterior al texto, y se so-
meten, por lo tanto, a una prueba de verificacion (p. 76)%.

La referencialidad, a la que alude Lejeune, es de vital importancia en el caso de los textos biogra-
ficos, pues asegura un amplio grado de veracidad a la informacidn, acontecimientos y acciones
contadas. Ademas, independiente de que puedan ser desmentidas o puestas en duda, implicita o
explicitamente, se establece de mutuo consentimiento una especie de contrato o juramento entre
los participantes de la situacion de interaccion, basados en la honestidad y confianza:
[...] (la verdad tal como se me aparece, en la medida en que la puedo conocer,
etc., dejando margen para los inevitables olvidos, errores, deformaciones invo-
luntarias, etc.) y al indicar explicitamente el campo al que se aplica el juramento

(la verdad sobre tal aspecto de mi vida, sin comprometerme en ningln otro as-
pecto) (Lejeune, 1994, p. 76).

El pacto autobiografico es el nombre dado a este fendmeno, que en cierta medida es una extension
del denominado pacto referencial, inherente a “todos los textos referenciales” (Lejeune, 1994, p.
76), entre los que se hallan las autobiografias y las biografias. Ahora bien, desde un enfoque lin-
giiistico, la nocidn de referencia en cuanto a los sujetos, se puede abordar a partir de categorias
gramaticales como los pronombres. Este mismo autor retoma los estudios de Benveniste y afirma
que en el pronombre Yo de la primera persona se articulan dos niveles, a saber, el de la referencia
y el del enunciado. En el primero, remite a aquello® sobre lo que se habla; en el segundo, remite a

lo dicho. Lejeune (1994), al respecto dice lo siguiente:

De esta manera, si alguien dice: ‘yo he nacido el...’, el empleo del pronombre
‘yo’ nos lleva, por la articulacion de esos dos niveles, a identificar la persona que
habla con la que naci6. Al menos ese es el efecto global obtenido (p. 57).

53 Cursivas en el original.

54 Lejeune (1994) se refiere a esa persona sobre la que se habla como “real” (p. 51).
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En el caso de las entrevistas objeto de la presente investigacion, que una de las madres diga “cuan-
do yo me casé estaba embarazada [...]” (entrevista #3°°, L8-9%¢), se asume que con el uso del pro-
nombre personal que designa a la primera persona: “yo”, se refiere a ella misma quien en ese mo-
mento tiene la palabra; o cuando afirme “Mi hijo tiene once afios y va ennn la escuela estee normal”
(entrevista #2, L3) se refiera a su propio descendiente; del mismo modo en el caso de la entrevista
#1, que el enunciado “J es hija unica” (L2-3) remita efectivamente a alguien llamado J. Estos tres
fragmentos tomados de las entrevistas sirven, a su vez, para ejemplificar aspectos relacionados con

la definicion de los llamados textos biograficos.

2.1.2. Breve tipologia de textos biogrdficos. Norman Denzin (1989) en Interpretive Bio-
graphy, al referirse a las experiencias de vida de una persona —parafraseando ademas lo que dice
Allport (1942), en el texto ya mencionado en varias ocasiones— afirma que “[...] cuando es escrita
en primera persona, es llamada autobiografia, historia de vida, o historia de la vida [...]. Cuando
es escrita por otra persona, observando la vida en cuestion, es llamada biografia” (p. 13). Desde
este punto de vista, el enunciado “J es hija Gnica” (entrevista #1, L2-3) entraria en el &mbito de la
biografia, puesto que la vida sobre la que se habla es enunciada por otra persona, la madre de la
nifia. Por otro lado, se puede decir desde este mismo enfoque, que se esta frente a un fragmento
autobiografico en casos similares al siguiente: “cuando yo me casé estaba embarazada” (entrevista
#3, L8-9), dado que la madre se refiere a ella misma.

Aunque es sabido que ningun texto o produccion discursiva es naturalmente homogénea, para
hablar de biografia o autobiografia como géneros, se puede pensar en ciertos rasgos que permiten
considerarlos como tal; no obstante, en las entrevistas que atafien a este trabajo la delimitacion se
hace confusa debido a la falta de homogeneidad de cada una de ellas en cuanto a las relaciones de
parecido entre el “modelo” (Lejeune, 1994), es decir “lo real al que el enunciado quiere parecerse”

(p- 77), y el enunciado. El “parecido” (p. 77) al que se refiere Lejeune (1994) “supone un juicio de

55 Se refiere al nimero que se ha designado a la entrevista.

56 Con la letra “L” seguida de un nimero o dos separados por guiones, se indica el nimero de linea que ocupa
el fragmento citado en la transcripcion de la entrevista. Las prolongaciones vocalicas y consonanticas —eee... nnn...—
representan de la manera mas fiel posible el habla de las informantes, aunque sin llegar al punto de representar con
notaciones de tipo proséddico los detalles de su habla y no se editan con el fin de mantener la dimensién natural del
lenguaje analizado.
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similitud entre dos imagenes diferentes” (p. 80), que puede ser verificable o no, sobre todo, en lo

que compete a la biografia:

| 1
| |
PERSONAIJE
| |
: J-C-M :
| |
| # | —l PARECIDO
HIJO/HIJA

MODELO

Figura 1. En la figura de autoria propia se muestran las relaciones entre el “modelo” y los persona-
jes del enunciado en un texto biografico. En los cuadros superiores se muestran los personajes de
los enunciados; en los inferiores, los sujetos pertenecientes al “modelo”. El simbolo # significa que
personajes y modelos no son iguales; las lineas de la derecha que unen los cuadros superiores e in-
feriores, por su parte, indican que la correspondencia si existe pero como un parecido. El cuadro de
linea fragmentada sefiala el ambito de la biografia. De manera que, el vinculo que se puede establecer
entre los personajes, J-C-M de acuerdo a las entrevistas, con los hijos “reales” privilegia el parecido,
término ya definido con anterioridad.

Se puede mencionar ademas, al respecto de la Figura I, que la informacion es emitida por una
persona explicitamente distinta a la que aparece en el enunciado, por consiguiente, no se puede dar
una relacion de “identidad” (Lejeune, 1994). Si este fuera el caso, lo mas probable es que estuvié-
ramos hablando de una autobiografia. El rasgo que destaca en este ultimo tipo de textos es el de
la identificacion entre el personaje de la enunciacion: “yo”, y los sujetos modelos: Juana, Carmen,

Maria, que a su vez fungen de narradoras:
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PERSONAJE

“YO 2

4' IDENTIDAD
L | _— _— — —_— — —_— -_—

‘JUANA-CARMEN—MARI'A\
‘ MODELO ‘

Figura 2. En este esquema, los cuadros superiores muestran al personaje del texto au-
tobiografico, que —a su vez— esta indicado por la linea punteada; los cuadros inferiores
enmarcan los sujetos modelos, representados por los nombres de Juana, Carmen y
Maria; el simbolo "=" significa que hay una relacion de igualdad entre los elementos
de los marcos superior e inferior, denominada por Lejeune (1994) como identidad.

La definicion de esta relacion de identidad, desde la perspectiva de Lejeune (1994), esta muy cer-
cana a la etimologia de la palabra misma: identidad. La base de esta afirmacion radica en que Joan
Corominas y José Pascual (1984), en el Diccionario critico etimoldgico castellano e hispadnico,

299

sustentan que proviene del latin “idem ‘el mismo’, idem ‘lo mismo’” (p. 437). Posteriormente,
sugieren, derivaria en identitas del latin tardio; para finalmente llegar a traducirse como identifica-
cion’’ y otras palabras similares (p. 437). Es por ello que la diferencia mas destacada entre los dos
tipos de textos radica en “la jerarquizacion de las relaciones de parecido [biografia] y de identidad

[autobiografia]” (Lejeune, 1994, p. 79).

2.1.3. La historia de vida como discurso. La heterogeneidad a la que se hizo mencidon unos
parrafos mas arriba, y que impide una clasificacion en uno u otro tipo de texto —biografico o auto-

biografico—, estd ampliamente extendida en cada una de las tres entrevistas. Esta dificultad, que es

57 Aunque no es una cita directa del diccionario de Joan Corominas, se optd por respetar las cursivas del original,
dado que en el mismo la distincion entre las tipografias es relevante.
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patente desde el enfoque que se ha venido esbozando, puede ser manejada cambiando de mirada,
tal como la que nos ofrece el andlisis del discurso. Este constituye, segin Deborah Schiffrin, De-
borah Tannen y Heidi Hamilton (2003) en The Handbook of Discourse Analysis, una area analitica
interdisciplinaria y “puede tomar prestadas contribuciones de muchos campos tanto dentro de la
lingtiistica como fuera de esta” (p. 200). Ejemplos de estos préstamos, afirman las autoras, pueden
provenir de campos como: “el andlisis literario, psicologia, antropologia y sociologia, ciencias
politicas, asi como de areas mas cercanas (sintaxis, pragmatica, analisis conversacional)” (pp. 200-
201). Por tanto, puede haber asertos que van desde considerarlo como “cualquier cosa mas alla de
la oracion” (Schiffrin, Tannen y Hamilton, 2003, p. 1), hasta “conocimientos socialmente construi-
dos de (algtn aspecto) de la realidad” (Kress y van Leeuwen, 2001, p. 4).

Una historia de vida es una manifestacion discursiva, en tanto que esta ultima se entienda
como una “[...] practica social de relaciones dialécticas entre un evento discursivo particular y
las situaciones, instituciones y estructuras sociales que lo enmarcan [...] (Fairclough and Wodak,
1997, p. 258)” (Wodak y Meyer, 2009, p. 5). En este sentido, el discurso —que para Ruth Wodak y
Michael Meyer (2003) “esta constituido por situaciones, objetos de conocimientos, e identidades
sociales y relaciones entre personas y grupos de personas” (p. 6)— es dindmico e interactivo. Ne-
cesita por lo menos de dos participantes —en este caso entrevistador/entrevistado—, y exige como
criterio basico o condicion sine qua non la presencia de una informacion previa (Calsamiglia y
Tusoén, 2015).

La dindmica de este tipo de interaccion, las preguntas que puedan hacerse y la informacion
brindada por el entrevistado ciertamente estaran mediados por muchos factores contextuales de
tipo extralingiiistico que atafien al acto discursivo mismo, en el que la localizacion espacial y
temporal, la escena psicosocial, los objetivos y finalidades, las secuencias de actos, el grado de
formalidad, los canales de trasmision, las normas de interaccion e interpretacion, y los tipos de
interaccion que rodean a los participantes —cada uno con sus propios rasgos>— constituyen lo que

Patrick Charaudeau y Dominique Maingueneau (2002), en Diccionario de Andalisis del Discurso,

58 Sin la cual no puede darse o existir.

59 Este listado de caracteristicas corresponden a las categorias taxonomicas del acto discursivo, propuestas por
Dell Hymes (1972), en el articulo Models of Interaction of Language and Social Life, complementados con la lectura
del modelo SPEAKING que hace Amparo Tusén (2003) en Andlisis de la conversacion y, ademas son mencionadas
por Charaudeau y Maingueneau (2002) en el diccionario al que se ha aludido previamente en el cuerpo del texto.
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denominan contexto restringido o micro.

Una historia de vida, asi definida, consiste en una préctica social en la que se hace uso del
lenguaje en contextos delimitados, con fines bien planteados y que se extienden desde el empleo
de estrategias discursivas especificas hasta el uso de los mecanismos lingiiisticos gramaticales

determinados. Todo ello con el fin de satisfacer las intenciones pragmatico-discursivas de los par

ticipantes. No es extrafio que Norman Denzin (1989) reafirme la importancia de la otredad en las
siguientes palabras: “El ‘Otro’: los textos biograficos son siempre con un ‘otro’ en mente” (p. 18).
Este “otro” frecuentemente es entendido como un receptor en potencia; no obstante, como practica
en la situacion de interaccion misma, el entrevistador haria parte de este “otro” que también incide

de manera directa en la produccion discursiva.

2.1.4. La relevancia del contexto. Martine Burgos (1997) en su articulo Historias de vida.
narrativa y la busqueda del yo, plantea que para entender a una historia de vida, en el sentido de
practica social, es necesario tomar en consideracion el tipo de preguntas realizadas por el investiga-
dor, ya que depende, “en buena medida, del grado de autonomia que se ‘conceda’ al informante” (p.
150), ya sea por la especificidad de las mismas® o por la posibilidad de —en palabras de Aron-Sch-
napper y Hanet (1997)— dejar “fluir libremente su memoria y su discurso dentro del cuadro definido
por el encuestador” (p. 73). En este aspecto, los vinculos entre entrevistado y entrevistador adquie-
ren particular relevancia seglin los roles sociales de ambos, ya sea “[...] de modo mas general, de
sus posiciones®' relativas en la formacion social y en sus sistemas de relaciones de dependencia o
incluso de dominio econdémico, simbdlico y afectivo” (Burgos, 1997, p. 149).

Quienes hacen uso del enfoque autobiografico consideran que este mismo posibilita acceder
a “informacion privilegiada acerca de una dimension de la realidad humana a la que no podriamos
acceder de otra manera” (Burgos, 1997, p. 150), puesto que, se asume que la necesidad de contar de
los informantes esta motivada a ser una respuesta a la sociedad en que se vive; asi que el contenido

en este tipo de estudios tiende a ser el centro de atencion. Dicho de otro modo, lo que se cuenta, lo

60 Usualmente las entrevistas son de dos tipos: guiadas y semi-guiadas. En el apartado metodologico se ampliara
un poco mas sobre el tema.

61 A este respecto, Dominique Aron-Schnapper y Dani¢le Hanet (1997), en el articulo De Herodoto a la graba-
dora: fuentes y archivos orales, manifiestan que desde cierto punto de vista, en toda entrevista, quien la hace “por el
derecho a interrogar al otro crea, por si misma, una relacioén de desigualdad” (p. 67).
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que dice el informante sobre si mismo y sobre la sociedad actual, en términos generales, todo lo
relacionado con el “contexto extenso o macro” (Charaudeau y Maingueneau, 2002, pp. 124-125).
El movimiento extensivo de lo individual a lo general, de un humano a lo humano, lo manifiesta
Bronislaw Misztal (1997) en Autobiografias, diarios, historias de vida e historias orales de traba-
Jadores: fuentes de conocimiento socio-historico, al afirmar lo siguiente:
A través del prisma de la experiencia individual, en el plano de una biografia en
particular, tiene lugar aqui una proyeccion sistematica de los fenomenos mas

importantes vinculados con la existencia humana: opiniones, creencias, preferen-
cias y gustos, asi como la estructura de la vida social (p. 166).

La “proyeccion” a la que se refiere Misztal remite a pensar en una recopilacion de informacion
que incite, ya sea a un replanteamiento, aclaracion o delimitacion de lo conocido, e incluso gene-
ralizaciones a partir de sujetos particulares; empero, puntualiza que dichas generalizaciones no se
pueden hacer “independientes del contexto historico o de las experiencias histoéricas de los grupos
en los andlisis socioldgicos de problemas [...]” (Misztal, 1997, p. 165).

Esta estrecha relacion de codependencia entre individuo y sociedad se ve reflejada en la pa-
tente influencia sobre los modos de narrar una vida, por parte de “[...] las convenciones culturales
del acto de contar, por la audiencia, y por el contexto social” (Bruner, 1984, p. 7), o por lo menos,
asi es como lo afirmé Edward Bruner en la introduccion del libro Text, Play, and Story: The Cons-
truction and Reconstruction of Self and Society, previamente citado. En otras palabras, los tipos
de texto y modos de organizacion discursiva utilizados en cualesquiera que sean las situaciones de
interaccion no son plenamente dependientes de la voluntad de los interlocutores, también incide lo
culturalmente establecido.

La afirmacion anterior sugiere una serie de correspondencias posibles entre lo que Jerome
Bruner (1986), en Experience and its Expressions, denomina realidad, experiencia y expresion®
(p. 6); pero a las que el mismo autor desestima al enfatizar que “solo un positivista ingenuo creeria

que las expresiones son equivalentes a la realidad”® (p. 6). De manera que propone limites claros

62 También se refiere a ellas en términos de “[...] una vida como vivida, una vida como experienciada, y una
vida como contada [...]” (Bruner, 1984, p. 7).

63 Vale la pena anotar que en Text, Play, and Story: The Construction and Reconstruction of Self and Society,
Bruner hace una aseveracion similar pero haciendo referencia directa a los antrop6logos, tal como se muestra a conti-
nuacion: “[...] el antrop6logo nunca deberia asumir la correspondencia o fallar en hacer la distincion (Turner 1982, en

prensa)” (p. 7).
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y especifica lo siguiente:

Una vida como vivida es lo que de hecho sucede. Una vida como experiencia-
da consiste en las imagenes, sentimientos, emociones, deseos, pensamientos, y
significados conocidos por la persona. [...] Una vida como contada, la historia
de una vida, es una narracion, influenciada por las convenciones culturales del
contar, por la audiencia, y por el contexto social (Bruner, 1984, p. 7)%.

En este orden de ideas, si el proceso de contar una vida incluye lo vivido a partir de como fue expe-
rienciado®, la factibilidad de incluir el total de las experiencias de un individuo en una historia de
vida se reduce significativamente. Entonces, ;qué es lo que narra una persona cuando habla de su
vida?, ;eventos sin importancia, acciones futiles o por el contrario situaciones significativas? Den-
zin (1989), defiende una tesis que se inclinaria por la ultima opcidn; es decir, por: “[...] momentos
interaccionales y experienciales que dejan marcas [...] en las vidas de las personas (Denzin, 2001,

p. 143) vy, que suelen ser “momentos de crisis [...]” (Denzin, 1989, p. 70).

2.1.5. Epifanias: caracterizacion y forma. Epifanias es el término acufiado por el autor de
Interpretive Biography para referirse a “eventos significativos” (Denzin, 1989, p. 22), que pue-
den asumirse como positivos o negativos y, que al estar constituidos regularmente por “cambios
profundos™® (Real Academia Espafiola, 2014, p. 664) se erigen como la primera opcion o ejes
alrededor de los cuales quien narra construye la historia. En otras palabras, de las innumerables
experiencias accesibles a un individuo, éste seleccionara aquellas que considere mas relevantes®’.

Dado que la preferencia de un acontecimiento sobre otro no esta motivada por la duracion

de los mismos, es probable que una epifania esté determinada por un solo evento contundente e

64 Aunque parezca anacronico, puesto que la fecha de publicacion de esta cita es 1984, en la que Bruner y Pla-
ttner hacen de editores del libro, la referencia misma es de un texto que en ese momento estaba en prensa. Turner y
Bruner fueron los editores de este tiltimo libro, pero Victor Turner habia fallecido en diciembre de 1983, lo cual retraso6
la publicaciéon hasta el afio 1986.

65 Bruner (1984) remarca la imposibilidad de vivir, experienciar y contar simultdneamente la vida, es decir, sin
ningun desfase espacio-temporal.

66 La palabra crisis la define el Diccionario de la lengua espaiiola como: “cambio profundo y de consecuencias
importantes en un proceso o0 una situacion, o en la manera en que estos son apreciados” (Real Academia de la Lengua,
p. 664). Por tanto, la analogia que hace Denzin parece pertinente.

67 Esta idea incluso se sustenta en la etimologia de la palabra crisis, proveniente del latin “crisis y este del gr.
yploig ‘decision’, derivado de ypivewv ‘separar’, ‘decidir’, ‘juzgar’ (Corominas y Pascual, 1984, p. 245).
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impactante, de modo que al presentarse “[...] totalmente emergentes e inestructuradas, [...] la per-
sona entra en ellas con poco o ningtin entendimiento previo de lo que va a suceder” (Denzin, 1989,
p. 71) o en su defecto, se configure por una serie de eventos que en una primera instancia podrian
considerarse triviales y llegar a ser “[...] incluso rutinizadas, como cuando un hombre azota y gol-
pea a su esposa [...]” (Denzin, 1989, p. 71). Esto quiere decir que cualquier experiencia puede, en
potencia, ser epifanica.

La mirada hacia atrds que implica la seleccion, organizacion y narracion de las epifanias esta
marcadamente influenciada por el impacto de la situacidon experienciada en la vida del individuo.
Un “[...] evento mayor, que toca cada fibra del cuerpo de una persona [...]” (Denzin, 1989, p. 71),
como el tener un hijo no planeado: “cuando yo tuve a C estabaaa cuando yo me casé estaba embara-
zada entonces yo me enteré que estaba embarazada y esteee fue un nifio no esss nooo no esperado”
(entrevista #3, L8-10); o conocer por medio de personas especializadas en el area, de informacién
que podria facilitar muchas cosas pero por algiin motivo no resulta asi: “a veces esss estd bien es
muy feliz estee canta todo le causa gracia yyy otras veces esta enojada yy no sé por qué ;jno? En
algun momento noss dijeron en el centro de autismo quee [pausa] que siempre hay una razén detras
de las conductas ;noo? Entonces si ella esta enojada es porque hubo algo que detono ese enojo yy
hay veces quee que claramente puedo identificar la el el detonante y otras veces no” (entrevista #1,
L9-14); e incluso, el origen de la incertidumbre sobre el futuro de su hijo: “antes cuando era bebito
era mas todavia cuando ¢l tenia dos afnos y medio ay Dios santo tenia lo que ahora hace de tocar-
se el pene lo hacia cuando tenia dos afios y medio y yo decia qué va a ser cuando sea grande me
preocupaba yo horriblemente” (entrevista #2, L129-132); todos son ejemplos de “epifania mayor”
Denzin, 1989, p. 70).

La epifania acumulativa que se define como “[...] reacciones a experiencias que han esta-
do sucediendo por un largo periodo [...]” (Denzin, 1989, p. 70), se manifiesta, por ejemplo en el
recuerdo de Juana sobre las reacciones mas comunes en las personas cuando interactian con su
hija: “ésta es clasica clasica clésica esta enfermita ;no? que me preguntan ;la nina esta enfermita?
ee yyy les digo no no esta enfermita ;nooo? o sea tiene una condicion diferente ella ve el mundo
de una manera diferente pero eso no quiere decir que tenga una enfermedad ;no? pero la gente
no la entiende o sea siempre ve la la la discapacidad como una enfermedad ;no?” (entrevista #1,

L60-64). También, en un comportamiento continuo y casi ritualizado por parte de Maria en la inte-
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raccion con su hijo: “a veces le pegaaaba entonces antes este me cortaba el cabello cada vez que le
pegaba” (entrevista #2, L202-203); asimismo, con el reconocimiento de un avance y una limitacién
simultaneamente del nifio, en el caso de la entrevista #3: “su lenguaje aunque ya logro el lenguaje
el lenguaje es mecanico” (L131-132) “entonces dices a ver ;eso donde lo viste? y como lo maneja
(no? asi si este nos da mucha risa si porque todo lo repite y y lo acomoda perfecto para €l expresar-
se en el momento justo ;si? el momento adecuado ¢l utiliza las escenas este de la caricatura o de la
pelicula para expresarse” (L147-151).

Las epifanias menores, “[...] que simbdlicamente representa[n] a una principal, un momento
problemaético en una relacion o en la vida de una persona [...]” (Denzin, 1989, p. 71), funcionan
mas desde la perspectiva del investigador, ya que no se pueden asumir como momentos de ruptura
por si mismas; mas bien, “saca a la superficie e ilumina aquello que, en el pasado, ha sido una rup-
tura [...]” (Denzin, 2001, p. 146). Un ejemplo se encuentra en esta breve narracion de Juana, en
la que los eventos contados representan a uno, significativo, que tiene que ver con un cambio en el
comportamiento de la nina:

vamos al parque y estan unos novios aqui en arrumacos y llega J y jala al novio
(no? porque quiere estar con el novio pero o sea lo que quiere es sentar al novio
jun junto a ella o sea lo que quiere es estar ahi sentada junto a ¢l ;no? Y luego
jala a la novia por ejemplo o sea ella quiere que la gente haga lo que ella quiere

(no? ;Y qué es lo que ella quiere? Pues ella solo quiere estar acompafiada ;no?
(entrevista #1, L37-41).

Se puede decir lo mismo de lo que sucede en la entrevista #3, de la cual se infiere que la relacion
entre los padres del nifio no estd muy bien o a lo mejor estdn separados; sin embargo, en este se-
gundo caso, y a diferencia del primero, dicha informacion no llega a confirmarse a lo largo de la
entrevista:

pero en ese proceso esteee y yaaa ese es C esteee Luis como que en proceso pues

como un poco sola pues mi esposo no creia eso ;siii? No lo creia mi suegra todos
como que no lo creian mas que mis papas (entrevista #3, L26-28).

En la entrevista #2 Maria narra un suceso en el que uno de sus hijos (M) le pide que lo acueste
porque tenia miedo de la lluvia, y ella accedid; de modo que, el padre se queja por consentirlo
demasiado. Este ultimo ejemplo también es representativo, puesto que, mas adelante la madre con-

firma con otras epifanias mayores, su enorme preocupacion por el desarrollo de la independencia y
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autonomia de su hijo, debido a los multiples peligros a los que se enfrenta en el mundo. Consentirlo

demasiado podria significar que M no sea capaz de valerse por si mismo:

asi tratamos siempre de que sea este lo mas lo més viable el papa de repente pues
¢l dice no no €l es muy consentido efectivamente este a veces y eso afecta ;jno?
umm a todos los nifios afecta pues con mayor razén a un a uno que es especial
(entrevista #2, L23-26).

El cuarto tipo de epifania que menciona Denzin (1989) es aquella que permite reinterpretar el pa-

sado y el presente a partir de un ejercicio reflexivo, en la medida en que al contar la experiencia

ésta se reviva, como en la entrevista #1: “perooo eeh eeh pues eso me hizo reflexionar ;no? sobre

un un un problema que hay en el pues en el autismo y yo creo que en otras tantas eeh situaciones

(no?” (L101-103). También hay casos parecidos al siguiente, en el que la madre reafirma lo que

sintio en ese momento:

le pegaba tanto que quedaba adolorido mmm bbb todavia lo dejé un aflo en esa
escuela la maestra dijo que iba a checar y todo eso tonces eee eee Jos¢ Manuel se
fue yo terminé odiando esa familia no es posible que le hagan eso a un nifio au-
tista (pausa) y no es el nifio son los papaaaas® todo el problema si un nifio es feo
son los papas entonces yo odio esos papds ajajajaj si (entrevista #2, L159-163).

Incluso, su manifestacion puede ayudar a que el narrador se anime a dar respuestas a situaciones,

antes incomprensibles. Asi sucede en la entrevista #3 en la que Carmen cuenta una de las situacio-

nes que mas le han impactado desde que naci6 su hijo:

En cualquiera de

cuando ¢l se vio en una situacion que yo lo iba a dejar con el doctor y asi este
sali6 el mama ;jno? el el el de repente el gritarme mama ;no? como me mi papa
creo que ese dia me dijo “¢l lo tenia acd” no sabia cuando o sea ¢l tiene toda
la informacion en su cerebro ;no? y no sabe cuando este cuando la va a decir
cuando la va a soltar ;no? esa fue asi como una experiencia de Dios o sea has
hasta yo me dije después de que me dijo mama pero me lo dijo tan clarito y tan
fluido que (incomprensible) yo creo que durante todo este tiempo ha tenido toda
la informacion en su cerebro todo nada mas que no ha sabido cémo sacarla como
expresarla (L150-157).

las entrevistas, asumiendo lo expuesto en los parrafos que preceden, resulta in-

68 En este caso los subrayados indican que la persona que estaba hablando hizo énfasis al pronunciar esas pala-

bras particularmente.
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dispensable hallar momentos epifanicos, dado que son estos ultimos los que permiten hacer una
primera valoracion sobre la pertinencia de los datos y una facil aproximacién mas adecuada para la

comprension de los fendmenos observados a lo largo de los relatos biograficos.

2.1.6. La organizacion de las experiencias: historia, narracion y relato. Los planteamientos
que desde el enfoque biografico se han abordado a lo largo de este apartado resumen tres términos
claves, a saber, lo experienciado, el acto de contar y el enunciado. El primero alude a los senti-
mientos, emociones, pensamientos y representaciones mentales de lo vivido por los individuos que,
con base en las propuestas de Denzin (1989), son denominados “epifanias”; el segundo, consiste
en la accion de manifestar verbalmente dichas experiencias, es decir, las “narraciones” —desde la
perspectiva de Bertaux (2010)—; el tercero, al que Lejeune (1994) se refirié como “texto”, es la
produccion misma, el objeto fisico. Tales términos se hallan muy cercanos a las nociones de relato,
historia y narracion que sugiere Gérard Genette (1972) en Figures III

Yo propongo, sin insistir sobre las razones de cualquier manera evidentes de cada
término, nombrar historia al significado o contenido narrativo [...], relato pro-
piamente dicho al significante, enunciado, discurso o texto narrativo mismo, y

narracion al acto narrativo productor y, por extension, el conjunto de la situacion
real o ficticia en la cual tiene lugar (p. 72).

Se puede hablar entonces de una correspondencia entre la entrevista y la narracion; entre el texto o
relato y la transcripcion de la entrevista, asi como entre epifanias, eventos o situaciones e historia.
No obstante, a diferencia de la postura que Genette asume, en la cual el relato es su Gnico objeto
de interés, sin consideracion de las relaciones posibles entre €ste e historia y narracion, en este
trabajo se opto, tal como fue planteado previamente, hacia la perspectiva discursiva que no deja de
lado dichos vinculos. La relacién de semejanza, en cierto modo, facilita la transicion de un enfo-
que —biografico— a otro —discursivo—, en el cual el producto u objeto (relato/texto/transcripcion) se
estudia en funcidn de lo que lingiiisticamente lo caracteriza, sin ignorar la relevancia del contexto
situacional (narracion/entrevista) y los eventos narrados (epifanias/historia).

La dificultad que significaba la definicion de historia de vida y relato de vida tomando en
consideracion el enfoque propuesto, es soslayada por la cualidad transdisciplinaria del analisis
del discurso, puesto que admite un didlogo entre los puntos de vista esbozados, complementario y

dirigido hacia un mismo objetivo. Asi, en cuanto al término que se utilizara para designar el objeto
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de estudio de la presente investigacion sera: relato biogrdfico. Relato, en el sentido de lo produci-
do verbalmente y, biografico en concordancia con los textos cuya tipologia se define a partir de la
relacion de semejanza y equivalencia entre quien narra y sobre quien se narra. Los otros términos
posibles como: enunciado, texto o transcripcion, fueron descartados dado el amplio grado de “des-
lizamiento semantico™ (Kerbrat-Orecchioni, 1997) de los dos primeros y, de especificidad ins-

trumental en el tercero, en el cual la participacion del investigador/transcriptor es muy influyente.

2.1.7. ;Contamos porque nos lo solicitan, porque lo necesitamos o porque queremos ha-
cerlo? Las anteriores reflexiones acerca de los documentos de caracter biografico y autobiografico,
de aquellos cuya heterogeneidad permite un constante solapamiento entre fragmentos discursivos
que encajan en una u otra categoria —tal como las entrevistas—, y la estructura y manifestacion de
los mismos, estuvieron enfocadas desde la perspectiva del investigador y su gran injerencia en la
produccion discursiva, mas alla del analisis posterior de los datos obtenidos de las entrevistas.

La pregunta que es necesaria hacerse por la pertinencia del caso, y parafraseando a Allport
(1942), es ;por qué las personas cuentan o escriben documentos personales? Este mismo autor da
aproximadamente 13 razones” que responden de manera muy distinta, desde motivos espirituales
(religiosos), artisticos, exhibicionistas, hasta terapéuticos y cientificos. La mayoria de ellos vincu-
lados a los fracasos y logros personales de acuerdo a las expectativas sociales. Otra pregunta surge
entonces, y ya de manera muy particular en cuanto al objeto de esta investigacion: ;por qué cuen-
tan eso que cuentan las madres? Retomando lo esbozado en el primer capitulo acerca del discurso
sobre el autismo construido desde las ciencias —medicina, psiquiatria, psicologia y demas expertos
en el tema—, quiénes lo presentan y el impacto en sus familiares en un contexto especifico como lo
es la ciudad de Puebla en México parece haber motivos o razones un poco mas alejados del interés
personal —la gloria, el fracaso, éxito— de quién narra o de la solicitud del investigador; una respues-

ta se puede anticipar, empero, en los capitulos subsiguientes se hard mas evidente.

69 Desplazamiento semantico es el término utilizado para denominar aquellos procesos, en palabras de Eugenio
Bustos (1986), en los que se atribuye “a la unidad 1éxica [...] contenidos que no le son propios” (p. 53).

70 Gordon Allport las desarrolla y enumera en el siguiente orden: 1. Plegaria especial, 2. Exhibicionismo, 3.
Deseo de organizar, 4. Placer literario, 5. Asegurar la perspectiva personal, 6. Liberarse de una tension, 7. Ganancia
monetaria, 8. Pedido, 9. Asistencia a terapia, 10. Redencién y re-incorporacion social, 11. Interés cientifico, 12. Servi-
cio publico y ejemplo, 13. Deseo de inmortalidad.
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2.2. Identidad y lenguaje. Identidad es e/ mismo o lo mismo, definian etimoldgicamente
Corominas y Pascual (1984) en su diccionario, dos acepciones que no pueden atribuirse directa-
mente a sujetos definidos, a personas, pero que claramente evocan una relacion de similitud o equi-
valencia entre dos objetos, situaciones o conceptos. Lo paraddjico de la identidad como concepto
radica en que, en la actualidad, en si misma resulta casi imposible definirla y que existen desde
las ciencias sociales y humanas tantas definiciones como disciplinas que la estudian. Este hecho
supone en principio una dificultad, que en el desarrollo de este capitulo se ira superando a medida
que se especifiquen y delimiten algunos aspectos concernientes a los planteamientos tedricos aqui

resumidos.

2.2.1. La identidad narrativa y las tradiciones disciplinarias de los estudios identitarios.
Las disciplinas en ciencias sociales que trabajan el tema de la identidad son tan variadas como los
enfoques desde los cuales se ha concebido el concepto de identidad. Las acepciones usualmente
son delimitadas por la tradicion disciplinar que las aborda, por ejemplo, en el libro Discourse and
Identity, Anna De Fina, Deborah Schiffrin, y Michael Bamberg (2006), hacen un esbozo de cual ha
sido el panorama de los estudios sobre la identidad que la vinculan con el discurso y las relaciones
sociales. Mencionan una nocion de identidad que se halla intimamente vinculada a procesos de
inclusion y exclusion, de modo que parte de la categorizacion y el sentido de pertenencia de los
propios individuos en relacion con otros individuos y grupos sociales determinados. Cualquiera de
las entrevistas puede servir para ilustrar esta propuesta, la #1, por ejemplo, en la que Juana afirma
respecto de su hija lo siguiente: “no no esta enfermita ;nooo? o sea tiene una condicion diferente
ella ve el mundo de una manera diferente pero eso no quiere decir que tenga una enfermedad ;no?”
(L58-60).

Las sociedades frecuentemente estigmatizan a cierto tipo de sujetos y los categorizan de
acuerdo a rasgos que consideran distintivos alguna clase social o tipo de individuos, fundamenta-
dos casi siempre en prejuicios sobre el deber ser de las personas comportamental, fisica y mental-
mente. Erving Goffman (1963) en Stigma. Notes on the Management of Spoiled Identity, sostiene
que desde hace muchos siglos la desacreditacion de algunas personas ha sido una practica de cul-
turas de tradicion occidental, motivo por el cual reconoce que el término estigma que se refiere “a

un atributo profundamente desacreditador” (p. 3), es en la actualidad utilizado “casi en un sentido
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literal” (p. 1), sobre todo si se toma en consideracion el origen griego de la palabra:

Los griegos, quienes fueron aparentemente solidos en habilidades visuales, ori-
ginaron el término stigma para referirse a signos corporizados disefiados para
exponer algo inusual y malo acerca del estatus moral del significante. Los signos
fueron cortados o quemados en el cuerpo y comunicaban que el portador era un
esclavo, un criminal, o un traidor —una persona manchada, ritualmente contami-
nada, que debia ser evadida, especialmente en lugares publicos [...] (p. 1).

Si se retoma el ejemplo de la entrevista a Juana, ella hace énfasis en que su hija no est4 enferma,
esto es asi dado que en nuestra sociedad heredera de los griegos los sujetos que se salen de las
expectativas sociales son desacreditados. Asumirse, tanto ella como su hija, de un grupo u otro
es necesario, considerando que desde las propuestas de Goffman (1963) la marca del estigma es
imputada, “[...] hecha con una retrospectiva en potencia —una caracterizacion ‘en efecto’, una
identidad social virtual [...]” (p. 2). En otras palabras, aquellos rasgos que son atribuidos a los
otros parten de conocimientos previos o prejuicios —en el sentido mas amplio de la palabra— sobre
el otro. El gran inconveniente que presenta dicha imputacion radica en que no siempre esta identi-
dad construida se queda en lo virtual, sino que trasciende lo aparente y se convierte —para quien es
marcado— en “su identidad social de hecho” (Goffman, 1963, p. 2).

Estar enfermo, estar loco, estar discapacitado, son condiciones que en principio presentan
una manifestacion fisica o por lo menos se asume de esa manera. No obstante, la transicion del es-
tar al ser, de unos rasgos atribuidos o reconocibles perceptualmente a una esencia de los individuos
implica ademads la construccion de un sistema social, econémico, politico y discursivo que regule
a dichos sujetos en aras del bien social, puesto que, son considerados fuera de la norma. Se puede
sustentar entonces que hay una dialéctica de la identidad social, en la que los juicios preconcebidos
sobre cualquier persona influyen en las maneras de interaccion con la misma y estas formas de re-
lacionarse modifican y cimientan, dado sea el caso, la identidad de los otros. No hay una identidad
fija, pero si fijada, si plasmada y si imputada. Quien no es normal es anormal, esto se evidencia en
la entrevista #2 en la que Maria remarca que su hijo “va ennn la escuela estee normal’' no va a una
escuela especial va en quinto afio bueno es colegio Montessori pero estee el va como nifio regular”

(L3-4).

71 El subrayado es propio y tiene como finalidad resaltar las referencias a la polarizacion normal/anormal y que
en el apartado del andlisis sera desarrollado con mayor profundidad.
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Una nocién de una identidad construida ideologicamente, es decir, con base en lo que se
piensa de alguien, necesita de un aparataje discursivo que circule explicando, describiendo, argu-
mentando y narrando a los sujetos estigmatizados. Es por ello que cuando Carmen de la entrevista
#3 cuenta sobre su hijo y el proceso de diagndstico, refleja la imperante necesidad de la opinion
médica y, por ende, de la validacion del discurso cientifico sobre el autismo:

a la edad de afio seis meses empieza con conductas que se alejaban como depre-
sivas era un niflo asi entonces lo que hicimos fue esteee empezamos a yo como
estudie ciencias de la educacion dije algo anda mal ;mm? y como mama4 yo dije

esto mama le hable a mi mama y me dijo “llévalo con un neur6logo inmediata-
mente” (L16-19).

La perspectiva desde la cual se aborda la identidad en torno a la idea de pertenencia y exclusion se
ubica en un cuadro epistemoldgico que desde los planteamientos de De Fina, Schiffrin, y Bamberg
(2006) en Discourse and Identity llega a denominarse la tradicion sociolingiiistica. En el marco
de esta tradicion, el tema de la identidad no estd particularmente ligado a la narracion, mas bien
se interesa en aspectos socioculturales y generalmente en términos de identidades grupales. A este
respecto, las autoras mencionan los aportes desde la sociolingiiistica interaccional de John Gum-
perz, la cual “va orientada hacia las relaciones entre elecciones lingiiisticas y el género de los ha-
blantes, etnia e identidades de clases como comunicativamente producida” (p. 2). También resaltan
la construccion del modelo narrativo por William Labov, que consiste en “recapitular experiencias,
haciendo coincidir secuencias verbales de clausulas a la secuencia de eventos que de hecho habia
ocurrido” (p. 2). Asi mismo, comentan el establecimiento de Dell Hymes de la etnopoética, que
“sugiere el analisis de patrones de habla en forma de versos y stanzas, tomando en cuenta comple-
tamente el aspecto performativo del uso del lenguaje (...)” (p. 2).

La reflexion acerca de las posibilidades lingiiisticas de las informantes en esta investigacion,

el manejo de las mismas opciones en situaciones especificas y su vinculo con el contexto global y
local, resultan interesantes por una serie de postulados emergidos de lo desarrollado en los apar-
tados previos, a saber: 1) en cuanto al contexto macro en torno al autismo ha existido, a partir de
su reconocimiento como enfermedad, trastorno, padecimiento, discapacidad, etc., una circulacion
discursiva de ideas que desde las ciencias médicas define las condiciones de ser de los sujetos que
presentan ciertos rasgos considerados autistas; 2) la nocion de relato biogrdfico propuesta como

término para designar al objeto de estudio —entrevistas—, a diferencia del documento personal y,
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la historia de vida como objeto y como método, contempla la posibilidad de una construccion
identitaria de los sujetos fundada en las propias decisiones sobre lo que se cuenta, a pesar de la
especificidad de ciertas preguntas realizadas en la entrevista; y 3) la necesaria negociacion de los
participantes —entrevistador/entrevistado— en la situacion de interaccion, esta condicionada por los
prejuicios, experiencias, expectativas e intenciones de cada uno.

Lo anterior abre paso a considerar otra tradicion disciplinaria que estudia la identidad, a saber,
la tradicion de la etnometodologia informada, que en el libro Discourse and Identity (2006), los
autores argumentan tiene particular interés en abordarla usando el andlisis de la categorizacion, y
parte originalmente de la propuesta de Harvey Sacks’ que estrecha relaciones “entre las clases de
actividades locales y situadas a las que estan unidas (...)” (p. 3). Dentro de esta misma linea el
analisis conversacional AC” concibe a la identidad como interaccionalmente construida, en otras
palabras, surge de las interacciones entre los participantes.

A finales de la década de los 60 con los trabajos de Harvey Sacks, Emmanuel Schegloff y
Gail Jefferson se sentaron las bases sobre las cuales se han ido realizando numerosas investiga-
ciones que han aportado al desarrollo y consolidacion de este enfoque, el cual, seguin Huchby y
Wooffitt (2002), intenta responder a las siguientes preguntas: a) ;Qué hacemos cuando hablamos?
b) (Como el habla ordinaria es organizada? c) ;a partir de qué criterios las personas organizan su
habla durante la interaccion? d) ;Cual es el rol del habla en procesos sociales mas amplios? (p. 1).
Estas preguntas guiaron muchos estudios en el drea que privilegiaron lo concerniente a los turnos
y tomas de palabra. A este respecto Sacks, Schegloff y Jefferson (1974), en su articulo llamado 4
Simplest Systematics for the Organization of Turn-Taking for Conversation, proponen una serie de
aspectos que cada conversacion podria tener, tal y como se muestra a continuacion:

e El cambio de hablante es recurrente, o al menos ocurre.
* Abrumadoramente, habla una persona a la vez.

* Manifestaciones de mas de un hablante al tiempo son comunes, pero breves.
* Transiciones (de un turno al siguiente) sin intervalos o solapamientos son comunes.

72 Respecto a las investigaciones de Harvey Sacks consideradas pioneras en el area, Robin Wooffitt (2005) en
su libro Conversation Analysis and Discourse Analysis. A Comparative and Critical Introduction, comenta que los
trabajos examinaron un “corpus de llamadas telefonicas al Centro de Prevencion de Suicidios de Los Angeles”, cuya
accion primera era determinar el nombre de quien llamaba, y fue a partir de ahi que Sacks empezo a preguntarse por
las condiciones y circunstancias en que una persona no diria su nombre.

73 De ahora en adelante seran utilizadas las siglas AC para referirse al analisis conversacional siempre y cuando
sea pertinente.
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Junto con transiciones caracterizadas por un ligero intervalo o un ligero solapamiento,
constituyen la vasta mayoria de transiciones.

* El orden de los turnos no es fijo, varia.

* La duracion de una conversacion no esta especificada de antemano.

* Lo que los hablantes dicen no esta especificado de antemano.

+ La distribucion relativa de los turnos no esta especificada previamente.

* El nimero de hablantes puede variar.

+ El habla puede ser continua o discontinua.

* Técnicas de distribucion de turnos son obviamente usadas. El hablante en su turno
puede seleccionar un proximo hablante (como cuando se dirige o pregunta a otro ha-
blante); o los hablantes pueden autoseleccionarse para empezar a hablar.

e Varias “unidades de construccion de turnos” son empleadas; por ejemplo, los turnos
pueden ser emisiones de “una sola palabra”, o pueden tener la extensién de una oracion.
+ Existen mecanismos de reparacion para tratar con errores de toma de turnos y vio-
laciones; por ejemplo, si dos hablantes se encuentran a si mismos hablando al mismo
tiempo, uno de ellos se detendra prematuramente, de esta manera reparando el proble-
ma.

Dichos rasgos son tomados del Modelo de una conversacion basado en las propuestas de Sacks,
Schegloff y Jefferson (pp. 700-701) que ilustra la viabilidad de identificar patrones en interacciones
sociales, a pesar de la significativa influencia de los posibles y variados contextos en la situacion
misma y sustentan la afirmacion de que la interaccion oral entre dos o mas participantes tiende a
ser mas espontanea que planeada y que en el desarrollo “(...) de un intercambio comunicativo cual-
quiera, los distintos participantes ejercen entre si una red de influencias mutuas” (Kerbrat-Orec-
chioni, 2006, p. 17) que pueden ser de “naturaleza diversa (y variable segtn el tipo de interaccion)”
(Kerbrat-Orecchioni, 2006, p. 17). Sin embargo, el hecho de que no sea planeada no quiere decir
que no haya patrones identificables. En este orden de ideas el “analisis conversacional” tiene como
propositos identificar los patrones de seleccion, organizacion, toma y asignacion de turnos. Para
tales fines, asume como soporte epistémico diferentes disciplinas como lo son la etnografia de la
comunicacion, la “sociologia goffmaniana” (Maynard, 2013, p. 15), y la lingiiistica, entre otras.
Esto se debe a que dichos patrones tienden a estar relacionados con el contexto restringido y el con-
texto amplio. El primero, que comprende el “marco espacio-temporal y la situacion social en los
que se inscribe el intercambio comunicativo, los participantes [...], el tipo de actividad en cuestion
y las reglas que la rigen” (Charaudeau y Maingueneau, 2005, p. 124); el segundo, que seria a nivel
institucional y social.

Esta claro que las conversaciones e intercambios de naturaleza similar cumplen con ciertos
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requisitos expresados en parrafos anteriores, y que para realizar un analisis conversacional es nece-

sario tener en cuenta el contexto en el que se lleva a cabo dicho intercambio, asi que una entrevista

como las realizadas en esta investigacion permite que confluyan:
[...] tiempos y espacios diferentes: en primer lugar, el tiempo del entrevistado,
quien acepta ‘contar sus vivencias, sus intimidades’, para reconstruir sus expe-
riencias pasadas con los ojos del presente; en segundo lugar, el tiempo del in-
vestigador, quien elabora y sistematiza la informacion a partir de las hipdtesis e
interpretaciones [...]. Con estos dos tiempos se entrelaza el tiempo historico, es
decir, las diversas épocas en que se desarrollaron los acontecimientos, cuyo co-

nocimiento permite contextualizar tanto a los protagonistas como sus vivencias
(Vela, 2001, p. 68).

Por ultimo, las tradiciones narrativas’ toman como punto de partida la consideracion de que la
narracion, mas alld de un género discursivo es parte de un proceso identitario. La analogia entre
vida, biografia e historia, permitird estudiar la identidad teniendo en cuenta la coherencia narrativa,
la estructura y la importancia de los relatos —que generalmente tendran un “punto de origen y una
orientacion hacia el cerramiento, y de este modo estructurando de otra manera una vida insigni-
ficante hacia una vida llena de sentido” (De Fina et. al., 2006, p. 5)—. Las reflexiones de autores
como Paul Ricoeur (2006) en el libro S7 mismo como otro proponen que la identidad es narrativa
y depende de “la dialéctica de la mismidad y de la ipseidad” (Ricoeur, 2006, p. 138), es decir, del
didlogo constante del sujeto con otros y si mismo. Ipse es entendido por el pensador francés como
si mismo y el término mismidad lo resume en cuanto a la equivalencia o parecido entre un yo y
un otro narrativo; por tanto, la identidad —en la medida que sea producto de este proceso de doble
faz— siempre sera cambiante.

Incluso, si se retoman las ideas de Lejeune (1994) sobre el parecido y la identidad como
rasgo primordial para determinar tipos de textos biograficos y autobiograficos, la comparacion y

transposicion con mismidad e ipseidad parece posible, siempre y cuando se guarden las evidentes

74 En el mismo libro Discourse and identity (2006) los autores escriben sobre la vision anti-esencialista del
self’, en la cual han sido de vital importancia la “psicologia discursiva” (p. 3) y “los estudios de género” (p. 3) v, los
ultimos dos enfoques que se esbozan sobre discurso e identidad son los que tienen que ver con la indexicalidad y los es-
tudios sobre el contexto. La primera tiene que ver con la manera en que determinados signos lingiiisticos “crean, actian
y atribuyen identidades” (p. 3); y el segundo relaciona el contexto a partir del cual las expresiones lingiiisticas evocan 'y
relacionan sistemas complejos de significado, tales como conceptualizaciones sociales compartidas de espacio y lugar,
ideologias, representaciones sociales acerca de la pertenencia a un grupo, atributos y roles sociales, presuposiciones
acerca de todos los aspectos de la realidad social, posturas colectivas e individuales, practicas y organizacion de es-
tructuras (p. 4).

3
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diferencias. La figura 3 —de elaboracion propia— que se mostrara a continuacion dard una claridad

al respecto:
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Figura 3. Comparacion de semejanzas entre las propuestas de Ricoeur y Lejeune.

Ipseidad, como se puede observar, es a la narracion lo que identidad al enunciado; del mismo
modo se puede decir sobre mismidad y parecido. Las flechas completas indican la relacion del yo
fuera del relato con el yo dentro de este. Las flechas punteadas sefialan la influencia del yo dentro
del relato sobre el yo fuera de ¢€l. Esta comparacion de similitudes otorga una perspectiva para una

mejor comprension de este fendémeno.

2.2.2. El devenir identitario, narrar es vivir. Aunque ya se mencion6 con anterioridad, es
pertinente recalcar, que el giro lingliistico en las ciencias sociales dio mayor importancia a los es-
tudios identitarios de los cuales se consider6é que “el narrar como actividad discursiva [...] es un
género privilegiado para las construcciones de identidad” (Bamberg, 2010, p. 5). Dichos estudios
han sido emprendidos desde diferentes disciplinas tales como la sociologia, la antropologia, la psi-
cologia, etc. Usualmente tienden a asumir la identidad como un devenir que para Braidotti (2000),
en un sentido deleuzeano, “es la afirmacion del carécter positivo de la diferencia, entendida como
un proceso multiple y constante de transformacion. En €l se renuncia al orden teleologico y a las
identidades a favor de un fluir de devenires multiples” (pp. 131-132).

Los humanos son seres histdricos, entendiendo la historicidad en un sentido amplio, que no



IDENTIDADES Y SU NATURALEZA ARGUMENTATIVA 53

solo se limita al &mbito cronoldgico, es decir, a la organizacidon secuencial por etapas o aconteci-
mientos relevantes de una determinada comunidad o grupo social, sino que como totalidad somos
una “coexistencia de duraciones” (Deleuze, 2002, p. 244). En estos términos, no es posible con-
cebir ninguna accion, hecho, eventualidad o existencia ausente de temporalidad, y puesto que los
seres humanos articulan su experiencia lingiiisticamente, diria Ricoeur (1989), la vida es, conse-
cuentemente, mas que un fenomeno bioldgico.

Desde la publicacion del Curso de lingiiistica general 1a lengua empieza a concebirse como
el objeto de estudio privilegiado de una ciencia del lenguaje dedicada Unica y exclusivamente a
ella: la lingiiistica. Ferdinand de Saussure (2016) siempre la considerdé como “un documento histo-
rico” (p. 298). Esto fue asi dada la estrecha relacion entre esta misma y la denominada comunidad
étnica —que hasta ese momento so6lo se estudiaba teniendo en cuenta las semejanzas y diferencias
entre las instituciones sociales, religiosas, politicas, etc., de varias etnias— puesto que se considera-
ba que también podian describir y categorizar comunidades de lenguas. De manera que el estudio
de la lengua permitia de igual forma establecer vinculos entre diferentes comunidades, que aunque
podian discrepar en el &mbito social, no necesariamente lo harian en lo lingiiistico.

Las anteriores reflexiones, facilitan la comprension de la mediatizacion simbolica de la expe-
riencia que plantea Ricoeur (1989, p. 7) en La vida: un relato en busca de narrador. Como seres
humanos nuestras acciones, expresiones faciales, gesticulaciones son interpretados simbolicamen-
tey, la lengua —retomando las ideas de Saussure— como sistema de signos es ese hecho del lenguaje
en el que se codifican tales simbolos.

Una vida puede ser descrita o puede ser narrada, cualquiera sea de los casos, en efecto no se
puede abarcar la totalidad de la misma, es por ello que, Arthur Danto” (1989) en Historia y narra-
cion. Ensayos de filosofia analitica de la historia, afirma que “por definicion, las narraciones dejan
cosas por fuera” (p. 97). Incluso, para este mismo autor, los historiadores, aunque aleguen describir
los hechos en realidad estan narrando y, en la medida que seleccionan y organizan, “se encuentran
implicados en algo que se podia denominar «dar una interpretacion»” (p. 95). En otras palabras,

contar una vida, la propia, es en si mismo un ejercicio de interpretacion. Aunque se podria pensar

75 Fina Birulés en la introduccion del libro citado, comenta respecto a la obra de Danto que ésta posibilita un
“Dialogo que puede ser fructifero en tanto que permitiria un espacio en el cual pensar nociones tales como identidad
narrativa” (p. 27). En el mismo sentido se encuentra la aseveracion de Duero (2006), para quien Danto “Propuso [...]
‘rehabilitar’ epistemologicamente al modelo narrativo” (p. 136).
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que en la labor de elegir el repertorio de acontecimientos acciones y experiencias dignas de contar
—o en otras palabras, significativas—, opera la voluntad y el interés de quien narra y, que la manera
de estructurar el relato responde a los mismos motivos; es igual de cierto que en cada cultura y
en cada época hay relatos pertenecientes a una tradicion literaria que “confieren una unidad [...]
narrativa” (Ricoeur, 1989, p. 10). Estos influyen en gran medida en las formas de contar historias

de los seres humanos.

2.2.4 Denzin y Ricoeur: la identidad como experiencia organizada. Aventurarse a buscar un
término que permitiera comprender con mayor precision el objeto de estudio de esta investigacion
llevé al concepto de epifanias propuesto por Denzin (1989), su definicion fue de gran ayuda, pues-
to que daba un sentido mas personal y reflexivo en lo que refiere al acto de contar experiencias. Por
otro lado, éste evidenciaba la decision voluntaria y selectiva del narrador de elegir determinados
acontecimientos sobre otros y, cuya interpretacion e incluso organizacion podria variar dependien-
do de la situacion. La perspectiva de Ricoeur (1989) expone una vision similar de la identidad en
funcién de la narracion, en la que asume que “[...] aquello que llamamos subjetividad no es una
sucesion incoherente de acontecimientos, ni una sustancialidad inmutable inaccesible al devenir.
Es justamente el tipo de identidad que solo puede crear la composicion narrativa por su dinamismo”
(p. 9). Cuando una persona narra su vida, el sujeto del relato al que le es atribuido todas las viven-
cias del sujeto narrador —aunque no tenga contacto fisico con este ultimo— si genera un cambio en
quien narra que se puede reflejar en una mejor comprension de los hechos, una verbalizacion de
emociones y sentimientos que antes no hubiera sido posible pero que en la figura del yo en el relato
es canalizado de mejor manera, entre otros efectos.

En lo que respecta a las entrevistas, hacer un balance de este proceso o cambio resulta com-
plicado si antes no se hace un andlisis detallado; por tanto, en esta fase del trabajo se limitara a
anticipar que efectivamente si se dan, solamente que hasta mostrar los procedimientos analiticos y

sus resultados no se puede dar evidencia de ello.

2.2.5. La identidad en interaccion. Asi las cosas, la identidad narrativa, en términos de Ri-
coeur (1989), “no es una sucesion incoherente de acontecimientos, ni una sustancialidad inmutable”

(p. 9). Dicha definicion por lo que no es, se aproxima mucho a la nocién de identidad que Anna De
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Fina, Deborah Schiffrin y Michael Bamberg (2006) comentan en su libro Discourse and Identity,

desde el construccionismo social:
Quizas la perspectiva mas general, una que provea una forma de pensar acerca de
la identidad muy bésica, es el construccionismo social (e. g. Berger y Luckmann,
1967; Hall, 1996; Kroskrity, 2000): la asuncion de que la identidad no es dada
ni es un producto. En vez de eso, es un proceso que (1) toma lugar en ocasiones
interaccionales concretas y especificas, (2) produce constelaciones de identidad
en vez de constructos individuales y monoliticos, (3) no emana simplemente
del individuo, sino que resulta de procesos de negociacion, y entextualizacion’

(Bauman y Briggs 1990) que son eminentemente sociales, y (4) conlleva “trabajo
discursivo” (Zimmerman y Wieder, 1970) (p. 2).

Lo que se narra en un relato biogrdfico, ya sea sobre si mismo o sobre otros, necesariamente es-
tard permeado por los criterios, juicios y prejuicios de la persona; por ende, no es extraiio que las
historias de vida permitan exponer el punto o los puntos de vistas del narrador. Asi, aproximarse a
una historia de vida muchas veces permite percatarse de las dificultades existenciales de los indi-
viduos (Burgos, 2007, p. 163). Un relato biogrdfico producto de entrevistas realizadas constituye
una préactica social en la que se hace uso del lenguaje en contextos delimitados y con fines bien
planteados. Estos ultimos se extienden desde el empleo de estrategias discursivas especificas hasta
el uso de los mecanismos lingiiisticos gramaticales determinados, todo ello con el fin de satisfacer
las intenciones pragmatico-discursivas de los participantes. Se puede, por ende, afirmar —sin temor
a equivocacion— que todo relato biogrdfico es una manifestacion discursiva’’, entiéndase esta, en
palabras de Fairclough y Wodak, como una “[...] practica social de relaciones dialécticas entre un

evento discursivo particular y las situaciones, instituciones y estructuras sociales que lo enmarcan

[...]” (Wodak y Meyer, 2009, p. 5).

76 Seguin Adriana Cardona (2005), en su articulo “De casas y espiritus”. Aproximacion a la narrativa oral de
dos generaciones en el contexto rosarino, y tomando como referencia a Bauman y Briggs, se puede entender entextua-
lizacion como la puesta en discurso de determinados modelos genéricos, en cada hecho de actuacion o performance en
un contexto de enunciacion.

77 El analisis del discurso puede definirse como un area analitica interdisciplinaria y “puede tomar prestadas
contribuciones de muchos campos tanto dentro de la lingiiistica como fuera de esta” (Schiffrin, Tannen y Hamilton,
2003, p. 200). Ejemplos de estos préstamos pueden ser de campos como: “el analisis literario, psicologia, antropo-
logia y sociologia, ciencias politicas, asi como de areas mas cercanas (sintaxis, pragmatica, analisis conversacional)”
(Schiftrin, Tannen y Hamilton, 2003, pp. 200-201). Por tanto, pueden haber asertos que van desde considerarlo como

“cualquier cosa mas alla de la oracion” (Schiffrin, Tannen y Hamilton, 2003, p. 1), hasta “conocimientos socialmente
construidos de (algn aspecto) de la realidad” (Kress y van Leeuwen, 2001, p. 4).
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En este orden de ideas, el discurso, que para Wodak y Meyer (2003) “constituye situaciones,
objetos de conocimientos, e identidades sociales y relaciones entre personas y grupos de personas”
(p. 6), ensancha la posibilidad de considerar que las historias de vida permiten, a quienes narran,
proyectar rasgos identitarios, tanto de si mismas como de otros. Puede incluso, constituir también
una manera de manifestacion discursiva a través de la cual se hace uso de estrategias especificas
en miras a alcanzar los objetivos de quien enuncia la historia. Los autores, mencionados al inicio
de este parrafo, en el libro Métodos de andalisis critico del discurso proponen cinco estrategias, en-
tendidas como “[...] un plan de practicas mas o menos preciso y mas o menos intencional [...] que
se adopta con el fin de alcanzar un determinado objetivo social, politico, psicologico o lingiiistico”
(p. 115) y, que usualmente estan relacionadas con ciertos rasgos identitarios de los sujetos que
enuncian. En este sentido, es tarea del investigador identificar, ademas del tipo de estrategia, los
objetivos e instrumentos aplicados para su consecucion. Entre las variadas estrategias, de las que
se hablard con mayor detalle mas adelante, se encuentran los fopoi, que suelen usarse para justificar

la discriminacion, inclusion o exclusion y, estan relacionados con las estrategias de argumentacion.

2.2.6 El lenguaje y la argumentacion: la identidad en secuencias. En un articulo publicado
en la revista Folios, denominado Lenguaje, argumentacion y construccion de identidad, Alejandro
McNeil y Rodrigo Malaver (2010) reflexionan sobre la importancia del lenguaje para los seres hu-
manos y la construccion de las sociedades. Ademas, plantean los autores, que las personas suelen
desarrollar su capacidad argumentativa con la finalidad de precisar las cualidades de lo perceptible
(p.- 129). Por otro lado, afirman que la argumentacion es “[...] una accion de poder cualificante de
las relaciones intersubjetivas y de los sujetos con el entorno” (p. 129). Por consiguiente, aunque
el lenguaje pueda tener un uso referencial, ya sea para nombrar o describir cosas del mundo, su
funcién mas generalizada estaria mas cercana a la de argumentar, ya que éste s6lo puede concebirse
en sociedad, en relacion con el otro (los otros), y si algo esta claro para aquellos que estudian la
argumentacion, es que ésta no puede darse en un contexto que no sea social. Silvia Gutiérrez Vidrio
(2004) coincide con esta idea y la reafirma en su texto intitulado Representaciones sociales, argu-
mentacion y logica natural, con una cita de Jean-Blaise Grize: “todo discurso en lengua natural
ofrece una dimension argumentativa y esta dimension es importante porque una argumentacion no

se concibe fuera de un contexto social” (p. 622).
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La dimension argumentativa del lenguaje se estudia desde los &mbitos de la 16gica natural
y el discurso cotidiano. La primera tiene que ver con la coherencia que desde las propuestas de
Apothéloz y Miéville (1987) es una condicidon fundamental para la comunicacion con el otro. Grize
(1981) plantea, que una nocién importante en los estudios de la logica natural, y por ende en la ar-
gumentacion, es el discurso cotidiano, el cual esboza en su texto denominado Pour Aborder I’Etu-
de des Structures de Discourse Quotidien y hace una aproximacion a su definicion estableciendo
algunas de sus caracteristicas fundamentales. Grize toma como punto de partida la dimension
social y comunicativa del discurso, que se dirige a un interlocutor particular, quien debe organizar-
lo “no solamente en funcidn de lo que va a comunicar, sino ademas teniendo en cuenta a aquel a
quien va dirigido” (p. 8). Se genera en situacion, espacio y tiempo, es decir, el uso de los verbos y
sus funciones en cuanto a la temporalidad. Es un discurso de accion: los hechos importan poco, de
modo que “lo que cuenta para la accion, son las consecuencias de su existencia, de suerte que |...]
el discurso cotidiano es sobre todo factual-deductivo” (p. 9), a diferencia del discurso del saber teo-
rico que es hipotético-deductivo. Finalmente, el discurso cotidiano tiene como objetivo una validez
local: “[...] un discurso practico que no se ocupa mas que dar a la situacion una imagen especifica,
una imagen adaptada a su finalidad” (p. 10).

Lo expuesto anteriormente induce a pensar que para Grize la persuasion, adhesion, cambio
de parecer son los objetivos principales de la argumentacion. Sin embargo, aclara Gutiérrez (2004),
en su interpretacion de las ideas del pensador francés, que no debe entenderse en términos de mani-
pulacion sino de que el otro “comparta nuestra vision” (p. 622). Ahora bien, si se trata de compartir
visiones, las palabras de Mc Neil y Malaver (2010) en torno a la enunciacion son de gran utilidad
para esclarecer que, “[...] siempre que se dice algo se estd tomando posicion, se estd argumentan-
do” (p. 129).

Un argumento es un intento de razonamiento y, dirian Stephen Toulmin, Richard Rieke y
Allan Janik (1984), usualmente presenta una estructura basica a partir de ciertas partes que los
constituyen, de manera que, Claim (Tesis) y Grounds (Datos), podrian considerarse como aquellos
que no pueden faltar en un argumento basico. Estos autores definen, aparte de los mencionados
anteriormente, Warrant (Ley de paso), Backing (Apoyos adicionales), Rebuttal (Refutaciones) y
Modality (Modalizaciones). En este sentido, las Tesis tienen que ver con el “destino” (Toulmin et.,

al., 1984, p. 25) o intencion, con aquello que se quiere sustentar; los datos, son los “fundamentos”
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(p- 26) que permiten la formulacion de la tesis; la ley de paso, estd basada en leyes, generalizacio-
nes, sentido comun y conocimiento compartido entre los hablantes de una comunidad; los apoyos
adicionales, constituyen usualmente una materializacion de las leyes de paso, a través de estatutos,
codigos, normas de conducta, etc.; las refutaciones, suelen ser contradicciones o posibles debilida-
des a nuestros argumentos; y las modalizaciones tienen que ver con la manera en que se enuncian
los elementos del argumento: fuerza, intensificacion, mitigacion, etc. La manera en que se relacio-
nan cada uno de los elementos de un argumento basico, se expresan con mayor claridad en la figura

4 que se muestra a continuacion:

I Apoyos adicionales I
I Ley de paso / WarrantiW; I I Modahzacwnes?Moaa;tty:M; I

Datos / Grounds (G)

| S | Tesis / Claim (C)
L4

I Refutacmnes 7 ReZutuﬁ :R; I

Figura 4. Elementos de un argumento basico. Tomado de, Gutiérrez
(2001). Las narraciones como recurso argumentativo.

Desde el punto de vista de Jean Michel Adam (1995) una secuencia argumentativa es “la unidad
que entra en la composicion de los textos” (p. 9) argumentativos, por consiguiente, sostiene, al
igual que Toulmin, Rieke y Janik (1984), que una secuencia basica, puede estar compuesta tan
solo de tesis y datos. Sin embargo, este autor también defiende la idea de que usualmente en una
agumentacion —entiéndase como el acto o proceso intencional de sostener una idea o modificar e
influir en el pensamiento de otras personas— se pueden hallar mas de una secuencia argumentativa
y que “la relacion [Dato — Conclusion] puede considerarse una secuencia de base” (p. 10) para una
serie de secuencias mas amplia. En el articulo Hacia una definicion de la secuencia argumentativa,
Adam (1995) retoma de las propuestas de Apotheloz y Miéville (1987) las nociones de segmento
de apoyo y segmento apoyado, bases de toda argumentacion, en el cual los segundos dan soporte
a los primeros. Esto refuerza, aun mas, la idea del argumento como una serie de secuencias, o en
otras palabras que los segmentos de apoyo también pueden tener, asi mismo, otros segmentos de
apoyo y apoyados. En la figura 5 se muestra la representacion grafica de dicha secuencia basica por

los propios autores:
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Figura 5. Organizacion razonada en la cual A es un segmento apoyado; B-C es un segmento
de apoyo para A; y, a su vez B es segmento apoyado por C. Tomado de, Apotheloz y Miéville
(1987). Coherencia y discurso argumentado.

Desde un enfoque funcionalista como el que plantean Apotheloz y Miéville (1987), resulta dificil
considerar que existan elementos “verdaderamente” (p. 64) residuales en una produccion discur-
siva, por tanto todos los enunciados cumplen por lo menos una funcién. De modo que, un texto
argumentativo estara compuesto por enunciados organizados jerarquicamente, a lo que los autores
decidieron llamar “organizacion razonada” (p. 65), la cual puede estar compuesta de uno o varios
microrrazonamientos. Estos, siempre estardn compuestos como minimo por una pareja constituida
por un segmento apoyado y un segmento de apoyo. En el articulo Coherencia y discurso argumen-
tado, los autores mencionados al inicio del parrafo, afirman que parten desde un enfoque funcio-
nalista —al igual que lo hace Adam— y que esta funcion de apoyo™ a la que se refieren, es primitiva,
en el sentido de que es bésica y, que no abarca la totalidad de las posibles funciones que cumplen
los elementos de una secuencia argumentativa. Entonces, si un argumento basico esta conformado
por la relacion datos-tesis, y los datos permiten la formulacion de la segunda, resulta admisible
plantear lo siguiente: primero, que éstos —los datos— cumplen la funcién de apoyo en un argumento
basico; segundo, que es, en cierta manera, equiparar tesis a segmento apoyado y datos a segmento
de apoyo.

Ahora bien, el relato biogrdfico es en definitiva una actividad discursiva y, por consiguien-

78 Realizan una tipologia de las funciones que pretende evidenciar “la extrema diversidad de situaciones, expec-
tativas, intenciones de sistemas de valores, sobre los cuales los interlocutores pueden apoyarse en cuanto a elementos
que resistan un enfoque sistémico” (p. 67).
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te en su realizacion se manifestaran estrategias del discurso utilizadas por los participantes que
hacen parte de y producen el intercambio comunicativo. Tales estrategias pueden ser, como se ha
propuesto, de tipo argumentativo entre otros tipos. Sin embargo, también se ha remarcado en esta
reflexion que la narracion es, por excelencia, el género del relato biogrdfico, de ahi que existan en
el ambito académico nociones como identidad narrativa.

Hay un problema que se hace evidente al momento de fijar la mirada sobre el RB” desde
una perspectiva funcional y critica del discurso, el cual radica en su patente heterogeneidad dis-
cursiva, lo que dificulta optar por la preferencia que dan algunos enfoques a la narracion. En Las
cosas del decir. Manual de analisis del discurso, las autoras Helena Calsamiglia y Amparo Tuson
(2015), comentan que desde los estudios funcionalistas sobre la tipologia textual, la propuesta de
Adam contempla al texto como secuencias heterogéneas, organizadas de manera compleja, cohe-
rente, diversa y jerarquica, de modo que habréd una “secuencia dominante [...] que se manifiesta
con una presencia mayor en el conjunto del texto” (p. 257), y una “secuencia secundaria [...] que
estd presente en el texto sin ser la dominante” (p. 257). Desde esta perspectiva serd la dominante
la que dard las pautas para determinar el tipo de texto y, en el caso de que sea asi, serd denominada
“secuencia envolvente” (p. 257). En este orden de ideas, se puede afirmar desde la propuesta de
Adam (1992) en Les Textes: Types et Prototypes. Récit, Description, Argumentation, Explication
et Dialogue, que hay secuencias prototipicas —exactamente las que aparecen en el titulo del libro—,
cada una con la posibilidad de ser dominante o secundaria, ademas de que todas cumplen con la
funcién “primitiva” de apoyo.

Sustentar la idea de que una narracion puede ser contemplada como un argumento, que posee
o defiende una tesis, tal como lo hace Silvia Gutiérrez (2001) en el articulo Las narraciones como
recurso argumentativo, permite sugerir el uso del término textos “argumentativo-narrativos” (p.
32), para referirse a aquellos tipos textuales, con secuencias argumentativas dominantes, en los que
las narraciones cumplen una funcién ejemplarizante. Asi las cosas, una secuencia narrativa prototi-
pica servira de apoyo a una tesis en un marco mas amplio y, a su vez, en un marco mas restringido
tendra su propia tesis y sus respectivos datos. No obstante, ya se vio al inicio de este apartado que
la historia de vida estd intimamente vinculada a la explicacion, por tanto no es pertinente omitir la

presencia de este tipo de secuencias que, aunque condicionadas a la secuencia dominante, estaran

79 Se usara RB en sustitucion de relato biografico, de vez en cuando, a lo largo de este trabajo.
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presentes y ejerceran su funcion basica de apoyo:

Datos (narracion)

Tesis Tesis Datos

Figura 6. La narracion como argumento por si misma y parte de otro, a partir del modelo de
Apotheloz y Miéville (1987).

La explicacion, comenta Jean Blaise Grize en un epigrafe usado por Adam (1992), “designa activi-
dades muy diversas” (p. 127), que pueden ser —segiin Calsamiglia y Tusén (2015)— de clasificacion,
definicion, analogia, ejemplificacion, reformulacion y citacion. La definicion busca delimitar el
objeto de conocimiento o el concepto en cuestion a partir de la “especificacion de rasgos caracte-
risticos” (p. 299); la clasificacion permite agrupar en cuanto a diferencias y semejanzas; la analogia
se basa en la comparacion y representacion usualmente “metaforica” (p. 299); ejemplificar permite
concretar y, frecuentemente se hace uso de experiencias, hechos o historias (p. 299); una reformu-
lacion es un replanteamiento de lo ya expresado en otros términos y la citacion es un procedimiento
utilizado para asegurar la “fiabilidad y la autoridad” (p. 299). De estos procedimientos llevados a
cabo en el proceso de explicar, se puede sugerir que una narracion fungiria como dato de apoyo,
pero a su vez seria parte del procedimiento explicativo de ejemplificacion; por consiguiente, el
término de narracion ejemplarizante, propuesto por Gutiérrez (2001), parece no generar ningin

conflicto:
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Objeto complejo

s

Pregunta o inquietud acerca del objeto

N

Procedimientos explicativos

\2

Calsificacién-Definicion-Analogia-Ejemplificacion-Reformulaciéon-Citacion

i

Objeto claro e inteligible

Figura 7. Esquema explicativo replanteado y simplificado por el suscrito investigador, pero

que toma como base el propuesto por Adam y explicado por Calsamiglia y Tuson (2015) en Las

cosas del decir. Manual de andlisis del discurso.
La secuencia explicativa que suele desarrollarse en dindmicas de preguntas sobre algo que se de-
sea conocer y respuestas a las dudas sobre ese algo, detonan, en el ambito del relato biogrdfico,
frecuentemente cierto tipo de procedimientos de acuerdo a la inquietud que se tenga; es decir, una
ejemplificacion a través de una narracion suele estar relacionada a preguntas acerca del como de
ciertas situaciones o comportamientos; las definiciones y las clasificaciones, tienden a responder
(qué es? Aunque no es una ley que siempre se manifiesta, es un aspecto a tener en cuenta.

En un intento de recapitular lo planteado a lo largo de este capitulo, se puede sugerir una
lectura reflexiva del relato biogrdfico en cuanto objeto de estudio, desde un enfoque vinculado
a los estudios del discurso. El relato biogrdfico en su funcidon de actividad discursiva se ejecuta
siempre en contexto y a nivel global permite una aproximacion a la realidad social, ya sea que se
plantee como respuesta a esta tltima o una representacion de la misma. A nivel micro o local, su
naturaleza comunicativa hace necesaria la presencia de por lo menos dos participantes con fines o
metas propios —que se generan en transcurrir del intercambio— y colectivos, esto es, consecuencia
de la tradicion cultural que determina el tipo de intercambio adecuado y las reglas o acuerdos para
llevar cabo el mismo. Lo anterior generalmente estard vinculado a la dimension espacio-temporal,

de modo que si la entrevista por canal oral se elige como instrumento para la obtencion de datos,
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el tipo de informacion, la cantidad, la calidad dependerd en cierta medida del tipo de preguntas, el
grado de formalidad o informalidad y, la relacion entre los participantes.

En cuanto a los tipos de discursos presentes en un relato biografico, su heterogeneidad hace
viable hipotetizar sobre la organizacion y estructuracion de las secuencias prototipicas reconstrui-
das con base en los planteamientos teoricos del enfoque que se adopte para el estudio. Determinar
las secuencias dominantes y secundarias, su jerarquia y relacion establecida a partir de sus multi-

ples funciones, posibilita otra aproximacion que en la figura 8 se puede apreciar con mayor detalle:

Tesis

—

Explicacion Datos
Narracion
Ejemplificacion N
7
Clasificacion
P .
Tesis / Datos
Analogia

Definicion

Figura 8. En la figura, de elaboracion propia, se muestran el modo de interactuar entre
el discurso narrativo y el explicativo en el marco del esquema argumentativo basico.

De manera que es factible hallar —con base en lo que se muestra en la figura— que un texto puede
fungir como argumento dentro del cual puedan aparecer secuencias narrativas y explicativas con
funcion argumentativa a nivel local, siendo estas ultimas subordinadas a la estructura argumenta-

tiva envolvente global.

2.2.7. Por una defensa del ser. Antes de finalizar este apartado, es pertinente retomar la in-
quietud planteada sobre los motivos por los cuales las madres cuentan lo que cuentan. La respuesta
a esta ultima cuestion, aunque no se ha manifestado explicitamente a lo largo del texto, se ha ido

elaborando al conjugar los planteamientos y puntos de vista de las diferentes disciplinas abordadas
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—en la revision conceptual y tedrica— acerca del objeto de estudio de la presente investigacion.

La virtud del término relato biogrdfico elegido para delimitar el objeto de estudio radica
en la especificidad de la definicion de relato como el producto mismo de la entrevista y, en la
versatilidad del adjetivo biogrdfico que facilita la transicion de un punto de vista autobiografico o
biografico de cualquier fragmento analizado. No obstante, hay elementos propios de la situacion
de interaccion que no podrian ser abordados si no se tiene en cuenta la nocidon de discurso que
permite concebir una interrelacion e influencia reciproca entre los contextos locales y globales con
el resultado del evento comunicativo.

En este orden de ideas, el enfoque biografico repercute en una aproximacion al objeto enfoca-
da hacia las vivencias y la manera de organizarlas, que en el sentido de los estudios sobre identidad
narrativa cumplen la funcion de interpretar y comprender la experiencia propia. Los esquemas
sociales sobre las maneras de narrar organizando las experiencias, y de darle sentido, haciendo
juicios y valoraciones socialmente compartidos, operan, en consecuencia, en el &mbito del deber
ser: el deber ser del narrar y el deber ser de los sujetos.

Resulta imperioso considerar, entonces, la posibilidad de que la volicion de las personas
sobre las maneras de narrarse en el relato sea equiparable a la manifestacion de una postura frente
a determinado aspecto de sus vidas o la sociedad. Por tanto, argumentar —en casos como los estu-
diados en este trabajo— adquiere la suficiente relevancia como para que cualquier acercamiento a
los tipos de discursos utilizados por las madres, priorice la secuencia argumentativa. Esta Gltima,
es por excelencia la que se usa para defender una idea, tesis o postura respecto a cualquier cosa o
asunto.

En este tenor es relevante enfatizar que, independientemente de la manera en que se es-
tructure, el argumento necesita de una tesis, es decir, algo que se opina acerca de algo —se esté de
acuerdo o no y que el acto de decidir sobre expresar dicha opinién es claramente voluntario. Por
consiguiente, el hecho de que circule un discurso sobre el autismo y las madres de nifios con TEA
que se cimienta en las formas de concebir y tratar todo lo concerniente al asunto, hace valioso
cualquier argumento que provenga de quienes viven de primera mano la situacion, aunque lleguen
a parecer confusos e incluso contradictorios. Los comentarios sobre el autismo y ser madre de un
nifo autista son tan importantes como los esbozados en el primer apartado, sobre todo si provienen

de las propias mamas.
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CAPITULO 111
SECUENCIAS ARGUMENTATIVAS Y TOPOI

3. Delimitacion de las secuencias: procedimiento.

Este estudio busca describir, analizar e interpretar subjetividades que, entendidas en palabras
de Benveniste (1966), son “la capacidad del locutor para posicionarse como «sujeto»” (p. 259), de
manera que constituye una aptitud que se refleja en el lenguaje. Esta tarea se lleva a cabo a partir
del andlisis de los contextos lingiiisticos y socioculturales que permiten la construccion de las mis-
mas. Se utilizo la entrevista para obtener la informacion de las madres a partir de preguntas abiertas,
del tipo ;Como es su hijo? y ;Hay alguna anécdota o experiencia que la haya impactado? Las en-
trevistas fueron, por tanto, en si mismas semi-guiadas o semi-dirigidas. En cada una de ellas hubo
un proceso previo de rapport con el fin de establecer una relaciéon mas cercana y un conocimiento
previo entre los participantes para que se hiciera mas natural y amena la interaccion. En algunos
de los casos el vinculo entre personas conocidas de ambos —investigador e informante— facilit6 los
acercamientos que antecedieron a las entrevistas.

En todos los casos se llegd a un acuerdo en el que se les explicod a las madres los motivos,
alcances e importancia del estudio y de su cooperacion. Las entrevistadas y el investigador firma-
ron una carta de consentimiento informado, en la que se explica el interés meramente académico
de la investigacion y se exponen los derechos que tienen las personas que narran, asi como las
obligaciones de ambas partes. Las tres entrevistas se llevaron a cabo en lugares que hacian sentir
comodas a las participantes, dos fueron realizadas en sus respectivos cubiculos de trabajo y otra en
un café de la ciudad de Puebla. Con lo anterior también se infiere que las fuentes que usaron son
primarias ya que se trata de “relatos directamente recogidos por [el] investigador en el marco de
una interaccion cara a cara” (Reséndiz, 2001, p. 145). Las entrevistas se transcribieron con cierto
grado de flexibilidad y conforman el corpus de este trabajo. Las notaciones de transcripcion utiliza-
das fueron tomadas de las que han propuesto Blake Poland y Gale Jefferson, ambos citados por Tim
Rapley (2014) en Los andalisis de la conversacion, del discurso y de documentos en investigacion
cualitativa. Esto fue posible al asumir que las decisiones sobre la manera de transcribir depende en
gran medida del objetivo propuesto (Tuson, 2003).

Como ya se ha ido mencionando a lo largo de este escrito, a las tres madres se les pidi6 que

narraran sobre sus hijos. La duracion de cada uno de los encuentros son las siguientes: entrevista
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#1 (Juana®’) 14:16 min.; la entrevista #2 (Maria) 36:07 min.; y la entrevista #3 (Carmen) 23:16 min.
Las respectivas transcripciones estan enumeradas por lineas y se fueron adecuando “a las necesida-
des [descubiertas] en el proceso de descripcion y andlisis” (Tuséon, 2003, p. 99).

Al igual que todo evento comunicativo, las unidades basicas de esta investigacion, es decir
las entrevistas, se dan en coordenadas espacio-temporales determinadas y confluyen con ellas cier-
tos elementos que las definen como tal. Estos componentes, fueron dispuestos en orden por Dell
Hymes (1972), teniendo en cuenta las letras iniciales de cada palabra para construir el acrostico
“SPEAKING™®" (Hymes, p. 59) comprenden lo que en el apartado denominamos contexto restrin-
gido o micro. Asi, las entrevistas en cuanto género discursivo conjugan estos ocho elementos, ya
que los participantes, independientemente de los lugares y las horas en que se dieron los inter-
cambios, tenian sus propias finalidades sin dejar de respetar las normas y el grado de formalidad
pactados por ambos —investigador e informantes— para la dindmica de la interaccion. La interac-
cion dio inicio con una serie de preguntas previamente elaboradas por el investigador a las que las
informantes debian dar respuestas. Estas se caracterizaron, por el uso de estrategias discursivas
por parte de las informantes como la argumentacion, procedimientos explicativos como la analogia,
la definicion, la clasificacion y la ejemplificacion; ademas de varios tipos de discursos a saber, el
narrativo, explicativo y argumentativo.

El uso de la videograbadora facilitd las transcripciones por parte del investigador. Los lu-
gares y horas de las entrevistas variaron de acuerdo a las necesidades y comodidad de las madres,
aunque no en todos los casos se logro este objetivo, por ejemplo, la entrevista #1 que se realizé en
la oficina donde laboraba la informante en ese momento —una de las instalaciones de la Benemérita
Universidad Auténoma de Puebla— en la zona centro de la ciudad de Puebla, presenté dificultades
a raiz una lluvia repentina que complic¢ el transito vehicular, lo que ocasiond un ligero retraso por
parte de la madre quien se transportaba en coche para dirigirse al lugar en la hora pactada. Luego
de varios minutos, el encuentro fue posible un poco pasadas la seis de la tarde en un café de la calle

2 Oriente, pero por motivos del ruido ambiental y la afluencia de personas, fue necesario el traslado

80 Se les ha cambiado el nombre por motivo de proteger su privacidad y derecho al anonimato. El criterio de
seleccion de tales nombres ha sido la frecuencia de uso en la repiiblica mexicana, a partir de los datos extraidos de la
pagina web del Instituto Nacional Electoral (INE).

81 Hymes (1972) en su texto intitulado Models of the Interaction of Language and Social Life, justifica el uso de
este acrostico planteando que, seglin investigaciones de corte psicolingiiistico “la memoria humana trabaja mejor con
clasificaciones” (p. 59), por tanto, este recurso resulta “mnemonicamente conveniente” (p. 59).
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a su oficina en el edificio de la Aduana Vieja de la misma calle, donde efectivamente se procedio
con la grabacion de la entrevista. Vale la pena aclarar que tanto la informante como el investigador
se encontraban algo contrariados por las condiciones climdticas y la dificultad que significo llegar
al punto de encuentro, que en otras circunstancias no hubieran planteado ninglin inconveniente.
Empero, y a pesar de lo sucedido, la interaccion fluyd de manera natural. Esta entrevista fue parti-
cularmente la menos extensa de las tres, y ello se debe a que —aunque se tratara de seguir al pie de
la letra las preguntas predeterminadas por el investigador— la madre respondia varias de estas en
una sola intervencion, sumandose a ello, que la informacioén contada ameritaba cambiar el orden
e incluso las preguntas mismas. Al término del encuentro, Juana —como se ha decidido llamarle—
estuvo muy dispuesta a colaborar con lo que estuviera en sus posibilidades para la investigacion en
fases posteriores de la recoleccion del corpus.

La entrevista #2, al igual que la primera, se realizd en las instalaciones laborales de la in-
formante con previa cita en Ciudad Universitaria (CU) de la Benemérita Universidad Autébnoma
de Puebla (BUAP) aproximadamente a horas del mediodia. Después de pasar a su oficina y de los
saludos respectivos, se dio inicio con las preparaciones y los acuerdos preliminares sobre cémo
se iba proceder para que ambas partes se sintieran a gusto. Acto seguido, se dio pie a la grabacion
en video. Al finalizar la entrevista, la madre continu6 platicando sobre su hijo y otras experiencias
que no aparecen en las transcripciones pues en el pacto de confidencialidad y carta de consenso se
especifica que solo se utilizara para el estudio la informacién que surja de la situacion de pregunta
y respuesta. También es pertinente anotar que esta misma informante muy amablemente fue quien
facilito el contacto con la madre de la entrevista siguiente.

La entrevista #3 sucedid en un café de cadena en la colonia San Manuel de la ciudad Puebla
en horas de la mafiana. La informante (Carmen) eligio ese lugar porque le era familiar y le gustaba,
ademas, de que se sentia un poco mas comoda, pues era tranquilo. Desde un principio se mostro
con toda la disposicion, pero al momento de iniciar la grabacion decidid que no saliera su rostro en
el video, esto no impidi6 seguir con lo acordado ya que la disposicion por parte de Carmen siempre
estuvo presente. Mientras se preparaba todo para la entrevista, empezo a llenarse el lugar, lo que
motivo el traslado a otra mesa un poco mas alejada del ruido; sin embargo, no fue mucho el cambio
y la luz no era la mas favorable. El desarrollo de la entrevista no present6 inconvenientes y, de igual

modo que en las anteriores, la madre platico un poco mas de su hijo contando detalles que no apa-
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receran en la transcripcion pues la interaccion dentro de los términos pactados ya habia finalizado.

Como ya se ha planteado en parrafos precedentes, esta investigacion se encuentra en el 4m-
bito de las ciencias del lenguaje y se ha optado por hacer uso de los recursos analiticos propuestos
por el Analisis Critico del Discurso (ACD)®, dado el interés manifestado en el estudio de las
estrategias discursivas y mecanismos lingiiisticos utilizados para la construccion de la identidad.
El principio de triangulacion sobre el cual se fundamentan los analisis desde este enfoque resulta
bastante util para aproximarse a flujos discursivos, ya que, en palabras de Wodak (2003) se tra-
baja “con diferentes enfoques, de forma multimetddica sobre la base de una diversidad de datos
empiricos, asi como de informacion de fondo” (p. 104). Asi, teniendo en cuenta lo expuesto en el
parrafo anterior, el contexto inmediato —lingliistico o interno al texto—, las relaciones intertextuales
e interdiscursivas, asi como las variables sociales extralingiiisticas —contexto de situacion o tam-
bién en un sentido mas amplio, contexto historico y sociopolitico— (Wodak y Meyer, 2009, p. 93)
resultan de particular interés para el ACD. Por tanto, si se hace un cotejo entre estos aspectos —de
los que mas bien podria decirse son niveles de analisis— con los que se llevo a cabo este estudio, la

correspondencia se hace evidente.

3.1. Las secuencias argumentativas y las maneras de representar el autismo: el desper-
tar. En la entrevista #1, la representacion que hace la madre sobre la posible normalidad de su hijo
toma como base dos fopoi, que a partir de la propuesta de Wodak (2001), pueden ser denominados
cada uno como “topos de definicion” (p.75), a saber, autista/no autista (neurotipico®®). Ambos
pueden reformularse de la misma manera que nos ejemplifica Ruth Wodak (2001) al analizar los
que se emplearon en el discurso contra la ideologia y las practicas nacional-socialistas en Austria
en 1992: “si una accidn, cosa o persona (grupo de personas) es nombrada/designada (como) X, la
accion, cosa o persona (grupo de personas) conlleva o deberia conllevar las cualidades/caracteristi-

cas/atributos contenidos en el significado (literal) de X” (p. 75). Por tanto, en lo que respecta a los

82 Esto, a pesar de que surge como una necesidad de plantear una postura critica a los mecanismos de poder vin-
culados al lenguaje, motivo por el cual muchos de los discursos que se analizaron desde su surgimiento eran politicos.

83 Neurotipico es un término que se usa frecuentemente en el ambito de los trastornos del neurodesarrollo y que,
en oposicion a neurodivergente, tiene que ver con aquellas personas que estadisticamente en su mayoria comparten
rasgos de un modelo neuroldgico o determinados comportamientos derivados del anterior. En ese sentido, una persona
diagnosticada con TEA seria considerada neurodivergente, mientras que, otra que no presente ningun tipo de trastorno
de este tipo se le llamaria neurotipico.
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topoi autista/no autista la regla dicta que si una persona o grupo de personas son designadas como
autista o no autista, esta persona o grupo de personas deberian poseer determinadas caracteristicas
contenidas en el significado literal de autista o no autista.

Al analizar el primer relato biogrdfico, se pone en evidencia que la madre nunca caracteriza
explicitamente a su hija —o a algun otro individuo— con un adjetivo que le otorgue los rasgos pro-
pios de dicha condicion®, sin embargo, lo hace indirectamente al referirse a aquellos comporta-
mientos que se consideran tipicos del autismo y que su hija presenta. Tales atributos que implican
necesariamente ser autistas aparecen en el DSM-V (2013) delimitados en relacion con la comu-
nicacion social y, comportamientos repetitivos y restringidos, a saber: déficit en las habilidades
verbales y no verbales de comunicacion social; iniciacion de interaccion social limitada; minima o
poca respuesta a propuestas sociales de otros, inflexibilidad en el comportamiento, dificultad para
hacer frente a los cambios y dificultad para cambiar intereses o acciones (p.52).

En este orden de ideas, cualquier alteracion en las rutinas que se establecen a partir de dicha
inflexibilidad, pueden generar estrés, por tanto, aunque en la entrevista no se enuncien de manera
especifica los rasgos del fopos autista, es posible identificarlos a partir de los fragmentos que se
muestran a continuacion y que aluden a aquellas situaciones de estrés: “siempre hay una razon de-
tras de las conductas” (L12)%/“ella tiene como picos de de de animo” (L9)/““el hecho que tu estés
ahi a ella le da mucha mucha tranquilidad” (L21-22)/“antes estaba totalmente aislada que no fijaba
la vista” (L23).

De la misma manera, es posible identificar las atribuciones del fopos no-autista retomando
nuevamente del DSM-V (2013) las caracteristicas que se deben tener en cuenta para el diagnos-
tico del TEA, tales como, la ansiedad y el limitado o poco interés en la expresion de emociones e
interaccion. En este sentido, si una persona no presenta estos rasgos, y mas bien se da lo opuesto,
es posible que no sea autista. Asi, en la entrevista #1 la sensibilidad, el amor y el querer estar con
otras personas son aspectos que la madre destaca de su hija, ejemplo de esto son los siguientes
fragmentos: “es muy sensible muy sensible” (L16)/“le gusta mucho el el amor” (L16)/ “necesita

mucho también el elll el contacto de la gente querida” (L19).

84 Un ejemplo podria ser “autista”, que funcionando como adjetivo atribuye los rasgos propios del autismo al
sujeto que le preceda gramaticalmente: “el nifio autista”.

85 Hace referencia al nimero de linea en la transcripcion de la entrevista.
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Los anteriores fopoi —autista/no-autista— son manejados a lo largo de la entrevista en térmi-
nos de diferencia y semejanza®® en dos sentidos. El primero parte de aceptar que en el momento que
un nifo es diagnosticado con TEA se establece una semejanza con aquellos que comparten dicha
condicién y, una diferencia con respecto a otros que no. El segundo es un replanteamiento de esta
relacion, entablando asi, la semejanza con quienes son considerados no-autistas y la diferencia con
quienes presentan condicion autista. Entonces, cuando la madre dice: “hay muchas cosas quee hay
muchas cosas que ella trae {no? que yo no sé si son como producto del autismo o son mas bien
de su caracter” (L4-6), es posible asumir que se esté cuestionando sobre las caracteristicas atri-
buibles a su hija, ya que, como se vio en parrafos anteriores, éstas —tanto las que corresponden al
topos autista, como las que pertenecen al fopos no-autista— pueden predicarse sobre la nifia. Dicho
cuestionamiento realizado por la informante marca la dindmica de la entrevista y explica de cierta
manera la naturaleza argumentativa de la misma, de ahi, que haya sido posible segmentar y esque-
matizar varias secuencias que dialogan entre si, aunque pudiéramos considerar que defienden tesis
opuestas, en tanto que se consideren representaciones.

La primera representacion que se hace del autismo en esta entrevista surge como respuesta a
la pregunta hecha por el investigador acerca de como es la hija de la informante, con la intencion de
obtener una descripcion de la misma. No obstante, resulta interesante que solo a partir de la linea
(6) la madre empieza con dicha descripcion y termina en la linea 14:

(6)*" tiene caracter fuerte es es dominante (7) es eeee es imperativa a veces es di-
ficil negociar con ella eee sacarla como de sus (8) eee de sus estados emm cuando
estd como muy metida en algunaaa actividad pues a veces puede ser (9) una una
una razén de conflicto ¢no? ella tiene como picos de de de 4nimo entonces a
veces (10) esss esta bien es muy feliz estee canta todo le causa gracia yyy otras
veces estd enojada yy (11) no sé porqué ;no? En algin momento noss dijeron
en el centro de autismo quee [pausa] que (12) siempre hay una razon detras de
las conductas ;noo? Entonces si ella esta enojada es (13) porque hubo algo que

detond esee enojo yy hay veces quee que claramente puedo (14) identificar la el
el detonante.

Este primer fragmento, se puede esquematizar a partir del modelo de Toulmin (1984) como una

86 A partir de ahora: topos de diferencia/topos de semejanza.

87 Los numeros arabigos entre paréntesis, indican la linea a la que pertenece el segmento, que les sigue inmedia-
tamente, en la transcripcion de la entrevista.
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sola secuencia argumentativa® con una serie de datos, la mayoria esbozados en la definicion del
topos sobre el autismo, que responden a la tesis: J es TEA. El vinculo que se establece entre los
datos y la tesis es posible gracias a una ley de paso que nos dice en forma de premisa que si un nifio
muestra comportamiento caracteristico de la condicion TEA, ese nifio podria ser autista; la garantia
tiene dos fuentes, una es el discurso médico que reposa en el DSM-V y la otra, que se manifiesta en
el Centro de autismo para dar informacion sobre el comportamiento de personas en condicion de
autista. Otro detalle importante esta relacionado con la informacion que es dada por el Centro de
autismo: “siempre hay una razon detras de las conductas”. El uso del adverbio® demostrativo de
frecuencia® “siempre” el cual denota que una accion, expresada con el verbo “hay”™!, se presenta
en todas y cada de las ocasiones en que es posible, le da el estatuto de ley a un hecho, que se afirma
como irrefutable por parte de una institucién imbuida de autoridad, derivada de un conocimiento
especializado y, que se evidencia en el nombre de la misma. Asi se observa en la figura 9 que esta

basada en la anterior secuencia de argumentacion y se representa de la siguiente manera:

ey de paso’: Si un nino muestra compor- Garante’: Centro de autismo — “En al
amientos caracteristicos de la condicion de & un momento noss dijeron en el centro
EA, ese nifio podria ser autista. e autismo quee”

atos’: “‘siempre hay una razon detras de las con-
ductas”

arla como de sus eee de sus estados”

atos': “a veces es dificil negociar con ella eee sa-
|c

atos': “tiene caracter fuerte es es dominante e
eeee es imperativa”

atos”: “a veces esss esta bien

s muy feliz estee canta todo le
ausa gracia yyy otras veces estd,
nojada”

atos’/Tesis: “ella tiene como picos de de de ani-

99

(0]

Figura 9. Secuencia argumentativa cuyo topos es autista. Entrevista #1.

88 Para la diagramacion de las secuencias se ha optado por utilizar las lineas gruesas de los cuadros, para identifi-
car las tesis; las lineas segmentadas, para indicar que lo que aparece escrito no fue dicho por las informantes; las flechas
seflalan la relacion entre los elementos; por ultimo, en cuanto a los colores, los elementos de un solo color hacen parte
de una misma secuencia y, en el caso de dos colores, quiere decir que hacen parte de dos secuencias.

89 Los adverbios son definidos en el Diccionario de la Lengua Espariola (2014) como una “clase de palabras
cuyos elementos son invariables y tonicos, estan dotados generalmente de significado 1éxico y modifican el significado
de varias categorias, principalmente de un verbo, de un adjetivo, de una oracién o de una palabra de la misma clase” (p.
50).

90 Un adverbio demostrativo usualmente “muestra o sefiala un lugar, un tiempo o un modo” (p. 50).

91 Se refiere a la accion misma de existir o estar presente.
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Sin embargo, a pesar de que la informante parece reconocer la autoridad del garante, en esta se-
cuencia, se puede notar que los datos esta vez estan acompafiados con locuciones® adverbiales®

“a veces” que indican una alternancia o irregularidad en la situacion enunciada “negociar con ella”,

94

y con la preposicion”™ “como”, varios son los ejemplos: “a veces es dificil negociar con ella”/*a

veces esta bien”/“ella tiene como picos de de de animo”, estos recursos lingiiisticos funcionan
como mitigadores de las acciones o comportamientos considerados caracteristicos del autismo. In-
mediatamente después, entre las lineas 16 y 22, la entrevistada empieza a hacer una representacion
del sujeto no-autista, tomando como punto de partida una descripcion de su hija y, en este caso los

datos en su totalidad provienen de la madre:

(16) este es muy sensible muy sensible es interesante porquee (pausa) le gusta
mucho el el amor (17) ;noo? O sea aunqueee a veces no €s amorosa estee sus
reacciones a veces mee me (18) desconciertan y pues eso ya lo he aprendido a
aaa a manejar aunque pues no me hace feliz (19) esteee (pausa) necesita muchoo
también el elll el contacto de la gente querida ;no? O sea (20) aunque esté enoja-
da perooo puede que no quiera estar contigo o sea contigoo cerca (21) tocandote
fisicamente peroo laa el hecho que tu estés ahi a ella le da mucha mucha (22)
tranquilidad.

En un intento por esquematizar la secuencia expresada en las anteriores lineas, se ha identificado
una tesis principal que podria reformularse como: J tiene rasgos no-autistas. A esta le dan soporte
dos datos que a su vez hacen de tesis, cada uno en otras secuencias: “es muy sensible muy sensi-

ble”/“necesita mucho también el elll el contacto de la gente querida ;no?” Notese el uso de los ad-

95 «¢ 9906

verbios™ “muy” y “mucho”” que aumentan el grado de intensidad de ser sensible y de la necesidad

de contacto. Este énfasis producido se hace necesario en el proceso de reflexion y argumentacion,

92 En el Diccionario de la Lengua Espaiiola las locuciones son definidas en términos “combinacion fija de va-
rios vocablos que funciona como una determinada clase de palabra” (Real Academia Espafola, 2014, p. 1357).

93 Las locuciones adverbiales son aquellas “que se asemeja[n] a un adverbio en su comportamiento sintactico o
en su significado” (Real Academia Espanola, 2014, p. 1357).

94 “Clase de palabras invariables cuyos elementos se caracterizan por introducir un término, generalmente no-
minal u oracional, con el que forman grupo sintactico” (Real Academia Espaiiola, 2014, p. 1777).

95 Segun la Real Academia Espafiola (2014) “antepuesto a adjetivos y adverbios no comparativos, y a ciertos
sintagmas preposicionales, indica grado alto de la propiedad mencionada” (p. 1517).

96 Es un adverbio indefinido con el que se expresa que algo se hace o anhela “con mucha o demasiada intensidad”
(Real Academia Espafiola, 2014, p. 1506).
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ya que, si se asume que un nifio con TEA expresa poco o interés limitado en las interacciones y
emociones, el hecho de que la hija de la informante si lo haga y, que estas cualidades puedan enten-
derse como naturales en los seres humanos, permiten contemplar la posibilidad de una condicion
no-autista de la nifia. Las dos refutaciones manifestadas: “o sea aunque a veces no es amorosa’/ “o
sea aunque esté enojada peroooo puede que no quiera estar contigo o sea contigo cerca tocandote
fisicamente”, cumplen funciones distintas, de tal manera que la primera funge de mecanismo de
defensa ante cualquier posibilidad de interpelacion mediante la anticipacion; la segunda, busca
reforzar las ideas que expresan los datos mediante el planteamiento de una situacion hipotética, en
la cual se esperaria que J no deseara interactuar con nadie y, que a pesar de eso la nifia manifiesta
interés en la interaccion. La secuencia derivada de este argumento refleja la complejidad del asunto,

omo se muestra en la siguiente figura:

F\/Iodalizacion‘: “es muy’ | efutacion™ “o sea aunq |[Ley de paso': s1 una persona siente amor es porque es capazj
que a veces no es amorosa’| [de reaccionar emocionalmente ante algo o alguien, es decir, ser
\ .
N4 L sensible

Tesis'/Datos’: (es sensible

. T. <<
‘es muy sensible muy sen [Datos™: “porque Te gusta mucho
Sible” N '|el el amor (no?”

e
~ ILey de paso’: amar y ser se'n51b1e
ay son sentimientos y capacidades|

[Tesis’: (comportamiento no autista) |

del ser humano

atos’/Tesis: (necesidad de]
contacto) “necesita mucho tam-| isticas a tener en cuenta para el diagnostico del autismo son la ansiedad y el
bién el elll el contacto de la gen- limitado o poco interés en la interaccion y expresion de emociones
te querida jno?”

ey de paso: es natural que estar con una persona querida nos haga senti
anquilos

AN
F\’Iodalizaciénz: “necesita”

efutacion’: “o sea aunque esté ahi a ella le da mucha tranquilidad”
lenojada peroooo puede que no quie-
ra estar contigo o sea contigo cerc:
tocandote fisicamente”

atos”: (estar acompanada le da tranquilidad) “pero la el hecho que tu estes|

atos”: usualmente no esta tranquila |

Figura 10. Secuencia argumentativa cuyo topos es: no autista. Entrevista #1.

Hay un tercer momento en la entrevista en la que la madre hace su representacion de las condi-
ciones autista/no-autista, esto es, desde las lineas 22 a la 30. Sin embargo, a diferencia de los dos
fragmentos anteriores donde era posible identificar una tesis principal en miras a caracterizar la una
o la otra, aqui se plantean ambos pero teniendo en cuenta una dimension temporal que no era clara
o evidente en las anteriores secuencias:

(22) antess conforme bueno esto ya te lo platiqué la vez pasada quee que (23) ella

fue como despertando ;noo? Que antes estaba totalmente aislada que no fijaba la
vista (24) queee eee mmm estaba comooo pues como ensimismada pues ha teni-
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do un proceso que es (25) bastante interesante de deee como de como de desper-
tar ;noo? De deee de darse cuenta (26) entonces eee ahora sus manifestaciones
amorosas y esta necesidad de del del contacto pues (27) son mass mas evidente
mas evidentes y yo no sé€ si eso tiene que ver con con ese despertar (28) que yo
te comeento connn con su madurez comoo como nifia como adolescente que esta
(29) entrando a la adolescencia eeee o también quee que ella se estd dando cuenta
de suuu de su (30) necesidad de amor ;mm?

La tesis que se pretende argumentar en esta secuencia es: J ha ido despertando. Este despertar se
representa como un proceso, es decir, una accion que transcurre en el tiempo. Dicha temporalidad,
se enfoca en dos etapas que pertenecen a un “antes” y un “ahora”. En la fase del antes se ubican
los datos que informan sobre los rasgos de una persona diagnosticada con TEA: “estaba comooo
pues como ensimismada”/““antes estaba totalmente aislada”/*no fijaba la vista”. El momento del
ahora comprende aquellos datos que revelan los atributos de una persona no-autista: “ahora sus
manifestaciones amorosas”/“y esta necesidad de del del contacto”. Estos ultimos son expresados
con modalizadores que buscan enfatizar o intensificar su presencia en el ahora: “pues son mass mas

evidente mas evidentes™:

esis': Ha 1do despertando — “ha tenido| atos': “estaba comooo pues como ensi-
un proceso que es bastante interesante d ismada”
deee como de como de despertar”

atos': “antes estaba totalmente aislada”
atos': “no fijaba la vista” [

ey de paso'/Tesis*: Las personas cam-

bian con el tiempo: fisica y emocional
mente — J ha cambiado

atos': “ahora sus manifestaciones amo-|

arante'/Datos”: “o tambien quee que]
lla se esta dando cuenta de suuu de syl
ecesidad de amor”

Garante'/Datos*: “como adolescente que]

osas”’ sta entrando a la adolescencia”

atos': “y esta necesidad de del del con- Garante'/Datos*: “con su madurez co-
acto” 00 como nifia”

odalizaciones': “pues son mass mas|
vidente mas evidentes”

Figura 11. Secuencia argumentativa en la que se observa el vinculo entre pasado y presente a partir de la
ley de paso. Entrevista #1.

En cuanto a la ley de paso que permite estrechar lazos entre los datos del pasado y del presente,
se enuncia en forma de ley generalizada, pues parte de un hecho comprobable y de conocimiento
compartido en nuestra comunidad, a saber: Las personas cambian con el tiempo fisica y emocio-
nalmente. De ésta, es factible formular otra tesis que parece también esta siendo defendida y es, J
ha cambiado, de manera que los datos que daran soporte y coherencia a la misma se refieren a los

cambios fisicos y emocionales que esta experimentando la nifia: “con su madurez comoo como
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nina”’/“como adolescente que esta entrando a la adolescencia”/“o también quee que ella se esta
dando cuenta de suuu de su necesidad de amor”. Los anteriores, necesariamente derivados de su
crecimiento y desarrollo.

Por consiguiente, si se tiene en consideracion que las tres secuencias argumentativas que
se han esquematizado mas arriba estdn verbalizadas en ese mismo orden, que empieza con argu-
mentos sobre la condicion autista, continia con argumentos acerca la condicion de no-autista vy,
procede una secuencia que trata del cambio, en mayor o menor grado, de una condicién a otra, es
ciertamente valido interpretar que la madre (Juana) ha intentado dar una primera respuesta a su
inquietud respecto a la posibilidad de predicar, de igual manera, atributos de la condicion TEA y de
una persona no-autista a su hija (J). Por tanto, la afirmacion que la informante hace en un tono de
alegria, a la altura de las lineas 14-15, parece justificarse: “creo queeee pues hay algo que es de su
personalidad y no tiene nada que ver con el autismo”.

En el caso de la entrevista #1 ha sido posible percatarse de que el proceso de argumentacion
no es lineal ni va en una sola direccion, en tan solo una toma de turno de la participante, se pueden
encontrar diferentes tesis defendidas, que pueden ser contrapuestas o no. Esto se debe a que en un
relato biogrdfico, y retomando las palabras de Burgos (2007), “los acontecimientos que describe
son las etapas de una experiencia por medio de la cual el sujeto desarrolla la dialéctica de la iden-
tidad y la diferencia, la exclusion y la inclusion, la proximidad y la distancia [...]” (p. 152). En
consecuencia, es de esperarse que tal dialéctica posibilite una serie de reflexiones en torno a las
problematicas o asuntos tratados. La evidencia muestra que la informante Juana lleva a cabo ese
proceso y, que los argumentos que se exponen se guian por esta dindmica reflexiva.

En un relato biogrdfico las personas que narran tienden a contar principalmente aquello que
consideran relevante o reportable y siempre habra situaciones o hechos que ameriten serlo, en
palabras de Norman Denzin (1989), estos fragmentos de vida que merecen ser recordados y recon-
tados, son denominados epifanias que son “momentos y experiencias interaccionales que marcan
las vidas de las personas” (p. 70) y suelen generar tanto efectos positivos como negativos, en los
cuales, ademas, se “manifiesta el caracter personal” (Denzin, 1989, p. 70). Este concepto adquiere
relevancia, ya que dichos momentos contribuyen a acercarse a una comprension mas amplia del
sentido de las experiencias vividas por los individuos. Las epifanias permiten echar una mirada

retrospectiva a la vida de una persona a partir de los eventos significativos; por tanto, contar una
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historia se convierte en el medio por excelencia para reconstruirlas.

Dado que en la entrevista la madre narra un par de relatos, es pertinente hacer una aproxima-
cion a los mismos, para lo cual es pertinente seleccionarlos y analizarlos como recursos argumen-
tativos, de acuerdo a las propuestas de Silvia Gutiérrez Vidrio (2001) en Las narraciones como
recurso argumentativo. Por consiguiente, identificar cada una de las tesis que se defienden resulta
igual de importante. Desde el modelo de Toulmin (1984) bien lo plantea Gutiérrez (2001), los re-
latos podrian considerarse dentro del ambito de los datos, pero tienen una cualidad persuasiva mas
ligada a la emotividad y a las reacciones de los interlocutores que a la comprension o acuerdo con
la tesis defendida.

En la primera entrevista se lograron identificar dos relatos, a saber, el primero que responde
a la tesis de que “J solo quiere estar acompafniada”; y el segundo que sustenta la tesis, “J no tiene
filtros sociales o sea ella no diferencia entre el bien y el mal”. En el primer relato que se elabora
entre las lineas 40-44, a 1a madre se le ha preguntado sobre como se relaciona su hija con los demas,
a lo cual decidi6 responder que “no hay gente discapacitada™/“sino es la sociedad la discapacitada”;
acto seguido, afirma que J, a pesar de que no le gusta estar con mucha gente, si disfruta la compa-
fiia de otras personas y que a su edad es normal que empiece a sentirse atraida por chicos: “bueno
le gustan los los nifos jno? le gustan los hombres ;no?”. Tales afirmaciones se encuentran dentro

de la tesis en la que se argumenta acerca la condicion no-autista de la nifia:
Tabla 2

Tesis

44. Pues ella (J) solo quiere estar acompafiada

Datos

40. me llama la atencién vamos al parque y estan unos novios aqui en arrumacos y

41. llega (J) y jala al novio ;no? porque quiere estar con el novio pero o sea lo que quiere es
42. sentar al novio jun junto a ella o sea lo que quiere es estar ahi sentada junto a ¢l jno? Y
43. luego jala a la novia por ejemplo o sea ella quiere que la gente haga lo que ella quiere jno?
44. ;Y qué es lo que ella quiere? L40-44

Del fragmento en la tabla se puede decir ademas, que funciona como una ejemplificacion de las
afirmaciones realizadas, y busca un convencimiento por parte del interlocutor, ya que los elemen-
tos previos al relato apelan a conocimientos socialmente compartidos y que usualmente son asumi-
dos como verdades dificiles de cuestionar —ley de paso—; y asi dar muestras, a partir de lo relatado,
de que efectivamente su hija cumple con lo esperado, de acuerdo a la ley de paso.

El segundo relato es un poco mas extenso (Lineas 78-107) —y se encuentra ya casi al final de
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la entrevista—. En este, Juana intenta responder la pregunta sobre si su hija es consciente de algiin
acto discriminatorio. La respuesta es que no, sin embargo, esto la lleva reflexionar sobre otras si-
tuaciones en las que considera necesario que sea mas consciente de lo que sucede a su alrededor,

situaciones que le podrian representar algiin peligro:
Tabla 3

Tesis

109. [...] J no tiene 110. filtros sociales o sea ella no diferencia entre el bien y el mal

Datos

78. alguna vez tuve una esto esto lo re loooooo lo cuento porque me

79. impacté mucho una vez fui al alll una vez fui al parque con J entonces pues (J) estaba

80. en su asunto y habia unos muchachos tomando y el asunto es que de repente se me acerco
81. uno y me dice oiga sefiora /puedo hablar con usted? Le dije si como no ;qué pasa? Me dice
82. mire la verdad es queee estee pues yo he sido como muy disperso en mi vida yo tomo

83. esteee me droguéee eech es un chavo como de dieciocho y diecinueve afios yyy pues tengo
84. una novia y mi novia esta embarazada y tengo mucho miedo de que el bebé vaya a tener
85. una situacion como como como la como la deee su nifia jno? Entonces esteee pues me

86. preguntd que qué podia hacer yo le dije pues nada si yo hubiera sabido pues yo hubiera

87. hecho todo lo posible porque no ocurriera simplemente ocurre ;no? O sea hay historias de
88. de de padres que que tienen las las conductas mas esteee licenciosas que no cuidan su

89. cuerpo y que sus nifios no tiene ningtin problema y tienes la otra parte donde todas las

90. condiciones estan dadas para que el nifio este sea neu-ro-ti-pi-co (énfasis) y y pasa ;no? O
91. sea hay cosas que que pues hay circunstancias que que que son jno? digo lo que es cierto es
92. que pues si si 'y ademas creo que su novia pues lleva la misma vida que él pues si hay un un
93. un mayor riesgo ;no? Pero la la cosa no acabo ahi o sea el chavo tenia como mucho interés
94. en preguntarme y de repente (J) se seee se fue a sentar con los chavos ;jno? Entonces los
95. chavos estaban tomando y yo estaba espantadisima ;jno? Entonces lo que hice fue sentarme
96. pues con los chavos y sentarme con ella para que ni los chavos sintieran el rechazo ni ni ni
97. ni (J) (no? O sea eso es lo que no quiero /no? pero esteee [fue muy simpatico porque de
98. repente pues los chavos si le pusieron atencion a (J) y le preguntaron que qué queria y yo
99. les les dije quiere que quiere que canten jno? y de repente los chavos estaban (expresion
100. inentendible) tomadones y empezaron a cantarle a (J) y (J) encantada de la vida (tono

101. gracioso)] pero yo estaba muy incomoda y yo no queria que (J) estuviera ahi ;no? y de
102. repente uno de los chavos se le acercooo (énfasis) y le empez6 a decir eres una princesa es
103. que tu eres una princesa pero de repente estaba muy cerca ;no? o sea ya estaba invadiendo
104. ese espacio vit y yo estaba alarmadisima yo queria irme de ahi yo agarrar a mi chamacayy
105. y salirme de ahi pero queria hacerlo de una manera que no fuera que no fuera agresiva
106. ;no? y bueno el asunto es que ya esteeee logré logré que que esteee que queee nos

107. alejaramos nos despedimos muy bien o sea todo est estuvo estuvo muy bien ;jno? L78-107

El relato cuenta la situacion vivida por Juana y su hija en un parque, en la cual unos chicos bo-
rrachos se acercan, les preguntan cosas a ambas e interactiian de otras maneras, que le resultan
incomodas a la madre, quien se percata que J no lo sentia del mismo modo, por lo cual llega a la
conclusion, y tesis en este caso, de que su hija no tiene filtros sociales y no diferencia entre el bien
y el mal. Dicha reflexion la hace afirmar, al final de la entrevista, lo siguiente: “(128) mientras yo
esté o mientras una persona esté con (129) ella y la acompaiie ella va a estar bien o sea sola sola

no puede ;no? eso suena muy feo (130) pero pero es cierto ;no? o sea en este momento a sus doce
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afios J no puede estar sola”.

3.1.1. Se abre la ventana. En la segunda entrevista, de igual manera que en la primera, se
tomaron como base los topoi para identificar y esquematizar las representaciones, que hace la ma-
dre, a través de secuencias argumentativas. La madre a lo largo de la entrevista define lo que es el
autismo: “autismo es hacer lo que yo quiera” (L8-9) y, ademads, describe los comportamientos de
su hijo que son caracteristicos del Trastorno del Espectro Autista: “hace berrinche de tal forma que
para que ¢l tenga lo que quiere” (L9-10) [Hace lo que quiera]/“¢l tiene reglas el patrdn para seguir
el juego los muiequitos que se deben de jugar el patrén para esto todo es patron” (L59-60) [Tiene
patrones]/“no es nada abierto no le gusta platicar no le gusta hablar” (L82) [Poco o nulo interés en
interactuar]/“es que es que mi hijo o sea mi hijo era de los de o sea que llegaba un momento en que
se sentaba le hablabas y parece que era sordo (pausa) no te no te no te hacia caso para nada o sea
nada totalmente encerrado” (L119-121) [Ensimismamiento]/“tiene mucho lo de la ecolalia repetir
todavia repite una cosa repite una cosa” (L45-46) [Ecolalia]/*“a los nifios autistas (incomprensible)
en un en un programa de autismo que este que hay ropa que sienten como si fuera una lija como
si fuera una lija en la ropa es como si su piel por eso gritan de sentir la ropa pero parece que si los
lijaran como si fuera una lija y el timbre todavia se tapaba mucho los oidos el timbre para ¢l como
si lo taladraran” (L123-127) [Hipersensibilidad]/“los nifios autistas aguantan mucho dolor (pausa)
0 sea si se pegan aguantan (pausa) aunque tengan el moreton se aguantan” (L162-164) [Resistencia
al dolor]/“na mas cuida que no lo violen (pausa) es muy fuerte muy fuerte tener un o sea si los nifios
normales pasan por eso tonces tienes que cuidar mas a tu hijo (pausa)” (L176-178) [Vulnerables a
peligros externos o sociales].

En lo que refiere al fopos no-autista, la madre hace varias menciones a la normalidad, por
tanto, este fopos debe entenderse en términos de lo que es normal. Asi, los rasgos atribuidos a esta
caracterizacion se expresan de la siguiente manera: “Mi hijo tiene once afios y va ennn la escuela
estee normal” (L3)/““¢] va como nifio regular” (L4)/“va bien este su promedio ahorita fue de nueve
cinco” (L7)/“las nifas las grandes lo quieren mucho lo quieren mucho porque porque eeeeh a pe-
sar de ser autista ya también tiene se da cuenta que puede manejar a las personas” (L101-103)/“lo
abrazan y ay ¢l las abraza las toca de repente yo supongo que les pone las mano en los senos muy

asi tranquilamente las abraza” (L104-105)/“o sea si los nifios normales pasan por eso tonces tienes
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que cuidar mas a tu hijo” (L177-178).

De la forma en que son enunciados los rasgos que constituyen los dos topoi (autista/normal)
en los parrafos precedentes, se puede interpretar que no hay duda sobre la condicion de TEA del
nifio (M), ya que dichos rasgos —a excepcion de uno— se predican con certeza: “hace berrinche”, “él

29 ¢ 2 ¢¢

tiene reglas”, “no es nada abierto”, “no le gusta platicar

2% ¢¢ 29 ¢

, “no le gusta hablar”, “tiene mucho lo de”,
“aguantan mucho dolor”. Esto se observa en el uso del modo indicativo, que marca lo expresado
como informacion veraz y en la conjugacion de los verbos en presente, que ubica temporalmente
las acciones y estados en el momento del habla. La representacion que se hace del autismo, solo ha
sido posible esbozarla teniendo en cuenta toda la entrevista, y la secuencia resultante es la que se

muestra a continuacion:

E‘ey de paso’: S1un nino presenta rasgos caracteristicos de laf 4Garante1: DSM-V |

ondicion TEA, lo mas probable es que ese nifio sea autista |\
L |

atos': “‘tiene mucho lo de la ecolalia” |

v atos': “¢l tiene reglas el patron para seguir”
T: Es autista g_w g P P guir” |

.Ii)atoslz ““los nifos autistas aguantan mucho dolor” |

atos': “hace berrinche de tal forma que para que ¢l tenga lo que|

atos': “no es nada abierto no le gusta platicar no le gusta hablar’|

[Datos': “mi hijo era de los de o sea que llegaba un momento en que
se sentaba le hablabas y parece que era sordo (pausa) no te no te no|
te hacia caso para nada o sea nada totalmente encerrado

Figura 12. Secuencia argumentativa de topos: autista. Entrevista #2.

Al igual que en la primera, en la entrevista #2 la tesis defendida: M es autista, se soporta en los da-
tos que predican comportamientos especificos del nifio, los cuales estan sustentados por una ley de
paso y garantes similares. Sin embargo, como ya se habia anunciado antes pero no explicado, uno
de los datos se expresa en pasado y no en presente como los demas: (119) mi hijo era’” de los de
(120) o sea que llegaba un momento en que se sentaba le hablabas y parece que era sordo [pausa]
(121) no te no te no te hacia caso para nada o sea nada totalmente encerrado. Por consiguiente, es
admisible afirmar que en la actualidad ya no es asi.

Tal afirmacion se encuentra justificada en algunos de los datos que dan soporte a la tesis: M
es normal. Esos datos estan relacionados, en primera instancia, con la adaptacion y desempeno del

nifo en la escuela: “Mi hijo tiene once afos (L.3)”/“va ennn la escuela estee normal” (L3)/“va en

97 El subrayado se utiliza para sefalar el verbo en cuestion.
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quinto afio” (L4)/““¢l va como nifo regular” (L4)/“en suuu salon son seis alumnos™ (L5). La escuela
es un lugar donde debe seguir reglas, se es recompensado por cumplir con los requisitos estableci-
dos de acuerdo a grado y edad, ademads, de que debe interactuar con otras personas.

Lo anterior queda respaldado en el garante: La normatividad educativa vigente en México
establece que de los 6 a 11 afos es la edad adecuada para cursar primaria. M asiste, empero, a una
escuela de tipo Montessori que destacan por tener un modelo educativo especial lo cual, en primera
instancia, podria considerarse una refutacion a su propia tesis, pero no es asi, ya que hay un par de
elementos que respaldan a esta tesis. Uno es el garante que se enuncia asi: Los modelos educativos
de los colegios Montessori siguen lineamientos regulares para la educacion basica: SEP-RIEB
ademas de los datos que este respalda, por ejemplo: “no va a una escuela especial” (L3-4) y “¢l va
como nifo regular” (L4).

La ley de paso que permite la relacion entre datos y tesis se reformuld de la siguiente mane-
ra: Si un nifio asiste a una escuela normal y su desempefio es bueno, entonces, el nifio es normal.
Como es de esperarse, si los atributos de normalidad predicables con respecto al lugar donde el
nifio estudia y a los demas nifios que asisten a este fueron enunciados en presente, eso quiere decir
que M actualmente puede poseer esas caracteristicas, expresadas en los adjetivos calificativos®:

“normal” —escuela—y “regular” —otros nifios, pero por analogia con el uso de la preposicion “como”
se atribuye la misma cualidad a M—. La madre al afirmar que el nifio “no va a una escuela especial”
niega el accidente o cualidad que se supone atribuyen los adjetivos a los sustantivos (Real Acade-
mia Espaiiola, 2014, p. 45) y modifica, dicho sea de paso, la imagen mental que el interlocutor se
hace de la escuela a la que asiste su hijo. Ademads sirve como soporte para sugerir posteriormente
la cualidad de normal que se predica sobre el nifio en la entrevista.

Lo anterior se puede observar en la figura 13, observando con especial detalle en la comple-
jidad de la construcciéon del argumento en el que incluso, a pesar de que se propone una imagen
distinta acerca de la condicion TEA del nifio, la madre termina por utilizar modalizadores como “es

un tanto especial” y que a la vez sirve como refutacion a la tesis, Hijo normal:

98 “[...] modifica al sustantivo o se predica de él y expresa generalmente cualidades o propiedades de lo desig-
nado por el nombre” (Real Academia Espaiiola, 2014, p. 45).
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Tesis’/Dato’:*“va a una escuel “no va a una escue| INormatividad educativa vid
ormal” la especial” gente establece que de los 6
Z ‘/Ja 11 anos es la edad adecua-l
—_— da para cursar primaria
Cos modelos educativos de losl = —= L o
. .. . = = va en quinto ano |
colegios Montessori siguen li- I‘ es colegio Montessort | A < ’l‘
. | e
Ineam1entos regulares para lal Ficne once anos” |
Educaci(’)n basica: SEP-RIEB 0 _ 1
—_ = == iene un modelo educafivo especial | N o7 s
T T 21¢l va como nino|
99
efutacion’/Tesis’: [“y aparte tiene su maestra especial que siempre |regular

tanto especial”

lo esta apoyando”

N

yd
N

—J/ ‘en su salon son
— 3 £1)
Mteractua con otro seis alumnos

[Una maestra especial es quien da apoyo a] IliiﬁOS 1
los nifios con deficiencias, dificultades y - T Mienén  la ~mismal
[otros tipos de diagnosticos | IIzlaestra 3

Figura 13. Secuencia argumentativa, topos: no autista. Entrevista #2.

Si se toma en consideracion que uno de los rasgos del topos autista que se expreso en pasado fue

el del ensimismamiento y el poco interés en interactuar con otras personas, por sentido comun, se

supondria que en el momento de la entrevista M habria presentado cambios en ese aspecto. Efec-

tivamente, asi lo sugiere Maria quien a lo largo de la entrevista, especificamente desde las lineas

64-71,

da ejemplos de la manera como el nifio interactia con su hermano:

(64) de (65) repente juega con el hermano pss dices aaahh estan jugaaaandoooo
que bien entonces ya se (66) tienen que bafiar pero estan jugando ya mételos a
bafar estan jugaaaando déjalos estan (67) jugaaaaandooo pues yo yo es donde
ahi esteee loo soy muy consentidora cuando veo que se (68) abre una ventanita
en elll autista entonces digo nooo pues déjalo estan jugando es su (69) hermano
pues es hay interaccion platican por ejemplo se levantan se acuestan tarde y (70)
temprano hay que abrir las cajas delll juego no sé¢ qué que estamos viendo enton-
ces esa es (71) la interaccion con su hermano.

En el fragmento anterior se encuentran dos tesis, a saber: se abre una ventana en el autista y, M

podria ser normal. La primera, se sostiene con los datos referentes a la interaccion del nifio con

su hermano: juegan, platican, interactuan, se levantan tarde, se acuestan tarde, abren las cajas de

juguetes desde temprano y, la premisa siguiente: si un nifio ha sido diagnosticado con autismo se

relaciona e interactiia con otros nifios es posible que haya un aspecto no autista en €l. Los anteriores

datos junto a la primera tesis dan soporte a la tesis principal: M podria ser normal, cuya ley de paso

propugna que si un nifio interactua, platica y juega con otros nifios entonces podria no ser autista.

En la figura 14 se observa la secuencia argumentativa esquematizada segun el modelo de Toulmin,
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Rieke y Janik (1984):

En la entrevista, la madre siempre reconoce abiertamente la condicion TEA del nifio, sin embargo,

también hace evidente mejoras o cambios positivos en ciertos aspectos, esto se muestra en un rela-

Garante: Segun el DSM-V los nifios con TEAl 1Refutaci6n: A'menos que. ..
resentan importantes dificultades para relacionar-|
Se e interactuar con otros nifios

esis': El hijo podria ser nor-| [Dato'7%: Tnteractlia con el hermano-]
mal ‘hay interaccion” “esa es la interac-
cion con su hermano”

N2
[Cey de paso™: Si un nino interac- ato'*": Juegan ato'°: Abren las cajas de
ta, platica y juega con otros nifios juguetes desde temprano

entonces podria no ser autista wmcm |Dat01-z.5: F e

I])ato“”: Interactian |j)at0“"': Se levantan tarde

A4

esis*: ““Se abre una ventan
en el autista”

ey de paso®: S1un nifio que ha sido diagnostica-|
o con autismo se relaciona e interactiia con otro
iflos, es posible que haya un aspecto no en él.

Figura 14. Secuencia argumentativa. Entrevista #2.

to argumentativo entre las lineas 101-111 que funciona como ejemplo de ello:
Tabla 4

Tesis

102.
103.

[...] a pesar de ser autista ya también tiene se da cuenta que puede manejar a las
personas

Datos

110.
I11.

101.
102.
103.
104.
105.
106.
107.
108.
109.

las nifias las grandes lo quieren mucho lo quieren mucho porque

porque eeeeh a pesar de ser autista ya también tiene se da cuenta que puede manejar a las
personas (pausa) entonces estee le encanta abrazar a las muchachas y ay Illo esta muy
guapo mi hijo es muy guapo entonces lo abrazan y ay ¢l las abraza las toca de repente yo
supongo que les pone las mano en los senos muy asi tranquilamente las abraza y las nifas
ay es tan pequeilito y tan tierno y ay ¢l se hace muy lindo o sea yo sé que que no no es po
no es lindo o sea yo yo me he dado cuenta no hagas eso yo si eech entonces las nifias lo ven
muy lindo abrazame Ishba que te quiero tanto va a una escuela donde hay secundaria
entonces las de secundaria lo abraaaazan ay Ishba mi amiguito te quiero mucho y lo
abraaazan y luego como es muy guapo las de su edad este lo lo pues lo besan este le regalan
cosas le hacen cartitas de amor L101-111

Sin embargo, la relacion de M con otras personas no siempre es buena o positiva, algunas veces ha
sido perjudicial en el sentido de que ha sufrido dafos fisicos por parte de companeros de escuela.

De hecho, a lo largo de la entrevista hay un par de relatos argumentativos en los que se narran si-

tuaciones que las ejemplifican, a continuacion se analizara uno de ellos:
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Tabla 5

Tesis

159. [...] siempre mmm me impacta mucho lo esteeee suuuu aaaaah la escuela o sea el
160. bullying que hay

Datos

160. la forma de ser habia un nifio que le pegaba hubo una vez que lo estaba

161. secando tenia ;como cuantos? Dos ;once menos dos? Nueve afios diez afos tenia nueve
162. anos y me dice no porque me duele las axilas le dolian o sea los nifios autistas aguantan
163. mucho dolor (pausa) o sea si se pegan aguantan (pausa) aunque tengan el moreton se

164. aguantan no porque me duele jte duelen las axilas? ;Por qué te duelen? Dice (pausa)

165. ¢quién te lastimo las axilas? No quiero hablar dime ;quién te lastimo las axilas? y te

166. compro un disco que a ti te gusta el Mario Bros el que ti quieras te lo compro vamos ahorita
167. en la noche y te lo compro pero dime ;quién te lastimo? Pues ya S di pégame a

168. mi como te hace S asi mama (pausa) le pegaba tanto que quedaba adolorido

169. mmm bbb todavia lo dejé un afio en esa escuela la maestra dijo que iba a checar y todo eso
170. tonces eee eee S se fue yo terminé odiando esa familia no es posible que le

171. hagan eso a un nifio autista (pausa) L159-171

Para entender la razon del relato anterior se debe mencionar que a Maria se le pregunt6 si habia
tenido, en algiin momento, una experiencia con su hijo que la haya impactado, por lo cual comien-
za a contar la situacion en la que un nifio —compaiero de escuela de M—, lo maltrataba y M no lo
decia a sus padres, ademas de que a ese mismo compaifierito lo consideraba su amigo: “para ¢l son
sus amigos y para €l todo es normal sus amigos S* era su amigo y le hacia avioncitos de papel”
(L188-189). La tesis defendida es manifestada por la madre: “siempre mmm me impacta mucho
lo esteeee suuuu aaaaah la escuela o sea le bullying que hay” (L159-160). El uso del verbo “hay”,
conjugado en presente, para referirse al bullying indica que, actualmente sigue viviendo ese tipo
de situaciones y a pesar de que ha habido mejorias en el aspecto interaccional del nifio, esto no se
traduce de la misma manera en los peligros que pueda sufrir por parte de otras personas. Por tanto
el desconcierto que genera, expresado a través del verbo transitivo: “me impacta”, conjugado en
presente y entre dos adverbios se aumenta, tanto por la temporalidad infinita de: “siempre!®” y la
intensificacion, en demasia, que otorga el adverbio indefinido “mucho”.

Aunque en M la posibilidad de un cambio favorable aumente en el transcurso de los afios, en
la madre existe constantemente el miedo de que ese desarrollo no se manifieste de manera clara y
el nifio va a seguir siendo vulnerable a situaciones y agentes externos; esto implica una vigilancia

y cuidado constante por parte de la madre, por consiguiente es comprensible que se encuentren

99 Asi se ha optado por llamar al compafiero de M.

100 Adverbio de frecuencia.
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expresiones como “mi miedo es”, “es muy fuerte muy fuerte tener un”, “me da miedo me da mie-
do” y “me da pavor eso es lo que me da pavor”, que ademds de estar expresadas con los verbos
conjugados en presente, se repiten algunas de ellas sefialando el énfasis y la importancia que tiene
esto para la informante.

En este orden de ideas, la dindmica con la que se va argumentando en la segunda entrevista
empieza por defender la tesis de la normalidad del nifio, sin dejar de lado un reconocimiento de la
condicion TEA de M, tesis que se es argumentada como se vio al inicio, pero que de alguna manera
se hace necesaria para sustentar el tercer argumento en relacion con la mejoria o cambios positivos

en el hijo de la informante.

3.1.2. La evolucion es una realidad. La tercera madre (Carmen) describe a su hijo C a partir
de ciertos rasgos que usualmente no suelen ser atribuidos a personas diagnosticadas con Trastorno
del Espectro Autista, éstos fueron de utilidad para caracterizar en primera instancia el topos no-au-
tista, de la siguiente manera: “es un nifio muy lindo” (L14)/“muy amoroso” (L14-15)/*su desarrollo
fue muy bueno” (L30-31)/“era un nifio carifioso” (L32)/“era un nifio sociable” (L32)/“nifio tranqui-
lo” (L91-92)/“nino este inteligente” (L92)/“se impresionan de la evolucion de C” (L95-96)/“stper
bien manejado” (L99)/“stiper bien controlado estd muy bien regulado” (L100-101-102). En lo
que refiere al fopos autista, los atributos enunciados son los siguientes: cuando C a la edad de afio
seis meses empieza con conductas que se alejaban como depresivas era un nifio asi [aislamiento]
(L17-18)/“hasta que te lo juro de verdad o sea por aqui pum haz de cuenta que le apagaron la luz
y se vino abajo mi hijo” [pérdida de habilidades cognitivas] (L35-36)/“C este esta estd muy regu-
lado” [necesita ser controlado] (L101-102)/“aunque ya logré el lenguaje el lenguaje es mecanico”
[limitaciones en el uso del lenguaje] (L129-130)/“repite muchas cosas- ¢l repite todo” (L131-133).

Las temporalidades son muy importantes en el proceso de argumentacion, dado que la madre
antes de empezar a describir a su hijo hace una aclaracion: “es un nifio muy sobre todo deja el au-
tismo o sea el autismo es como una condicion pero no es C” (L13-14). Dicha advertencia precede
a una atribucion de rasgos no autistas a C, €stos corresponden a ser lindo y ser amoroso, que como
datos sustentan la tesis: C no es autista. Hay entonces una ley de paso que dice que si un nifio es
lindo y amoroso es probable que ese niflo no sea autista, garantizada por aquellas caracteristicas

plasmadas en el DSM-V en relacion con los desmejoramientos reciprocos en comunicacion y la
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interaccion social. El hecho de que la informacion ofrecida por Carmen respecto de C se enuncie
en presente establece una condicion no-autista actual del nifio. Pero en la medida que la informante
establece una diferencia entre su hijo y el autismo que no lo define en su ser, es factible suponer
que posiblemente ha habido cambios significativos en algunos aspectos de dicha condicion (TEA).
En la figura siguiente se muestra la primera secuencia argumentativa en la que la madre hace una

representacion de la condicion no-autista de C en el presente:

Garante: (DSM-V) Las caracteristicas esenciales de
trastorno del espectro autista son desmejoramientos
reciprocos en la comunicacion y la interaccion social

ato': Es lindo — C “es un nino muyj
. N .
esis’: C no es autista lindo”

ato': C es amoroso — “‘muy amoroso’

Ley de paso’: Si un nino es lindo
amoroso es muy probable que no se
autista

Figura 15. Secuencia argumentativa cuyo topos es: autista.

Cuestionarse sobre los factores que permitan o justifiquen la separacion entre C no-autista y C
autista por parte de la madre, induciria a considerar la posibilidad de que hubo un momento en la
vida de C previo al diagnodstico en que no mostrd signos de presentar la condicion TEA y, contra-
rio a esto, manifestaba comportamientos esperados de un nifio no-autista. Una tesis de este tipo
es formulada en pasado: C era normal, por tanto, los datos también seran expresados de la misma
manera: “fue” para hacer referencia al desarrollo y, “era” para remitirse a la percepcion que tenian
los demas y compararlo a su vez con otros nifios de su edad en ese momento. El tener un “muy”
buen desarrollo y destacar sobre los demas, del mismo modo, funge como tesis, reforzada por los
datos: “a muy corta empezo a caminar”/*‘se sentaba”/“era un nifio carifioso”/*‘era un nifio sociable”.
Datos y tesis se sustenta en dos premisas —leyes de paso—, a saber: si el nifio presenta el desarrollo

esperado de acuerdo a su edad es posible que no sea autista y, si el nifio da muestras de un desarro-

llo mejor de lo que se espera en alguien de su misma edad es algo de admirar. Por tanto, creer que

29 ¢¢ 29 ¢

C presentara TEA era dificil: “mi esposo no creia” “no lo creia mi suegra” “todos como que no lo
creian”. Lo anterior se puede observar en el siguiente esquema argumentativo, que en la medida de

lo posible trata de representar de una manera clara lo explicado en este parrafo:
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ey de paso”: S1 el nino es admirado por la mayort. ot T i
e personas a su alrededor debido a un desarroll ﬁa WLiE RSO B Y cre1ﬂ|

ejor de lo esperado es poco creible que sea autis i suegra” “todos como que no lo crefan
atos'/Tesis: Pocos crelan que er atos®: “a muy corta empezo a cami-|
EA ar” “se sentaba”
/]
WV
[Tesis™ C era normal | p

atos'/Tesis’: Mostr0 un buen desa-
ollo — “su desarrollo fue muy bueno”

ejor de lo que se espera en alguien de su mism;
4

ey de paso*: S1 el nino da muestras de un desarrollc:|
edad es algo de admirar
Eatos% ““era un nino carinoso” “‘era un| \Eey de paso’: Si el nifo presenta el

3 29
ifio sociable desarrollo esperado de acuerdo a sul
edad es posible que no sea autista

Figura 16. Secuencia argumentativa de topos: no autista. Entrevista #3.

En este punto del analisis impele recordar la importancia de la temporalidad en las secuencias
de argumentos a lo largo de todo el proceso pues, al parecer ambos fopoi —autista/no-autista— se
establecen en dos momentos temporalmente distantes en relacion con el momento de la entrevista.
En consecuencia, hay una representacion para cada fopos en el pasado y, asi mismo en el presente.
Sin embargo, en cuanto a la caracterizacion del autismo en pasado también se puede decir que, es
en un pasado posterior en relacion con la del no-autismo. De ahi que sea pertinente, a partir de
ahora, empezar a describir y explicar el argumento que tiene como tesis: C es autista, y que tiene
la peculiaridad de que los datos hacen referencia a informacion tomada de situaciones pasadas: “C
a la edad de afio seis meses empieza con conductas que se alejaban como depresivas era un nifio
asi” [aislamiento] (L17-18)/ “te lo juro de verdad o sea por aqui pum haz de cuenta que le apagaron
la luz y se vino abajo mi hijo” [desmejoramiento] (L35-36). Se establece el momento especifico
—edad— en que empiezan los comportamientos TEA, y que implican un cambio respecto a los rasgos
no-autistas y sobresalientes en un primer momento, lo cual justifica que la madre considere necesa-

rio reafirmar la veracidad de lo dicho a partir de la expresion: “te lo juro de verdad™:
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[Cey de paso™: Si un nifio empieza a pre
sentar rasgos propios del TEA, es muy
Erobable que tenga esa condicion

— e

atos': Aislamiento - “C a la edad de ano seis|
eses empieza con conductas que se alejaban)

como depresivas era un nifo asi”
atos': Desmejoramiento - “te lo juro de verdad

0 sea por aqui pum has de cuenta que le apagaron
a luz y se vino abajo mi hijo”

[I‘esisl: C es autista !\

'Garante': DSM-V!
[ 4

Figura 17. Secuencia argumentativa, topos: autista. Entrevista #3.

Ahora bien, la condicion TEA del nifio vuelve a ser tenida en cuenta pero siempre en términos de
mejoria y desde la perspectiva del otro. Las opiniones de las deméas personas acerca de los cambios
que ha tenido C resulta un factor de relevancia para Carmen, expresados en datos como, “se impre-
sionan de la evolucion de C”/ “todo el mundo me hablan de C como nifio amoroso™/ “como nifio
tranquilo”/ “como nifo este inteligente™/ “;qué hiciste con C? porque C estad perfecto™/ “;es que
realmente tu hijo tiene autismo?”’/ “es que no te creemos’/ ““;tiene autismo?”’/ “inclusive mi sobrina
[...] se especializd en diagndstico del autismo y ella trata con puros nifios con autismo y este por el
doctor Eduardo Diaz que es especialista en autismo aqui en México y y ella misma me decia no tia
la verdad esta super bien Luis super bien manejado super bien controlado su condicion su conducta
su lenguaje va muy bien”. Estos son empleados a manera de informacién para dar soporte a la tesis:
C ha evolucionado.

De esta manera, “todo el mundo” engloba a una generalidad de personas y excluye cualquier
posibilidad de otras —cualesquiera que sean— con una impresion distinta respecto a la evolucion de
C. Empero, la madre considera necesario referirse a dos personas especificamente, su “sobrina” y
el “doctor Eduardo Diaz”, quienes de toda esa generalidad tienen la peculiaridad de especializarse
en el estudio del autismo en México, reforzando asi el argumento a partir de la opinion de otros.
Esto es posible ya que tanto los individuos en general sin la autoridad discursiva que posee un es-
pecialista en el area, como los especialistas que si la poseen, coinciden en la opinidon de que C ha
evolucionado. La premisa que permite llegar a la conclusion con base en los datos expuestos es: si
la mayoria de las personas —especialistas y no especialistas— comparten la misma opinion sobre la
evolucidn es bastante probable que asi haya sido. Un esquema de la secuencia argumentativa que

se acaba de analizar es expuesto a continuacion:



IDENTIDADES Y SU NATURALEZA ARGUMENTATIVA 88

atos'/Tesis*: Las demas personas dicen que no tiene autismo — “*;que hiciste
on C? Porque C esta perfecto” “;es que realmente tu hijo tiene autismo?” “es

CENTN

ue no te creemos” “;tiene autismo?”’

ey de paso’: Si [amayora deTas perd [Cey de paso® ST es percibida la infeligencia Y]
sonas comparten la misma opinién so- afectividad de C por parte de los demés es enten-
re la evolucion es bastante probabl Elble que piensen que no tiene autismo N
ue asi haya sido - - - - - —
geEWETe__ 0
esis™: C ha evolucionado — “se} Datos®: “todo el mundo me hablan de C como
impresionan de la evolucion def¢ niflo amoroso” “como nifio tranquilo” “como nifio
C” este inteligente”

[Datos™: Sobrina especializada en autismo opina que C esta bien — “inclusive mi sobrina |...] se especializ
len diagnostico del autismo y ella trata con puros niflos con autismo y este por el doctor Eduardo Diaz que es
lespecialista en autismo aqui en México y y ella misma me decia no tia la verdad esta super bien C super bie
manejado stper bien controlado su condicion su conducta su lenguaje va muy bien”

Figura 18. Secuencia argumentativa. Entrevista #3.

Los argumentos anteriores daban una muestra, al parecer, bastante clara de las tesis defendidas vy,
al igual que las anteriores entrevistas, ésta se desarrolla en la misma dindmica dialéctica, en ese ir
y venir de argumentos, que de cierto modo intentan cuajar o consolidar una visiéon mas clara sobre
la condicion TEA del nifio; es decir, se llega a un punto en el que se negocian atributos, cualida-
des, dificultades y complicaciones, predicables sobre C. Ejemplo de esto se observa también en el

siguiente relato:
Tabla 6

Tesis

130. [...] aunque ya logro
131. [...] el lenguaje el lenguaje es mecanico todo lo repite y y lo acomoda perfecto para él expresarse en el momento justo ¢si?

Datos

131. es como muy asi casi no es espontaneo (si?

132. Pero por ejemplo repite muchas cosas de lo que ve en la tele ;si? Entonces a él le encanta El
133. Chavo le encanta El Chavo es mas si eso esta de verdad gracias al Chavo le también mucho ¢l
134. empez6 a hablar porque le encanta E1 Chavo pero entonces ¢l repite todo ;si? Entonces es
135. como muy chistoso para nosotros escuchar las que repite las cosas que dice don Ramon que
136. dice el Kiko pero €l es €l es su tipo de lenguaje o sea utiliza el lenguaje de los personajes

137. para decirtelo a ti ;si? Este por ejemplo vamos al hotel donde trabaja mi hermana y él dice
138. “;vamos al hotel?” y yo si vamos a ir al hotel ooomm y empieza a hablar como cuando

139. dona Florinda y todos se fueron al hotel a Acapulco entonces empieza a decir todo lo que El
140. Chavo dice jno? entonces empieza a decir “oh dame las llaves” este miii hasta hace la voz
141. de doia Florinda y empieza “oh nifios corran por sus llaves” y asi entonces esa es la forma
142. en que €l te esta diciendo que va a ir al hotel si vamos a ir no s¢ a a a la tienda entonces

143. agarra de algunos caricatura de que fuimos a la tienda y empieza a repetir este ¢l esa escena
144. ;si? O inclusive hasta palabras que dices me da mucha risa porque (incomprensible) esta

145. mi hijo o sea ahi ahi le gira la ardilla a mi hijo porque dice lo estoy regafiando y me dice

146. “bueno ya callate” y es es algo que no se maneja en la casa el callate ;no? entonces dices a ver
147. ;eso donde lo viste? Y como lo maneja ¢no? L130-147
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En este ejemplo la madre narra momentos en los que su hijo hace un uso del lenguaje que antes no
era posible contemplar, debido a que presenta la condicion de Trastorno del Espectro Autista; sin
embargo, no lo asume en términos de que su hijo no es autista, sino que hace parte de esa comple-
jidad que constituye al nifio y que se dificulta asimilar —-muchas veces— debido a la fuerte presencia
de los discursos esencializadores acerca de lo normal y lo que no es normal, de lo que se espera
de un nifio en tal o cual condicion. Carmen en este turno (T14) responde a la pregunta (T13) sobre
anécdotas o experiencias que considere valiosas recordar en relacion a la interaccion de C con el
mundo, e inmediatamente aclara que “ahora es son como muy divertidas”. Ella defiende dos tesis,
la primera dice que “aunque ya logro el lenguaje el lenguaje es mecéanico” y, la segunda: “todo lo
repite y y lo acomoda perfecto para €l expresarse en el momento justo ;si?”” Notese el uso de la con-
juncidn concesiva “aunque”, la cual introduce una limitante o condicion —uso mecéanico— al hecho
de haber adquirido el lenguaje. Ejemplo de este uso, radica en la repeticion de “muchas cosas de lo

que ve en la tele” en circunstancias parecidas y con una intencion especifica.
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CAPITULO IV
IDENTIDAD, REPRESENTACIONES SOCIALES Y PUNTO DE VISTA

4. Identidad amalgamada.

Tal como se habia planteado en el marco tedrico, la nocion de estrategias discursivas expuesta por
Wodak y Meyer y su relacion con la identidad se tendrdn en cuenta para el andlisis de la dimension
identitaria. Esto a partir de la estrategia de “puesta en perspectiva, enmarcado o representacion del
discurso” a través de la cual se manifiesta el grado de implicacion del sujeto con lo dicho, su punto
de vista y su posicionamiento. Dicha dimension se analizé en conjunto con los argumentos, de
manera que, en cuanto a las entrevistas se pueden empezar a esbozar los rasgos identitarios de las
madres respecto a la condicion TEA de sus hijos.

En la entrevista #1, en el segundo turno (T2) donde Juana intenta responder a la pregunta
acerca de como es su hija, se debe observar que solamente es hasta la linea 6 en la cual empieza
responder la pregunta hecha por el investigador, antes de eso, todo podria considerarse, en térmi-
nos de Levinson (1991), una respuesta despreferente'”'. Tal respuesta es relevante, considerando
que en el libro Pragmatics, Levinson afirma que los términos preferencia o despreferencia estan
relacionados con el de marcacion y expone a su vez un par de rasgos esenciales en cuanto a la
despreferencia, a saber: “(a) tienden a ocurrir en formato marcado, y (b) tienden a ser evitadas” (p.
333). Esto permite suponer que la informante hace uso de una alo-repeticion interrogativa: “;cémo
es mi hija?”, que le permite reafirmar su toma de palabra, ganar tiempo para pensar la respuesta e
intentar “reorientar momentaneamente la conversacion” (Dumitrescu, 2008)!%? con el fin de hablar
sobre si misma: “yo creo”/”’y yo soy”/”pues yo no tengo”. Todo lo anterior, con finalidad argumen-
tativa—entre las lineas 2 y 3— cuya tesis es: “yo no tengo experiencia en hijos”. El fragmento en
cuestion es el siguiente: ;como es mi hija? Esteee bueno eeeh pues yo creo que en primer lugar J
es hija tnica y yo soy hija inica entonces pues yo no tengo experiencia en en en hijos (L2-3). Y se

puede representar en la siguiente secuencia:

101 Esto se reafirma con el uso del “marcador de ordenacion discursiva™: en primer lugar.

102 En este trabajo Domnita Dumitrescu analiza las funciones discursivas de las alo-repeticiones interrogativas
en espafiol con el fin de “trazar un panorama lo mas abarcador posible” (2008, p. 660), para lo cual, se vale de varios
corpus como el de Juan Lope Blanch y Val.Es.Co. De estos identificara respecto de las alo-repeticiones, rasgos estruc-
turales, funciones cognitivas, funciones conversacionales y funciones interaccionales (p. 660).
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|Ley de paso': S1 nunca antes habia tenido hijos, es probable que desconozca aspectos sobre el cuidado
infantil

/Patos‘: Tes hija Gnica |
I’I'esislz Yo no tengo experiencia en h1]os|< 4

Natos‘: Yo soy hija Gnica |

Figura 19. Secuencia argumentativa. Identidad amalgamada. Entrevista #1.

La decision de Juana de hablar sobre si misma, inmediatamente después de preguntarle sobre su
hija, y de establecer una relacion entre las condiciones de J y ella, en cuanto a la maternidad y
crianza de nifos es una evidencia palpable de esa manifestacion de la implicacién de la madre en
lo dicho, en la construccion discursiva a partir de la oralidad que hace de su primogénita. El uso
del pronombre personal en primera del singular “Yo0”, tanto en uno de los datos que dan soporte a
la tesis, como en la conclusion de este primer argumento muestran la relacion indisoluble que hay
entre las identidades madre/hija.

La imbricacion identitaria a la que se hace referencia es mas evidente y mas intensa en la
medida que avanza la entrevista, por tanto, en el momento en que empieza a describir a J, su “per-
sonalidad”, su “caracter” y sus formas de comportarse, es comun encontrar el uso de los siguientes
verbos: saber, desconcertar, tener certeza, aprender, manejar, querer; todos ellos relacionados con
su hija.

Los verbos de conocimiento como: saber, tener certeza y desconcertar —este Gltimo en su
forma pronominal— estdn empleados en relacion con el comportamiento de J y las razones de los
mismos, por lo cual en el momento en que se conjugan en presente y en voz negativa, permiten
observar no solo el punto de vista de la madre, sino también su inmersion en la vida de su hija: “que
yo no s¢”/ “yy no sé porqué”/“sus reacciones a veces mee me desconciertan”/“ni siquiera tengo la
certeza de que de que de que yo entiendo que es lo que lo que lo que ella quiere”. De la misma ma-
nera funcionan los verbos: aprender y manejar, ya que tiene que ver con la participacion directa de
Juana: “y pues eso ya lo he aprendido a aaa a manejar”. Ademas, el verbo en el cual se manifiesta
mas claro el fuerte vinculo entre las identidades madre/hija es: querer, pues, ese deseo va dirigido
a la posibilidad de controlar, restringir, privar de ciertas experiencias a J: “yo no quiero que que
0 sea yo no quiero privar a mi hija de de (pausa) pues de la vida”/*yo no quiero restringirla”/*“yo
quiero que ella aprenda”.

Las tesis que estan relacionadas con el fopos maternidad tienden a ir desglosandose a lo largo



IDENTIDADES Y SU NATURALEZA ARGUMENTATIVA 2

de toda la entrevista y a medida que llega al final de la interaccion se van haciendo mas concretas
en cuanto a la relevancia del rol materno en la vida de la hija con TEA, de modo que, se posibi-
lita para la madre de J concluir que su presencia es estrictamente necesaria para que su hija esté
bien. Dicha progresion en la contundencia de las afirmaciones defendidas se puede observar en la

siguiente tabla:

Tabla 7

Topos maternidad Lineas
Yo no tengo experiencia en hijos 2-3

A veces es dificil negociar con ella 6-9

A veces esta bien es muy feliz canta todo le causa gracia y otras veces esta enojada y no | 9-11
sé porqué

Sus reacciones a veces me me desconciertan y pues eso ya lo he aprendido a manejar aun-| 16-18
que pues no me hace feliz

Yo puedo entender que Sara lo que es una es una compaiia estd buscando ;jno? pero por [ 67-70
ejemplo yo no s¢ como manejarlo o no supe como

Ni siquiera tengo la certeza de que yo entiendo que es lo que ella quiere 70-77

Yo no quiero que o sea yo no quiero privar a mi hija de pues de la vida / yo no quiero res-| 116-117
tringirla / yo quiero que ella aprenda

Mientras yo esté o mientras una persona esté con ella y la acompaiie ella va a estar bien | 119-124

En la segunda entrevista, la mayoria de las implicaciones de la madre se observan en relacién con
el argumento que tiene como tesis: “no sé en qué lo voy a encaminar”, que esta sustentado por los
datos: Debe estar siempre para decirle qué debe y qué no debe hacer/ Ser siempre agradecida con
quienes tratan bien a su hijo/ Tiene que ser protectora y cuidar mas a su hijo. Estos fueron retoma-
dos de lo dicho por Maria a lo largo de la entrevista con el fin de establecer la secuencia argumen-

tativa siguiente:

ey de paso': S1 el nifio no puede defenderse solo frente a posibles peligros|
atn depende de que la madre le diga como debe comportarse en determi-
adas situaciones. es posible que no pueda tener una futura independencia

atos': Debe estar siempre para decirle
qué debe y qué no debe hacer

= atos': Ser siempre agradecida con quie-
|Te5151: No s¢ en que lo voy a encaminar ¢ ¢ i . pre ag !
N N es tratan bien a su hijo
atos': Tiene que ser protectora y cuidar
as a su hijo

Figura 20. Secuencia argumentativa. Identidad amalgamada. Entrevista #2.

En este sentido, la ley de paso asume que si el nifio no puede defenderse solo frente a los posibles
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peligros y aun depende de que la madre le diga como debe comportarse en determinadas situa-
ciones, es posible que no pueda tener una independencia en el futuro. No obstante, vale la pena
anotar que la fuerza e intensidad del argumento estd en la manera en que son enunciados los datos,
verbos como: proteger y pegar; asi como, en perifrasis'® verbales: saber encaminar, tratar bien y
sentir mal. En los casos de “proteger”, “estar siempre” y “tener que”, comparten la relacion con la
influencia de Maria en la vida de su hijo: “soy muy protectora”/“siempre estoy no debes de tocar a
las nifias no debes de hacerles nada”/*‘si los nifios normales pasan por eso tonces tienes que cuidar
mas a tu hijo”. El uso del adverbio de cantidad “muy” intensifica la fuerza de la accion de proteger,
al igual que el adverbio de tiempo “siempre”, s6lo que con su temporalidad infinita aludida. Por
ultimo, la utilizacion de la conjuncidon condicional “si” establece una necesidad de cuidado del
nifio, por tanto, las situaciones que llevan al empleo de tales intensificadores, al final justifican la
tesis defendida y la respectiva perifrasis “saber encaminar”, pues es la madre a quien se atribuye
el deber de hacerlo.

El cruce de identidades entre ambos se refuerza en lo expresado en un relato —entre las lineas
201-214—, que hace parte del turno 12 e intenta responder a la pregunta acerca como M asimila
las experiencias de discriminacién o situaciones de peligro. La madre cuenta un caso en el que un
nifio maltrataba a M, e inmediatamente después recuerda las veces que ella (Maria) le ha pegado

a su hijo:
Tabla 8

Tesis

Lo que le pase a mi hijo me sucede a mi
Datos

201. pero antes si me

202. ponia loca y yaaaa caaaallate noooo escuincle hazme caso que aaaayy voy mal aaaay y a
203. veces le pegaaaba entonces antes este me cortaba el cabello cada vez que le pegaba tonces
204. una vez le conté eso a mi estilista y que me deja pelona no aaay me pasé yo aaay sefiora me
205. lo cortd muy mal estaba enojada y le decia ay es que le pegué ;por qué lo trae asi? Es que
206. le pegué a mi hijo entonces me corto el cabello tonces ahora lo tengo muy largo y ya no le
207. pego ajajajaj me gusta mucho el cabello largo entonces co una forma de decir no debes de
208. no voy a decir eso pégale que ya se calle pégale no le puedo pegar es mi hijo no le puedo
209. pegar se le quita la tablet y ya que chille de pero va a chillar cinco horas no importa pero no
210. le pego no a eso niNos no les pegas porque conocemos a nifios autistas que bueno de todos
211. modos no puedo con un golpe ya me siento mal ya me yo lloro no puedo con un golpe ya me siento mal ya me yo lloro si lo
si el otro dia que le dije

212. que lavara los trastes lavalos no quiero no quiero lava los trastes lo jalé de los cabellos y
213. aaaay ya estaba yo ya ;y ahora qué? pues me tengo que jalar los cabellos porque lo que te
214. hago te teng ya que me jalo los cabellos L201-214

103 “Expresion pluriverbal cuyo significado se asimila parcialmente al de una unidad 1éxica” (Real Academia
Espaiiola, 2014).
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El anterior relato permite reflexionar con mayor profundidad sobre el fuerte vinculo entre madre e
hijo, ya que Maria afirma que cuando le pegaba a M, ella se cortaba el cabello; es decir, si le hacia
dafio a su hijo ella también se lo hacia a si misma: “a veces le pegaaaba entonces antes este me
cortaba el cabello cada vez que le pegaba”. El uso de la locucion adverbial'® “cada vez”, indica
que siempre tenia la misma reaccion. Posteriormente, coment6 que dejo de hacerlo pues se percato
de que no deberia ser asi: “una vez le conté eso a mi estilista y que me deja pelona”. Lo cual le
permitio concluir que “a esos nifios no les pegas”.

No es extrafio, con base en lo observado con esta entrevista, que la estrecha relacion entre
madre e hijo se refleje en la cantidad de tesis que giran en torno al topos maternidad y que exceden
—a lo largo de toda la entrevista— por mucho a las tesis fundamentadas en los topoi autista/no autista

y normalidad:

Tabla 9
Topos maternidad Lineas

Entonces nos ayuda mucho la maestra de este que tiene particular y bueno ya a nosotros nos | 11-25
dice sabe qué? estan fallando en esto

Todavia no sé en qué lo voy a encaminar y ya tiene once afos pues ya a mi ya me preocupa 46-51

Es parte de ese trabajo de nosotros ;no? es muy cansado hacer que tus hijos se quieran 71-73

Porque yo soy asi o sea si tratas bien a mi hijo te trato bien 102-107

los nifios normales pasan por eso tonces tienes que cuidar mas a tu hijo (pausa) tonces siiii lo [ 159-172
yo lo cuido mucho soy muy protectora lo agarro lo resuelto

Y lo de siempre el problema son los papas ;nooo? Es ;el nifio qué? pobrecito pues ;qué le hacen | 174-176
en su casa para que se comporte asi? ;por qué mis hijos no hacen eso? Pues porque yo si los
quiero y los cuido ajajajaj siiii eso es

No hagas eso y de esa forma lo voy tratando esos fabulosos reyes magos siempre los pongo 184-185

Como estoy acostumbrada llego lo abrazo ven mejor dame un abrazo ya mi amor ;me quieres? | 189-190
si mama tonces tranquilizate si mama

Antes si me ponia loca y yaaaa caaaallate noooo escuincle hazme caso que aaaayy voy mal | 191-196
aaaay y a veces le pegaaaba entonces antes este me cortaba el cabello cada vez que le pegaba
tonces una vez le conté eso a mi estilista y que me deja pelona no aaay me pasé yo aaay seflora
me lo cortd muy mal estaba enojada y le decia ay es que le pegué ;por qué lo trae asi? Es que
le pegué a mi hijo entonces me corto el cabello tonces ahora lo tengo muy largo y ya no le pego
ajajajaj me gusta mucho el cabello largo entonces co una forma de decir no debes de no voy a
decir eso

104 Segun el Diccionario de la Real Academia Esparniola (2014) se llama locucion a una “combinacion fija de
varios vocablos que funciona como una determinada clase de palabras”; por tanto, se diria que son de tipo adverbial
aquellas que funcionen como un adverbio.
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Topos maternidad Lineas

No le puedo pegar es mi hijo no le puedo pegar se le quita la tablet y ya que chille de pero vaa | 197-200
chillar cinco horas no importa pero no le pego no a eso nifios no les pegas porque conocemos
a niflos autistas que bueno de todos modos no puedo con un golpe ya me siento mal ya me yo
lloro

Si quieres a tu hijo pues trabajas doble y asi es entonces esteee es es de esa forma 210-211

Mi mi mi hijo me ve como suuu la cosa mas bonita que tiene en el mundo porque porque si lo | 240-241
salva del papa lo salva del hermano le compra todo lo que quiere

Me quiere mucho me quiere mucho mucho porque siempre lo estoy apoyando 248-249

Obviamente sabe que conmigo se hace tarea yo trabajo con ¢l la tarea yo con ¢l yo soy la que | 252-254
le ensefia sale llega de la escuela y tarea y todo lo hacemos ¢l y yo sale vamos a hacer la tarea
y estudiamos juntos y todo aprende y todo lo hacemos

Siempre es la regla primero hay cosas primordiales tonces a mi me ve como me quiere mucho | 256-258
y y y que puede hacer conmigo lo que quiera porque sabe que lo quiero mucho a veces eso
afecta un poco

En la tltima entrevista, las identidades se vinculan a partir de la presencia de uno en la vida del
otro. Asi, Carmen a lo largo de la entrevista va contando detalles de su vida y de experiencia antes
y después del nacimiento de C, también antes y después del diagnostico. De modo que la injerencia
del nifio ha sido determinante en Carmen, sobre todo si se tiene en cuenta que, segun ella misma,
no estaba entre sus planes, tal y como se muestra en el relato siguiente (entre las lineas 8-12), cuya

tesis sustenta que C fue un hijo no esperado:
Tabla 10

Tesis

C fue un hijo no esperado
Datos

8. C connn C este yo cuando tuve a C estabaaa cuando yo me casé estaba

9. embarazada entonces yo me enteré que estaba embarazada y esteee fue un nifio no esss

10. nooo no esperado pero muy deseado ;si? o sea muy querido o sea yo no esperaba a C

11. aunque ya estaba grande estaba en edad de de pues de tener hijos ya trabajaba ya me habia
12. titulado todo pero o sea este si fue algo como inesperado L8-12

La madre, al hablar de C, afirma que ya estaba titulada, estaba grande y trabajaba; lo cual puede sig-
nificar que el nacimiento del nifio fue un cambio muy importante en su rutina diaria y modo de vida.
Esta hipotesis se evidencia en los hechos posteriores y las interpretaciones que la misma madre

hace de los mismos: “en ese proceso”, que se refiere al de evaluacion y diagnostico, el cual Carmen

29 ¢¢ z 9

vivio “un poco sola” del que recuerda ella “que estaba como muy triste” “cuando ¢l (C) nacié” y lo
reafirma: “como muy triste”. Intent6 explicarselo a si misma de alguna manera, por consiguiente,

una de las hipdtesis que ensayo6 fue a partir de lo que decian otros sobre lo mismo: “decian que era
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el autismo de las madres este refrigerador ;no? como muy frias”. Nuevamente, se puede notar la
relevancia que se le da a la opinion externa y, en este caso, la atribucion de la responsabilidad a la
madre de la condicion TEA del nifio. Lo anterior posibilita comprender, al igual que en los casos
revisados previamente, que exista una serie de tesis que se fundamenten en el fopos maternidad y

su importancia para reafirmar el valor que tiene la madre para su hijo:

Tabla 11
Tesis sobre maternidad Lineas

El once de agosto eee le hicimos una fiesta en el parque porque lo que le encanta es el | 2-8
parque le encanta

Cuando tuve a Luis estabaaa cuando yo me casé estaba embarazada entonces yo me | 7-11
enteré que estaba embarazada y esteee fue un nifio no esss nooo no esperado pero muy
deseado (si? o sea muy querido o sea yo no esperaba a Luis aunque ya estaba grande
estaba en edad de de pues de tener hijos ya trabajaba ya me habia titulado todo pero o
sea este si fue algo como inesperado

Yo invest empecé a investigar lo lo que es el autismo y ya concluimos que (pausa) bueno | 27-30
yo conclui que era autista porque todo el mundo me decia es que se diagnostica hasta los
cinco afios hasta los seis afos hasta los cuatro o sea si yo decia bueno de aqui a que den
cuatro anos mi hijo y ya que me den un diagndstico real yo lo voy a estar tratando asi

Yo una vez me acuerdo me acuerdo que estaba como muy triste ;si? Cuando €l naci6 | 36-41
como muy triste como que realmente aunque suene ildgico yo no sé com cémo lo veia
y decia de verdad es mi hijo ;no? como que no me caia el veinte que fuera mi hijo ;jno?
entonces después decian que era el autismo de las madres este refrigerador ;no? como
muy frias y asi yo decia nooo pero yo trataba de ser tierna con ¢l era muy no que tratara
sino que al principio si me costaba

Luis este Luis como es Luis amoroso muy amoroso muy tierno este si muy tierno y y | 44-48
finalmente este son de esos niflos que dices no lo cambiaria por nada porque es un nifio
que a donde sea va conmigo 0 sea vamos somos mu muy amiguitos /no? o sea este me
entiende entiende mi mirada me entiende mi voz este es muy lindo le la verdad no por-
que sea mi hijo pero jum si es muy lindo

Yo siempre esperé que ¢l me dijera o sea no sabes o sea de verdad y cuando €l se vio | 149-153
en una situacion que yo lo iba a dejar con el doctor y asi este salid el mama ;no? el el
el de repente el gritarme mama ;no? como me mi papa creo que ese dia me dijo “él lo
tenia acd” no sabia cuando o sea €l tiene toda la informacion en su cerebro (no? y no
sabe cuando este cuando la va a decir cuando la va a soltar ;no? esa fue asi como una
experiencia de Dios
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Tesis sobre maternidad

Lineas

Otra expresion fue que ¢l cuando estaba mas fuerte lo del autismo que €l lo tenia mas
fuerte los sintomas la sintoma bueno este ¢l veia la Virgen de Guadalupe y me decia este
cuand aja decia “mama” y yo decia ;mmm? “mama”y yo y uny y y fuimos a Sanborns
y el agarr6 una Virgen de Guadalupe y me dijo que la comprara y yo le dije no no la voy
a comprar o sea no y fue a la caja y que se la pagara yo entonces como que hay y y y em-
pez6 con lo de la virgen de Guadalupe que era su mama y que era su mama ya después
este o veia la Mona Lisa y ¢l era asi como faaaaan de la mona lisa entonces fuimos a la
Gandhi y yo mientras yo estaba en los libros de nifios el que va que busca no sé qué que
encuentra un libro de la mona lisa estaba la mona lisa y que se lo lleva él quiso su libro
de la Mona Lisa es la primera vez que el be hizo berrinche porque queria un libro y era
el de la mona lisa tanto que hizo berrinche que dije ay ya lo que cueste fuimos entonces
ya lo compramos y no sabes el libro esta de tanto que veia y veia y veia ya después los
psicologos me dijeron que hay mucha similitud entre la Mona Lisa y la Virgen de Gua-
dalupe ;no? sus rostros como ¢l ve él veia a mama en ellas pero porque mi rostro era
triste igual que el de ellas entonces es algo asi como si me impact6 ;no? porque yo dije
yo decia la Virgen de Guadalupe ;no? la ha debido de ver en un museo ;no? es la que
me ayuda con él y y después la Mona Lisa y yo decia que onda con la mona lisa pero y
a ellas les decia mama yo nunca entendi hasta que apenas me dijeron bueno puede ser
porque es el mismo rostro que tu tenias triste con €l esas son de las cosas que mas como
me impactaron de ¢l

156-174

En los primeros apartados se planted la reflexion centrada en la manera en que se construy6 dis-
cursivamente el autismo por parte del discurso médico-psiquiatrico que en un inicio resumia las
causas y consecuencias de la condicion de TEA en las madres de los nifios. Una representacion
meticulosamente disefiada, pero terriblemente sesgada, de las mamas se ha erigido e implantado en
el imaginario de la mayoria de las personas que en algin momento de sus vidas llegaran a conocer
por propios o terceros a alguien con Trastorno del Espectro Autista. Es por tanto, completamente
entendible que ante la posibilidad de narrar las situaciones en las que se representen aspectos de
sus hijos, las informantes decidan proponer una serie de tesis con base en el fopos maternidad en

las que se planteen circunstancias que reconfiguren la imagen, otrora desprestigiada, de una mama

de nifio autista.

Las tesis que destacan en nimero son aquellas que tienen como fopos la maternidad por tanto,

retomando las propuestas de Levinson (1991) resultan importantes puesto que tendrian caracteristi-

cas de elementos marcados y en las siguientes tablas se podra observar con mayor detalle:

Tabla 12. Secuencias de la entrevista #1.

Tesis Lineas Tesis Lineas Tesis Lineas
Normal 9-15 Autismo 3-6 Maternidad 2-3
15-17 6-9 6-9
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Tesis Lineas Tesis Lineas Tesis Lineas
19-22 9-11 9-11
22-23 12-14 16-18
61-63 68-70
110-119 70-77
129-132 119-129
Total 4 7 7
Suma de la cantidad de secuencias acerca de las tesis en relacion con la normalidad, el autismo y la ma-
ternidad en la primera entrevista.

Tabla 13. Secuencias de la entrevista #2.

Tesis Lineas Tesis Lineas Tesis Lineas
Normal 3-7 Autismo 7-12 Maternidad 11-25
39-43 24-32 46-51
67-71 45-46 71-73
91-95 59-60 102-107
101-103 119-121 159-172
121-132 184-185
189-190
191-196
197-200
210-211
240-241
248-249
252-254
256-258
Total 5 6 14

Suma de la cantidad de secuencias acerca de las tesis en relacion con la normalidad, el autismo y la ma-
ternidad en la segunda entrevista.

Tabla 14. Secuencias de la entrevista #3

Tesis Lineas Tesis Lineas Tesis Lineas
Normal 13-15 Autismo 17-18 Maternidad 2-8
28-35 35-36 8-12
47-51 100-102 27-30
89-96 129-143 36-41
105-108 41-45
47-51

80-86
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Tesis Lineas Tesis Lineas Tesis Lineas
Total 5 4 7

Suma de la cantidad de secuencias acerca de las tesis en relacion con la normalidad, el autismo y la ma-
ternidad en la tercera entrevista.

Aunque en un principio se pudiera pensar que a lo largo de las entrevistas predominarian las te-
sis cuyo topoi son autismo/no-autismo y normalidad, en realidad la informacién rescatada en las
tablas anteriores nos ensefia lo contrario, el punto de vista de las madres se abre paso y supera en
demasia a cualquier otro tipo de argumentos esbozados. Pasar a otro nivel de andlisis y reflexion

es inminente y en los siguientes apartados se dard muestra de ello.

4.1. El topos maternidad y la inminente reivindicacion de las madres. En las entrevistas se
hallan dos manifestaciones distintas del discurso médico en relacion con la manera en que se re-
presenta al TEA. El primero, se esboza de manera implicita y estd vinculado a la vision tradicional
de la psiquiatria y la psicologia sobre este trastorno y que se abordd en los primeros apartados de
este trabajo. El segundo, se manifiesta en las secuencias narrativas en las que las madres cuentan
las opiniones y consejos que les han dado los médicos que hasta el momento han consultado; este
ultimo, de manera explicita. En cuanto al primero de los discursos, se deduce a partir del ejercicio
de preguntarse ;por qué argumentan las madres? Si partimos de la idea de que toda argumentacion
tiene un prop0sito en miras a convencer o cambiar el estado cognitivo de alguien respecto a alguna
cosa, entonces tendriamos que asumir que las madres intentan convencer a alguien de algo. Esto
nos conlleva a inquirir sobre eso acerca de lo que quieren argumentar, asi como, a quién o a quienes
se quiere convencer.

Pistas relacionadas con lo anterior se hallan en los topoi predominantes en las secuencias
argumentativas de las tres entrevistas: autismo/no autismo, normalidad y maternidad. En los casos
de autismo/no-autismo y normalidad, por ser predicados sobre individuos externos a la interaccion

—a saber hijos, médicos, circulo social, comunidad en general— no posibilitarian la suposicion de
que sean ellos, de quienes se predica, los individuos que se quiere convencer. Dicho impedimento
se refuerza si se retoman las reflexiones de Emile Benveniste (2015) en torno a la subjetividad en
el lenguaje. Este autor, en Problemas de lingiiistica general 1, plantea que de los tres pronombres

Yo, Tu, EVElla es solo el tercero el que no es susceptible ni de “persona” o “subjetividad”. No es
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susceptible de persona ya que no suele ser sujeto de la enunciacién y por tanto tampoco puede

manifestar su subjetividad en el discurso:

[...] la “tercera persona” es la Uinica por la que una cosa es predicada verbalmente
[...] no es jamds planteada como “persona” [...] (Benveniste, 2015, p. 166).

La otra opcion, mas coherente, seria pensar al interlocutor/entrevistador como aquel a quien se de-
sea convencer de algo. Pero eso implicaria otorgarle al investigador una injerencia que extralimita
las condiciones y circunstancias en las que se conocieron como participantes de la situacion de
interaccion. La relacion entre entrevistador y entrevistado no es lo suficientemente cercana como
para asumir que las madres necesiten de la aprobacion del investigador, del mismo modo, que la
expertise de este ultimo en determinada area de conocimiento no justifica dicho proceso de argu-
mentacion dado que no es tan pertinente para abordar los asuntos relacionados con el origen del
autismo y sus posibles causas.

Se podria dilucidar, por consiguiente, una tercera opcion que se fundamente en el hecho de
que no se argumenta a los hijos por aparecer como la tercera persona en el enunciado y por tanto su
aparicion en el enunciado solo es admisible en la condicion de predicado, dicha circunstancia, no
permite sustentar el peso de esta posibilidad. También, que las caracteristicas del contexto micro,
en el que se contemplan los conocimientos propios, compartidos y experiencias de los participan-
tes tampoco facilitan la consideracion de que sea al entrevistador a quien se desea convencer de
algo. Este representa a la segunda persona de la situacion de enunciacion y por tanto es susceptible
de plasmar subjetividad en el enunciado. Resulta consecuente, que si “T0” —entrevistador y se-
gunda persona—, “El/Ella” (hijos y tercera persona) no son los receptores de las argumentaciones,
entonces, por logica y proceso de eliminacion, deberia ser la primera persona “Yo” a quien se desee
argumentar. Aunque pueda parecer absurdo, esta ultima es la opcion mas viable para comprender
el fenémeno del relato biogrdfico en tercera persona y su relacion con los propositos de la argu-
mentacion.

El repaso de la literatura especializada en el tema del TEA  y sus origenes que se realizd
en los primeros apartados de este escrito, permitié ampliar el campo de vision en relacion con
determinados fopoi y las posibles motivaciones de su utilizacion. Esto sirvi6 de guia hacia la com-

prension del hecho de que los mismos tuvieran tanta relevancia en un relato biogrdfico narrado
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en tercera persona. Las entrevistas revelan una importante discordancia entre la percepcion de la
medicina especializada actual y las creencias que tienen las personas acerca del autismo en general,
Mandel y Novak (2005) en The Role of Culture in Families’ Treatment Decisions for Children with
Autism Spectrum Disorders, comentan lo siguiente en relacion con la desinformacion que existe

aun en este asunto:

Una desconcertante coleccion de tratamientos para trastornos del Espectro Autis-
ta (TEA) ha sido descrita en la literatura cientifica y popular, incluyendo terapias
cognitivas, farmacéuticas, de vitaminas, y de dieta [Hyman y Levy, 2000; Levy
y Hyman, 2002]. Aunque la efectividad de la mayoria de estos tratamientos no
ha sido probada usando métodos cientificos tradicionales, muchos, sino la mayo-
ria, familias de nifios con TEA aun utiliza algunos de ellos [Levy et., al., 2003;
Nickel, 1996], a veces inician el tratamiento aun antes de que el diagnostico sea
confirmado [Levy et., al., 2003] (p. 110).

Dicha afirmacion coincide ademas con estudios realizados a padres y madres de familia de nifios
con autismo para determinar qué tanto predominan las creencias erroneas en la percepcion del TEA,
entre las que destacan: problemas con el parto, trato frio de los padres, siempre estan los nifios en-
simismados, siempre tienen una inteligencia superior o por encima del promedio, los nifios que a
los dos afios no tengan lenguaje comunicativo son autistas, presentan conductas iguales a las de
otros niflos sin autismo, presentan berrinches y agresiones producto de la malacrianza, entre otras
(Valdés y Rivera, 2009, pp. 3-5). Todas estas creencias sobre tratamientos, causas y caracteristicas
permean en mayor o menor medida en la opinién que tienen las personas que no son cercanas a

casos de TEA. El siguiente fragmento de la entrevista #1 es ejemplo de ello:

bueno eso también eso también es muy interesante porque eee ciertamente no
hay gente discapacitada ;no? Si no es la sociedad la discapacitada que no sabe
como manejarlo (L32-33).

Los juicios externos y falta de comprension por parte la sociedad ciertamente afectan la manera en
que las madres y los nifios vivencian las situaciones cotidianas. Los casos experienciados pueden ir
desde un extremo violento tal y como lo narraba la madre de la entrevista #2 cuando su hijo llegaba
a ser maltratado por compafieritos de escuela y maestros, hasta el extremo mas compasivo narrado

en la entrevista #1:
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Porqueee ha sido [muy (aumento de tono)] raro muy raro esteee toparme con
gente que haga algin mal comentario ;no? O sea que haga que que haga comooo
que eee evidencie su su su rechazo ;no? que digas hay por supuesto ;no? Perooo
se van por el otro lado ;no? De repente dicen ay es que es un angelito ;jno? ay es
que un regalo del sefior y empiezan como comooo a decir cosas esteeee sobre sus
conductas pero con con compasion (L54-58).

Esta disparidad entre el comportamiento y las maneras de la gente de percibir e interactuar en situa-
ciones relacionadas con nifos diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista, es similar a la in-
congruencia encontrada entre los estudios médicos y psicoldgicos anteriores y recientes acerca de
este sindrome. No es improbable, por tanto, que las madres al ser individuos activos de la sociedad
y estar involucradas directamente con los asuntos relacionados al TEA, también manifiesten o se
enfrenten a dicha confusion, generada por el accionar de discursos variados y que suelen pasar de
lo conceptual a lo practico. En otras palabras, la percepcidon que tenga una persona de un fendmeno
o situacion, influenciada por un discurso legitimado académicamente o cientificamente, incide en
las formas de entender, actuar y comportarse de este individuo frente a ese fenomeno. Asi como
sucede con la sociedad en general, también puede suceder con las madres.

La complejidad de la percepcion de este sindrome es patente ya que se define como un amplio
espectro de rasgos, no obstante, ello no justifica los prejuicios y violencias ejercidas sobre aquellos
que han sido diagnosticados o sobre las madres de los mismos. Reflexionar acerca de la validez de
ciertas afirmaciones y comportamientos resulta de suma importancia si se quiere tener claridad y
sobre todo comprender el TEA. Por esto, es menester que se intente elucidar los argumentos desde
las perspectivas médica y psicoldgica expuestas en el apartado sobre los origenes del Trastorno del
Espectro Autista. En la figura 21, por ejemplo, se presenta el modelo argumentativo de los plantea-
mientos de Leo Kanner que, como ya sabemos, fue el primero en formular una hipotesis que pone
como principales responsables de la condicion autista a los padres de los nifios con dicho sindrome.
Se observa en el esquema, que con base en un proceso de induccion, Kanner, logré concluir que
aspectos como la formalidad, el desinterés y la frialdad, constituyen factores determinantes para
que un nino desarrolle autismo. Lo anterior estd sustentado en una /ey de paso que establece que
las relaciones parentales tempranas deben darse de manera adecuada entre padres e hijos y, que de
no ser asi conllevaria a algiin tipo de trastorno. Asi se esboza la secuencia argumentativa corres-

pondiente a dicha propuesta:
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ey de paso: Las relaciones parentales tempranas son|
ndamentales para el adecuado desarrollo de un nifio

on que los nifios y sus padres tienen
elaciones tempranas inadecuadas.

atos: Los casos estudiados mostra-| . -
/{I‘esns: El nino es autista.

N

Eesmteres | IFrialdad

Figura 21. Secuencia argumentativa de la propuesta de Leo Kanner para la etiologia del autismo.

Los argumentos de Julian Call se exponen en la figura 22; la autora recoge sus datos a partir de
estudios empiricos acerca del llamado “comportamiento anticipatorio”, que basicamente son res-
puestas que preceden a las recompensas esperadas. En estos casos, los nifios al ver o sentir el mo-
vimiento de la madre con el propdsito de amamantarlos extienden y levantan la mirada acorde con
las expectativas; no obstante, al presentarse algun error que evitase que se cumpliera el objetivo
inicial de amamanta llevaria a problemas en el desarrollo. Asi las cosas, la secuencia argumentati-
va que se logra reconstruir establece como datos la condicion de “madre primipara” y el “no saber
amamantar”; la /ey de paso que sustenta la relacion entre estos y la tesis se manifiesta en la nocion

de “comportamiento anticipatorio”, definida al inicio de este parrafo:

ey de paso: El comportamiento anticipatorio de un nifio necesita de una respuest:
ladecuada por parte de la madre para que no se presenten desvios

|Datos: Madre primipara I >(Lesis: Problemas en el desarrollo del nino |

|No sabe amamantar |

Figura 22. Secuencia argumentativa de la propuesta de Julian Call

Los argumentos expresados en las secuencias de las figuras 21y 22, son resumidos por Bruno Be-
ttelheim desde su postura ambientalista y de la que emanan dos vertientes en relacion con la etio-
logia del Trastorno del Espectro Autista, a saber: la sobreestimulacion patogénica y la privacion
patogenica. Ambas serian caracterizaciones de los datos representativos en cuanto a las relaciones
parentales se refiere, ademads, estarian ligados a la fesis, el nifio es autista, por dos leyes de paso
que las sustentan respectivamente. La primera preceptua que el exceso de estimulos y los estimulos
innecesarios pueden ocasionar fallas en el lenguaje y retraso mental; la segunda sugiere que la de-

presion y el ensimismamiento pueden generar trastornos emocionales. Tal cual se puede observar
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en la figura expuesta a continuacion:

ey de paso: El exceso de estimulos y los estimulos mnece-
sarios pueden ocasionar faltas en el lenguaje y retraso mental

[Datos: El origen del autismo es ambiental | N2

obreestimulacion patogenica

WV

IRelac1ones parentales Tesis: El nino es autista
rivacion patogenica

N

ey de paso: La depresion y el ensimismamiento pue-|
en ocasionar trastornos emocionales

Figura 23. Secuencia del argumento sobre el origen ambientalista, con base en las propuestas de
Bruno Bettelheim.

Al leer cuidadosamente la figura anterior, se notara que los datos extraidos de cada uno de los ar-
gumentos son expresados por las madres a lo largo de las entrevistas en las secuencias en torno a la
maternidad, particularmente en lo que concierne a las entrevistas #1 y #3. En ambas se manifiestan
explicitamente tres argumentos que al plasmar en un esquema de secuencia argumentativa basica,
propuesta por Apotheloz y Miéville (1987), en Coherencia y discurso argumentado, coinciden
perfectamente con las esbozadas previamente. Los autores, establecen una tipologia sustentada en
el tipo de relaciones posibles entre “segmento de apoyo” y “segmento apoyado”, a saber:

1. las razones

2. las causalidades

3. las finalidades

4. las referencias a hechos

5. las comparaciones
6. las reformulaciones de lo apoyado (p. 68)

Ejemplos de ello son los siguientes, como sucede en la figura 24 que ilustra, desde esta perspec-
tiva, la “funcion de llamada a los hechos” entre el “segmento de apoyo” y el “segmento apoya-
do”, ya que establece una “coherencia argumentativa” en la que no tener experiencia en hijos es
consecuencia directa, de la condicion de ser hija Unica, en otras palabras, ser “primipara” es una
condicion relevante, o por lo menos, suficientemente importante como para que la madre decidiera

iniciar su respuesta con dicho razonamiento:
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(— )
Yo soy hija tnica Pues yo no tengo experiencia en hijos
segmento de apoyo segmento apoyado
| -

Figura 24. Organizacion razonada con base en las propuestas de Apotheloz y Miéville,

que manifiesta el microrrazonamiento expuesto por la madre en la entrevista #1.
La funcidn que apela a las causalidades, de igual manera, es utilizada para argumentar una relacion
del tipo “psicolédgica”, al vincular la condicidn autista —segmento apoyado— con el “segmento de
apoyo” —Yo tuve una depresion posparto— que funge a su vez de lo que “Piaget llama ‘motivacion’”
(Apotheloz y Miéville, 1987, p. 72). De modo que el aislamiento, la confusion y la dificultad para
reconocer y establecer vinculos fuertes con el hijo, son sugeridos por la madre como la razon prin-

cipal de la condicion TEA del nifio. Asi se ve en la figura 25 que aparece a continuacion:

(— )
Yo tuve una depresion posparto pero no fue atendida El nifio es autista
segmento de apoyo segmento apoyado

- -

Figura 25. Organizacion razonada que muestra un microrrazonamiento en torno a lo
narrado por la madre de la entrevista #3

De esta misma clase de micro-razonamiento —funcidn causal, de tipo psicoldgica— se observa en la
figura 26 que estd compuesta por la tesis mi hijo es autista que se representa como el “segmento
apoyado” y complementado por el “segmento de apoyo” es el autismo de las madres refrigerador,
representado como la causa, la madre afirma de manera precisa cual es el origen de la condicion
TEA de su hijo, o por lo menos la explicacion que se daba a si misma en la época en que todavia no
tenia certezas y todas las respuestas posibles estaban mediadas por una fuerte presencia de discur-
sos externos, es decir, ajenos a una postura personal producto de la experiencia que aln le tocaria

por vivir, y sobre todo sin un posicionamiento definido al respecto. Asi se ilustra a continuacion:
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(— )
Es el autismo de las madres refrigerador Mi hijo es autista
segmento de apoyo segmento apoyado

- -

Figura 26. Organizacion razonada que expone un argumento por parte la madre de la

entrevista #3
Notese que los tres casos de micro-razonamientos parten de premisas que tienen como base las
tesis que se expusieron previamente como parte del discurso médico oficial. Asi, el micro-razo-
namiento de la figura 24 retoma de la tesis de Julian Call (figura 22) sobre las madres primiparas;
el de la figura 25, esta vinculado con las tesis de Bruno Bettelheim (figura 23) con las relaciones
parentales tempranas, y finalmente, el de la figura 26 se relaciona con la tesis de Leo Kanner sobre
la frialdad de las madres refrigerador (figura 21). Esto no debe entenderse por ello como que las
madres estén de acuerdo con tales argumentos, ya que en cierto sentido seria confuso e incluso con-
tradictorio con las tesis defendidas en relacion con los fopoi autista/no-autista, y que se analizaron
en el capitulo anterior. Con base en lo expuesto hasta ahora, es importante conocer en qué punto del
relato biogrdfico en el discurso de las madres las tesis de sus argumentos son una manifestacion de
las representaciones sociales que permean los modelos mentales de la colectividad y cuando lo son
de la apropiacion de ellas, como parte de su punto de vista. Las propuestas de Jean Blaise-Grize en
torno a la logica natural, que posibilita acceder a la identificacion de las representaciones sociales

implicitas en el discurso, al igual que las posturas o apropiaciones del sujeto seran de gran ayuda.

4.1.1 La reivindicacion discursiva de la maternidad. Existen verdades que de cierta manera
aplican para la mayoria de individuos que viven en una sociedad, una de ellas es la consideracion
de que las personas actiian y piensan en torno a ciertos conocimientos, experiencias y represen-
taciones acerca de la realidad que comparten con otros sujetos de la propia comunidad o grupo
social. En un sentido similar se expresa Grize en Logique Naturelle et Représentations Sociales,
para hablar del concepto de representaciones sociales: “De todos modos, un individuo inmerso en
un momento dado en una sociedad es ampliamente el reflejo de las representaciones colectivas en

las cuales estd enmarcado” (Grize, 1993, p. 3). Esto quiere decir que, en el &mbito de una investiga-
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cion, dicho concepto escapa de una aprehension fisica y posiblemente objetiva, ya que se construye
con base en representaciones cognitivas de cada uno de los individuos, y son estas las que después
de todo son compartidas. La propuesta de Grize, por tanto, consiste en la posibilidad de abstraer-
las a partir de un proceso de analisis que facilite reconstruir las “representaciones organizadas de
objetos del mundo exterior o de conceptos'®” (Grize, p. 2), dicho en otras palabras, identificar los
modelos mentales de las personas.

La primera sugerencia de este tedrico es que se debe analizar la manera en que los locutores o
“aquellos que tienen algo que decir, y que lo dicen en ciertas condiciones y a ciertos interlocutores”
(Grize, 1970, p. 69) manifiestan discursivamente el modelo mental que se quiere identificar. Esto,
considerando las formas en que los mismos expresan sus ideas en determinadas situaciones y con
propositos definidos. Cuando acttan, las personas usualmente dialogan en torno a determinados
temas que guian la participacion de los individuos en determinado momento, por tanto, los locuto-
res de una situacion de interaccion estaran, en la medida en que dialogan, realizando actividades
esquematizantes de un tema sobre el que se predica algo. Asi, se “[...] manifiesta por un discurso
el punto de vista que un locutor A tiene sobre un tema T, punto de vista que €l elabora para y con
un interlocutor B en una situacion” (Grize, 1994, 282). Se valdran para ello de ciertos recursos,
propios de las actividades esquematizantes mencionadas y que tendran como resultado la manifes-

tacion discursiva de uno o varios puntos de vista.

De modo que, en el esfuerzo de comprender el rol de los participantes de esta investigacion
—madre y entrevistador— desde los planteamientos de Grize (1993), se hace necesario retomar su
nocion de esquema de la comunicacion. Este la define como una “idea de base” (Grize, p. 6) que
mas alla de considerar la interlocucién como un proceso de codificacion y posterior decodificacion
lo lleva proponer que “a la metafora de transmision de informacion [...] sustituirla por la metafora
de la resonancia, o de la induccion en el sentido de la fisica” (Grize, 1993, p. 6). El mencionado

esquema es tal y como aparecerd a continuacion:

105 Aclara el autor que retoma esta definicion del Dictionnaire de la Psychologie de Marc Richelle.
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SITUACION DE INTERLOCUCION

Lugar del orador Lugar del auditor

Esquematizacion f

Vv /

A construye reconstruye B

im (A) im (B) im (T)

+ ayudas

en funcion de en funcion de lo que

le es propuesto

. J
PCC PCC
repr repr
finalidad finalidad

Figura 27. Esquema de la comunicacion, segun Grize, 1993, p. 7

La metéfora de la resonancia invita a reflexionar acerca de la importancia de la comunicacion en el
ambito de una situacion de interaccion y completamente dialdgica, dicho de otro modo, la palabra
libre de imposiciones, ya que esto implica reconocer la relevancia del otro, llamense sujeto del
enunciado y sujeto enunciador, orador y auditor, emisor y receptor, locutor e interlocutor, etc. Por
tanto, las imagenes que se construyen y reconstruyen discursivamente sobre un tema 7' cualquiera
seran a partir de los puntos de vista de los participantes de la situacion de interlocucion. El modelo
sugiere, ademas, que para esto se valen de los Preconstruidos Culturales, la Representaciones So-
ciales y sus propias finalidades que, en los casos particulares de esta investigacion las Glltimas estan
vinculadas a argumentar acerca de la maternidad y el autismo.

Las representaciones sociales, al no tener forma fisica, se materializan verbalmente a partir
de los preconstruidos culturales (PCC) que serian, dado el caso, todas las herramientas que una
lengua ofrece para un hablante, ya sea para organizar y comunicar su punto de vista, ya sea para
interpretarlo o decodificarlo. Grize (1994) lo afirma en las siguientes palabras: “los preconstruidos
proveen recursos a la esquematizacion para sus contenidos y conexiones, pero, al mismo tiempo
el locutor debe acomodar lo que €l propone a lo que ya esta dado” (p. 284). La esquematizacion
que realizan cada uno de los interlocutores crea una imagen acerca de un objeto, concepto o tema

que ira variando debido a la capacidad propia de los participantes, del intercambio, para utilizar las
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herramientas de la lengua y construir su propio punto de vista. Esto, sin desconocer la injerencia y
participacion activa del otro. Se quiere decir con lo anterior que en el esquema de la comunicacion,
presentado unos parrafos mas arriba, ambos sujetos estan realizando actividades sobre un “tema
T es decir los objetos del pensamiento que figuran en la esquematizacion” (Grize, 1994, p. 283). A
partir de tal afirmacion podria cuestionarse el hecho de que si ambos hablantes comparten la misma
lengua y contextos similares, entonces las imagenes que construyan en torno al objeto no deberian
ser muy variadas, por tanto Grize (1994) explica lo siguiente:

En un sistema axiomatico, los objetos que estan en cuestion son explicitamente

determinados por los axiomas de los que se derivan. No sucede lo mismo en el

discurso cotidiano. Estos son construidos a medida que avanza el desarrollo del
discurso (p. 283).

Es asi que aplicando tales premisas a los propdsitos de este estudio es comprensible que las image-
nes de los objetos o temas ademas de representar discursivamente, y con cierta fidelidad conceptual,
las representaciones sociales, también puedan diferir significativamente de estas ltimas dando
como resultado lo que se podria denominar en una Apropiacion del Sujeto. En este punto se consi-
dera pertinente, entonces, abordar el corpus de secuencias analizadas en el apartado anterior y parte
de este con el interés de especificar y determinar las representaciones sociales y las apropiaciones
que hacen las madres acerca del objeto.

Si se toma en cuenta que desde la perspectiva de la l6gica natural ningtin locutor “se excluye
jamas de las condiciones de produccion” (Grize, 1994, p. 285) discursiva, es posible entender el
proceso dialdgico que viven y expresan las madres en sus argumentos a lo largo de toda la entre-
vista, puesto que no solo son receptoras de las representaciones sociales que se tiene acerca de un
tema en particular, sino que también se constituyen como emisoras de su propia representacion
acerca del mismo asunto. Asi, un Tema (hijo diagnosticado con TEA) del que se predica algo (to-
pos) y que se organiza discursivamente (secuencias argumentativas) con una finalidad (argumenta-
cion), serian los elementos de las esquematizaciones que se realizan en las entrevistas.

Consecuentemente, las manifestaciones discursivas sobre la maternidad toman dos direccio-
nes que resultan ser opuestas. La primera, que culpa a la progenitora de la condiciéon TEA de sus
hijos; la segunda, en relacion con la reivindicacion del rol de madre. Se construyen dos topoi sobre

la base de modelos mentales diferentes en el que uno de ellos es, sin lugar a dudas, el més cercano
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a la representacion social legitima y aceptada socialmente sobre el autismo y la maternidad. El
discurso médico que busca explicar la etiologia del TEA construye un conocimiento que termina
por ser impuesto sobre la sociedad en general dado el caracter de autoridad y funciones de control
que suele cumplir en el sistema de relaciones de poder. De modo que, cuando en las entrevistas las
informantes en sus micro-razonamientos traen a primer plano los argumentos implicitos de Julian
Call, Leo Kanner y Bruno Bettelheim, estan haciendo uso de las herramientas de la lengua (los
PCC) que existen en torno al tema (T) del autismo y lo que se predica (propiedades del objeto) a
partir de una serie de argumentos que suelen contradecir sus propias experiencias. Esto es com-
prensible ya que el discurso médico (cientifico) mas alld de argumentar, su finalidad radica en la
capacidad de explicar, es decir, construir conocimientos. Tal y como se sugiri6 en el segundo capi-
tulo de este trabajo, al contemplar la posibilidad de que las secuencias discursivas pueden hallarse
indistintamente en cualquier tipo de discurso y lo unico que delimita un modo discursivo como tal,
es la predominancia o jerarquia de uno u otro tipo de secuencia.

Sin embargo, si efectivamente se habla de que las madres al final si sostienen un punto de
vista particular, a lo que Grize llamaria “apropiacion del sujeto”, las respuestas despreferentes en
las que ellas deciden justificar su rol de madre o la condicion TEA de sus hijos parecen quedar sin
bases que las sustenten. Esta seria la primera suposicion, empero, recordar que en toda situacion
de interlocucion los participantes tienen sus propias finalidades y que pueden variar a partir de las
expectativas que se tienen o se infieren de los enunciados de su interlocutor es la salida més razona-
ble, ya que, la representacion social afecta o permea los modelos mentales de ambos interlocutores.
Al ser partes del mismo grupo social, es factible asumir que como receptores de las ideologias,
costumbres y maneras de representar, comparten la misma representacion social del TEA y las
imagenes que se construyan o esquematicen durante la interaccion deriven de esta. Por ende, ante
las preguntas en relacion con sus hijos y el autismo la respuesta que en un inicio catalogamos como
despreferente en realidad es la preferente, puesto que es la idea que la sociedad acepto legitima-
mente en relacion con el autismo, ademas de ser lo que se espera de una madre que piense y actlie
acorde a ello.

Que asuma el rol predispuesto por un discurso hegemonico es infortunadamente parte de las
expectativas sociales que suele tenerse sobre una madre, lo que hace aiin més interesante el hecho

de que a lo largo de las entrevistas logren articular una serie de argumentos contundentes y necesa-
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rios para construir un imagen distinta de lo que deben ser el autismo y el rol materno. Las epifanias
que abordamos en el segundo capitulo de esta investigacion permitieron puntualizar los momentos
y experiencias relevantes para tales propositos; las secuencias argumentativo-narrativas dieron
lugar y tiempo a tales representaciones; los argumentos, manifestaron los puntos de vista tanto
propios como de otros; pero al final la esquematizacion o imagen resultante dejo bastante clara la

apropiacion de las informantes frente al tema u objeto en cuestion.
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CONCLUSIONES

Esta investigacion estuvo motivada por el interés de conocer la importancia de la argumenta-
cion en la construccion identitaria de madres e hijos diagnosticados con trastorno del espectro
autista. El objetivo inicial fue analizar los mecanismos discursivos con los que se construye la iden-
tidad en tercera persona en tres historias de vida, fijando la especial atencion en lo que se denomin6
la naturaleza argumentativa, es decir, en las estrategias discursivas de argumentacion utilizadas
por las entrevistadas. Se considerd necesario, por consiguiente, tener en cuenta dos niveles de
analisis: el lingliistico-textual y el pragmatico-discursivo. No obstante, la constante relectura y el
analisis propuesto desde la teoria de la relevancia dieron pistas para observar el objeto de estudio
desde cuatro niveles, a saber: el nivel del relato, el nivel lingiiistico discursivo, el nivel pragmati-
co-discursivo y el nivel representacional.

De acuerdo a lo planteado, metodologicamente se identificaron, esquematizaron y describie-
ron los argumentos con base en el modelo basico propuesto por Toulmin, Rieke y Janik (1984). Se
procedi6 a analizar cada entrevista de manera independiente siguiendo el orden numérico estable-
cido con anterioridad; luego, se hizo lo mismo teniendo en cuenta los relatos argumentativos; se
finaliz6 con el andlisis del perfil identitario de madres e hijos, fundamentado en la estrategia del
punto de vista o inmersion, planteada por Wodak y Meyer (2001) y las nociones de representacio-
nes sociales y apropiaciones del sujeto, propuestas por Jean Blaise Grize desde la perspectiva de
la 16gica natural.

La premisa de que toda historia de vida es una manera de construir la identidad en torno a
la reflexion sobre lo narrado, sirvio de punto de partida. Muchas investigaciones se han dedicado
a evidenciar esta estrecha relacion entre narracion y sujeto, narracion e identidad; por lo cual,
la historia de vida es entendida como un acto narrativo por excelencia en el cual se expresa esa
dimension subjetiva. No obstante, en el proceso de revision y elaboracion de la teoria que diera
conceptos y categorias de andlisis pertinentes, fue inevitable replantear la manera de nombrar al
objeto de estudio, por lo cual se recurrio6 al término relato biogradfico en vez de HV.

Ahora bien, si se parte de la idea de que tanto la identidad como la historia de vida son cons-
trucciones discursivas, no era imposible llegar a hipotetizar sobre el uso de estrategias discursivas

—tales como los argumentos— en el proceso de construccion de ambas. Por tanto, en el marco teorico
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se dedico un apartado a establecer la relacion entre lenguaje y argumentacion, de manera que, con
base en las propuestas de algunos autores, se concluyd que no se puede desligar la argumentacioén
de la dimension subjetiva del lenguaje y, por ende de la identidad. En este orden de ideas, se con-
cluyo que la argumentacion es una estrategia discursiva relevante en la construccion identitaria;
por consiguiente, en este trabajo identificar, esquematizar, describir y explicar los argumentos
constituy6 una labor primordial.

A pesar de que cada historia de vida es unica e individual, asi como lo son las entrevistas, en
el analisis se identificaron rasgos comunes a las tres. Dichos aspectos compartidos tienen que ver
con la dindmica y el desarrollo de la argumentacién a lo largo de la interaccion. Muchos fueron
los argumentos que desde el modelo de Toulmin se pudieron esbozar en forma de secuencia, sin
embargo, se enfatiz6 en aquellos que defendian tesis acerca de las condiciones autista/no-autis-
ta de los nifios y, que en el flujo discursivo hacian parte de un proceso dialéctico, en el que dos
opuestos —representados por las tesis: autista/no autista— interactuaban hasta el punto de sintetizar
en algo distinto. Dicho de otra manera, que independiente de que las madres iniciaran esbozando
argumentos, ya sea desde los topos autista o no-autista siempre terminaban con un argumento,
aparentemente, en el ambito del fopos autista pero con la presencia claramente definida de aquellos
rasgos no autistas que desdibujan y le quitan fuerza al primero.

Asi las cosas, en el caso de la entrevista #1 se empieza con argumentos sobre autismo A;
luego, se esbozan argumentos en torno al no-autismo B; en una tercera etapa, se establecen argu-
mentos respecto a un cambio positivo, evolucion o desarrollo A/B; y se finaliza con un argumento
acerca del autismo A, pero desde una perspectiva diferente a como se concebia en la primera fase
A. Mas o menos es la misma dindmica en las entrevistas #2 y #3, puesto que, comienzan con un
argumento de tipo B; luego, manifiestan los de tipo A; posteriormente, contintian con los que repre-
sentan el cambio positivo A/B vy, a la postre enuncian los que se han indicado como A. En la tabla

15 se podré observar con mayor claridad lo que se acaba de plantear en cuanto a esta dindmica:

Tabla 15
Entrevista Proceso
#1 A—>B—->AB—A
#2 B—-A—>BA—A
#3 B—>A—A/B—A

Nota. En la columna de la izquierda se ubican los numeros que se han designado para cada entrevista; en la columna de la
derecha, el proceso de sintesis de los topoi.
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En la primera entrevista, también se puede observar un proceso interesante que parece darse en un
juego de relaciones de semejanzas y diferencias entre los topoi no autista/autista, y que termina en
una redefinicion del fopos autista. Hay una primera etapa o estado en el que se establecen los rasgos
de ambos fopoi de manera muy concreta y que toma como base el conocimiento compartido so-
cialmente. En este caso especificamente en cuanto autismo se hace énfasis en el ensimismamiento
y el rechazo —al contacto y estimulos externos—; en contraparte, con el fopos no autista en el que se

destacan los sentimientos y la necesidad de compaiiia.

]Topot de definicion l
P N
| Hija [ [ NoAufista |
N ~
asgos caracteristicos: sentimien- Rasgos caracteristicos: — senti-
tos y necesidad de contacto. mientos y necesidad de contacto.

Figura 29. Estado final del proceso de redefinicion del fopos autista. Entrevista #1.

En lo que respecta a la identidad amalgamada, la anterior representacion es de suma importancia,
dado que los argumentos de tipo A con los que finalizan las tres entrevistas tienen como base la
aceptacion de la condicion TEA de los hijos de las informantes y, junto a la misma, la necesidad y
el deber de estar a su lado mientras los nifios no sean capaces de identificar y sortear las situaciones
que signifiquen potencial peligro; de igual modo, el temor a que dicho cambio positivo A/B no se
consolide. En consecuencia, en el apartado sobre la identidad en los argumentos se hizo énfasis en
los usos de condicionales: “si”’; también de los verbos que implicaban deber y necesidad; asi como,
adverbios que intensificaban o daban fuerza a los mismos: “muy”, “siempre”, etc.; también, en la
presencia del Yo en relacion con el control y regulacion de las acciones de los nifios— —comporta-
mientos—y en la valoracion de las mismas. Si bien es cierto, que el uso predominante de estrategias
argumentativas es lo que incentivé esta investigacion, también cabe remarcar que en las tres entre-
vistas hubo un amplio uso de la estrategia de la puesta en perspectiva, expresion de la implicacion
y punto de vista. Dando como resultado las identidades codeterminadas entre madres e hijos.

En el transcurso de este escrito se dedicaron varios parrafos a remarcar la importancia del
enfoque funcional acerca de la tipologia textual, tomando como base las propuestas y obras de
autores como Adam (1995), (1992); Grize (1981), (1994); Apotheloz y Miéville (1987); Calsami-
glia y Tusén (2015) y Gutiérrez (2001), (2004), que en un intento por comprender la logica de la

organizacion y estructura de los textos, asi como las jerarquias establecidas internamente entre las
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secuencias que conforman los mismos, hicieron aproximaciones a partir del didlogo entre los di-
ferentes modelos propuestos por algunos de ellos. Este entrecruzamiento de esquemas dio muchas
luces sobre los alcances y posibilidades de este trabajo y su objeto de estudio.

El intentar explicar la manera en que se puede concebir la configuracion identitaria a partir
de la argumentacion, no era posible, de ninguna manera, si no tomaba en consideracion la pluri-
funcionalidad de las secuencias textuales prototipicas, ya que ningun texto es puro y homogéneo
debido a la diversidad de secuencias y, a su coordinacion y subordinacién muchas veces fluctuante.
Uno de los hallazgos relevantes en esta investigacion estuvo determinado por la manera en que las
informantes configuraban un discurso, principalmente argumentativo, y que en principio parecia
tener la intencidon de convencer, persuadir o controvertir alguna idea, en una reflexion que, dado
el uso de diversos procedimientos textuales y discursivos, se tornaba profunda y necesariamente
compleja. Con base en ello, no resulta descabellado hacerse la pregunta sobre si jes posible una
relectura de los topoi y los relatos argumentativos? Ambos, elementos que fueron significativos
para el desarrollo de este trabajo.

Una respuesta valida seria que si, sobre todo, si consideran los siguientes términos: definir,
clasificar, comparar y ejemplificar. La autonomia, que en una primera aproximacion se le podia
atribuir a la secuencia argumentativa por ser considerada la dominante, se relativiza, puesto que,
ninguno de los elementos que la componen se manifiestan con un unico y exclusivo procedimiento
o tipo de texto. Incluso, aunque exista la posibilidad de una repeticion de dicho procedimiento la
funcién a cumplir del mismo puede variar. En este sentido, por ejemplo, los topoi que se definen
como la premisa obligada de todo argumento, al ser vistos bajo la lupa de los procedimientos
explicativos pueden ser comparables a ese conocimiento con base en el que se define, clasifica y
compara. De modo que, en el caso de las entrevistas analizadas, el fopos de definicion autista/no
autista, sobre el cual se enlistan las caracteristicas y rasgos de las personas en condicion TEA, y
consecuentemente se clasifican, pero no de manera fija, permite una reformulacioén en términos de
procedimientos de la secuencia explicativa.

Por otro lado, aunque ya se habia sugerido en el apartado teodrico, que un relato argumentati-
Vo —que se asume como tal, al mismo tiempo que dato de la tesis principal— puede ser la manifes-
tacion del procedimiento ejemplificatorio. Ademas, si se retoma la idea de que la explicacion tiene

como raiz detonante el conocimiento, que puede ser de tipo social —algo similar a la ley de paso en
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el modelo de Toulmin—, o de tipo personal o subjetivo —como el que permite la narracion ejemplar
en el relato biogrdfico—, lo contextual también es relevante. Esto no hace imposible pensar enton-
ces en la posibilidad de estudiar, estrictamente hablando, el caracter explicativo de la identidad o

de cualquier otro tipo de texto.

| Tesis |

N

Ley de paso

social

conocimiento

personal

Narracion | Datos |

Figura 30. Aproximacion de una relacion entre la explicacion, la narracion
y la ley de paso, en torno al conocimiento de tipo social (creencias, teorias,
etc) y el de tipo personal que surge de la experiencia de los individuos, de su
devenir en la vida.

En relacion con el contexto, al que se le dedicod un apartado en el escrito, operd significativamente
en la dindmica, organizacion y jerarquizacion argumentativa. Si se retoma lo planteado en cuanto
a la tradicion de la medicina psiquiatrica de principios del siglo veinte, la circulacion discursiva en
torno a lo que es el trastorno del espectro autista, las responsabilidades sobre la causa del mismo, la
identificacion y deteccidon temprana o tardia de sus manifestaciones, asi como los cuidados, todas
han recaido constantemente sobre la madre. Por tanto, era entendible suponer que la argumenta-
cion se hiciera con la intencion de justificar y explicar, dar cuenta de algo que se necesita decir vy,
que probablemente no coincidia con lo estipulado desde el conocimiento cientifico y las creencias
o nociones generalizadas de la sociedad.

No obstante, desde el enfoque propuesto, dada la naturaleza cambiante y reflexiva del relato
biogrdfico, la argumentacion como la puesta en practica de secuencias argumentativas encadena-
das y dirigidas hacia un mismo fin, adquiere las caracteristicas del primero. En consecuencia, y
sin desdefiar la primera intencidon que se sugiri6 unas lineas antes, es explicable que se hallaran
argumentos con tesis o conclusiones claramente opuestas: autista/no-autista, pero que a lo largo de
la entrevista las posiciones de uno respecto de otro fueran variadas. Lo anterior invita a considerar,
ademas, el uso de la argumentacion en el discurso, ya que mas alla de intentar sustentar una idea,
influir en el pensamiento o de plano hacerlo cambiar de parecer, cumple una funcién reflexiva; es

decir, pensar que las madres tan solo estan justificindose mediante argumentos no hace justicia a
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la riqueza de la utilidad de los mismos, ni a la intencion de las personas entrevistadas.

Este planteamiento acerca de la relevancia de la argumentacién como proceso de reflexion,
comprension y configuracion de la realidad se sustenta en las propuestas de Jean Blaise Grize en
torno a la logica natural, y que se vio evidenciado en el capitulo IV de esta investigacion. En él,
se dieron muestras de la manera en que las madres se apropiaban del conocimiento acerca de una
realidad o tema y manifestaban su propio punto de vista que podia diferir en mayor o menor grado
de las representaciones sociales que usualmente se comparten entre integrantes de una comunidad.
Cada argumento planteaba una postura y un posicionamiento frente al tema del autismo y la mater-
nidad, sin que ello fuera contradictorio y mucho menos erréneo.

Los posicionamientos surgen de las experiencias narradas por las informantes en los relatos
biograficos y facilitan la reconstruccion de los modelos mentales de cada una de ellas. No cabe
duda de que en este proceso las identidades de las madres y sus hijos se entrecruzan, ya que es a
partir de dicho trastocamiento que el modelo mental en relacion con el autismo y la maternidad
puede ser modificado. Parte de la identidad de ambas personas que dependia de la aprobacion so-
cial y reconocimiento de los otros, tal y como lo vimos con Goffman, empieza a ser reconfigurada
desde la subjetividad de las participantes, algo que resulta necesario debido a que al atribuirles la
responsabilidad de la condicion TEA, no solo impactaba en la sensacion de culpa y en la imagen
social, sino que también lo hacia en la propia nocion de si misma. Ellas eran responsables de la
condicion de existencia de sus hijos, un lazo dificil de romper desde un discurso legitimado y auto-
rizado que permea las ideas de grupos sociales mayoritarios como lo es el discurso médico. Es por
ello que desde el momento en que las madres argumentan se ven implicadas en el enunciado, por-
que plasman su posicionamiento en relacion con el tema del autismo y la maternidad. La imagen
de si mismas y la de sus hijos cambia y en consecuencia sus identidades también. Se puede hablar
entonces, de una naturaleza argumentativa de la identidad que se construye desde el momento en
que se empieza a argumentar sobre algo, desde el instante en que las madres deciden argumentar

en vez de solo narrar.
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ANEXOS
I. ENTREVISTA-22 de junio del 2016
Datos del entrevistador: Lic. Francisco Ramiro Lopez Feria (Posgrado en Ciencias del Lenguaje
/ ICSYH “Alfonso Vélez Pliego” BUAP).
Datos de la entrevistada: Dra. Gabriela Garrett (BUAP).

Lugar: El lugar de la entrevista es su oficina de trabajo.

1. T1F- Eee doctora Gabriela ee puees me gustaria saber ;como es su hija? ece

2. T2G- ;Como es mi hija? Esteee bueno eech pues yo creo que en primer lugar SSara es hija unica
3. yyo soy hija tinica entonces pues yo no tengo experiencia en en en hijos y yo no sé esteee pues a
4. lo mejor yo te describo la laa la personalidad de Sara yy pues hay muchas cosas quee hay
5. muchas cosas que ella trae ;no? que yo no sé si son como producto del autismo o son mas bien
6. de su caracter jno? Estee Sara tiene caracter fuerte es es dominante es eeee es imperativa a veces
7. es dificil negociar con ella eee sacarla como de sus eee de sus estados emm cuando esta como

8. muy metida en algunaaa actividad pues a veces puede ser una una una razén de conflicto ;jno?

9. ella tiene como picos de de de animo entonces a veces esss esta bien es muy feliz estee canta

10. todo le causa gracia yyy otras veces estd enojada yy no sé porqué ;no? En algin momento noss

11. dijeron en el centro de autismo quee (pausa) que siempre hay una razén detras de las conductas

12. ¢noo? Entonces si ella estd enojada es porque hubo algo que detono esee enojo yy hay veces

13. quee que claramente puedo identificar la el el detonante y otras veces no entonces pues también

14. creo queeee pues hay algo que es [de su personalidad y no tiene nada que ver con el autismo

15. (mm? (tono alegre)] este es muy sensible muy sensible es interesante porquee (pausa) le gusta

16. mucho el el amor ;jnoo? O sea aunqueee a veces no s amorosa estee sus reacciones a veces mee
17. me desconciertan y pues eso ya lo he aprendido a aaa a manejar aunque pues no me hace feliz

18. esteee (pausa) necesita muchoo también el elll el contacto de la gente querida ;no? O sea aunque
19. esté enojada perooo puede que no quiera estar contigo o sea contigoo cerca tocandote

20. fisicamente peroo laa el hecho que tu estés ahi a ella le da mucha mucha tranquilidad ;no? Eee

21. antess conforme bueno esto ya te lo platiqué la vez pasada quee que ella fue como despertando

22. (noo? Que antes estaba totalmente aislada que no fijaba la vista queee eee mmm estaba comooo
23. pues como ensimismada pues ha tenido un proceso que es bastante interesante de deee como de

24. como de despertar ;noo? De deee de darse cuenta entonces eee ahora sus manifestaciones

25. amorosas y esta necesidad de del del contacto pues son mass mas evidente mas evidentes y yo no
26. sé sieso tiene que ver con con ese despertar que yo te comeento connn con su madurez comoo

27. como nifla como adolescente que esta entrando a la adolescencia eeee o también quee que ella se
28. esta dando cuenta de suuu de su necesidad de amor ;mm? emmm ;qué mas? ;qué mas? esteee

29. T3F- ;Y cémooo se relaciona con los demas? Ee

30. T4G- bueno eso también eso también es muy interesante porque eee ciertamente no hay gente

31. discapacitada ;no? Sino es la sociedad la discapacitada que no sabe como manejarlo ;mm?

32. entonces ee Sara le gusta de repente le gusta la gente no le gusta el exceso de gente no le gusta el
33. bullicio es este es complicado como te lo platiqué la ve la la vez pasada perooo otras veces leee

34. lellama la atencion la gente le gusta observar le gusta estar cerca de la gente eee por ejemplo hay
35. ununnn le gusta mucho eeemmmm [bueno le gustan los los nifios no? le gustan los hombres
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36.
37.
38.
39.
40.
41.
42.
43.
44.
45.
46.
47.
48.
49.
50.
S1.
52.
53.
54.
55.
56.
57.
58.
59.
60.
61.
62.
63.
64.
65.
66.
67.
68.
69.
70.
71.
72.
73.
74.
75.
76.
77.
78.
79.
80.

(no? (tono alegre)] dicen que las que las nifias seee buscan mas a los hombres y los niflos a las
mujeres yo no sé qué tan cierto sea pero por ejemplo me llama la atenciéon vamos al parque y
estan unos novios aqui en arrumacos y llega Sara y jala al novio ;no? porque quiere estar con el
novio pero o sea lo que quiere es sentar al novio jun junto a ella o sea lo que quiere es estar ahi
sentada junto a él ;no? Y luego jala a la novia por ejemplo o sea ella quiere que la gente haga lo
que ella quiere ;no? ;Y qué es lo que ella quiere? Pues ella solo quiere estar acompaiada ¢no? Si
le le le gusta mucho la musica las canciones son como co ha sido un unnn vinculo interesante
entre ella y la y la y la sociedad entonces por ejemplo si hay nifios que estan sentados con ella y
cantan ella es feliz ;no? Pero lo complicado es quee pues luego los los niflos o las otras personas
no entienden lo que ella quiere ;no? Y no saben como actuar o sea a algunos [nooo(aumento de
tono)] les interesa por supuesto hay otros que lo que lo intentan que se que se que se desesperan
que se desconciertan y acaban riéndose ;mm?
T5F- ;Yyy emm cuando se relaciona con los demas qué dicen las otras personas acerca de ella?
(O sus familiares?
T6G- Mira estee yo creo que (pausa) el asunto de la discriminacion esss es complejo jno?
Porqueee ha sido [muy (aumento de tono)] raro muy raro esteee toparme con gente que haga
algin mal comentario ¢no? O sea que haga que que haga comooo que eee evidencie su su su
rechazo ;no? que digas hay por supuesto ;no? Perooo se van por el otro lado ;no? De repente
dicen ay es que es un angelito ;jno? ay es que un regalo del sefior y empiezan como comooo a
decir cosas esteeee sobre sus conductas pero con con compasion jno? Entonces es es esto mismo
que no saben como manejarlo de que quieren ser buenos y quieren ser solidarios pero no saben
como hacerlo ;no? O por ejemplo esta es clasica clasica clasica esta enfermita ;no? Que me
preguntan ;la nifia esta enfermita? Ee yyy les digo no no esta enfermita ;nooo? osea tiene una
condicion diferente ella ve el mundo de una manera diferente pero eso no quiere decir que tenga
una enfermedad ;no? Pero la gente no la entiende o sea siempre ve la la la discapacidad como
una enfermedad ;no? Entonces normalmente tenemos esta esta esta idea de que pues hay que ser
compasivo con el enfermo ¢no? Pero por supuesto que eso es discriminacion jmm?
T7F- ;y usted considera que Sara es consciente de eso?
T8G- nn nn no y eso es una bendicion eso es una sabes que sabes yo a veces eeee (pausa) a
veces tengo tantooo temor de que la rechacen que yo soy la que fomento que que no se relacione
con con con otros ;no? Este a veces no sé como manejarlo esteee o sea por ejemplo este asunto
del novio ;no? o sea yo puedo entender que Sara lo que esta buscando es una es una compaiia
(no? pero por ejemplo yo no s¢ como manejarlo o no supe cémo [bueno (aumento del tono de
voz)] no supe como manejarlo en ese momento y en otras en otras situaciones para [explicarle
(aumento del tono voz-énfasis)] a la gente porque tampoco tengo ganas de de de estar toda la
vida explicando como cémo son las cosas o como ella ve y ademas la otra es que ni siquiera
tengo la certeza de que de que de que yo entiendo que es lo que lo que lo que ella quiere (no?
Entonces es complejo es complejo emmm por ejemplo alguna vez tuve una esto esto lo re
looo00o0 lo cuento porque me impactdé mucho una vez fui al alll una vez fui al parque con Sara
entonces pues Sara estaba en su asunto y habia unos muchachos tomando y el asunto es que de
repente se me acerco uno y me dice oiga sefiora /puedo hablar con usted? Le dije si como no
(,qué pasa? Me dice mire la verdad es queee estee pues yo he sido como muy disperso en mi vida
yo tomo esteee me droguéee eeeh es un chavo como de dieciocho y diecinueve afios yyy pues
tengo una novia y mi novia estd embarazada y tengo mucho miedo de que el bebé vaya a tener

una situacion como como como la como la deee su nifia ;no? Entonces esteee pues me preguntod
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81. que qué podia hacer yo le dije pues nada si yo hubiera sabido pues yo hubiera hecho todo lo

82. posible porque no ocurriera simplemente ocurre ;jno? O sea hay historias de de de padres que que
83. tienen las las conductas mas esteee licenciosas que no cuidan su cuerpo y que sus niflos no tiene
84. ningun problema y tienes la otra parte donde todas las condiciones estan dadas para que el nifio
85. este sea [neu-ro-ti-pi-co (énfasis)] y y pasa ;no? O sea hay cosas que que pues hay circunstancias
86. que que que son ;no? digo lo que es cierto es que pues si si y ademas creo que su novia pues

87. lleva la misma vida que €l pues si hay un un un mayor riesgo ;no? Pero la la cosa no acabd ahi o
88. sea el chavo tenia como mucho interés en preguntarme y de repente Sara se seee se fue a sentar
89. con los chavos (no? Entonces los chavos estaban tomando y yo estaba espantadisima ;no?

90. Entonces lo que hice fue sentarme pues con los chavos y sentarme con ella para que ni los

91. chavos sintieran el rechazo ni ni ni ni Sara ;no? O sea eso es lo que no quiero /jno? pero esteee
92. [fue muy simpatico porque de repente pues los chavos si le pusieron atencion a Sara 'y le

93. preguntaron que qué queria y yo les les dije quiere que quiere que canten jno? y de repente los
94. chavos estaban (expresion inentendible) tomadones y empezaron a cantarle a Sara y Sara

95. encantada de la vida (tono gracioso)] pero yo estaba muy incomoda y yo no queria que Sara

96. estuviera ahi ;jno? y de repente uno de los chavos se le acercooo (énfasis) y le empezo a decir
97. eres una princesa es que t eres una princesa pero de repente estaba muy cerca ¢no? o sea ya

98. estaba invadiendo ese espacio vit y yo estaba alarmadisima yo queria irme de ahi yo agarrar a mi
99. chamacay y y salirme de ahi pero queria hacerlo de una manera que no fuera que no fuera

100. agresiva ;no? y bueno el asunto es que ya esteeee logré logré que que esteee que queee nos

101. alejaramos nos despedimos muy bien o sea todo est estuvo estuvo muy bien ;jno? perooo ech ech
102. pues eso me hizo reflexionar ;jno? sobre un un un problema que hay en el pues en el autismo y
103. yo creo que en otras tantas ech situaciones ;jno? que es esteee Sara no tiene filtros sociales o sea
104. ella no diferencia entre el bien y el mal o sea no porque o sea no por el hecho que los chavos
105. estuvieran tomando significa que sean malos /jno? perooo o sea si me me meeeee me espantd
106. mucho la conducta que tuvo uno de ellos que se que se acercara mucho porque para mi era una
107. agresion ;jno? y Sara no o sea Sara no lo estaba tomando asi o sea ella estaba como como como
108. divertida por por por la situacion entonces eso eso me hizo pensar o sea {Cémo como hacer que
109. que que Sara tenga una nocion de deee de peligro o sea ella no la ella no lo tiene ;no? y por

110. supuesto que que eso si ti lo proyectas como al al al al futuro pues es es complicado ;no? ahora
111. que ella esta entrando a la adolescencia puessss pues pss también espanta ;no? por supuesto que
112. que que me espanta y yyyyy (risa) me ha dejado esteee sin suefio pero también la otra parte es
113. queee no hay que p no hay que preocuparse esto también es como una frase asi como muy

114. clésica ;jno? sino conforme se vayan presentando las situaciones pues también hay que hay que
115. hay que ver la forma de solucionarlas ;no? o sea no adelantarte demasiado a los a los a los

116. acontecimientos porque yo no quiero que que o sea yo no quiero privar a mi hija de de (pausa)
117. pues de la vida ;jno? yo no quiero restringirla yo quiero que ella aprenda ;no? y si se vaacay si
118. se cae pues este digo que no se caiga muy fuerte y que no se pegue muy duro ;no? pero o sea si
119. siiii es su proceso de aprendizaje tampoco se lo voy a li tampoco se lo voy a limitar porque

120. finalmente tiene que queeee que pasar ;no? pero ciertamente o sea mientras (pausa) gaaahhhh
121. esto va a sonar horrible pero mientras yo esté o mientras una persona esté con ella y la acomparie
122. ella va a estar bien o sea sola sola no puede ;no? eso suena muy feo pero pero es cierto ;no? o
123. sea en este momento a sus doce afios Sara no puede estar sola ;jno? en algin momento deseo y

124. hago lo posible para que para que eso cambie ;no? pero esteee pues asi ;jno? ;si?
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37.
38.

T1F: Bueno pues eech doctora Mercedes cuénteme mas sobre su hijo (Qué edad tiene? ;Como
es?
T2M: Mi hijo tiene once afios y va ennn la escuela estee normal no va a una escuela especial va
en quinto afio bueno es colegio Montessori pero estee el va como nifio regular esss esss un tanto
especial porqueee tiene una maestraaa en suuu salon son seis alumnos eech y este y aparte tiene
su maestra especial entonces este que siempre lo esta apoyando pero va bien este su promedio
ahorita fue de nueve cinco y este el niflo obviamente tiene tiene todavia mucho de eh de hacer lo
que €l quiere por el autismo ;no? autismo es hacer lo que yo quiera ;no? entonces ech bue eeh
trata de de este pues eeeh hace berrinche de tal forma que para que ¢l tenga lo que quiere ;no?
entonces este la maestra accede accede muy bien a apoyar a todo esto y siempre le esta diciendo
coémo debe de comportarse entonces nos ayuda mucho la maestra de este que tiene particular y
bueno ya a nosotros nos dice ;sabe qué? estan fallando en esto esta semana estuvo este pues muy
irritable (no? ;qué le pas6? No es que no durmié bien porque llovié en la noche de repente pasa
asi es que tuve trabajo y yo tenia que entregar un trabajo entonces me se levantaba y me decia
(qué haces mama? ;Qué hac? ;Todavia estas despierta? Mi niflo vete a dormir yo no voy a
dormir porque tengo que entregar entonces también de repente eso le afecta a mi niflo entonces
iayer llovié verdad? Llovid y entonces mama no me voy a ir a acostar con mi hermano porque te
(puedes? ;puedes dormirme? Si como no hermano vete a acostar con el papa yo me acuesto con
el hijo yaaa lo dormi porque estaban los rayos le dan mucho miedo y bueno pues este ya se
durmi6 vi que se durmié pues ya me fui a la cama dee a mi habitacion estaba el otro lo pasé a su
respectiva habitacion porque el otro le da miedo porque lo imita tonces si ¢l puede hacer cosas
pues yo también pues es todo tranq papa seh accedid todo el mundo feliz ya ya yo me fui a mi
habitacion lleve la pequefio papa llego y ya todo el mundo fel asi tratamos siempre de que sea
este lo mas lo mas viable el papa de repente pues ¢l dice no no ¢l es muy consentido
efectivamente este a veces y eso afecta ;no? umm a todos los nifios afecta pues con mayor razoén
aun a uno que es especial
T3F: ;Y cudles son los pasatiempos de su hijo? ;Qué le gusta hacer?
T4M: aaaay mi hijo mi hijo es todo el dia en la computadooora siii le gusta muuucho la
computadora ahorita tiene once afios (pausa) [y le encanta tocarse el pene (pronunciacion
rapida)] Jejejeje entonces no hay mome por favor deja de tocarte vete a tu habitacion y haaazlo
por favor no puede estar tocando terapeuta me dice que a lo mas diez minutos no se le dé mas
tiempo en su habitacion solo entonces bueno pero no te toques hijo no te toques bueno pues se la
pasa en la computadora el el estee no le gusta hacer ejercicio su ejercicio siempre es subir y bajar
las escaleras cuando algun video dice que hay que subir y bajar escaleras o sea ve videos de creo
que es es los jovenes de ahora unos videos muy raros de unos mufiecos muy raros que se dicen

groserias en ingl uy todos son en inglés obviamente porque mas o menos habla el inglés ya ya

ma y eee eee en la escuela le ensefian inglés pero aparte ¢l por los videos esos todos los dias

luego se los sabe oye perdiste mi lunch y dice si este el bebé estliipido y entonces estee oye hijo
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39. esos son son groserias y este entonces ¢l los santos reyes ya no te van a traer a no entonces no

40. digo nada entonces se tranquiliza y ya entonces ¢l ve él juega mucho la computadora tiene tablet
41. es la octava tablet que le compro porque pues nos las es un nifio todavia y entonces este esta

42. tablet se la compr¢ el dia de su cumpleafios y ya salié muy mala muy mala entonces esta fallando
43. entonces este emm ¢l usa la tablet la computadora videos tiene mucho lo de la ecolalia repetir

44. todavia repite una cosa repite una cosa entonces abres la ves la maquina y la computadora y tiene
45. como veinticinco paginas abiertas (pausa) y todas las va viendo asi o sea ;como es posible que tu
46. mente pueda ver tantisimas cosas y sepa en qué momento y todo? Entonces a veces eso me

47. impresiona yo yo yo me hago la loca y digo haz lo que quieras porque a lo mejor eso ayuda que
48. que que se abra mas de esa forma a lo mejor no es el camino adecuado para que ¢l esteee veamos
49. qué es lo que ¢l puede dar pero ya por lo menos ya estoy viendo que aguanta veinticinco paginas
50. ¢no? (pausa) y puede ver y puede saber donde estan entonces ya puedo de de esa forma porque
51. todavia no sé en qué lo voy a encaminar y ya tiene once afios pues ya a mi ya me preocupa

52. entonces ya me decia mi esposo nooo pues son catorce horas que estd en la computadora déjalo
53. déjalo déjalo o sea luego corre un poquito no corras no te a ver amor esta en la computadora que
54. esta sentado corre no corras pss o sea no manches no no no no pss déjalo ya corrié ya se pardé qué
55. bueno que se pard (incompresible lo que dice) con el hijo que tiene seis afios tiene su hermano
56. Miguel Angel seis afios tonces el otro quiere jugar futbol beisbol la maquinita y (incomprensible)
57. pues no €l tiene reglas el patron para seguir el juego los muiiequitos que se deben de jugar el

58. patrén para esto todo es patron entonces quitamos el patron y buaaaaaaaaaah jya lo pusiste

59. locooo! aaaaay siiii mama perdoéoon (pausa) entonces todo es patron entonces llega

60. (incomprensible) decimos hay mama digo que hacemos esta al bote mejor lo echamos a la basura
61. siyamama estamos hasta aca pero pues no mama es nu jlo queremos verdad? si lo queremos

62. entonces de repente juega con el hermano pss dices aaahh estan jugaaaandoooo que bien

63. entonces ya se tienen que bafar pero estan jugando ya mételos a bafiar estan jugaaaando déjalos
64. estan jugaaaaandooo pues yo yo es donde ahi esteee loo soy muy consentidora cuando veo que se
65. abre una ventanita en elll autista entonces digo nooo pues déjalo estan jugando es su hermano

66. pues es hay interaccion platican por ejemplo se levantan se acuestan tarde y temprano hay que
67. abrir las cajas delll juego no s¢ qué que estamos viendo entonces esa es la interaccion con su

68. hermano ;no? bbmmm miii el hermano looo estoy este educando de tal forma que quiera a su

69. hermano a pesar de que digo hay que echarlo a la basura ya por Dios puros patrones ;jno?

70. entonces estee no mama lo queremos si es cierto lo queremos entonces entonces estee se quieren
71. mucho los dos mucho mucho entonces es parte de ese trabajo de nosotros (no? es muy cansado

72. hacer que tus hijos se quieran (pausa) si la verdad es muy ca a mi si me cansa pero pues se ve

73. bonito porque los ves que estan bien entonces bueeenooo vale la pena

74. T5F: ;Y como es su interaccion con otras personas aparte del hermano? ;O por internet?

75. ¢Interacciona con personas por internet?

76. T6M: No no no no eso si no eso si no todo es via este jueguitos via videos o sea jamas jamas

77. jamas entra a un chat con alguien nada nada nada nada nada ¢l ¢l este ee todavia tiene mucho es
78. muy eeee esteee no es nada abierto no le gusta platicar no le gusta hablar yo aaah yo no me

79. puedo enterar de nada de lo que pasa en su escuela o sea no te platica no hables no me gusta

80. (pausa) hablar entonces esteee (respiracion profunda) eech siii me cuesta mucho saber que es lo
81. que pasa con ¢l no le gusta platicar con nadie ¢l se encierra (pausa) o sea hay veces yo hago todo
82. con el hermano y ¢l esta totalmente enfocado en la maquina no lo puedo sacar (pausa) no lo

83. puedo sacar y tamb no lo saco porque el hermano descontrolé tooodooo yyyy yyyy es un pleito
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84.
85.
86.
87.
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92.
93.
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121

de no acabar empieza a oir los gritos el papa va ;qué hacen? Pues es que estoy poniendo en
orden al hermano el hermano ya esta llorando entonces entonces la maquina de repente es es
mucho también es de dejarlo solo ;jno? entonces ece en la escuela igual nooo no tiene interaccion
con los ahorita con las nifias les le encantan las piernas flacas entonces ve a una nifia con piernas
flacas y ay Dios santo entonces eee siempre estoy no debes de tocar a las nifias no debes de
hacerles nada no les gusta no es correcto de acuerdo? Si no te quito la tablet te quito la
computadora de esa forma es lo que yo le digo entonces en el exterior casi no no esteee no no
platica no es que no le gusta jugar no le gusta interactuar no se le haceee eee bonito esteee jugar
este basquetbol o cualquier otro juego no con el hermano no lo hace entonces ahi es donde entra
la maestra que eee lo lo esta cuidando de hecho hasta la maestra me dijo sabe que los miércoles
por favor traigame su tablet (pausa) los miércoles no sé qué hacen es deporte o no sé qué cosa
hara traigame su tablet porque eee solo asi ya lo puedo controlar entonces los miércoles lleva
tablet las nifias las grandes lo quieren mucho lo quieren mucho porque porque eeeeh a pesar de
ser autista ya también tiene se da cuenta que puede manejar a las personas (pausa) entonces estee
le encanta abrazar a las muchachas y ay illo estd muy guapo mi hijo es muy guapo entonces lo
abrazan y ay ¢l las abraza las toca de repente yo supongo que les pone las mano en los senos muy
asi tranquilamente las abraza y las nifias ay es tan pequeilito y tan tierno y ay ¢l se hace muy
lindo o sea yo sé que que no no es po no es lindo o sea yo yo me he dado cuenta no hagas eso yo
si eech entonces las nifias lo ven muy lindo abrazame ishba que te quiero tanto va a una escuela
donde hay secundaria entonces las de secundaria lo abraaaazan ay ishba mi amiguito te quiero
mucho y lo abraaazan y luego como es muy guapo las de su edad este lo lo pues lo besan este le
regalan cosas le hacen cartitas de amor y entonces digo bueno ya ;quién te regald? ja quién hay
que llevarle el regalo? Porque yo soy asi o sea si tratas bien a mi hijo te trato bien entonces
siempre donde hay que llevar regalo por aca ;no? entonces estee aa asi es mi hijo y con los nifios
eeee eee ee lo jalan mucho en la escuela por eso me gusta ee lo lo jalan mucho las maestras
hacen que que interactien con €l entonces pues ya ya me me siento comoda en la escuela porque
es bien importante esss

T7F: ;Y esa manera de interactuar que tiene con las nifias y con los nifios ha cambiado a lo largo
del tiempo? ;0 siempre ha sido asi?

T8M: Siiii Nooo ha cambiado muchisimo es que es que mi hijo o sea mi hijo era de los de o sea
que llegaba un momento en que se sentaba le hablabas y parece que era sordo (pausa) no te no te
no te hacia caso para nada o sea nada totalmente encerrado para vestirlo era jugar con una
almohada asi cosquillas cosquillas cosquillas y llegaba la almohada a la cabeza y le metia el
pantalon porque a los nifios autistas (incomprensible) en un en un programa de autismo que este
que hay ropa que sienten como si fuera una lija como si fuera una lija en la ropa es como si su
piel por eso gritan de sentir la ropa pero parece que si los lijaran como si fuera una lija 'y el

timbre todavia se tapaba mucho los oidos el timbre para él como si lo taladraran entonces eech

. bbu pues yo siempre evitaba todo eso todavia siente mucho por eso lo de los patrones ee algunos
122.
123.
124.
125.
126.
127.
128.

sonidos por ejemplo el megacable el comercial de megacable se pone muy mal (pausa) entonces
eee pero antes cuando era bebito era mas todavia cuando ¢él tenia dos anos y medio ay Dios santo
tenia lo que ahora hace de tocarse el pene lo hacia cuando tenia dos afios y medio y yo decia que
va a ser cuando sea grande me preocupaba yo horriblemente llega un momento en que tengo un
hermano que es médico y me dijo jsabes qué? ese nifio tiene una infeccion por que lo vio como
se tocaba y hasta se dejaba sucio su su su su pantaloncito de que tanto se tocaba de que luego era

un eeech lo dejaba con la piyamita blanca y y se dejaba este sucio de que tanto se tocaba y decia
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yo ay no y veia a las mucha y asi les metia literalmente la mano ayyy noooo mijito no hagas eso
dos afios y medio (pausa) y ese nifio y bueno ya mi hermano le hizo el estudio no no tiene nada
no no estd enfermo le gusta toca y dos afios y medio ya como a los tres y medios se le fue
quitando eso entonces yo le decia a la terapeuta oye tiene dos aflos y me ayyy mi niia hay nifias
que se quitan la ropa y se masturban de tres afios se quitan la ropa las nifias el tuyo esta bien solo
se toca y no se toca sin ropa yo decia no me diga eso o la comida oye aaayyy autistas que dejan
de comer y los meten al hospital el tuyo esta bien o sea siempre siempre me daban respuestas de
ese tipo que el nifio estaba perfecto que estaba bien entonces ¢l ha super super super avanzado
super avanzado ¢l ¢l mi suegra ahorita que fuimos en la graduacion lo vio y se puso a llorar ;ya
lo viste? Porque interpretd aaa Frank Sinatra y ¢l cantaba la cancion de Frank Sinatra y en inglés
y se la sabe y bien y actuaba y bailaba hermoso ahi tengo el video esteee y ahi esta mi hijo Frank
Sinat entonces mi hij mi suegra empezo a llorar ;ya vistes a tu hijo? ; Ya vistes como ha
cambiado? ;ya vistes? Siiii lo que me ha costado seflora terapeutas escuelas (incomprensible) y
yo el cansancio que te da esta trabajando con ¢l porque si yo les digo yo termino asi muerta aah
aah si pues es es es cansado pero ha avanzado muchisimo muchisimo toda su vida eso siempre
ha sido excelente siemp y eso que yo no va natacion y eso que no tiene otras cosas pero yo creo
que lo mas importante es que tiene a sus padres al cien por ciento entonces de repente yo fallo
me entra la depresion eh aparece el papa el papa falla aparece la mama y si no aparecen los dos y
se levanta entonces lo mas importante de ese nifio es que tiene mucho carifio mucho amor yo
siento que es eso que es lo que le ha ayudado mucho

TIF: ;yyy doctora ha tenido un evento o una experiencia con su hijo que la haya impactado en
algin momento?

T10M: Siiiii siempre mmm me impacta mucho lo esteeee suuuu aaaaah la escuela o sea le
bullying que hay la forma de ser habia un nifio que le pegaba hubo una vez que lo estaba secando
tenia ;como cuantos? Dos ;jonce menos dos? Nueve afios diez afios tenia nueve afios y me dice
no porque me duele las axilas le dolian o sea los nifios autistas aguantan mucho dolor (pausa) o
sea si se pegan aguantan (pausa) aunque tengan el moretén se aguantan no porque me duele jte
duelen las axilas? ;Por qué te duelen? Dice (pausa) ;quién te lastimo las axilas? No quiero hablar
dime ;quién te lastimo las axilas? y te compro un disco que a ti te gusta el mario bros el que ti
quieras te lo compro vamos ahorita en la noche y te lo compro pero dime ;quién te lastimé? Pues
ya José Manuel di pégame a mi como te hace José Manuel asi mama (pausa) le pegaba tanto que
quedaba adolorido mmm bbb todavia lo dejé un afio en esa escuela la maestra dijo que iba a
checar y todo eso tonces eee eee José Manuel se fue yo terminé odiando esa familia no es posible
que le hagan eso a un nifio autista (pausa) y no es el nifio son los papaaaas todo el problema si un
nifio es feo son los papas entonces yo odio esos papas ajajajaj si otra cosa eso es lo que me ha
impactado que le peguen a mi hijo cuando tenia también dos afios y medio en Oaxaca lo meti en
una escuela termind moreteado de que lo agarraron las maestras (pausa) tonces mi miedo es el
terapeuta me dijo mira lo van a patear le van pegar na mas deja que no lo violen y ya pero tiene
que salir adelante y yo dije aaaaaayyy no me digas eso na mas cuida que no lo violen (pausa) es
muy fuerte muy fuerte tener un o sea si los nifios normales pasan por eso tonces tienes que cuidar
mas a tu hijo (pausa) tonces siiii lo yo lo cuido mucho soy muy protectora lo agarro lo resuelto lo
siento lo siento si si me dicen no lo dejas ser pues si pero me da miedo me da miedo al bafio si si
ya tienes once aflos ya me paso6 lo siento entras con tu mama lo siento no t no entras solo al
baflo siii eeech ee ee me da pavor eso es lo que me da pavor que le eso es lo que me o sea son

dos veces que le lo han dos afios y medio y nueve afios o sea fue terrible si entonces esteee si yo
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y lo de siempre el problema son los papas ;nooo? Es ;el nifio qué? pobrecito pues ;qué le hacen
en su casa para que se comporte asi? ;por qué mis hijos no hacen eso? Pues porque yo si los
quiero y los cuido ajajajaj siiii eso es

T11F: ;Y como cree que su hijo ve esas experiencias? ;como las asimila?

T12M: aaaah las asimila no para ¢l son sus amigos y para ¢l todo es normal sus amigos José
Manuel era su amigo y le hacia avioncitos de papel tonces de repente ibamos aaa en el parque y
les brincaba o les pegaba a las gentes asi jpor qué haces eso? Asi hacen los amigos y se van
riendo o sea pasaban le pegaban y se iban riendo tonces pues estaban sentados unos novios
llegaba y les pegaba y se iba riendo no mijo te estan lastimando y esos no son tus amigos yo no
quiero a José Manuel y por eso no te quiere porque como es grosero los reyes magos no le traen
y tu atisi¢va? No hagas eso y de esa forma lo voy tratando esos fabulosos reyes magos siempre
los pongo al chiquito le quedan muy bien y a él como que no tanto porque el todo aaaaah si hago
esto todo lo hace a la inversa aaaah entonces los reyes magos siii si hago lo que tu dices los reyes
magos no me van a traer no no no essss esssse nifio de repente es increible para manejarte tonces
no tranquilo amigo tranquilo no no no y te hace un escandalo para que no le digas nada
biaaaabababab y aaaay dios santo aaaaah pues ya ya como estoy acostumbrada llego lo abrazo
ven mejor dame un abrazo ya mi amor ;me quieres? si mama tonces tranquilizate si mama pero
antes si me ponia loca y yaaaa cdaaallate noooo escuincle hazme caso que aaaayy voy mal aaaay
y a veces le pegaaaba entonces antes este me cortaba el cabello cada vez que le pegaba tonces
una vez le conté eso a mi estilista y que me deja pelona no aaay me pasé yo aaay sefiora me lo
cortd muy mal estaba enojada y le decia ay es que le pegué ;jpor qué lo trae asi? Es que le pegué
a mi hijo entonces me corto el cabello tonces ahora lo tengo muy largo y ya no le pego ajajajaj
me gusta mucho el cabello largo entonces co una forma de decir no debes de no voy a decir eso
pégale que ya se calle pégale no le puedo pegar es mi hijo no le puedo pegar se le quita la tablet
y ya que chille de pero va a chillar cinco horas no importa pero no le pego no a eso niflos no les
pegas porque conocemos a nifios autistas que bueno de todos modos no puedo con un golpe ya
me siento mal ya me yo lloro si lo si el otro dia que le dije que lavara los trastes lavalos no quiero
no quiero lava los trastes lo jalé de los cabellos y aaaay ya estaba yo ya (y ahora qué? pues me
tengo que jalar los cabellos porque lo que te hago te teng ya que me jalo los cabellos y me dice
porque eso si si le hago yo me lo hago mm dice (dolié verdad? Pues si dolié pero ya calmate
luego ya me calmé lo abracé a lavar trastes mijito lavate los trastes ya tiene once afios ya tienes
que hacer algo tonces el terapeuta ponlo a hacer el quehacer si si si que limpie los muebles si si
si que barra no barras barre muy mal pero lavar trastes lo haces muy bien sale mijito estan los
trastes ya ahora el diario es mijito los platitos por favor los lava andale chiquito los platitos ;no?
los vasitos tu na mas enjuagalos los enjuaga tonces es doble trabajo para mi porque tengo que
checarlo que los enjuague mmm que no me haga cosas pasarselos y estoy parada y viéndolo ni

modo o sea qué les digo o sea si quieres a tu hijo pues trabajas doble y asi es entonces esteee es

. es de esa forma

T13F: Y retomando la relacion de su hijo con su hermano con Miguel Angel ;como lo ve a su
hermano? ;jcomo ve a Miguel Angel? ;como un amigo como un enemigo?

T14M: Si lo que pasa es que lo ve comooo como su patron a seguir es su idolo entonces él
quiere comer lo mismo que el hermano tonces ahorita tengo problemas porque el hermano si le
doy manzana en la mafiana con con el lo que come les a veces le digo no quiero que comas esto
le doy manzana el hermano come manzana al pequefio bueeee ee imita mucho al hermano tonces

ahora tenemos problem es es imitarlo lo imita le le le cae bien su hermano lo ama obviamente
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todo eso es porque yo siempre le digo a veces le digo hay que echarlo a la basura mira como se
puso es que hay veces que nos trata nos nos nos trata de envolvernos y hacer que que hagamos lo
que ¢l quiere y si no grita no quiero y hace unos gritotes wuaaaagh wuaaaaagh y todo el mundo
aaaayyy ya empez0 entonces estee pero yo siempre he hecho que que que en primera ¢l es muy

bueno en la maquina en la computadora en los juegos se acaba los juegos completos se acaba los

224. juegos completos entonces ¢l es muy bueno muuuyy muy bueno es con una mano esta jugando
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con otr hoy tiene veinticinco paginas abiertas entonces el pequefio pues también obviamente
tiene que ponerse y también maneja muy bien la computadora la tablet y los juegos y tonces de
veces le digo juego contigo? mama eres muy mala y si no no soy buena para los jueguitos
entonces pero lo ve como un pa patron a seguir a veces lo odia por los patrones que sigue que
hay que echarlo a la basura pero esteee lo quiere lo quiere mucho eee le compra cosas en reyes
me dijo mama este yo quiero dos coches iguales voy a pedirles a los reyes magos has tu carta
mijito hizo la carta y le dije al papa me dice que quiere dos iguales ponle uno rojo y un un verde
sale ;como iguales? Ya llego y estaba triste ;qué pas6 mijito? Mama los reyes magos no me
trajeron dos coches iguales es que uno es para mi hermano y el otro es para mi pero es un regalo
que va a ss de los dd pero es de mi hermano es lo que mas quiero quiero que tenga un coche
igual al mio y yo aaaaggh baka tonces este es su patron a seguir lo quiere mucho se disgusta por
la forma en que lo trata pero yo eee eso es por la forma en que yo lo encamino lo que es es el
hermano sale entonces este yo siempre trato de estar con el pequefio jugar futbol hacer lo mas
posible lo que le gusta para que todo mundo esté en armonia

T15F: ;y pues como cree que su hijo la ve a usted? ;Como una autoridad? ;Coémo su amiga?
T16M: aaaaayyy pues mi mi mi hijo me ve como suuu la cosa mas bonita que tiene en el mundo
porque porque si lo salva del papa lo salva del hermano le compra todo lo que quiere y entonces
eeee ya lo si el papa le dice algo ¢l empieza a gritar mamaaaaa papa me esta diciendo cosas
entonces me ve la cara jeje me ve la cara me ve la cara efectivamente hay veces queee su papa
llegd y le llego y le compre apenas esta semana cuatro churumadas lleg6 el papa y le dijo te vas a
comer una diaria sino te enfermas y efectivamente ya le iba a llevar porque tenia flojera de darle
las palomitas que queria mama dijo papa que era una sola diaria yo aaaayyy el papa y sus cosas
ordenadas y acept6 aceptd comerse una bolsita diaria y eran pequeilitas porque las de la Aurrera
son grandes entonces estee si a mi me ve mucho la cara me ve mucho la cara esteee y me quiere
mucho me quiere mucho mucho porque siempre lo estoy apoyando me quiere mucho pero este si
me ve la cara al papa no le puede ver la cara al papa no pero a mi si y afortunadamente qué
bueno que sea asi para que vayamos teniendo control porque sino imaginate los limites se se se
borraran entonces a veces si yo este eece obviamente sabe que conmigo se hace tarea yo trabajo
con ¢l la tarea yo con ¢l yo soy la que le ensefia sale llega de la escuela y tarea y todo lo hacemos
¢l y yo sale vamos a hacer la tarea y estudiamos juntos y todo aprende y todo lo hacemos
después de eso lo que quieras de computadora después de la carne lo que quieras de chatarras
siempre es la regla primero hay cosas primordiales tonces a mi me ve como me quiere muchoy y
y que puede hacer conmigo lo que quiera porque sabe que lo quiero mucho a veces eso afecta un

poco (1:21b Termina la entrevista).
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III. ENTREVISTA-25 de agosto de 2016

Entrevistador: Lic. Francisco Ramiro Lopez Feria.

Entrevistada/Participante: Rosalba Gonzalez.

Lugar: Café (Italian Coffee)

N AN I
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T1F- Eeee Rosalba cuéntame sobre tu hijo ;cémo se llama? ;qué edad tiene? ;como es?

T2R- Se llama Luis Alberto Mejia tiene once afios estee recién cumplidos los cumplio el once de
agosto eee le hicimos una fiesta en el parque porque lo que le encanta es el parque le encanta y
mas lo hice en el parque porque ¢l es como muyyy o sea le llama mucho la tecnologia la atencién
entonces estamos donde mi mama va a ver el netflix si estd en mi casa o el netflix o el wii o el
ipad ;no? entonces dije en un lugar donde a €l le guste y que no tenga el contacto con eso y se
meta en su mundo si se lo hice en el parque le encanto su fiesta Luis connn Luis este yo cuando
tuve a Luis estabaaa cuando yo me casé estaba embarazada entonces yo me enteré que estaba
embarazada y esteee fue un nifio no esss nooo no esperado pero muy deseado ;si? o sea muy
querido o sea yo no esperaba a Luis aunque ya estaba grande estaba en edad de de pues de tener
hijos ya trabajaba ya me habia titulado todo pero o sea este si fue algo como inesperado pero
esteee Luis (pausa) pues qué te digo de mi Luis mmm 1l (pausa) pues es un nifio muy sobre todo
deja el autismo o sea el autismo es como una condicion pero no es Luis ;no? o sea Luis es un
nifio muy lindo muy amoroso es un nifio estee que lo amamos lo amamos su papa lo ama mi
esposo es fisico médico cuando esperabamos a Luis él me decia que que ¢l queria que fuera
fisico como €l y cuando Luis a la edad de afio seis meses empieza con conductas que se alejaban
como depresivas era un niflo asi entonces lo que hicimos fue esteee empezamos a yo como
estudie ciencias de la educacion dije algo anda mal ;mm? y como mama yo dije esto mama le
hable a mi mama y me dijo “llévalo con un neurélogo inmediatamente™ le dije a mi esposo y mi
esposo me dijo “no tiene nada no inventes” o sea el nifio esta bien entonces lo llevé con el
neurologo y lo diagnosticaron con disfasia expresiva del lenguaje y pues no era eso este una
argentina me dijo “tratalo como nifio autista” entonces yo invest empecé a investigar lo lo que es
el autismo y ya concluimos que (pausa) bueno yo conclui que era autista porque todo el mundo
me decia es que se diagnostica hasta los cinco aflos hasta los seis aflos hasta los cuatro o sea si yo
decia bueno de aqui a que den cuatro aflos mi hijo y ya que me den un diagndstico real yo lo voy
a estar tratando asi pero en ese proceso esteee y yaaa ese es Luis esteee Luis como que en
proceso pues como un poco sola pues mi esposo no creia eso (siii? No lo creia mi suegra todos
como que no lo creian mas que mis papas mis papas como que decian puede ser pero a Luis
porque Luis como que su desarrollo fue muy bueno muy bueno mm era un nifio nada que ver con
lo que es el autismo (si? Nada que ver era un nifio carifioso era un nifio sociable era era a muy
corta edad ¢l empez6 a caminar a los once meses pero caminar bien lo llevabamos el dimbody y
era el nifio asi guauuu el nifio estrella porque ya caminaba se sentaba y todo (pausa) entonces
siempre fue como muy bien hasta que te lo juro de verdad o sea por aqui pum has de cuenta que
le apagaron la luz y se vino abajo mi hijo (pausa) mmm a veces yo decia que porque yo no yo no
soy como muy o sea mi hijo lo amaba ;no? pero yo creo que tuve una depresion posparto pero
no fue atendida yo una vez me acuerdo me acuerdo que estaba como muy triste si? Cuando ¢l
nacié como muy triste como que realmente aunque suene ilogico yo no sé¢ com cémo lo veia y
decia de verdad es mi hijo ;no? como que no me caia el veinte que fuera mi hijo o sea y que era

que fuera una cosa tan fragil ;no? entonces después decian que era el autismo de las madres este
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refrigerador (no? como muy frias y asi yo decia nooo pero yo trataba de ser tierna con ¢l era muy
no que tratara sino que al principio si me costaba porque yo lo veia todo muy chiquito tan aca y
yo ser la mas chica de casa pues yo fui la consentida pues ahora me tocaba a mi cuidar perooo
finalmente estee ya estee se le diagnostico autismo a Luis y no se le diagnosticé hasta hasta
apenas bueno no apenas pero hace dos afios y ya pero asi y Luis este Luis como es Luis amoroso
muy amoroso muy tierno este si muy tierno y y finalmente este son de esos nifios que dices no lo
cambiaria por nada porque es un nifio que a donde sea va conmigo o sea vamos somos mu muy
amiguitos ;no? o sea este me entiende entiende mi mirada me entiende mi voz este es muy lindo
le la verdad no porque sea mi hijo pero jum si es muy lindo

T3F- ;Y ctales son sus pasatiempos?

T4R- ;De Luis?

T5F- Si

T6R- Aaayy pues ahi que te digo le encanta el wii le encanta el ipad le encanta este el brincolin
en mi casa o sea mi casa es un huevito pero como pude meti un brincolin meti un brincolin de
grand gigantes y este y nos subimos en el brincolin le encanta brincar le encanta este el el el
columpio le encanta este ;qué mas le gusta? ;y sabes? Le gustan mucho las matematicas
entonces también eso como que a veces es deee se pone a hacer matematicas aunque va a la
escuela Montessori pero en su ipad le bajé una este como hacer sumas con el método Montessori

29

y se la pasa asi y “mama (incomprensible) haciendo restas” “mama ¢si me comooo si tengo dos
manzanas y me como dos cuantos me quedan? Y ya asi se la pasa en esa como que eso si eso le
encanta

T7F- ;Y pues como se relaciona con los demas? jtiene amigos? ;no tiene amigos?

T8R- Eee Luis tiene muy poca relacion con los demas nnnnn no como que no todavia no hay
pero los nifios lo quieren es algo asi comooo tiene angel yo digo porque tanto tanto los adultos lo
quieren como los nifios le dicen osito sus compaiieritos o sea llegan y lo abrazan yyy llegan asi
pero ¢l como que los aleja con la unica persona con la que hay relacion es conmigo y con su
hermana Fernanda con su hermana Fernanda es asi comooo para pelear lo que sea pero hay
relacion ;si? Con mi hermana si se relaciona con ellos con los demas solo es como para pedir
como para cubrir sus necesidades “abuelito quiero una tortilla” porque es fan de las tortillas

29

“abuelito quiero una tortilla” “abuelito quier” o sea asi pero solo es para cubrir sus necesidades
(s1? Conmigo es mas como de por ejemplo en la noche me dice “mama te quero” o sea es como
es mas afectivo toodooo es con mama y con su hermana con su papa también es también mucho
como para cubrir necesidades yyy estee aa para sentirse como querido pero porque el papa ya no
esta viviendo con nosotros entonces es asi solo asi pero que al papa le platique no y realmente el
no platica solo que ti le tienes que preguntar ;como te fue en la escuela? Y el mismo te dice “no
quiero hablar” ;y por qué no quieres hablar Luis? No no quiero hablar o sea asi y ya ya perooo le
tienes que estar pregunte pregunte pregunta yo siento que que mas que nada es porque Luis no ha
tenido como mucho la fortuna de toparse con personas que realmente se interesen en ¢l o sea
aunque es muy aaayy mi hijo pero por ejemplo si Luis quiere té explicarle mira es té menta mira
que huele o sea cosas mas alla de tomate el té ;si? No no mi ee mi ee mi esposo es de tomate el
té no te gusta pues no te lo tomes (si? o sea no van al mas alla ;si? Como que es pues si es como
de flojer yo no sé si es flojera o asi pero como que tampoco las personas que estan asi se han
encargado mucho como de integrarlo

TI9F- ;Y esa relacion con las personas o sea que dicen las personas acerca de ¢1? ;los familiares?

(los amigos?
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T10R- Pues mira esteee las personas como sus maestras que es una maestra que la verdad este es
un amor y y Dios me la mandé de verdad porque es una maestra que se ha interesado mucho en
Luis todo el mundo me hablan de Luis como nifio amoroso como nifio tranquilo como nifio este
inteligente y y y muchas personas la mayoria me dicen ¢es que que hiciste con Luis? Porque Luis
esta perfecto ;es que realmente tu hijo tiene autismo? Es que no te creemos jtiene autismo? Y yo
si “no no inventes es que tu hijo esta super bien ;y qué le hiciste? ;qué terapias va?” Asi o sea si
como que Luis como que se impresionan de la evolucion de Luis inclusive mi sobrina estudié
este esta estudiando este se esta especializando bueno ella se especializé en diagndstico del
autismo y ella trata con puros nifios con autismo y este por el doctor Eduardo Diaz que es
especialista en autismo aqui en México y y ella misma me decia no tia la verdad esta stiper bien
Luis super bien manejado super bien controlado su condicion su conducta su lenguaje va muy
bien entonces la mayoria de las personas me dicen que Luis va muy bien que Luis este esta esta
muy regulado ¢si? umjum

T11F- ;Y tG consideras que su manera de interactuar con las personas ha cambiado en algun
momento? ;O sea si antes interactuaba mas interactuaba menos?

T12R- Aaaah no ahora interactiia mucho mas porque antes no hablaba entonces que me agarraba
la mano y que me llevaba al refri o ¢l se volvio hasta independiente porque decia ay o sea iba iba
y este y agarraba las cosas asi pero gracias a que algo (incomprensible) el lenguaje pues ya le
dice a mi papa “abuelito este quiero papas con salsa del (incomprensible)” ;jno? entonces ya hay
el lenguaje ¢l lo logro a partir de los cinco anos de edad el lenguaje porque habia lenguaje ¢l
tenia lenguaje pero al momento en que se le presenta el autismo no sé como sera Luis pierde el
lenguaje total o sea él ya decia mama papa las palabras basicas cuando se le presenta le autismo
pierde le lenguaje total y no hablaba nada nada a partir de los cinco afios lo llevé a una terapia
intensiva con un doctor en autismo en Cancun me fui tres meses a Canctin y ese doctor lo hizo
hablar hijole vas a hablar porque vas a hablar porque si tu ya hablabas es que alli esta entonces
vas a hablar porque vas a hablar entonces lo que hacia el doctor era me dijo traiga las cosas que
mas le gustan a Luis entonces las puso aca y Luis queria y le decia “no te lo voy a dar” entonces
lo manej6é mediante la frustracion ;jno? y y asi si dices aunque sea umm te la doy entonces abria
las papas enfrente de él y y Luis hacia y se ponia a llorar que queria la papa asi llorara asi hiciera
rabietas no le daba la papa entonces ya bbbu ok le da la papa hasta que empezo6 pa-pa se dice
papa bubulubu él ama los bubulubu este con eso empezo otra vez el lenguaje y desde ahi siempre
ha aumentado su lenguaje nunca ha ido a menos gracias a eso Luis ha ido este evolucionando y
ha ido como que como conectandose mas con el mundo (no? porque ya ya pide puede llevar a
(incomprensible) la carta y le encanta el el pastel de queso ya se puede expresar gracias al
lenguaje que €l que €l ha logrado

T13F- Y bueno hablaste que ya ha entrado mas con el mundo ;cierto? ;En esa interaccion con el

. mundo Luis y t0 han tenido una experiencia curiosa extraiia? ;Alguna anécdota que hayan vivido
122.
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129.

asi que ta recuerdes? ;Qué tu recuerdes mucho?

T14R- Pues ahora es son como muy divertidas porque su lenguaje aunque ya logré el lenguaje el
lenguaje es mecanico /si? Entonces es como muy asi casi no es espontaneo ;,si? Pero por
ejemplo repite muchas cosas de lo que ve en la tele ;si? Entonces a €l le encanta El Chavo le
encanta el chavo es mas si eso esta de verdad gracias al Chavo le también mucho él empez6 a
hablar porque le encanta El Chavo pero entonces €l repite todo ¢si? Entonces es como muy
chistoso para nosotros escuchar las que repite las cosas que dice don Ramon que dice el Kiko

pero ¢l es ¢l es su tipo de lenguaje o sea utiliza el lenguaje de los personajes para decirtelo a ti
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130. ;si? Este por ejemplo vamos al hotel donde trabaja mi hermana y él dice “;vamos al hotel?” y yo
131. si vamos a ir al hotel ooomm y empieza a hablar como cuando dofia Florinda y todos se fueron al
132. hotel a Acapulco entonces empieza a decir todo lo que el chavo dice ;jno? entonces empieza a
133. decir “oh dame las llaves” este miii hasta hace la voz de dona Florinda y empieza “oh nifios

134. corran por sus llaves” y asi entonces esa es la forma en que €l te esta diciendo que va a ir al hotel
135. si vamos a ir no sé a a a la tienda entonces agarra de algunos caricatura de que fuimos a la tienda
136. y empieza a repetir este ¢él esa escena ;si? Oh inclusive hasta palabras que dices me da mucha
137. risa porque (incomprensible) esta mi hijo o sea ahi ahi le gira la ardilla a mi hijo porque dice lo
138. estoy regafiando y me dice “bueno ya callate” y es es algo que no se maneja en la casa el callate
139. ;no? entonces dices a ver ;eso donde lo viste? Y como lo maneja ;no? asi si este nos da mucha
140. risa si porque todo lo repite y y lo acomoda perfecto para él expresarse en el momento justo ;si?
141. El momento adecuado ¢l utiliza las escenas este de la caricatura o de la pelicula para expresarse
142. o por ejemplo €l dice “quiero ir a ver Dory” este solo en cines este 3D o sea repite todo el

143. comercial para decirte que ir a ver Dory ;si? Yyy y dice cinépolis cinépolis la (incomprensible)
144. cinépolis no sé qué o sea todo lo que oy6 en el comercial ese es su tipo de lenguaje de él muy
145. mecanico

146. T15F- y ee digamos queee (has tenido otra otras experiencias que te haya impactado asiii pues
147. que te haya impactado?

148. T16R- mmmm pues asi del lenguaje que haya de verdad hay tantas pero yo creo que la tal vez la
149. que mas ;jno? es que yo siempre esperé que ¢l me dijera o sea no sabes o sea de verdad y cuando
150. €l se vio en una situacion que yo lo iba a dejar con el doctor y asi este salid el mama ;no? el el el
151. de repente el gritarme mama ;no? como me mi papa creo que ese dia me dijo “él lo tenia aca” no
152. sabia cuando o sea ¢l tiene toda la informacion en su cerebro ;jno? y no sabe cuando este cuando
153. la va a decir cuando la va a soltar ;no? esa fue asi como una experiencia de Dios o sea has hasta
154. yo me dije después de que me dijo mama pero me lo dijo tan clarito y tan fluido que

155. (incomprensible) yo creo que durante todo este tiempo ha tenido toda la informacion en su

156. cerebro todo nada mas que no ha sabido como sacarla como expresarla este otra expresion fue
157. que ¢l cuando estaba mas fuerte lo del autismo que ¢l lo tenia mas fuerte los sintomas la sintoma
158. bueno este ¢l veia la Virgen de Guadalupe y me decia este cuand aja decia “mama” y yo decia
159. ymmm? “mama” y yo y un y y y fuimos a Sanborns y el agarr6 una Virgen de Guadalupe y me
160. dijo que la comprara y yo le dije no no la voy a comprar o sea no y fue a la caja y que se la

161. pagara yo entonces como que hay y y y empezd con lo de la virgen de Guadalupe que era su
162. mama y que era su mama ya después este o veia la Mona Lisa y ¢l era asi como faaaaan de la
163. Mona Lisa entonces fuimos a la Gandhi y yo mientras yo estaba en los libros de nifios el que va
164. que busca no sé qué que encuentra un libro de la mona lisa estaba la mona lisa y que se lo lleva
165. ¢l quiso su libro de la Mona Lisa es la primera vez que el be hizo berrinche porque queria un
166. libro y era el de la mona lisa tanto que hizo berrinche que dije ay ya lo que cueste fuimos

167. entonces ya lo compramos y no sabes el libro esta de tanto que veia y veia y veia ya después los
168. psicologos me dijeron que hay mucha similitud entre la Mona Lisa y la Virgen de Guadalupe
169. ;no? sus rostros como ¢l ve él veia a mama en ellas pero porque mi rostro era triste igual que el
170. de ellas entonces es algo asi como si me impactd jno? porque yo dije yo decia la Virgen de

171. Guadalupe ;/no? la ha debido de ver en un museo ;no? es la que me ayuda con ¢l y y después la
172. Mona Lisa y yo decia que onda con la mona lisa pero y a ellas les decia mama yo nunca entendi
173. hasta que apenas me dijeron bueno puede ser porque es el mismo rostro que ti tenias triste con ¢l

174. esas son de las cosas que mas como me impactaron de ¢l
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175.
176.
177.
178.
179.
180.
181.
182.
183.
184.
185.
186.
187.
188.
189.
190.
191.
192.
193.
194.
195.
196.
197.
198.
199.
200.
201.
202.
203.
204.
205.
206.
207.
208.
209.
210.
211
212
213.

T17F- Mencionaste que tenia una hermana /cierto? ;como es su relacion con la hermana? ;se
llevan bien?

T18R- mmmmm es que mira pues algo Fer tiene seis afos y ¢l tiene once pero Fer vino de
verdad a mi todo el mundo me dice “es que Luis es tu angelito que Dios te mandd” y ya sabes
seflora “es que Luis este sabe que tu puedes” y asi y yo asi pues ayy yo creo que diosito esta un
poco equivocado porque yo no sabia ni que era primero ser mama y luego ¢no? dije madre de
Dios estaba medio (inentendible) pero diosito me lo mandé gracias a Dios ¢l sabe lo que hizo y
la verdad pues bien y yo creo que muy bien pero Fer nace y ella es realmente mi angel porque
ella es el angel de Luis y el mio es una nifia muy muy muy este aparentemente retraid o sea no

29 ¢,

retraida sino timida pero es una nifia que ha venido y le dice “ a ver Luis camina bien” “no

29

camines de puntas” porque Luis camina de puntitas “no camines de puntitas” “a ver Luis qué
quieres decir” y Luis no es que “no asi no se dice” entonces todo el tiempo esta asi como
corrigiéndolo y ayudandolo y es como fan de su hermano ella es al igual que yo le hemos
ensenado que el autismo esta alla si Luis tiene autismo pero primero es mi hijo o sea yo se lo he
dicho asi a Luis si yo sé que tienes autismo /no? pero tu eres Luis Enrique y td eres mi hijo y yo
te voy a educar a ti yo te voy a ensefiar las cosas como son ¢si? Entonces Fer lo ha ensefiado asi
asi y Fer lo ha visto asi como que primero es su hermano que ama y adora y luego esta el
autismo /si? O sea no es que ay /es que mi hermanito por qué tiene autismo? No no si no es su
hermano porque lo ama y lo adora y y la relacion es que Luis desde el principio es como su amor
su su ¢l sabia que ¢l tenia que protegerla ¢l sabia que que era algo de ¢l entonces desde chiquito
¢l la protegio muchas cosas él maduro porque yo le decia traeme el pafial vamos a cambiar a tu
hermanita traeme el pafial traeme las toallitas traeme el el calzoncito traeme asi entonces €l como
que fue y él ¢l la cuida es una relacion muy bonita te puedo decir que casi a veces hay peleas y

29 ¢,

eso pero por Luis no por ella estee porque Luis es asi como quee “no toques mis juguetes” “no te
voy a prestar nada” porque es medio asi pero es una hermandad muy bonita se adoran casi no
pelean se quieren es algo como que del de las pocas cosas que estoy asi como muy orgullosa de
haber tenido dos hijos que se amen y de una nifia que que que no es que lo haya aceptado pero es
una nifia que como que simplemente ama a su hermano ;si? Ama a su hermano por lo que y
n00o y ahora que no esta papa con nosotros estoy tan orgullosa de los tres o sea de mi hija de
Luis y de mi porque eran los que realmente teniamos que estar juntos aunque mi esposo bueno
todavia no estoy divorciada estoy en proceso pero es una persona los adora es una luz los adora
pero ¢l no tenia que él no tenia que estar en ahi ;si? él no tenia que estar ahi ;tiene que estar en
nuestras vidas? Si ;tiene que ser parte de mis hijos? Si pero no tenia que estar dentro de mi hogar
(s1? Entonces por eso yo decidi que no estuviera dentro de mi hogar pero los ama los ama mucho
entonces es como que ellos han naci han crecido en eso ;si? Aunque si hubo muchos problemas

muchos pleitos porque mi esposo es asi como un cuadro literal un cuadro y yo soy muy entonces

. hubo muchos problemas perooo aun asi ellos nacieron en el amor ;si? con carifio con amor se les

. ha educado entonces Fer lo que ha hecho es a educar a su hermano [por asi decirlo (sonriendo)] o

ayudarlo con una relacion de igual tienen una relacion muy bonita.
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