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RESUMEN

En la presente investigacién se abordé el fenémeno de la interpenetracién entre los
mitos, ritos y epistemes en la evolucién de la dindmica vincular familia, nifio autista e
institucién especializada. El enfoque sistémico-constructivista-construccionista-
complejo permitié dar cuenta del fenémeno de la interpenetracién desde la teoria de
sistemas de Niklas Luhmann (1998) con el cuél se abordaron los mitos, ritos y epistemes
como dominios autopoiéticos que ayudan a constituirse mutuamente. Los anteriores
dominios se entienden como operadores témporoespaciales del vinculo vistos desde la
teoria eco-eto-antropolédgica, eje del proyecto institucional de Vinculos, ecologia y redes
al cual esta inscrito el presente trabajo. Se desarrollé esta investigacién en el Instituto
DINA de la Facultad de Psicologia de la Universidad de Manizales realizando grupos
conversacionales con 8 grupos familiares y equipos terapéuticos de los casos. Se
realizaron trascripciones de las sesiones y el analisis por grupos tematicos en matrices de
acuerdo a los operadores temporoespaciales del Vinculo (mitos, ritos y epistemes). Este
trabajo aporta a dos campos: primero, el campo de la dindmica vincular de las familias,
nifios y la institucién especifica al ofrecer una reflexién acerca de las maneras en que se
moviliza esta dindmica; segundo, al campo teérico de la observacién de los vinculos
desde una perspectiva de sistemas autopoiéticos.



PRESENTACION

Esta investigacién se desarrolla como trabajo de grado de la Maestria en Psicologia
Clinica y de Familia de la Universidad Santo Tomis.

Ante todo es importante definir que el problema a tratar en este trabajo de investigacién
- intervencién apunta a la interpenetracidn entre mitos ritos y epistemes en la evolucién
de la dindmica vincular familia - nifio con autismo - institucién. Este trabajo conté con
la colaboracién del Instituto DINA (Desarrollo Integral del Nifio Autista) de la
Facultad de Psicologia de la Universidad de Manizales que ofrecié su apoyo al desarrollo
de esta labor.

Ahora si para entrar en materia vale la pena destacar que el campo de la psicologia
clinica encontrard aqui un aporte a la comprensién de la evolucién de la dindmica
vincular entre la familia, el nifio y una institucién especializada dedicada al desarrollo
integral del nifio autista destacando los principales hitos en esta evolucién y los
elementos que movilizan esta dindmica. Ademés podrad encontrar una mirada desde la
teoria de sistemas de Luhmann (1998) introduciendo el fenémeno de la interpenetracién
entre los dominios mitico-ritual-epistémico considerados por la perspectiva eco-eto-
antropolégica como operadores temporoespaciales del vinculo lo cudl ofrece otra
perspectiva para futuras investigaciones en el proyecto institucional. Para concluir esta
parte, es gracias al enfoque sistémico-constructivista-construccionista-complejo que es
permitido un anélisis de las relaciones entre los dominios biolégico, social y psicolégico

de un fendmeno clinico como lo es la dindmica vincular.



INTRODUCCION

El problema de investigacién- intervencién es modelizar el fenémeno de
interpenetracién entre los mitos, ritos y epistemes en la evolucién de la dindmica
vincular que emerge entre la familia, el nifio designado como autista y una institucién
especializada.

Para dar respuesta al problema fue importante la colaboracién del instituto DINA de la
Universidad de Manizales quien ha actuado en cooperacién con la Universidad Santo
Tomés para permitir el desarrollo de este trabajo de investigacién- Intervencién. A
través del director y fundador del instituto se realizé el principal contacto y contando
con el apoyo de la coordinadora se logré convocar tanto a familias como a terapeutas que
llevan los casos. A lo largo de los ya casi 19 afios de la historia del instituto cuentan con
aproximadamente 10 investigaciones en el campo del desarrollo infantil de las cudles 3 se
han referido a la familia del nifio autista por lo que este tipo de convocatoria en un
contexto de investigacién forma parte de los rituales a los que el instituto invita a sus
miembros.

Por otro lado, vale la pena especificar que el fenémeno de la interpenetracién hace
referencia a una relacidén sistema-entorno entre dominios autopoiéticos que aportan
mutuamente a su evolucidn, en este caso los dominios de los mitos-ritos y epistemes. La
evolucién de esta dindmica vincular entre familia-nifio - institucién debe comprenderse
como un fenémeno emergente de las distinciones realizadas por el observador acerca de
los hitos que han marcado un cambio en los vinculos ya mencionados, en un contexto de
investigacién- intervencién (contexto que serd definido en la metodologia).

Objetivo General

Comprender cémo se interpenetran los mitos, ritos y epistemes en la evolucién de la
dindmica vincular que se construye entre la familia, el nifio designado como autista y la
institucién especializada.



Objetivos Especificos

* Comprender cémo se interpenetran los dominios de las epistemes, los ritos y
mitos

* Comprender cémo emergen estos vinculos familia, nifio e institucidn.

* Comprender cémo evoluciona la dindmica de estos vinculos

* Identificar cudles son los hitos evolutivos relevantes para los actores en estos
contextos

* Comprender cémo son las dindmicas vinculares asociadas a estos hitos
evolutivos

* Identificar cuéles condiciones pueden movilizar esta dindmica vincular y cémo
lo hacen

Preguntas Orientadoras

e ¢Cémo se interpenetran el dominio de los rituales y el dominio de las epistemes?
e ¢Cémo se interpenetran el dominio de los mitos y el dominio de las epistemes?

e ¢Cémo se interpenetran el dominio de los mitos y el dominio de los rituales?

* <¢Cémo emergen los vinculos familia-nifio-institucién?

e ¢Cédmo evoluciona esta dindmica vincular?

* (Cudles son los hitos evolutivos relevantes para los actores en estos contextos?

e (¢Cédmo son las dindmicas vinculares asociadas a estos hitos evolutivos?

* (¢Cudles condiciones pueden movilizar esta dindmica vincular y cémo lo hacen?



CAPITULO1
ESTADO DEL ARTE

La exploracién acerca del autismo ha tenido un recorrido ya de por lo menos 60 afios. La
primer teoria en tratar de dar una explicacidon al respecto del tema del autismo fue la
psicoanalitica. Este enfoque planteé el origen del autismo en el terreno de lo psicolégico,
una falla en el proceso de vinculacién al mundo provocado por una amenaza inminente
del ambiente. Inicialmente la familia se vi6 inculpada en este caso por la légica causal y
excluida del proceso terapéutico por ser considerada un agente patégeno.

Con el abordaje de las teorias biolégicas el autismo ha fluctuado por variadas hipétesis
que incluyen neurofisiolégicas (déficit de algin neurotransmisor), neuromorfolégicas y
genéticas (fragil X). Hasta el momento no hay ninguna evidencia que pueda atribuir
con contundencia el origen del autismo a alguna alteracién orgdnica especifica.
Bisicamente la familia desde este punto de vista ha quedado al margen del proceso
terapéutico como tal, sin embargo mantiene una posicién neutral y la posibilidad de
operar como un recurso.

El enfoque comportamental ha explorado la relacién del ambiente en la aparicién del
trastorno y en su evolucién, basindose en la hipétesis de que existe alguna alteracién
orginica de base que afecta la capacidad de respuesta del organismo, la cudl es
susceptible (dentro de los propios limites de las condiciones orgdnicas) de ser
modificada por el ambiente. Ahi es donde la familia tiene pleno sentido como agente
modificador de la manifestacién del autismo. Desde este punto de vista lo que la familia
necesita es apoyo profesional que les ayude a vivir con el problema y servicios adecuados
para el tratamiento adecuado de su hijo y servicios de apoyo a la familia (Cuxart, En:
Riviere y Martos, 1997).

Todas estas posibilidades de abordaje tanto del problema del autismo como de la familia
del nifio autista dan unas indicaciones basicas de cémo el dominio epistémico pauta una
dindmica vincular entre la familia, el nifio y la institucién terapéutica (incluso en la
investigacién-intervencién).

El instituto asume la teoria comportamental como marco de comprensién del autismo y
como parte de su exploracién actual considera importante los plantemientos de Peer
Hobson. Para Hobson (1995) el problema del autismo habla de una alteracién de las
pautas de relacién intersubjetiva, que implican una capacidad de coordinacién
interpersonal.



Hobson (1995) aclara que la condicién no es psicégena pues existen anomalias
intrinsecas al nifio (orgénicas) que limitan sus capacidades para implicarse con otras
personas. Aborda el aspecto bioldgico puntuando que los nifios autistas carecen de algiin
aspecto de la dotacién biolégica que permite que se produzca la coordinacién
intersubjetiva. Tal vez tenga relacién con diferentes déficits que interfieren en el mismo
proceso. Precisamente este proceso o sendero comin es el eje de su tesis, se refiere a la
capacidad de implicacidn intersubjetiva, algo que sucede entre las personas y que afecta
las pautas para compartir experiencias y para coordinar actitudes entre las personas,
procesos fundamentales para posteriores desarrollos cognitivos.

Observa como los bebes desde los primeros meses se implican en relaciones con otras
personas que se diferencian de su modo de relacién hacia las cosas, reaccionando a los
estados afectivos de otros sujetos tal como se expresan corporalmente, con sus propios
estados afectivos (intersubjetividad primaria). De esta manera se estructuran respuestas
organizadas de afecto y atencién (configuraciones interpersonales de acciones) en las
que se construye un vinculo, es decir un “formato” de las transacciones interpersonales
en la relacién con la otra persona, muy bajo la perspectiva de “modelos internos de
trabajo” de Bowlby (citado en Hobson, 1995).

Privilegia el proceso de la percepcién de las emociones, entendiéndola como una funcién
psicolégica de caricter relacional, es decir, verse inclinado a sentir y a hacer de
determinada manera ante las actitudes y acciones de las otras personas. “Lo que se
percibe es el significado mismo vy tal significado depende, a su vez, de las propensiones
de accidén y pensamiento que suscita la entrada perceptiva”’. Se menciona que tenemos
propensién a reaccionar afectivamente a expresiones faciales, oir voces humanas,
apariencia fisica humana, el olor, entre otras.

En cuanto al caso concreto del autismo especifica que hay “algo extrafio” en el patrén de
atencién y conducta hacia las personas y no sélo una ausencia de pautas de relacién. Los
nifios autistas son menos propensos a iniciar una situacién de “implicacién”
interpersonal de forma natural (convencional). Mostrando alteraciones en patrones de
coordinacién afectiva muy importantes como lo son la empatia, la imitacidén y el apego.

Entre el primer y el segundo afio el nifio desarrolla una serie de capacidades que le
permiten llegar apreciar la fuerza de acordar el mundo con el otro y también a ejercer (a
veces) su propia posibilidad de resistirse a ese acuerdo. El conjunto de estas capacidades
es lo que llama intersubjetividad secundaria. Se mencionan principalmente dos tipos de
gestos que modulan la interaccién intersubjetiva:

! Un apunte muy interesante acerca de la percepciéon como un proceso psicolégico relacional lo desarrolla
Humberto Maturana (1996). Desde la Biologia a la psicologia. Ed. Universitaria. Santiago de Chile.



Protoimperativos: Actos o gestos que reflejan los esfuerzos que realiza el nifio por
“utilizar” a otra persona para obtener un objeto o un suceso deseado.

Protodeclarativos: Mostrar algo o sefialarlo, tienen la pretensién tnicamente de llamar
la atencién de la otra persona hacia algo, o incluso de compartir la experiencia acerca del
algo o de comentarlo.

Para Hobson los autistas tienen una dificultad en un cierto tipo (no en todos) de
implicacién psicolégica interpersonal, una ligazén subjetiva con la vida subjetiva de otras
personas. En el caso del nifio autista existe una dificultad de utilizar gestos
protodeclarativos y de generar y participar en pautas de relacién intersubjetiva
(comunes) que impliquen dos procesos: Atencién conjunta y coordinacién afectiva.

Con respecto a la atencién conjunta la define como la capacidad de coordinar su
atencidén con la de otros hacia objetos y hechos del mundo; y se encuentra asociada con
las competencias lingiiisticas y simbélicas.

Refiriéndose a la coordinacién afectiva la subdivide en dos procesos: Empatia e
Imitacién. La primera la distingue como una forma en que las experiencias subjetivas de
un individuo pueden ligarse con las de otros, para ello analiza la expresividad emocional,
la percepcién de emociones y la comprensién de las mismas. Por otro lado la imitacién
la define en interacciones entre personas que establecen una correspondencia entre sus
actitudes ademdas de establecerla entre sus acciones. Para este autor presuponen
probablemente la capacidad de “identificarse con” otras personas, que son percibidas
como seres con actitudes y que se implican en sus acciones.

Para concluir este tema valdria la pena mencionar algunas cuestiones que Hobson se
propone explicar referentes a las acciones de los nifios autistas:

. orqué “carecen”de protodeclarativos pero no de protoimperativos.
Porq P P P p
- Porqué no responden a las indicaciones de “atencién visual conjunta”
q p ]
- Porqué en sus pautas de relacién sélo estdn “ausentes” algunas pautas de contacto
q P g p
visual (mirada referencial y mirada mutua).

Hobson crea un puente entre los diferentes enfoques que se han acercado al problema
del autismo. Como las primeras teorias psicoanaliticas mantiene el acento en el dominio
afectivo, aunque reconoce una alteracién orgénica como base. No entra en discusién con
la participacién del ambiente como modulador del autismo y aporta a la comprensién del
mismo que debe considerarse a nivel interaccional desde la teoria sistémica que
abordaremos a continuacién.

Ahora avanzaremos hacia la perspectiva sistémica. Mara Selvini y su equipo (1990)
hicieron una propuesta para comprender y modificar los procesos interaccionales de las
familias a las que pertenecia un integrante que estaba diagnosticado o nombrado con



algtin sinénimo de trastorno mental grave. Dentro de esta denominacién se abarcaron
muchos trastornos diferentes entre los que se podrian mencionar, anorexia, autismo,
esquizofrenia en varias versiones, depresién, y otras mas variadas. Como resultado de su
investigacién han ofrecido una visién panordmica y un mapa llamado el juego psicético.
El mayor énfasis en su estudio estuvo dirigido a las familias ya en etapas de hijos
adultos jé6venes o adolescentes principalmente, en donde su planteamiento del proceso
del juego en seis estadios se estructuré de forma util. Referidos a la psicosis infantil®
realizaron una resefia pequefia pero de suficiente importancia para posibilitar posteriores
investigaciones en los trastornos del desarrollo infantil como lo es o pretende ser el
presente trabajo.

Ana Mercedes Abreo (1995) propuso examinar los marcos de referencia, el
funcionamiento familiar y la evolucién del autismo a la luz del modelo de los juegos
psicéticos y el modelo de Resiliencia. Haciendo a un lado las propuestas explicativas
etiolégicas pudo encontrar elementos comunes con el funcionamiento interaccional del
autismo y de la psicosis en la familia tales como el primero (el impasse de la pareja) y el
sexto estadio (sintoma funcional como distractor del conflicto conyugal) del juego
psicético.

En cuanto a los juegos, el concepto debe ser entendido como una metifora de aquella
dindmica familiar en que se afianza la sintomatologia del autismo y posiblemente
adquiere funcionalidad (en la organizacién familiar); mas no, segiin Abreo, como un
juego que promueva su desarrollo en términos de origen como tal. Se reconocen como
elementos comunes en ambas pautas (psicosis y autismo) el rer estadio - el impasse de la
pareja y el 6to estadio- sintoma funcional como distractor del conflicto conyugal. Esta
mirada diacrénica de la evolucidén de la familia plantea que la dinidmica que genera y
configura la pauta psicética se puede diferenciar a través de estadios. El primer estadio
se caracteriza por conflictos continuos entre la pareja que llevan a un juego en el que
ambos participan en una eterna partida en la que nunca hay un ganador ni un vencido,
destinados a “afrontar eternamente una situacién sin salida”. En esta etapa se ponen en
juego los marcos de referencia y los patrones de funcionamiento familiar construidos en
sus familias de origen al momento de afrontar la crisis y el posicionamiento de la pareja
frente a la familia referente, de igual manera esta posicién se tendrd en cuenta mds
adelante en el lugar desde el cuil se juega con los hijos. El sexto estadio se comprende
como el momento en el cual alrededor del sintoma (o cuadro sintomdtico si se prefiere)
cada miembro de la familia ha organizado su propia estrategia, que tiene el efecto de
mantenerlo o amplificarlo. El sintoma se estabiliza en una pauta funcional para la
familia y en especifico para la pareja quienes llevan (implicitamente) sus conflictos
conyugales al terreno de los sintomas del hijo (Selvini y Cols, 1990).

* Es de anotar que en la resefia de psicosis infantil si especifican que trabajaron con casos diagnosticados
segun el DSM III R (era el vigente en esa época) como desorden autista o desorden generalizado del
desarrollo.



Dentro de ambos juegos la participacién del sintoma juega de manera diferente. El
comportamiento psicético es entendido como una jugada dentro del marco de referencia
del hijo que acttia el sintoma, es decir, la interpretacién que hace de la situacién lo lleva a
asumir un papel activo en la coreografia. Aqui Mara Selvini y su equipo nos dan una
mano para aclarar este punto. En el apartado dedicado a las conductas psicéticas en la
infancia (P4gs. 192- 199; 1990) atribuyen esta operacién desde el nivel de cémputo (una
estrategia biolégica que permite la supervivencia de todo ser vivo sin necesidad de
operar a través de la conciencia o intencionalidad deliberada de la accién’) y no como
una jugada en la que el menor realice una lectura interaccional del impasse de la pareja,
hipétesis dificilmente sostenible para un nifio de pocos meses®.

De lo ya mencionado queda en claro que unos focos importantes a observar e intervenir
en la dinidmica familiar son la conyugalidad y la parentalidad; relacionados a cémo
toman decisiones y llegan a acuerdos con respecto a los hijos, la educacién de estos, a
cémo expresan emociones entre ellos y con su hijo; qué actividades comparten entre
todos y como pareja y demds formas de operar en pautas de implicacién afectiva
intersubjetiva.

Para resumir, bdsicamente los temas referentes a la familia del nifio autista se han
centrado en (Cuxart, en Riviere y Martos, 1997):

1. Familia y etiologia psicogénica del autismo

2. Familia y estudios genéticos del autismo

3. Elefecto de hijo con autismo en la familia

4. Familia y apoyo terapéutico

Por lo que si bien la presente investigacién puede considerarse como un aporte al cuarto
tema, este trabajo nos lleva a explorar un fenémeno no referenciado como lo es la
evolucién de la dindmica vincular familia-nifio-institucién.

La teoria del enfoque sistémico-constructivista-construccionista-complejo ofrece la

posibilidad de explorar un fenémeno igualmente variado, compartiendo la validez de las

respectivas afirmaciones anteriores siempre y cuando se respete el respectivo dominio.

El fenémeno aci explorado es el de la interpenetracién entre diferentes dominios: el
. ’ . . . s . . .

epistémico- ritual- mitico alrededor de la evolucién de la dindmica vincular que emerge

entre la familia-el nifio y la institucién especifica dedicada al desarrollo integral del nifio

autista.

? Para una explicacion mas profunda de este modo de operar ver el Capitulo 20 de Juegos psicoticos.
* Este punto es importante para el caso del autismo en lo relacionado al desarrollo de la capacidad
“mentalista” o de “intersubjetividad secundaria” (Hobson, 1995).



CAPITULO II
MARCO TEORICO

Perspectiva vincular eco-eto-antropolégica’

La aproximacién eco-eto-antropolégica se interesa en la manera como el hombre construye su
ecosistema y como el ecosistema modifica recursivamente su identidad. Una antropologia tal,
parte de constatar que aiin el observador mds imparcial es necesariamente una parte del objeto de
su estudio, del cual no se puede sustraer.

A partir de los estudios de Cyrulnik en etologia clinica, él establece las siguientes como premisas y
caracteristicas de este método, inscrito ademds en los principios del pensamiento complejo.

* Cada ser vivo organiza su propia forma de tratar la informacién segin la estructura de su
cerebro y de su especie en funcién de la adaptacién.

* La actitud mental del observador organiza la observacién

*  Por el simple cambio de actitud del observador, el ser observado cambia de forma

* EI objeto observado no es neutro: el observador selecciona ciertas informaciones con las
que crea una representacién que denomina “evidencia”.

* La observacién es un acto de creacién

* El método cientifico nos ha llevado a separar los objetos de observacién en diferentes
niveles de organizacién que no son excluyentes: es el método lo exclusivo y no el objeto
observado

* El observador escoge su nivel de observacién en funcién de lo que él sabe y de lo que él es.

Continuamos concretando lo mencionado y centrdndonos en la definicién del vinculo.
Conforme lo plantea Miermont (1993), la hipétesis seria que las relaciones humanas se
estructuran a través de tres operadores témporo-espaciales: el ritual, el mito y la episteme, los
cuales describen respectivamente las relaciones, las creencias y el conocimiento como ingredientes
en interaccién en la constitucién de los vinculos.

A continuacién pasaremos pues a definir cada uno de estos dominios segin lo plantea
Miermont (Citado en Hernidndez y Ledn, 2003):

> Tomado del Documento de trabajo del proyecto Institucional de Investigacién “Vinculos, Redes y
Ecologia”. Hernéndez C., Angela y Bravo L., Fernando. Universidad Santo Tomas. 2003. Sélo el texto que es
tomado literal tendra letra cursiva.



El ritual

Los rituales son maneras de formalizar la comunicacién entre dos o mds personas y el conjunto de
rituales obedece a principios generales de organizacién formal, cuyos signos permiten diferenciar
las formas de relacién.

El mito

El mito garantiza la cohesién y la regulacién de los grupos humanos, estructura los sistemas de
creencias y organiza la trasmisién de informaciones. Asi, la actividad mitica tiene un efecto
generador de organizacién y de orden o cosmogénesis, que permite la diferenciacién de las
unidades sociales y le da un orden a las relaciones entre los hombres y con el universo.

La episteme

La episteme, -etimolégicamente, ciencia, arte, habilidad, estudio, conocimiento-, nace de un
descentramiento de la actividad mitica. Por una parte, es la disposicién que permite a todo ser
parte, p que p

umano orientarse con respecto a si mismo, a los otros y al mundo or otra, es el efecto
h t t { , a los otros y al do, y tra, l t
producido por el ambiente sobre esta orientacién. La episteme se puede definir también como el
estado de los conocimientos de un grupo en un momento dado y como la relacién de cada hombre
con ese estado.

El ritual, el mito y la episteme son igualmente operadores de la percepcién, de la
observacién y de la accién y el proceso de observacién es en si mismo un vinculo activo
que modifica al observador y lo observado, en especial cuando los vinculos son
complejos.

La dindmica vincular familiar, institucional o entre diferente sistemas interaccionales
opera como un mismo sistema global que se diferencia témporoespacialmente en tres
dominios (ritual, mito y episteme), éstos a su vez son entendidos como sistemas
parciales con respecto a la dindmica vincular. Es aqui donde abro el tema de la teoria de
sistemas sociales de Luhmann (1998), la cual plantea el fenémeno de la interpenetracién.
Usa este concepto para indicar “una relacién intersistémica entre sistemas que
pertenecen reciprocamente uno al entorno del otro.. cuando ambos sistemas se
posibilitan mutuamente aportar al otro su propia complejidad”(Luhmann, 1998, p. 201-
202). En este trabajo se toman los conceptos de mitos, ritos y epistemes como dominios
de realidad que se interpenetran. Los dominios de realidad mantienen una clausura
operacional (Maturana, 1998) queriendo decir que son cerrados en su operacién pero
abiertos a las perturbaciones del entorno (Fig. 1). La interpenetracién aqui hace
referencia a la modulacién entre dominios de realidad. Mas claramente dicho, lo que se
pretende es poder acercarnos a las formas en que los ritos, los mitos y las epistemes se

perturban mutuamente teniendo en cuenta que son dominios operativos diferenciados

(Fig 2).
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Puede sefialarse la relacién de interpenetracién como una clase especial de acoplamiento
estructural entre sistema y entorno. Sélo que en este caso en el entorno hay otros
sistemas en cuya mutualidad también se crea un acoplamiento estructural. El concepto
de acoplamiento estructural es desarrollado por Maturana (1996) de la siguiente manera:

“Llamo acoplamiento estructural o adaptacién a la relacién de
correspondencia dindmica estructural con el medio en el cual una unidad
conserva su identidad de clasificacién, la cudl estd implicada en su
distincién al ser producida por parte del observador, u observadora, en su
practica del vivir”(Maturana, 1996, p. 115).

Asi que cada sistema mantiene un acoplamiento con su entorno para poder mantener su
identidad como tal, por esto la unidad del sistema es desplazada por la unidad sistema-
entorno. El limite entre sistema y entorno en cada dominio estd planteado por el
observador en el momento mismo de marcar una distincién. La distincién opera como la
manera en que el sistema logra posicionarse frente a la complejidad del entorno. De esta
manera por ejemplo el dominio de los rituales se distingue por operar a través de
patrones de accidén, y todo lo que no sea patrones de acciones queda autométicamente
definido como parte del entorno gracias a esta distincién. Esto quiere decir que las
creencias (pertenecientes al dominio mitico) y conceptos (pertenecientes al dominio
epistémico) forman parte del entorno de los rituales. Este mismo proceso acontece al

revés.

El vinculo también opera como un sistema autopoiético y es gracias a la diferenciacién
interna del vinculo en tres operadores temporoespaciales que podemos considerar la
dindmica vincular como un sistema global donde estos operadores surgen como sistemas
parciales cada uno con su propio entorno. Todos por asi decirlo, son sistemas del mismo
género (pertenecientes al vinculo) que gracias a la diferenciacién interna del sistema
global, “cada sistema parcial es, a la vez, é] mismo y entorno de otros”(Luhmann, 1998,

p- 183).



Como lo comenta el propio autor:

“Las diferenciaciones internas se afiaden a los limites del sistema ya
diferenciado y tratan al 4mbito ya delimitado como un entorno especial
en el que pueden acontecer otras formaciones del sistema. Este entorno
interno muestra reducciones de complejidad especiales que aseguradas
por los limites exteriores; con respecto al mundo exterior, este es un
entorno ya domesticado, pacificado, de complejidad reducida, y, sobre
todo, un entorno del mismo género, ya que la diferenciacién interna sélo
puede llevarse a cabo con base en estos entornos... La unidad del sistema
global tiene que encontrar su expresién de acuerdo con el modo en que
cada uno de estos sistemas parciales maneja su relacién con el entorno
(que contiene a los dem4s)”. (Luhmann, 1998, p. 183)

En términos del presente trabajo investigativo esto quiere decir que los puntos de
interpenetracidén entre sistemas parciales hacen referencia a los momentos en que los
rituales ayudan a mantener o modular un mito y viceversa; lo mismo es vélido en todos
los cruces (epistemes- rituales, epistemes- mitos) y lo relevante por emerger en los
resultados serd qué ritual mantiene o modula qué mito y asi también de manera inversa.

Una vez definido el fenémeno de interpenetracién hace falta aclarar que se desarrolla
como un fenémeno evolutivo en la dindmica vincular de los posibles sistemas
interaccionales. Por esto es que los grupos categoriales usados en el presente trabajo
hacen referencia al mismo fenémeno (Interpenetracién en la Evolucién de la Dindmica
Vincular- IEDV) en diferentes sistemas interaccionales (Familia- Institucién con el
nifio, Familia- Institucién, Familia, Familia- Institucién con la Red Social). La
evolucién de la dindmica vincular es comprendida como un fenémeno epigenético
emergente de las distinciones realizadas por el observador acerca de los hitos que han
marcado un cambio en los vinculos ya mencionados, en un contexto de investigacién-
intervencién. Se entiende por epigénesis (Maturana, 1995) una transformacién
estructural de un sistema autopoiético que sigue un curso contingente al curso del fluir
de sus interacciones. Se dice que la dindmica vincular es un fenémeno epigenético en
tanto hace referencia a la deriva ontogenética del sistema, es decir, al camino recorrido.
Por esto se tiene que tener en cuenta que la dindmica vincular actual y la lectura de la
historia que desde ahi se realice da cuenta principalmente del lugar en el que se
encuentran los observadores y de las distinciones que desde el momento actual pueden
realizar.



CAPITULO III
METODOLOGIA

El proceso investigativo e interventivo desde la perspectiva de Vinculos, Redes y
Ecologia, opera desde el paradigma de la complejidad y desde la perspectiva eco-eto-
antropolégica transitando por ellos como caminos epistemolégicos.® En este sentido hay
principios (criterios) para realizar las distinciones desde esta légica que nos llevan a
comprender los objetos inventados por el investigador.

En esta perspectiva se mencionan como principios la no-separatividad, el
indeterminismo, niveles de realidad, discontinuidad de los niveles de realidad y la légica
del tercero incluido. Segtin Hernidndez y Leén (2003) la No-separatividad refiere la
simultaneidad y coherencia entre las multiples dimensiones de un fenémeno (biolégica,
psicolégica, social, histérico y cultural); el Indeterminismo refiere a la posibilidad de
construccién gracias a la aleatoriedad de perturbaciones del entorno que cada sistema
integra de manera auténoma; Niveles de realidad diferentes de acuerdo al tipo de
sistema observante; Discontinuidad entre estos niveles, refiere a cémo distinguiendo la
diversidad de niveles de realidad es posible la comprensién de la complejidad de los
fenémenos; y la Légica del tercero incluido nos desafia a generar visiones complejas del
mundo al visibilizar la observacién del observador como operacién tanto de invencién
del objeto como de si mismo.

En coherencia con la perspectiva del proyecto y especificamente con el principio de la
légica del tercero incluido, la modelizacién como método de construccién de
conocimiento sumerge al investigador dentro del fenémeno que trata de investigar, en
este caso en el de vinculacién. Por lo anterior se hace necesario si queremos ser rigurosos
y operar dentro del proyecto, que el investigador incluya dentro de su observacién la
emergencia y la transformacién de sus vinculos con la problemdtica a abordar. Parte de
esta labor ademas de ser ligeramente inusual, nos enfrenta con la emocionante y
arriesgada labor de la creacién en cuanto hemos de inventar el objeto. Para aclarar, he de
mencionar que el investigador proyecta una representacion del objeto, es decir, explicita
las finalidades o intenciones de sus acciones (proyectos) relacionadas al objeto, esto
incluye tanto a las acciones dirigidas a observar el objeto como aquellas dirigidas a
trasformarlo, teniendo en cuenta que ambos procesos se desarrollan simultdneamente y
que es denominado como proceso de modelizacién.

% Vale la pena aclarar que la metafora del camino no es la que mejor muestra el punto que quiero tratar, pues
me refiero a modos de percibir-actuar el cosmos, entendiendo la percepcion como un fendmeno mismo en el
que estamos dispuestos a actuar y a distinguir el mundo, y no meramente como un sendero ya escrito.



En razén de lo anterior incluimos a continuacién un modelo de trabajo desde la

perspectiva vincular:

MODELO DE TRABAJO

TEMAS ESTRATEGIA / METODO DE
ABORDAJE
EPISTEMES - Revisién Bibliografica

Del Investigador:

Teoria de sistemas (Luhmann, 1998) en

Revisién de documentos de registro de
la institucién.

donde se indica el fendmeno de la|- Grupos conversacionales con los
interpenetracién equipos terapéuticos de cada caso.
- Teoria  eco-eto-antropolégica  del|- Revisién de las Hipétesis construidas
vinculo: mitos-ritos y epistemes. en la investigacidén-intervencién
De la Institucién:
- Modelo acerca del autismo
- Modelo acerca de la familia
RITUALES a. Grupo conversacional con la familia
A. Dindmica familiar en el contexto|b. Grupo conversacional con el equipo
institucional terapéutico de cada caso.
* Practicas actuales e histéricas de |c. Revisién de documentos de registro de
los miembros entre si y frente al la institucién.
nifio.
* Actividades compartidas frente al
cuidado del nifio.
* Participacién en rituales con la
institucién
B. Dindmica Institucional con
relacién a las familias
* Pricticas de los terapeutas frente
al caso y a la familia.
e Rituales del instituto con
relacién al nifio y a la familia.
C. Modelo de Investigacién-
Intervencién en la tesis
MITOS a. Grupo conversacional con la familia
a. Expectativas con relacién a las|b. Grupo conversacional con el equipo
pricticas de los otros miembros de terapéutico de cada caso.
la familia, instituto y red social. c. Revisién de documentos de registro de

b. Creencias acerca de las précticas de
los otros miembros.

c. Creencias acerca de la evolucién de
las relaciones entre familia, nifio e

la institucién.




instituto.

ACTORES INVOLUCRADOS * Definicién del contexto investigativo e

interventivo con el personal de la
Investigador: Coordina los escenarios y el institucién 'y con las  familias
proceso de inv/inter. convocadas por la institucién.

Personal de la institucién: Terapeutas y
directivos

Familia: Integrantes o personas vinculadas
significativamente en la convivencia con el

nifio designado como autista, incluyéndolo.




DISENO DE CONTEXTOS Y ESTRATEGIAS DE INVESTIGACION -
INTERVENCION

Contexto de investigacidn e intervencidn de la interpenetracién entre los mitos, ritos y
epistemes en la evolucién de la dindmica vincular que emerge entre la familia, el nifio
designado como autista y una institucidn especializada.

* PRE-FASEI

Disefio del proyecto de investigacién e intervencién

Objetivo
0 Delimitar:
a. Problema de investigacién e intervencién.
b. Fenémeno clinico.
c. Sistema conceptual.
d. Estrategias metodolégicas.
e. Instrumentos metodolégicos. (Formatos basicos que guiaron los grupos

conversacionales- Ver anexo)

* PRE-FASEII

Definicién del contexto institucional

Objetivo

0 Definir contexto institucional.

e FASEI

Grupos conversacionales con las familias

Objetivo
0 Observar:
a. Mitos de la familia referentes a las practicas de los diferentes miembros de
la familia y de la institucién.
b. Mitos referentes a la evolucién de las relaciones familia, nifio, institucién.
c. Rituales acerca de pricticas y actividades compartidas entre los miembros
de la familia.
d. Rituales compartidos con la institucién.

« FASEII
Grupos conversacionales con los terapeutas
Revisién Documentos de registro de la institucién

Objetivo
0 Observar:
a. Mitos y epistemes de los miembros de la institucién referentes a las
précticas de los diferentes miembros de la familia y de la institucién.



b. Mitos y epistemes referentes a la evolucién de las relaciones familia, nifio,
institucién.

c. Rituales de los terapeutas frente al caso y a la familia.

d. Rituales del instituto con relacién al nifio y a la familia.

FASE III

Grupo conversacional con grupo de padres

Objetivo
0 Observar:
a. Mitos de las familias referentes a las précticas de los diferentes miembros
de las familias y de la institucién.
b. Mitos referentes a la evolucién de las relaciones familia, nifio, institucién.
c. Rituales compartidos con la institucidn.

FASE IV

Grupo conversacional con director, coordinador y terapeuta

Objetivo
0 Observar:
a. Mitos y epistemes de los miembros de la institucién referentes a las
préicticas de los diferentes miembros de la familia y de la institucién.
b. Mitos y epistemes referentes a la evolucién de las relaciones familia, nifio,
institucién.
c. Rituales del instituto con relacién al nifio y a la familia.

POST-FASE I
Transcripcién y codificacién de la informacién de algunos de los grupos
conversacionales

Objetivos

0 Organizar la informacién de las trascripciones de los grupos conversacionales
seglin grupos tematicos para su posterior manejo.

0 Identificacién de mitos, ritos y epistemes en los grupos temdticos

POST-FASE II

Reflexién y redefinicién

Objetivos

0 Confrontacién de la experiencia organizada en la fase anterior con el sistema
conceptual que define el fenémeno.

0 Redefinicién del proyecto de acuerdo con la informacién confrontada

0 Sustentacién publica del proyecto



REFLEXION SOBRE LAS TRANSFORMACIONES ENTRE LA FORMULACION
DEL PROYECTO Y SU PROCESO DE EJECUCION

Las transformaciones que se han tenido en este proyecto han girado entorno a dos ejes:

* La metodologia planteada inicialmente incluia demasiados pasos que no lograron
ser llevados a cabo debido a las limitaciones temporales y espaciales de los viajes
(dos en total) que se realizaron hasta la ciudad de Manizales. Esto conllevé a que
fueran sacrificados los espacios comunes entre las familias y los miembros de la
institucién que quedardn como opciones para futuros trabajos. Esta situacién
también llevé a la creacién de las dos fases en las que se logré un espacio
conversacional con el grupo de padres y otro con el equipo directivo del instituto.

* El enunciado inicial del problema y el fenémeno dan un cambio sustancial en la
redefinicién del proyecto en la post-fase II. Todo esto gracias a la organizacién
de grupos temiticos que estuvieron dirigidos principalmente a los hitos
evolutivos de la dindmica vincular familia-nifio-institucién. Lo anterior permitié
de igual manera enfocar el fenémeno de dos maneras: en un primer sentido se
ubicé en un dominio teérico y gand en abstraccién al explorar la interpenetracién
entre los operadores mismos del vinculo. En un segundo sentido, se hizo
evidente que los grupos conversacionales no habian sido dirigidos a detectar las
formas en que la dindmica vincular modula la evolucién del autismo (lo cuil
habia sido planteado de forma inicial) sino que estuvieron claramente dirigidos a
detectar las maneras en que la dindmica vincular habia evolucionado. El autismo
sirvi6 como un excelente pretexto para explorar la interpenetracién entre los
mitos, ritos y epistemes de la evolucién de una dindmica vincular particular.
Fueron descartados elementos del sistema conceptual inicial que parecian ahora
irrelevantes tales como la definicién del trastorno y ahora que el foco salia de la
evolucién del trastorno la escala IDEA también dejé de ser relevante para el
fenémeno. En conclusién la redefinicién del fenémeno logré liberar la carga
innecesaria del proyecto y con un ajuste mas claro de sus propias expectativas.

* Cabe sefialar que este trabajo en el primer disefio planteaba rituales de
redefinicién y reflexién mas amplios que el finalmente desarrollado, por lo que el
presente trabajo queda en deuda en lo referente a conversar los anilisis y
comprensiones posteriores a los grupos conversacionales con los actores mismos
para su validacién posterior.



CAPITULO IV
RESULTADOS DE INVESTIGACION

DESARROLLO DEL DISENO

La prefase II se desarroll6 realizando contacto telefénico y personal con el director del
instituto quien aprobd el planteamiento inicial del proyecto. Para el desarrollo de la
prefase II (Definicién del contexto institucional) debe tenerse en cuenta que el propio
investigador realizé su practica profesional en el instituto DINA tanto con los nifios
como con las familias. De esta manera el presente trabajo quiso dar continuidad al
trabajo iniciado 3 afios atréds con el instituto y las familias.

Luego de planteadas la pre-fases (I y II) se desarrollaron las fases del disefio que
bésicamente hacen referencia a los grupos conversacionales. Estos fueron desarrollados
en una sala con circuito cerrado de TV y fueron grabados con autorizacién de las
familias. Se desarrollaron sesiones que giraban alrededor de preguntas abiertas que se
encuentran en los instrumentos metodolégicos (ver anexos) entre el grupo (sea familia o
terapeutas) y el investigador. Se realizaron los grupos conversacionales con 8 casos (la
poblacién de casos del instituto flucttia alrededor de los 30 casos) diagnosticados con
autismo y que fueron heterogéneos en el tiempo que llevaban como integrantes del
instituto pues iban desde uno hasta los 13 afios de permanencia (Tabla I). Los grupos
familiares convocados en la Fase I incluyeron al miximo (sélo hubo una excepcién -
SsF) a todos los miembros que convivian con el nifio. Las familias fueron citadas por la
coordinadora del instituto como parte de un proceso investigativo acerca de las familias
y la institucién, lo anterior fue nuevamente aclarado al principio de cada grupo
conversacional y es connotado en la institucién como parte de las investigaciones que el
mismo despliega como parte de su labor. De esta manera el investigador mas que operar
como un agente externo operd como un colaborador con los rituales que el instituto

desarrolla con las familias.

Tabla I (Grupos conversacionales con Familias).

Cédigo del grupo|Integrantes del grupo Tiempo en el
conversacional con instituto
la Familia
Si1F Tia materna (Quien desempefia el papel de Madre), |13 afios
3 Tias maternas, Nifio con autismo, Investigador.




S2F Padre, Madre, Nifio con autismo, Investigador 18 meses

S3F Padre, Pareja del padre, Sefiora que ayuda con el |7 meses
cuidado de los nifios en casa, 2 Nifios con autismo,
investigador.

S4F Padre, Madre, Abuela materna, Abuelo materno, |2 afios
Nifia con autismo, Investigador

SsF Madre, Nifio con autismo, investigador. 8 afios

S6F Madre, Padre, Hermano, Hermana, Nifio con |4 afios
autismo, Investigador

S7F Madre, Padre, Hermano, Nifia con autismo, |5 afios
Investigador

S8F Madre, Padre, Nifio con autismo, Investigador s afios

Los equipos terapéuticos participantes en la Fase II estaban conformados en su
generalidad por los terapeutas voluntarios (estudiantes universitarios de diferentes
semestres y de diferentes carreras), la coordinadora del instituto (estudiante de tltimos
semestres de psicologia que realiza su prictica profesional en el instituto) y el director

del instituto (psicélogo fundador del mismo) (Tabla II).

Tabla IT (Grupos conversacionales con los equipos terapéuticos).

Cédigo del grupo conversacional | Integrantes del grupo

con los equipos terapéuticos

Sil Terapeuta, Coordinadora, Director, Investigador
Sal 4 terapeutas, Director, Investigador

S3l 3 terapeutas, Director, Investigador

Syl 2 Terapeutas, Director, Investigador

Ss1 Terapeuta, Coordinadora, Director, Investigador
Sél 2 Terapeutas, Director, Investigador

S7I Terapeuta, Investigador

S8I 2 Terapeutas, Investigador

Los grupos para las Fases IIl y IV se redujeron y se condensaron de la siguiente manera:
para las familias fueron convocadas las parejas de padres y para la institucién fueron

convocados el director, la coordinadora y una terapeuta voluntaria de educacién especial.

Luego de transcritas las sesiones (ver anexos) se realizaron agrupaciones temdticas y
subtemdticas que corresponden al momento de la Post-Fase 1. Se organizaron los grupos
temiticos tomando segmentos de las transcripciones que hicieran referencia a
experiencias comunes de los diferentes actores. Cada segmento fue analizado en los
tres dominios de los operadores temporoespaciales del vinculo (Ritos, Mitos y




Epistemes) formando matrices (ver anexos) que fueron analizadas para poder dar cuenta
del fenémeno.

Los principales grupos fueron Interpenetracién en la evolucién de la dindmica vincular
de la familia y la institucién el nifio, Interpenetracién en la evolucién de la dindmica
vincular Familia- instituto, Interpenetracién en la evolucién de la dindmica vincular de
la familia y Interpenetracién en la evolucién de la dindmica vincular de la familia y la
institucién la red social. Cada grupo hace referencia a una experiencia o dilema diferente
dentro de una dindmica vincular particular de los sistemas interactivos. Dentro de cada
grupo se definieron subgrupos que describian diferentes hitos evolutivos de las
dindmicas y al interior de cada subgrupo se incluyeron segmentos de las sesiones
pertinentes que ayudaran a ejemplificar lo visto en las matrices (Para ampliar se puede
acudir a las propias matrices en los anexos). También aparecen segmentos de las
matrices con descripciones y comentarios realizados por el investigador acerca de los
ritos, mitos o epistemes. Cada segmento aparece con su referencia a la transcripcién o
matriz de adonde es tomado. Finalmente se incluyen las implicaciones para la
comprensién de la dindmica vincular en cada subgrupo tratado.



RESULTADOS DE LA POST-FASE I Y II (Resumen)

INTERPENETRACION EN LA EVOLUCION DE LA DINAMICA VINCULAR DE
LA FAMILIA Y LA INSTITUCION CON EL NINO
La adaptacién: El dilema de la aceptacién
Subgrupos:
* Patrones de coordinacidn intersubjetiva e identidad
* A la madre le da mas duro la autonomia que al nifio
* El diagnéstico: el baldeado de agua fria

* Expectativas de los terapeutas: Dejar huella

INTERPENETRACION EN LA EVOLUCION DE LA DINAMICA VINCULAR
FAMILIA-INSTITUCION
El apoyo: El dilema de la incertidumbre y la confianza
Subgrupos:
* Tanteo de especialistas: incertidumbre
* Apoyo Educativo
* Apoyo Instrumental
* Apoyo social-afectivo
* Apoyo Metaeducativo
* Compartir con otros la identidad de padre

¢ Otros: Rituales Aleatorios

INTERPENETRACION EN LA EVOLUCION DE LA DINAMICA VINCULAR DE
LA FAMILIA
El cuidado: El dilema del respaldo
Subgrupos:
* El fragil lugar de la madre
* Elrespaldo del padre

* Proyeccién Familiar

INTERPENETRACION EN LA EVOLUCION DE LA DINAMICA VINCULAR DE
LA FAMILIA Y LA INSTITUCION CON LA RED SOCIAL
El apoyo: El dilema de los limites
Subgrupos:
* Ellugar privilegiado de la familia
* Dificultades del manejo del nifio: No saben cémo manejarlo
* Integracién: Que traten al nifio normal
* Relevo en funciones

* Apoyo afectivo: Acompafiamiento en la experiencia- viven el proceso
conjuntamente- la carga compartida




RESULTADOS DE LA POST-FASE I Y II (Ampliado)

INTERPENETRACION EN LA EVOLUCION DE LA DINAMICA VINCULAR DE
LA FAMILIA Y LA INSTITUCION CON EL NINO

La adaptacién: El dilema de la aceptacién

Este grupo categorial desarrolla la evolucién de la dindmica vincular (rituales, mitos o
epistemes) que hace referencia a la experiencia tanto de miembros de la familia,
miembros del equipo e investigador entorno a aceptar, mis que al nifio, el tipo de
posicién que se puede tener en el vinculo con él. Es decir, todas las personas (incluyendo
al investigador) deben asumir de una forma u otra la discrepancia entre el
reconocimiento esperado y el recibido en la relacién directa con el nifio en cuanto al rol
que cada persona juega. Esto los lleva a desarrollar diferentes tipos de rituales que
ayuden a compensar el desajuste en el dominio mitico y que son mantenidos por los
posteriores ajustes que se alcanzan en esta interpenetracién.

Subgrupo:
% Patrones de coordinacién intersubjetiva e identidad

Ritos
Patrones de coordinacién intersubjetiva:
* Tia: “Ahora el nifio aprende a expresar lo que necesita” (S1F)
* Abuela: “La nifia atiende a lo que uno le dice” (S4F)
* Abuela: “La nifia ahora responde m4s a la madre” (S4F)
* Abuela: “Todo el tiempo detrds de la mama cuando llega” (S4F)
* Tia: “Ahora: dice espere. Puede quedarse con otros miembros de la familia” (S1F)

* Investigacién en familia dentro del instituto

* Madre: “Para mi ha sido algo muy bueno que ella me responda” (S4F)

*  Madre: “Ella despertd y supo que yo era la mama” (S4F)

e Madre: “El se burla de mi y no me hace caso sino es a las malas” (S2F)

* Abuela: “La nifia sigue a la madre porque quiere ver qué le va a ensefiar la
madre” (S4F)

* Tia: “Ha sido una ganancia que el nifio aprenda a expresarse. Ya no hay
necesidad de agarrarse con é1” (S1F)

Epistemes

e Para el Instituto, uno de los referentes tedricos actuales es Peter Hobson (1995)

quien hace referencia a que el autismo muestra una clara alteracién de los



patrones de coordinacién intersubjetiva que bdsicamente son empatia, imitacién

y apego.

* Enfoque comportamental.

Implicaciones para la comprensién de la dindmica vincular
(Adicional a los resultados encontrados se incluye aqui el aporte de la investigacién / intervencién
especificamente relacionada con el fenémeno clinico indagado para facilitar su comprensién).

Los rituales de coordinacién intersubjetiva de empatia, imitacién y apego estin
implicados en la dindmica de identidad de la paternidad. Incluso se puede plantear la
importancia de estos patrones de coordinacién en el desarrollo de identidad de cualquier
persona con el nifio. Si estos patrones se encuentran alterados en los nifios autistas cabe
esperar que el fenémeno de emergencia de identidad también se vea alterado. La
paternidad o cualquier otra categoria de identidad se desarrolla en la interaccién con la
otra persona, cuando esta interaccién se encuentra alterada emergen tensiones de las
divergencias entre las expectativas y el comportamiento percibido. La manera en que se
manejan estas tensiones es clave en el momento de pautar la relacién con el nifio.

Una manera de realizar el ajuste es disminuyendo las expectativas en lo referente a las
respuestas de empatia, imitacién y apego esperadas por el padre o terapeuta acerca del
nifio; este tipo de ajuste implica la aceptacién de estas condiciones y a través de esta
interpenetracién con el dominio del ritual se busca desarrollar los recursos con los que
cuentan tanto ellos como adultos en la relacién como los recursos del nifio. Sin embargo
no deja de llenar de satisfaccién cualquier avance no esperado en lo referente al
reconocimiento y reafirmacién de la identidad a través de algin comportamiento o

aproximacion empatica, imitacién y apego.

Otro tipo de ajuste es resignificando los comportamientos del nifio de manera tal que se
reconoce que hay una problemitica pero sin verse afectada la identidad de la relacién. La
rigidez del comportamiento y el mantenimiento de rutinas puede significarse como
comportamiento de apego a seres queridos. Para hacer esto es necesario eliminar parte de
la informacién y seleccionar la informacién que valide el ajuste.

El 4ltimo ajuste se trata de obtener a través de otros comportamientos como la agresién,
o interactuar con el nifio de forma compleja més alld de sus capacidades. El mito que
sostiene este tipo de interaccién es de tipo “No lo quiere hacer”, “Si lo presiono
responderd como yo espero”. Tal tipo de interaccién entorpece el desarrollo de
habilidades que si podria desarrollar. Este ajuste también implica la eliminacién de
informacién, es decir se realiza una resignificacién del comportamiento. Sin embargo, la
atribucién de intenciones negativas por parte del nifio genera reacciones de rechazo y
una disminucién de los intentos por desarrollar los recursos con los que si se cuentan.

Las epistemes manejadas por la institucidén sirven a los terapeutas para realizar una
lectura de las respuestas del nifio sin embargo queda un poco en cuestién hasta qué



punto se alcanza a analizar el propio dominio mitico del terapeuta y sus propias
expectativas frente al caso. La aproximacién comportamental abre la puerta al anélisis
de las respuestas de los miembros que interactian con el nifio como agentes
modificadores del comportamiento del nifio y el tema de la identidad puede llegar a ser
tratado incluso como expectativas. El tipo de respuesta de los miembros estaria
enmarcado segin el tipo de locus de control de la expectativa segtin su identidad como
padre o terapeuta esté determinada por la retroalimentacién externa que proviene del
nifio o interna si proviene de si mismo.

A manera de sintesis, el mundo mitico de la identidad de los miembros de la familia y
del instituto estd en interpenetracién con los patrones de interaccién intersubjetiva. El
dominio de las epistemes institucionales tiene la apertura para acercarse al mundo
mitico tanto de la familia como de los mismos miembros de la institucién, sin embargo
los ritos que interconectan las epistemes con el mundo mitico de los miembros de la
institucién estdn apenas esbozados como se puede observar en Martinez (2003; En:
Rodas, 2004). Por otro lado si existen rituales de investigacién que sirven de puente
entre el dominio mitico de las familias y el epistémico como lo muestran las dos
investigaciones que se han realizado al respecto Rodas (1993); y Ardila, Pedreros y Rodas

(1991).

Subgrupo:
% A la madre le da mis duro la autonomia que al nifio

Ritos
* Madre: El nifio tiene su propia habitacién (S2F).
* Investigacién: El nifio duerme con los padres, se pasa a dormir con ellos (Matriz
IEDV Familia y la Institucién con el nifio) (S2F).
e Padre: “Si el nifio llora, ella (Ia madre) llora 3 o 4 veces”(S2F).
* El nifio amanecia descobijado(S2F).
* Investigador: El futuro del nifio lo comenta la madre al director del instituto
(Matriz IEDV Familia y la Institucién con el nifio) (S1F) y (S1l).
* Escuela de padres: semanalmente se realiza capacitacién a padres del instituto
Mitos
* Investigador: Los padres destacan el valor de mantener espacios para el mismo
nifio que no se sabe hasta qué punto son manejados por el mismo nifio(Matriz
IEDV Familia y la Institucién con el nifio) (S2F).
* Padre:“Asi el nifio llore, toca dejarlo”(Sz2F).
* Padre: “Dicen que por negligencia no lo ha dejado”(S2F).
* Padre:“A veces uno no debe dejarse llevar por los sentimientos por
proteger”(S2F).

* Padre: “Para que el nifio progrese toca que tenga su propio espacio”(S2F).



* Investigador: A la madre le da més duro que a él nifio (Matriz IEDV Familia y la
Institucién con el nifio) (S2F).

* Investigador: “Note que el nifio trae un cojin. El no se va a tirar asi no
mas”(Sz2F).

* Tia-Madre: “El futuro del nifio estd en manos del pap4” (Quien no se ha hecho
cargo del nifio por 14 afios) (S1F)

* Tia-Madre: “El futuro del nifio estd en prepararlo para un trabajo. En eso nos
ayuda el instituto”. (S1F)

* Investigador: La familia extensa, quien no ha estado mucho en contacto espera
que el instituto se haga cargo del futuro del nifio (Matriz IEDV Familia y la
Institucién con el nifio) (S1F).

* Investigador: La conexién estrecha entre la madre y el hijo limita las
posibilidades funcionales del hijo (Matriz IEDV Familia y la Institucién con el
nifio) (S1F)

* Director: “El nifio debié haber salido, ya debié haber trabajado la parte
ocupacional”.(S1I)

Epistemes
* Enfoque comportamental.

Implicaciones para la comprensién de la dindmica vincular

El cé6mo desarrollar independencia en el nifio es un dilema que genera enfrentamiento
entre el sistema de creencias y rituales de la familia con el institucional o las epistemes
de los especialistas. Cémo resolver este dilema en cada familia en particular es un reto a
enfrentar por parte de la institucién.

El desconocimiento o “ignorancia” a la que hacen referencia los padres tiene que ver con
el desconocimiento de estrategias acerca de cémo separar al hijo sin sentirse ansiosos y
darle seguridad a su propio hijo. También tiene que ver con el desconocimiento de si
mismos como padres de un nifio auténomo lo cuil hace muy relevante la manera en que
el vinculo familia-institucién logra redefinir el vinculo familia-nifio. Al respecto cabe
mencionar que la institucién ofrece espacios para este tipo de redefiniciones tales como
las capacitaciones o como el programa coteps (abreviacién de coterapeutas) sin embargo
respeta las decisiones que el sistema familiar toma al respecto.

Los sentimientos de frustracién que el nifio pueda experimentar como parte del proceso
de separacién, son vividos por la madre no como sentimientos que ella le debe ayudar a
vivir sino como sentimientos que el nifio no debe vivir y que ella como cuidadora debe
evitar y es su responsabilidad que el nifio no viva estas experiencias. La culpa de que el
nifio sufra implica que ella cree que ella quiere compensar un dafio éééla condicién del
autismo??P? con otras compensaciones como evitarle frustraciones. Esto crea un vinculo
ambiguo entre rigidez y laxitud, la primera cuando se pretende que el nifio reconozca el
esfuerzo por compensarlo sin que este lo haga, generando asi frustracién de estas
mismas expectativas y el cobro de cuenta rigidizando el limite. Nuevamente la culpa



vuelve a flexibilizar el limite y el ciclo se repite (Fig 3). Esta problemitica se evidencia
en momentos criticos de independencia, en este ejemplo se menciona el verse sélo en su

cuarto.
Fig. 3
f:> Flexibilizacién del limite o criterio de autonomia
Culpa- Frustracién percibida por los padres Expectativa de evolucién
acerca de la experiencia del nifio ﬂ

ﬁ Frustracién de expectativas por parte de los padres

Rigidizacién del limite :>

También puede compararse con los momentos de autolesién de los nifios en los que los
nifios se pegan sélo contra cosas que puedan soportar o se muerden en lugares que
pueden tolerar. Este tipo de comportamiento usualmente estd significado miticamente
por los terapeutas como un comportamiento para llamar la atencién, manipular, o
simplemente para manejar la frustracién, y se podria considerar que entra en la
dindmica de manipulacién cuando el adulto crea una cadena sobreprotectora sobre este
eslabén conductual. Al respecto Abreo (1995) describe cémo el sintoma se incorpora en
la dindmica relacional de la familia y adquiere funcionalidad como distractor del
conflicto conyugal. Sobre este tema cabria realizar una exploracién atin més profunda
incluyendo la dindmica familia-institucién en la evolucién del trastorno como fue
planteada inicialmente esta investigacién que por motivos metodolégicos ya descritos
fue reformulada.

La independencia del nifio aqui se encuentra interferida por la relacién con la madre y el
sistema familiar quienes tendrian que afrontar las demandas personales que han dejado

de afrontar con la llegada del nifio y con el mantenimiento de su posicién:

% La madre tendria que posicionarse como madre y dejar la posicién madre-esposa en
la que incluye al nifio al servirle como excusa para mantenerse alejada de posibles
parejas.

% También implicaria para la madre el reto de afrontar la creacién de una nueva red
social que brinde un reconocimiento efectivo como el que recibe en el instituto.

% La familia extensa tendria que reorganizarse para abrir el espacio mitico y ritual de
la identidad del nifio. Es decir aceptar “un hombre” en la familia de mujeres solteras,
aceptar su dinero, su cédula, y sus nuevos vinculos laborales.

% Implicaria aceptar por parte de la madre que el nifio tiene capacidades diferentes a
las de ella y que puede desempefiarse en oficios para los que ella no pueda



capacitarle, ni el mismo instituto. Por ende pueda acceder a otras opciones laborales
diferentes a las que a ella misma se le presentan.

% Tendrian que asumir que deben definir la situacién legal frente al padre del nifio,
que no se ha hecho cargo del nifio sin embargo chantajea a familia. Hay ambigiiedad
de la madre al respecto.

Hay una dificultad en el tema de la evolucién de los casos en donde la autonomia de los
nifios requiere un acompafiamiento ocupacional. Este es un limite del ritual en el
sistema familia- instituto- nifio, determinado por el momento evolutivo del instituto y
mantenido ademds en la interpenetracién con el mundo mitico de las familias y de c6mo
resuelven el dilema de la autonomia y diferenciacién en la identidad de sus miembros.
Al respecto de cémo el instituto se vincula con la familia para generar o desarrollar
recursos que pueden ayudar a afrontar el dilema de la autonomia y aceptacién ver
Interpenetracién en la dindmica vincular Familia- Instituto.

Subgrupo:

% El diagnéstico: el baldeado de agua fria

* Recibir la noticia que el nifio es autista (S2F, S4F y S7F).
* Que el nifio camine (S4F y S7F).

*  Madre: “Aceptar que uno tuvo un nifio especial no es facil”(S2F).

* Investigador: Para la abuela todo fue mas facil (Matriz IEDV Familia y la
Institucién con el nifio) (S4F).

* Padre: “La aceptamos y ya”(S4F).

* Investigador: “Esté4s esperando a que tu hija camine para involucrarte”(S7F).

* Padre: “Se trata como un nifio normal”(S2F).

* Padre: “Tratarlo como si fuera normal también seria injusto con é1”(Sz2F).

* Investigador: La abuela se motivé en el momento en que la nifia caminé (Matriz
IEDV Familia y la Institucién con el nifio) (S4F).

* Abuela: “No va a quedar en una silla de ruedas”(S4F).

* Abuela: “Asi la nifia nunca estudie lo importante fue que caminé”(S4F).

* Investigador: Eso fue lo que la ayudé a asimilar a la abuela (Matriz IEDV
Familia y la Institucién con el nifio) (S4F).

* Abuela: (caminar) “fue algo muy grande para mi”(S4F).

*  Madre: “Ha evolucionado muy bien”(S4F).

Implicaciones para la comprensién de la dindmica vincular:



El dilema més grande frente a la noticia del diagnéstico del autismo est4 en la manera de
asimilar esta informacién. Casi se podria plantear entonces que hay tres dilemas que
deben resolverse con relacién a esta aceptacién o asimilacién:

1. ¢Por qué a mi?éQué hice yo? La relacién de causalidad de la situacién adversa con
el propio comportamiento (dado que en ningdn momento parece ponerse en
cuestién el significado de autismo como algo adverso). Relacionado
principalmente con un estilo atributivo personal y familiar (parece destacarse en
este dilema en el rol del padre, tal vez algunos casos de la familia extensa, valdria
la pena examinar mis detenidamente esto en otra investigacién). La resolucién
de este dilema determina el tipo de apoyo que se brinde al cényuge y al hijo
propio o al del familiar en el caso de la familia extensa.

2. “No saben lo que uno vive”. La necesidad de apoyo y comprensién emocional
(principalmente a la madre) para poder realizar el ajuste de su posicién como
madre. Principalmente se tienen en cuenta elementos comunicativos y
estructurales relacionados con el rol materno.

3. dY ahora qué? El ajuste del proyecto familiar, cambio de expectativas y de otras
adaptaciones (traslado de familiares, cambio en rutinas, etc.). Este punto no
implica sélo a la familia nuclear sino también a la familia extensa y tendrd en
cuenta variables relacionadas con la adaptabilidad de ambos sistemas segin su
ciclo vital.

Analizando en mds detalle estas posiciones podemos ver que para el padre fue muy duro
para su propia definicién de padre. Es decir, sintié vulnerada sus expectativas como
padre. ¢Qué hice yo? {Hice algo mal? El que existan causas desconocidas le facilita
aceptar y librarse de la culpa. En un primer momento es tomado como un castigo
injusto. Desde esta percepcidn se puede derivar todo tipo de reacciones que puede llevar
el castigo percibido como injusto (que usualmente es percibida como una negacién del
problema es méis una negativa a aceptar un castigo que es tomado por injusto):
desquitarse con la esposa, venganza con el nifio, incompetencia asumida por parte del
padre. Luego, cuando trata de resignificar al acontecimiento no lo hace connotindolo de
forma positiva sino que atribuye su causalidad a elementos que se escapan de su control:
“Hay muchas causas”. Lo cuédl le exime del sentimiento de culpa o de injusticia y
también de las posibles reacciones negativas asociadas a esta atribucién.

A la madre le hacia falta comprensién en otro sentido, a ella no le dolié su orgullo
personal (expectativa de la identidad) sino mas bien afectivo, es decir lo que le dolié no
fue que hubiese una situacién adversa que tuviese que ver con su conducta (aunque bien
cabe la posibilidad de que también haya vivido esta experiencia, lo que ella resalta es
otra cosa), en su lugar ella se preocupa por que nadie se interesa por comprender su
experiencia personal, necesitaba primero que alguien le ayudase a ella misma a entender
qué pasaba con su hijo; luego que comprendiesen a su hijo para que entiendan su
posicién como madre y asi puedan respetar el limite o los limites que ella maneja con su

hijo.



El tercer tipo de ajuste requiere el reconocimiento de una serie de elementos con los

cudles la familia puede reconfigurar su proyecto. Aqui quiera destacar varios elementos

miticos y epistémicos que en la interpenetracién con los rituales aportan aperturas en

este dominio. Estos elementos pueden considerarse como:

R/
A X4

R/ R/
L X X4

Reconocimiento de fortalezas del nifio (recursos disponibles). (Reconocimiento
mitico o epistémico)

Reconocimiento de debilidades del nifio (recursos que no se encuentran en
optimo funcionamiento o inexistentes). (Reconocimiento mitico o epistémico)

A través del reconocimiento mitico o epistémico de los dos elementos anteriores
se genera la apertura para la movilizacién en pro del desarrollo de los recursos del
nifio. (Rituales: Llevarlo a algin tipo de tratamiento, informarse en las
posibilidades de evolucién del nifio, cambiar dieta, etc.)

Reconocimiento de sus recursos (fortalezas y debilidades) como padres.

A través del reconocimiento mitico o epistémico del elemento anterior se genera
la apertura para la movilizacién en pro del desarrollo de los recursos como padres
(Rituales: Asistir a escuela de padres, capacitacién en autismo, formacién como
co-terapeuta).

Reconocimiento de sus recursos estructurales y sociales (familia extensa,
instituciones, capacidad econémica)

A través del reconocimiento mitico o epistémico del elemento anterior se genera
la apertura para la movilizacién en pro del desarrollo de los recursos estructurales
e instrumentales.

Todos estos elementos se encuentran relacionados de manera tal que una limitacién en

alguno de ellos significa algiin nivel de entrampe para todo el proyecto familiar.

También parece ser relevante el hecho de que hay criterios evolutivos que cada sistema

puede tolerar. Alcanzar estos criterios (hablé, caminé, me dijo pap4) de hace mas fécil el

ajuste y el no alcanzarlos prolonga el entrampe o el estado de crisis.

Subgrupo:

R/
A X4

Ritos

Expectativas de los terapeutas: Dejar huella

Asistencia voluntaria de forma periédica al instituto para desarrollar un trabajo
terapéutico con un nifio con autismo.

Capacitacién semanal a los terapeutas.

Investigador: La terapeuta tiene la expectativa que la nifia logre lo que ella le est
ensefiando (Matriz IEDV Familia y la Institucién con el nifio) (S7F).
Terapeuta:“Es un gran logro que se pueda ayudar”(S7F).

Terapeuta:“Sin caminar parece una bebé”(S7F)



Epistemes
* Enfoque comportamental.

Implicaciones para la comprensién de la dindmica vincular

La expectativa evolutiva de la terapeuta se enfoca en el alcance del objetivo que ella esta
trabajando, la visidén del caso a largo plazo se pierde o se mantiene la visién a largo plazo
pero reduciendo la expectativa. Se observa la necesidad de ver que su trabajo con la nifia
obtuvo resultados

La meta de que la nifia camine dirige los rituales en el mismo sentido que la familia
pretende. Valdria la pena preguntar hasta qué punto las familias y el instituto tienen las
mismas expectativas y tienen los mimos objetivos para sus nifios?? En este caso son
coherentes.

La terapeuta considera un logro el poder ayudar a la nifia. Parece que el objetivo de la
terapia retoma elementos claves de la autoreferencia del terapeuta, sobre todo de lo que
mis le impacta a este del autismo.

Para un terapeuta el vinculo con el instituto se hace significativo en cuanto:

% La evolucién del nifio, el ajuste llena mayores expectativas.

% El ingreso como terapeuta a la red social del instituto, recibe apoyo vy
reconocimiento as{ mismo incluye nuevos recursos sociales (el instituto y los
miembros) y desarrolla recursos personales (conocimientos, nuevas estrategias
de manejo) con los cudles contar para manejar las demandas que tienen que
afrontar como terapeuta.

% Ambos puntos anteriores estdn ligados al proceso de aceptacién de las
condiciones del nifio y de s{ mismo en su identidad como terapeuta.

Las epistemes en este caso se interpenetran con el mundo mitico al replantear las
expectativas con respecto al rol del terapeuta en el tratamiento. El ritual de las
capacitaciones semanales a los terapeutas sirve de espacio para generar interpenetracion
entre este mundo epistémico y mitico. De igual manera sirve para que tanto mitos como
epistemes entren en interpenetracién con el ritual al ser un momento de entrenamiento
en nuevas practicas o movimientos terapéuticos.

INTERPENETRACION EN LA EVOLUCION DE LA DINAMICA VINCULAR
FAMILIA-INSTITUCION
El apoyo: El dilema de la incertidumbre y la confianza

Este grupo categorial se enfoca en la evolucién de la dindmica vincular (ritos, mitos y
epistemes) que hace referencia a la experiencia de confiar en las capacidades de la red
institucional y en las del propio sistema familiar para realizar la apertura que genere un



sistema terapéutico. La interpenetracién se puede percibir entre los mitos que
mantienen la connotacidén positiva de los rituales del sistema terapéutico. A su vez los
rituales terapéuticos ayudan en el ajuste mitico relacionado con la identidad de los
diferentes miembros.

Una de las estrategias para manejar la alteracién del patrén identitario emergente de la
relacién con el nifio, es generar en la red social patrones que refuercen la identidad que
se esperaba obtener a través de la relacién con el nifio. Es decir ahora el refuerzo de la
identidad se obtiene de forma indirecta. El vinculo con la institucién (y de la institucién
con la familia) es un vinculo que ayuda a reafirmar lo que se ve ambiguo en la relacién
directa con el nifio.

Subgrupo:
% Tanteo de especialistas: incertidumbre

Ritos

* Ir a donde especialistas (S2F, S4F y S7F).

* Investigador: Los padres pasan por muchos especialistas, con diferentes
diagnésticos por un periodo prolongado de tiempo (Matriz IEDV Familia-
Institucién) (S2F y S4F).

* Investigador: A los padres les recomendaron que vinieran y realicen una
evaluacién en DINA (Matriz IEDV Familia- Institucién) (Sz2F y S4F).

* Investigador: Iniciaron en otro instituto durante tres meses... luego volvieron.
Entraron a otro instituto, all4 estuvo agresiva y aprendiendo comportamientos de
otros nifios. Entonces volvieron al instituto (Matriz IEDV Familia- Institucién)
(S4F).

Mitos

* Madre: “Yo sabia cudl iba a ser la reaccidn, porque siempre decian “ella no va a
poder hacer esto, no va a poder hacer lo otro”(S4F).

* Padre: “Ha sido un ir y venir. Ya es un tiempo de retomar todo”(S4F).

* Madre: “Todo era una sospecha”(S4F)

* Investigador: La madre se siente mal por pasarse, por sentirse ignorante, por no
saber qué hacer (Matriz IEDV Familia- Institucién) (S2F).

* Investigador: Conscientes que en las ocasiones en que la autoridad se rigidiza y
se pasa, deposita la frustracién. dCuél es la frustracién? Porqué tenias que
pasarme a mi?? O dPorqué tenia que pasarme a mi? O ¢Porqué no me haces caso
después de lo que hago por ti? (Matriz IEDV Familia- Institucién) (S2F)

* Investigador: Consciente de que tiene una limitacién como padre (Matriz IEDV
Familia- Institucién) (S2F)

* Investigador: Tanteando en la oscuridad. No se sabe muy bien qué es pero tratan

de identificarlo (Matriz IEDV Familia- Institucién) (S2F).



* Padres: “Los padres de nifios con estas dificultades necesitamos
directrices”(S2F).

* Padre: “La ignorancia o desconocimiento llevan a gastos innecesarios en
entidades o profesionales”(S2F).

Implicaciones para la comprensién de la dindmica vincular

En cuanto al proceso que abre la crisis del “baldado de agua fria” se encuentra
precisamente el tanteo institucional como predmbulo. Se observan dos elementos que
interactiian: el nivel de incertidumbre generado por la relacién erritica de los padres con
el nifio y el nivel de incertidumbre generado por el diagnéstico.

La incertidumbre generada por la deteccién de que algo anda “mal” con el nifio requiere
un marco en el cudl encuadrar la relacién para reducir la incertidumbre. Esto es el
diagnéstico. Los mensajes de los profesionales entran para ajustarse a cada sistema
familiar y dar sentido a la incertidumbre propia de cada grupo. Una familia en particular
requiere posicionar mis claramente el lugar de la madre, los mensajes alusivos al manejo
de la autoridad empatan directamente con la necesidad meta-educativa recibida por la
familia en el instituto. Otra familia puede destacar el apoyo educativo ofrecido a la nifia
ya que sus recursos como padres se ven limitados y definidos como poco modificables.

La incertidumbre generada de la relacién erritica de la familia se reduce en el momento

en que recibe un apoyo educativo para el nifio y meta educativo para los padres.

Los tiempos de las familias cambian, en el momento en que empiezan a ir a los
especialistas el ritmo oscila en un vaivén, cuando logran estabilidad el tiempo se calma.
La red social es tanteada en busca de un punto de referencia para poder definir la
expectativa de la relacién con el nifio. ¢Qué pasa con el nifio? {Porqué acttia diferente?
Las respuestas a estas preguntas sirven de referente suficiente, sin embargo el panorama
confuso de las instituciones hace dificil su respuesta y prolonga la incertidumbre.

El frecuente cambio de posicién en las instituciones educativas o de salud también
implica un cambio con respecto a las expectativas. La familia dificilmente logra un
ajuste estable en condiciones de constante cambio. El estrés sefialado en la literatura



también debe tener en cuenta el esfuerzo que requiere la adaptacién por tiempo
prolongado.

El diagnéstico trata de reducir la incertidumbre pero también genera un nuevo nivel de
incertidumbre acerca de las implicaciones del mismo cuando se llega a estabilizar. Este
es el momento del baldado de agua fria, es decir, el momento en que las expectativas se
frustran. La reaccién de los padres, principalmente la madre ante los diagnédsticos
profesionales es predecible. La pauta implica una expectativa positiva enfrentada a una
limitacién de la misma, generando tensidén en la relacién familia- instituciones. Indica
frustracién, indica limitacién de las expectativas acerca del nifio (todo lo que no ha
podido hacer) Aceptar la frustracién, aceptar la identidad materna, aceptar y reconocer
al nifio (quererlo igual). No basta con que le digan a un padre qué pasa con el nifio,
ahora se estid preguntando écdmo entonces vamos a hacer para lograr sacar adelante al
nifio?

También es importante tener en cuenta que la opcién del instituto es una opcidén para
que los padres puedan reconciliarse con la red social institucional a partir de un referente
claro. Al instituto llegan recomendados por otra institucién. Llegan al instituto por
medio de una accién que implica confianza.

En este subgrupo claramente indica la interpenetracién entre los ritos y los mitos
familiares entorno a la aproximacién al contexto institucional. Muestra un circulo
vicioso (Fig. 4) de tensién que se amplia hasta encontrar claridad en el momento critico
del diagnéstico.

Fig. 4

Deteccién de que algo and

a “mal”
éQué pasa con el nifio? ::>El frecuente cambio de posicidn en las instituciones

Tensién en la relacién familia- instituciones <:| cambio con respectd a las expectativas

Subgrupo:
% Apoyo Educativo

Ritos
e Asistir al instituto con la nifia. (S7F)
* Padre: En terapia le hacen masajes a la nifia o la llevan a la nifia a caminar. Le
ponen a jugar con un jueguito en una mesita. (S7F)
* Madre: “Estdn cumpliendo las terapias en el instituto. Estdn dando mis
horas”-.(S4f)

*  Madre: El nifio ha estado toda la vida (desde los 5 afios- lleva unos 13 afios). (S1F)



* Investigador: Estdn en el instituto hace un afio. Desde el diagnéstico. (Matriz
IEDV Familia- Institucién) (S2F)

* Investigador: Antes habian recorrido otras instituciones. (Matriz IEDV Familia-
Institucién) (S2F)

* Padre: Ahora est4 estudiando en un colegio integral. (Matriz IEDV Familia-
Institucién) (S2F)

* Abuela: “Los nifios avanzan en el instituto. Los nifios aprenden a caminar”.(S4F)

* Madre: “La nifia ha mejorado en DINA”.(S4F)

* Terapeuta: “Tenemos los recursos para alcanzar los objetivos”(S7I).

* Padre: “El problema hay que atenderlo en el instituto”(S7F).

* Madre: “Las cosas estdn mejorando”(S4F).

* Tia: “DINA es la colaboracién més grande que han recibido en estos afios”(S1F).

* Tia: “En el instituto ayudan al nifio”(S1F).

* Tia: “La ayuda al nifio es ayuda para la familia”. Es un reconocimiento a la labor
educativa que realiza el instituto (S1F).

* Tia/Madre: “En la casa el nifio ha mejorado muchisimo”(S1F).

e Tia:“El nifio a crecido mucho mentalmente”(S1F).

e Tia:“El nifio ha sido ordenadito”(S1F).

* Tia: “El nifio ha mejorado la agresividad”(S1F).

* Padre: “En el colegio se ha pegado una disparada... ahora canta, le hablan y
entiende”. (S2F)

Epistemes
* Enfoque comportamental.

Implicaciones para la comprensién de la dindmica vincular

El vinculo de la familia con el instituto se hace significativo a la luz de:

% La evolucién del nifio, cuando hay logros, el ajuste llena mayores expectativas.

% El ingreso como padre a la red social del instituto, recibe apoyo y
reconocimiento as{ mismo incluye nuevos recursos sociales (el instituto y los
miembros) y desarrolla recursos personales (conocimientos, nuevas estrategias
de manejo) con los cudles contar para manejar las demandas que tienen que
afrontar como padres.

% Ambos puntos anteriores estin ligados al proceso de aceptacién de las
condiciones del nifio y de si mismos como padres, punto clave para la apertura
en la interpenetracién entre mitos y ritos ya comentada en el reconocimiento de
si mismos y del nifio como padres y las acciones en pro del desarrollo de sus
propias capacidades.

% Apoyo por parte de otros padres que al compartir su experiencia brindan la
opcién de acompafiar y de buscar soluciones conjuntas a partir de ambas
experiencia. Este es un espacio informal al interior del instituto.



Apoyo por parte de terapeutas cuando dan informacién a los padres acerca del
desempefio del nifio en la terapia y acerca de recomendaciones para apoyar el
trabajo en casa.

Otro espacio menos frecuente es el apoyo personal en los casos en que se
comparten con los terapeutas aspectos de la vida familiar y personal y se recibe
apoyo.

El reconocimiento se recibe por el compromiso con el proceso del nifio, traducido
en su asistencia constante a las terapias, a las reuniones de padres, entre otros
espacios que abre el instituto para los nifios y sus familias.

Subgrupo:

R/
A X4

Ritos

Apoyo Instrumental

El instituto da tiempo de espera para que una madre pague la pensién.

Mitos

Madre: “Me esperan desde que traiga al nifio. El director ayuda”. (S1F)

Implicaciones para la comprensién de la dindmica vincular
Aparte del reconocimiento del papel educativo del instituto, el apoyo instrumental que

brinda el instituto también es reconocido. Se condiciona el apoyo instrumental al apoyo

educativo “Me esperan desde que traiga al nifio”.

Subgrupo:

R/
A X4

Ritos

Mitos

Apoyo social-afectivo

Terapeutas y director: Hacer cosas para que las madres se mantengan. Tener
charlas acerca de las expectativas de vida. La madre cuenta lo que le pasa y lo que
la perturba. (S1F)

Investigador: Los temas de las charlas son temas privados de la madre. No se
cuentan a otras personas. Se respeta la confidencialidad del tema. (Matriz IEDV
Familia- Institucién) (S1F)

Investigador: El instituto: director y coordinadora llaman cuando retiran a los
nifios por algin motivo. (Matriz IEDV Familia- Institucién) (S1F)

Director: “Mé4s que hacer cosas para que el nifio se mantenga quien debe
mantenerse es la madre”. (S1F)
Director: “Las charlas ayudan mucho. Relaja a la mama”. (S1F)

Director:“Se le muestra que no esta sola. Confianza relaja”. (S1F)



Epistemes
* Enfoque comportamental.

Implicaciones para la comprensién de la dindmica vincular

El instituto actia como un agente regulador en el sentido en que mantiene el vinculo
con la familia, lo cuél quiere decir que hay reciprocidad en la relacién. Si bien la familia
no cumple la misma funcién para el instituto que éste para ella, si hay una mutualidad
en el sentido en que al instituto también le interesa mantener la relacién con las
familias.

Como elementos de seduccién del instituto contemplamos la posibilidad de brindar
apoyo afectivo a la madre o a cualquier otro miembro y de acompafiar en los procesos de
ajustes de expectativas de vida o del vinculo con respecto al nifio.

A través de las conversaciones personales con los miembros de las familias se establece
un vinculo de apoyo social y afectivo que ayuda a asimilar las demandas a las que se ve
sometida.

Se respeta el pacto de confidencialidad y confianza implicito en las charlas. Este tipo de
apoyo es reconocido al interior del instituto como un mecanismo a través del cuil
mantienen un vinculo educativo y de ahi que la evolucién del nifio se mantenga. El
instituto también es parte de la red afectiva. Aunque éste no sea un fin del instituto, esta
posibilidad funcional hace parte més de las aperturas que realiza la familia, la vida
personal no es tocada directamente dentro de las funciones del instituto.

En el caso del retiro se revela que no en todos los casos se logra realizar este tipo de
seguimiento. La familia debe cumplir con algunos tipos de condiciones (duracién en el
instituto, apertura para comunicar sus dificultades, etc.) como para generar el tipo de
confianza que permite hacer el seguimiento por parte del instituto ante el retiro de la
institucién.

Las epistemes del instituto repercuten apenas tangencialmente en este grupo temdtico
pues el apoyo afectivo familiar si puede contemplarse dentro de los objetivos del
instituto “generar programas que mejoren las relaciones familiares con el fin de
transformar el ambiente familiar dentro de un sistema terapéutico” sin embargo la
interpenetracién del apoyo afectivo se da principalmente en el plano informal salvo
algunos intentos de formalizar un programa a través de pricticas profesionales desde
psicologia que no han logrado la institucionalizacién del espacio. Al respecto valdria la
pena sugerir espacios terapéuticos formales dispuestos para ser usados segin las
necesidades de las familias y segtin el momento evolutivo en el que se encuentre su
propia dindmica.

Subgrupo:



% Apoyo Metaeducativo

Ritos
* Los padres o familiares asisten a capacitaciones semanales y apoyan
terapéuticamente a un nifio del instituto.
* Madre: Comparar el nifio con el que trabaja como coterapeuta y el estado de su
propia hija. (S4F)
* Investigador: A la madre coterapeuta le da tristeza ver a un nifio mal. (Matriz
IEDV Familia- Institucién) (S4F)
* Investigador: Compara la manera en que ella (La madre) es terapeuta y la
manera en que otras madres son terapeutas. (Matriz IEDV Familia- Institucién)
(S4F)
Mitos
* Lacomparacién le ayuda como madre pero la limita como terapeuta. (S4F)
* Investigador: Ella (la madre)se siente mal de no poder ser tan buena coterapeuta
como otras madres. No ve el recurso. (Matriz IEDV Familia- Institucién) (S4F)
* Padres: El instituto los capacita como padres. (S2F)
* Padre: El instituto les ayuda a comprender qué pasa con sus hijos. (S2F)
* Madre: La evolucién del nifio se la atribuyen a DINA porque los han capacitado
para manejarlo en la casa. (S2F)
Epistemes
* Programa padres de coterapeutas, En: Rodas, R., Pérez, Y., Gémez, G.I., Gracia,
F., Parra, S., Ramos, F., Hurtado, S., Loen, L. Y Carmona, W.D. (1995). En este
programa se espera que los padres o familiares coterapeutas generalicen sus
aprendizajes como terapeutas de un nifio del instituto diferente a su propio hijo,
al manejo de su propio hijo en la casa.

Implicaciones para la comprensién de la dindmica vincular

En el programa coteps (abreviatura de coterapeutas) los padres realizan una
comparacién entre las capacidades de su hijo y las de otros nifios. En ese sentido se
plantea una interferencia con su rol como terapeuta que necesita que detecte las formas
en que puede interactuar con el nifio con el fin de facilitar el desarrollo. El papel de
coterapeuta implica al padre una demanda (la de facilitar el desarrollo del nifio) que
requiere que despliegue sus propios recursos al servicio del nifio e incluso que enriquezca
los ya existentes con otros nuevos. Se espera que pueda generalizar este comportamiento
(desplegar y aprender nuevos recursos para responder a la demanda) a su propio hijo.

En otras palabras, se ven enfrentados a los mismos dilemas personales a los que se ven
enfrentados como padres con relacién a la aceptacién de la situacién con sus hijos. El
cambio en el rol de padres a terapeutas implica enfrentar los mismos dilemas pero frente
a una demanda diferente, pues cambia la fuente de tensién familiar hacia una més social.



Para generalizar el comportamiento tendrd nuevos recursos con los cudles enfrentarse a
la demanda familiar.

Hay un reconocimiento del beneficio metaeducativo que implica estar en el instituto.
Meta educativo en el sentido en que educan a los padres para que puedan educar a sus
hijos. También con este programa se estd previniendo que se delegue la responsabilidad
educativa en la institucién de forma exclusiva y se incluye a los padres como parte
fundamental del tratamiento.

Adin cuando implicitamente una madre sabe que parte de la evolucién del nifio tiene que
ver con que ella ha sabido c6mo manejarlo, reconoce que a aprendido a hacerlo gracias a
las capacitaciones del instituto. De ahi que pueda atribuir el avance del nifio a su propio
avance como madre, y éste, al instituto.

En este apartado se generan aperturas entre todos los dominios. Los rituales de
capacitacién mantienen el reconocimiento mitico y epistémico de estos mismos
espacios.

Subgrupo:
% Compartir con otros la identidad de padre

Ritos
* Investigador: Una madre discute con otras madres (Matriz IEDV Familia-

Institucién) (S1F)

* Capacitaciones semanales a los padres

* Padre: “Fallar en las funciones como padres dentro del instituto no contribuye a
los nifos”. (S2F)
* Padre: “Compromiso con el instituto es compromiso con los nifios”. (S2F)

* Investigador: La madre discute con otras porque le pierden los mejores afios a sus

hijos. (Matriz IEDV Familia- Institucién) (SiF)

Implicaciones para la comprensién de la dindmica vincular
En el instituto este tipo de accidén ayuda como testimonio del beneficio que pueden tener
los nifios con las terapias. También sirve como modelo a los padres que pueden ver que
sus hijos si pueden alcanzar una evolucién favorable.

También es importante rescatar la experiencia de reafirmar la posicién de padre frente a
otros miembros sobretodo si tenemos en cuenta el dilema de la identidad con relacién al
nifio. El mundo mitico reafirma la importancia del mantenimiento del ritual tanto
formal- asistir a las capacitaciones como al informal-conversar acerca de los nifios en el
corredor del instituto.



El instituto por tener un significado directo de apoyo al nifio y a la familia cobra
relevancia para las expectativas que se generan entre los mismos miembros de un grupo
familiar, en el sentido en que el compromiso con el nifio se percibe a través del
compromiso con el instituto, fenémeno similar al que se observard en la evolucién de la
dindmica familiar.

Subgrupo:
*¢ Otros: Rituales Aleatorios

Ritos
* Entrega del nifio al instituto. Familia- Terapeutas

* Tiempo de espera durante la terapia

¢ Dia de la madre
* Dia deportivo DINA

* Jornadas de limpieza del instituto

* Investigador: Papas alli--- Terapeutas acd. (Matriz [IEDV Familia- Institucién)
(S7D

* Investigador: Es poco el contacto. Padres, terapeutas (Matriz IEDV Familia-
Institucién) (S7I)

Implicaciones para la comprensién de la dindmica vincular

En el vinculo institucién — familia, la ritualizacién est4d definida de forma clara en las
capacitaciones a padres. Otro tipo de rituales (entrega del nifio, informe del estado del
nifio durante la terapia o en la casa) queda abierta a la libre dindmica de la interaccién
entre los estilos personales tanto de terapeutas como de los integrantes de la familia.
Sélo los rituales eventuales como el dia de la madre o las jornadas de limpieza del
instituto favorecen que dentro de un contexto formal se genere la experiencia de
confianza suficiente al compartir de forma directa un ritual. Mdis que rigidez en los
roles, lo que se puede observar es que hay aleatoriedad en los rituales de la relacién.

INTERPENETRACION EN LA EVOLUCION DE LA DINAMICA VINCULAR DE
LA FAMILIA
El cuidado: El dilema del respaldo

Este grupo tematico se concentra en la evolucién de la dindmica vincular (ritos, mitos y
epistemes) que hace alusién a la experiencia de los miembros del ntcleo familiar de



sentirse respaldados entre ellos tanto en sus decisiones como en las vivencias personales.

La interpenetracién se puede apreciar en las maneras en que los mitos acerca de las

posiciones dentro del sistema interactivo familiar llegan a ser modulados por nuevos

rituales y también en la manera en que dichos mitos pueden mantener rituales

independiente de su connotacién positiva o negativa.

Subgrupo:

% El fragil lugar de la madre

Ritos

Investigador: La madre es la que maneja las normas de la casa, por el tiempo de
papé. (Matriz IEDV Familia) (S2F)

Investigador: La mam4 estd més cerca (Matriz IEDV Familia) (S2F)
Investigador: La madre juega con la nifia, ha recuperado su posicién, y la del
padre. (Matriz IEDV Familia) (S4F)

Investigador: La madre la lleva a todo lado. (Matriz IEDV Familia) (S4F)
Investigador: Una madre se impone a los golpes. Ahora no le pega. Antes dejaba
el reguero. Ahora va por un trapo a la cocina. (Matriz [IEDV Familia) (S2F)
Investigador: El padre no aprueba cuando ella intenta controlar condiciones que
no estdn en sus manos o en las del nifio. La percibe estresada en estas situaciones.
(Matriz IEDV Familia) (S2F)

Investigador: Madre mas disponible para la nifia. Nifia mis receptiva para la

madre. Le hace mas caso (Matriz IEDV Familia) (S4F)

Madre: “Familia externa no comprendian. Descalificaban mi autoridad como
madre”. (S2F)

Director:“La madre maneja al nifio”. (S1F)

Director:“Hay una conexién estrecha entre madre he hijo”. (S1F)

Director:“El nifio podria ser mas funcional”. (S1F)

Investigador: Me reconocid. El reconocimiento de la madre por la hija marca un
acontecimiento altamente valorado por ella. (Matriz IEDV Familia) (S4F)
Investigador: La tia que hace las veces de madre es la nica madre del grupo
familiar. De resto estaria descalificada. (Matriz IEDV Familia) (S1F)

Madre: “Ella desperté y supo que yo era la mama”. (S4F)

Madre: (Tristeza) “Por que no reconocia a mama” (S4F)

Madre: (Tranquilidad) “Porque por lo menos reconoce a la abuela”. (S4F)
Investigador: La abuela queria que la nifia reconociera a la propia madre.
También queria que la reconociera a ella. Sin embargo también queria que la

madre perdiera peso (tristeza). (Matriz IEDV Familia) (S4F)



* Investigador: La nifia ahora est4 apegada a la mama4, y ya no tanto a la abuela.
(Matriz IEDV Familia) (S4F)

* Investigador: Primero a los abuelos les tocé la paternidad de la nifia y luego a los
padres. (S4F)

* Investigador: La madre siente que el nifio se burla de ella. (Matriz IEDV
Familia) (S2F)

*  Madre: “El tiene que entender que yo soy la mama” (SzF)

* Investigador: (La Tia) Sin ser madre es toda una madre. (Matriz IEDV Familia)
(S1F)

* Madre“Las personas no entienden lo que uno siente como madre. Quieren que
uno sobreproteja al nifio”. (S2F)

* Madre: “El nifio ha aprendido y ya no hay necesidad de pegarle. El nifio ha
cogido respeto”. (S2F)

* Madre: “Lo fundamental ha sido el cambio de trabajo”. (S4F)

* Tia: “Ella (la madre) no aprende nada si no le da la gana aprender”. (S4F)

* Investigador: Hubo un cambio de la madre a la abuela. (S4F)

Epistemes

* La institucidén hace referencia a “Relacién simbidtica entre madre e hijo” y a
“Dependencia de la madre hacia el hijo”. Se ignora exactamente a qué episteme
hace referencia, si a un concepto sistémico o de anélisis transaccional (Sil).

Implicaciones para la comprensién de la dindmica vincular

La madre es quien abarca la posicién del hijo, por la distancia del padre, ella es quien esta
més presente en la vida del hijo y por ende en el manejo de normas con respecto a este.
En la literatura ya se ha hecho mencién al fenémeno de sobrecarga funcional de la
familia (Riviere, 1997), en especial de la madre. En este caso vale la pena mencionar tres
dilemas en este ajuste.

El primer dilema tiene que ver con el tipo de relacién que se establece con el nifio con
base en las expectativas de la relacién. Como las condiciones de la relacién en la que el
comportamiento del nifio difiere de las expectativas la madre requiere hacer algo para
que el ajuste se de o soportar la tensién hasta entrar en crisis. Dentro de lo que la madre
puede hacer estd en primer instancia tratar de controlar el comportamiento del nifio para
que se ajuste a las expectativas. Cuando esto no ocurre se ve enfrentada a sentimientos
de burla o tristeza y la manera de posicionarse es forzando el comportamiento a través
de estimulos aversivos. En este caso castigo significa autoridad, asi logra “respeto” por
parte del nifio. Alude a la falta de comprensidn para justificar su posicién ante su nifio.
Sin embargo da una connotacién negativa a su comportamiento como una equivocacién
y acompafiada de un sentimiento de culpa vuelve a entrar en el dilema sin llegar a una
solucién real lo que podria degenerar en un circuito vicioso (Fig. 3). En un caso el uso de
castigo también tenia relacién con el desconocimiento de qué hacer con el nifio acerca de
qué pasa con él y de cémo establecer una relacién con él. Sobretodo aparece como una
forma de controlar la relacién.



Otra opcidén en este primer dilema es disminuir las expectativas acerca de la relacién y
del comportamiento lo que de forma exagerada termina en la sobreproteccién del nifio
enfrentdndolo a demandas de muy bajo peso, por considerar también sus capacidades de
muy bajo peso. Sin embargo si se logran ajustar las expectativas a las capacidades reales
del nifio existe entonces la opcién de cambiar el propio comportamiento para dirigir la
relacién de forma 6ptima. Un ejemplo de esto se dio en el caso en el que la madre dejé su
trabajo y se dedicé a jugar con su hija. Resultado: Mayor disponibilidad mayor
autoridad. En la medida que el vinculo materno fue replanteado desde el ritual, la
dindmica relacional fue replanteada generando as{ un circuito virtuoso (Fig. 5). La nifia
ahora est4 apegada a la mam3. Ha habido un cambio en el apego y reconocimiento de la
nifia. La autoridad es manejada por la madre.

Fig. s
La madre se reposiciona (Juega con la nifia) =<—<——————> La nifia busca a la mam4

El segundo dilema al que se ve enfrentada la madre es el del relevo funcional que sera
ampliado en la Interpenetracién en la evolucién de la dindmica vincular de la familiar o la
Institucién con la red social. Sin embargo aqui vale la pena mencionarlo en cuanto la figura
de la madre (atencién y cuidados) requiere apoyo para responder a la demanda de
cuidados que requiere el nifio y para ello acude o a dedicarse ella misma (lo que absorbe
su labor en otras 4reas) o a valerse de su red de apoyo primaria - su familia de origen
que entran a contener tanto a la madre como al nifio. En este mecanismo de apoyo la
familia puede relevar de forma permanente o temporal a la madre de su papel, con lo
cudl queda en cuestién su rol frente al nifio o frente al mismo grupo familiar. Todo aqui
depende de la manera en que la misma madre haya resuelto sus propios dilemas
personales y del ntcleo familiar. Es en este punto en el que el respaldo del padre también
juega un papel critico para poder definir claramente el limite con la red social como se
verad mas adelante.

Finalmente el tercer dilema tiene que ver con el momento en el que la relacién se
estabiliza entorno al sintoma. La relacién simbidtica entre madre e hijo. La madre busca
reconocimiento o validacién de si misma a través de este rol. Dependencia de la madre
hacia el hijo. Hay una estrategia basada en el sintoma bastante fuerte y en la cudl se
encuentra comprometida la posicién e identidad de la persona de la madre. No es
necesario extendernos en este punto que ya fue tratado en Interpenetracién en la evolucién
de la dindmica vincular de la familia y la institucién el nifio en los subgrupos de Patrones de
coordinacién intersubjetiva e identidad y en A la madre le da mis duro la autonomia
que al nifio.

Subgrupo:



El respaldo del padre

Contacto y cercania fisica del padre al nifio. (S2F)

El padre pregunta por el nifio. (S2F)

El padre respeta decisiones que toma la madre. (S2F)

El padre ayuda logisticamente. Poco participa en interaccién directa con el nifio.
Interaccién indirecta si esti presente. Ubicacién de la casa o asistencia al
instituto. (S2F)

Cuando el padre est4 en la casa, él se hace cargo del nifio. (S2F)

El padre ofrece apoyo instrumental para la decisién de cambiar de casa. (S2F)

El padre: La mayor parte del tiempo la pasa fuera de la casa. (S2F)

Distancia fisica. (S2F)

Poco comparte con su hijo. (S2F)

Aislamiento frente a terapias. (S7F)

La madre intenta que el padre se entere “Ya lo he intentado. Usted ni lee lo que
le traigo”. (S7F)

La madre le dice al padre que lleve a la nifia al instituto, él dice que no. (S7F)

La madre cuida los nifios y el padre sostiene el hogar. (S7F)

La nifia durd un afio hospitalizada al nacer. La madre y la abuela se dedicaron por
completo a la nifia. El padre se dedicé a trabajar. (S7F)

Padre: Buscar espacios para limar asperezas. (S2F)

Ponerse de acuerdo en las cosas fundamentales. (S2F)

El padre invita a la madre a divertirse pero no le ayuda para que esté tranquila,
ya con todo listo. (S2F)

Organizar el tiempo para dedicar a la familia y a su papel como padre. (S2F)
Investigador: Sostener a la familia es una funcién (Matriz IEDV Familia) (S2F)

Investigador: Pap4 se hace cargo cuando mama no estd. (Matriz IEDV Familia)

(S2F)

Padre: Asi no tenga tiempo, si tengo interés. (S2F)

Padre: “La aceptamos y ya”.(S4F)

Investigador: Para el padre también fue maés ficil aceptar a la nifia que para la
madre. (Matriz IEDV Familia) (S4F)

Madre: “Preguntar por el nifio es mostrar interés”. (S2F)

Padre: “Hay que salir con la disposicién. No hay que dejar nada para dltimo
momento”. (S2F)

Padre:“Divertirse es dificil por el tiempo”. (S2F)

Padre: “¢Qué hacemos si sélo hay una entrada?” (S7F)



* Padre: El tiempo es una limitante (la mayor parte del tiempo la pasa fuera de la
casa). No por intencién sino por el trabajo. (S2F)

* Padre:“Con mi familia debo usar un tono moderado”. La otra persona le dice y él
cae en cuenta. (S2F)

e Padre: “Hablar mucho también es desconocer”. (S2F)

* Investigador: El padre quiere tener mejor tiempo para su hijo y para su esposa.
(Matriz IEDV Familia) (S2F)

* Investigador: El padre califica la calidad del tiempo que comparte con el nifio
como mala de acuerdo a sus propias expectativas. (Matriz IEDV Familia) (S2F)

* Investigador: Distancia por el desconocimiento de cémo acercarse. (Matriz
IEDV Familia) (S7F)

* Investigador: La posicién distante del padre es justificada por la madre. (Matriz
IEDV Familia) (S7F)

* Investigador: Mejorar el contacto con la nifia es importante. Vale la pena
acercarse a la nifia y a la madre. (S7F)

* Padre: “Siempre que yo pueda”. (S7F)

* Investigador: “Para papé4 es mejor si disminuye la tensién y se acerca a su hija”
(S7F)

* Investigador: La posicién del padre no es suficiente para reparar la distancia.

Hace falta mas. (Matriz IEDV Familia) (S7F)

* Investigador: La madre dice “Una cosa es decir otra es hacer”. Incredulidad.
(Matriz IEDV Familia) (S7F)

* Madre: “El nacimiento y la posterior hospitalizacién por un afio obligd a que el
padre se pusiera a trabajar”. (S7F)

* Investigador: Entre la pareja no han cuadrado las cosas y el hombre atribuye las
dificultades a que sélo haya una entrada econémica (la de él). (Matriz IEDV
Familia) (SF)

* Padre: “Hay altibajos, como en todo, nada muy notorio”. (S7F)

* Padre: “No hay problema como tal”. (S7F)

Implicaciones para la comprensién de la dindmica vincular

Lo primero en mencionar aci es que existe una notoria diferencia en la dindmica entre la
posicién de la madre y la del padre. “La madre cuida los nifios el padre sostiene la casa”.
Se hace aqui crucial la manera en que el padre acompafia a la madre en el cuidado del
nifio. Mucho mis importante en el acompafiamiento fisico que el padre puede realizar es
el acompafiamiento en la relacién con la madre, no es la tnica responsable (aunque se
haga cargo) sino que el padre también se preocupa por lo que a ella le preocupa (intereses
compartidos).

Padre distante.... Esposo distante. Cercania al nifio facilita la cercania a la madre. El
vinculo cercano a los nifios también facilita el vinculo conyugal por ser percibido por la
madre como un elemento muy importante de su propia vida. También porque ya no es
la Ginica persona que tiene que hacerse cargo (compartir la carga). La distancia del padre,



propiamente no es con respecto al nifio porque en esto casi no difiere de la cercania que
tiene el padre cercano, mis bien se mantiene distante del mundo del nifio del cuél la
madre se hace cargo.

El tiempo es sefial de interés, de compromiso de involucrarse. De atravesar limites para
compartir tareas. (El limite de tiempo es més una excusa validada socialmente para
mantener una posicién sin que haya tensién por ello). La justificacién también protege a
la pareja del conflicto. Como no se tiene tiempo si se ofrece lo logistico. No siempre esté
claro, cuidnto es el tiempo para pasar con su hijo. Y participar de las vueltas y
compromisos que tienen que ver con su hijo en otros espacios. El lugar del padre se ve
limitado al interior del grupo “cuando tiene tiempo” y externamente al mantenimiento
material. No estd dentro de la perspectiva de los padres los intereses y necesidades de
otros miembros. Probablemente sus propias necesidades e intereses estdn opacados.

Tal vez la diferenciacién entre el padre cercano y el padre distante también tenga que
ver con el tipo de origen o gestacidén de la pareja misma. Se debe contemplar los marcos
de referencia personales y los pactos acordados durante la etapa de conformacién de la
pareja.

Saliendo de lo anterior, y pasando un poco al anilisis de las posiciones de los diferentes
miembros con relacién al mundo mitico debemos tener en cuenta que el compromiso del
padre con el nifio se lee en términos de que hace lo que tiene que hacer. Este dltimo
fragmento “lo que tiene que hacer” es definido como una expectativas frente a su
posicidn, varian segtin el marco de referencia de quien mire:
* El propio marco de referencia acerca de lo que le corresponde hacer como padre.
* El marco de referencia de la pareja acerca de lo que le corresponde a su cédnyuge
hacer como miembro de un equipo de padres
* El marco de referencia del instituto acerca de lo que espera de un equipo de
padres
Entonces, si es comprometido es evaluado en términos de si llena o no las expectativas
de lo que le corresponde hacer con relacién a su posicién como padre:

Expectativas acerca del padre:

* Pregunte acerca del proceso nifio/a a la madre

. Ayude a la madre a solucionar problemas relacionados con la vida cotidiana de la
educacidén del hijo

* Apoye decisiones que tome la madre con respecto a la educacién del nifio

* Tome tiempo para interactuar de forma directa con su hijo.

* Tome tiempo para asistir a las capacitaciones o para traer al nifio. Este punto es
mis flexible que los otros tres. Se puede omitir que no tenga tiempo para asistir
al instituto bdsicamente por razones de trabajo pero implica mayor dependencia
al cumplimiento de las expectativas anteriores. Cabe la pregunta de {Qué pasa si
un padre cumple con este punto pero no en los anteriores? ¢Esto le da algtn tipo



de posicién privilegiada? ¢Es posible que un padre que asiste a capacitaciones y
demids del instituto sea un padre que no apoye a su mujer?

Después de todo esto cabe la pregunta acerca de qué puede realizar una movilizacién de
este tipo de vinculo y debe considerarse en primer lugar la capacidad de
retroalimentacién que se permita en la relacién, de manera tal que, en los padres
considerados cercanos se puede observar creencias del tipo “Con mi familia debo usar
un tono moderado”. Aqui el padre se da cuenta de su forma actuar y de los efectos de su
actuar, corrige su accién de acuerdo a los resultados. Otra forma de generar reflexién en
la posicién del padre debe considerar que hay cosas que el padre ha podido hacer... La

percepcién del tiempo perdido facilitaria la transicién hacia una posicién mas cercana.

En segundo lugar también debe contemplarse la posicién de la madre y su disposicién
para movilizarse. En el caso de los padres distantes, la madre mantiene también
rigidamente estas posiciones pues no busca fuentes de ingresos alternas, ni se muestra
interesada en una mayor autonomia en el vinculo con su pareja. Ademds, ha de tenerse
en cuenta que no le interesa hacer algo para que él se acerque, ha renunciado a sus
expectativas iniciales y se ha acomodado a esta situacién de distancia.

Subgrupo:
% Proyeccién Familiar

Ritos

* Se habla poco del futuro. (S4F)

* Investigador: La madre dejaria el trabajo para dedicarse a la nifia. (Matriz IEDV
Familia) (S4F)

* Investigador: Estdn empezando con el negocio familiar. (Matriz IEDV Familia)
(S4F)

* Separacién de la familia de origen. (S7F)

* Cuando la nifia se enfermaba lloraba, el nifio hacia dafios. (S7F)

* Conseguir un trabajo mas estable. (S7F)

* Cambio de trabajo dependiente a independiente. (S7F)

* Investigador: Traslados del padre, traslado de la familia. Traslado a la capital del
departamento. (Matriz IEDV Familia) (S2F)

* Investigador: El nifio es el heredero de los legados materiales (la casa), e
inmateriales (Oficios). (Matriz IEDV Familia) (S1F)

* Madre: “Toca que aprenda a ganar dinero”. “Hay que enfocar al nifio a que gane
plata”. (S1F)

* Investigador: La independencia econémica facilité la independencia en las

relaciones. (Matriz IEDV Familia) (S2F)



* Investigador: Todos quieren que sea una persona como ellos. (Matriz IEDV
Familia) (S1F)
* Madre: “Nada se gana con preocuparse. Antes todo se empeora”. (S1F)

* Investigador: Ellas (las tias) esperan del instituto que las siga capacitando.

(Matriz IEDV Familia) (S1F)

* Madre: “Todo es por la nifia” (S4F)

* Madre: “El dia de mafiana ensefiarle algo que le guste. Que tenga un oficio”.
(S4F)

*  Madre: “Que se defienda sola en la vida”. (S4F)

* Investigador: La prioridad para la madre es la nifia. (S4F)

* Padre: “No sabemos lo que nos depare el destino. Ya hemos pensado en la
posibilidad que ellos (abuelos) falten”. (S2F)

* Investigador:“Es importante mirar cémo se van a ayudar ustedes para echar para
adelante”. (S4F)

* Padre: “Toda familia debe tener su independencia”. (S7F)

* Madre: “Con la dependencia uno se estanca”. (S7F)

* Madre: “Con la independencia se gana libertad”. (S7F)

* Investigador: Mayor estabilidad en el trabajo facilita la independencia. (Matriz
IEDV Familia) (S7F)

* Padre: “Vamos a trabajar en lo que es de uno”. (S4F)

* Investigador: Es mdas ficil dedicarle méis tiempo cuando la familia estd
independiente en la parte econémica. (Matriz IEDV Familia) (S4F)

* Investigador: El nifio ha trasladado a la familia. (Matriz IEDV Familia) (S2F)

* Madre: “No es buena cosa planear las cosas. Si me salen bien las cosas yo las
desbarato”. (S1F)

* Investigador: “No se buscan las cosas buenas??” (S1F)

* Padre: “Asi la vida no la queramos ver de esa manera la vida es diferente y uno
tiene que adaptarse a eso. Adaptarse a eso no ser sumiso, es estar en un estado de
alerta”. (S2F)

*  Madre: “Uno tiene que vivir el presente como presente”. (S1F)

* Tia: “Del pasado aprendimos a tener mas paciencia con las personas con las que
estamos. Hacer la vida mas llevadera”. (S1F)

e Tia: “El nifio sin la madre igual estar4 cerca a la familia”. (S1F)

Implicaciones para la comprensién de la dindmica vincular

El proyecto familiar muestra dos etapas claves. La primera frente a cémo organizarse
como grupo ante las dificultades del nifio. Son puntos clave la disponibilidad de tiempo
y la organizacién funcional de roles, ambos puntos ya tratados. El tema econémico
también es clave para poder subsistir como grupo familiar. La sobrecarga funcional al
padre en el factor econémico y el de la madre en el cuidado de los hijos genera la
necesidad de apoyo de la red social y la manera en que se paute esta relacién determina



los siguientes proyectos. Para profundizar en el tema ver Interpenetracién en la evolucién
de la dindmica vincular entre la familia o la institucién y la red social.

Una vez resuelto el dilema de la independencia econémica y social con la red de apoyo,
principalmente familiar, debe entonces resolver el dilema de la autonomia del nifio tema
ya tratado en la Interpenetracién en la evolucién de la dindmica vincular de la familia o la
institucién con el nifio.

INTERPENETRACION EN LA EVOLUCION DE LA DINAMICA VINCULAR DE
LA FAMILIA Y LA INSTITUCION CON LA RED SOCIAL
El apoyo: El dilema de los limites

Este grupo temético apunta a la evolucién de la dinidmica vincular (ritos, mitos y
epistemes) que hace referencia a la experiencia de los miembros del ntcleo familiar de
necesitar apoyo externo y de tener que asimilar recursos externos tanto institucionales
como familiares dentro de su propia dindmica. La interpenetracién se puede apreciar en
las maneras en que los mitos ambivalentes acerca de cémo definir el limite frente al
apoyo externo pautan rituales igualmente ambivalentes. En la medida en que los rituales
que marcan un limite de operacién auténoma llegan a ser claros se posibilita que el
dominio mitico se replantee.

Subgrupo:
* Ellugar privilegiado de la familia

Ritos

* Investigador: La familia invita a personas y el nifio conoce a otras personas.
(Matriz IEDV Familia y la Institucién con la Red Social) (S1F)

* Investigador: Ya no hay tiempo para salir en pareja a divertirse. El nifio llora si
estd con otra persona fuera de la familia. (Matriz IEDV Familia y la Institucién
con la Red Social) (S2F)

* Investigador: Consiguieron casa més grande. La familia extensa ha cuidado a la
nifia. La familia materna se movilizé hacia el ndcleo por el embarazo. Cercania
con abuelos maternos y distancia media con los paternos. Los padres viven con
los abuelos maternos. (Matriz IEDV Familia y la Institucién con la Red Social)
(S4F)

* Investigador: Los abuelos se fueron a vivir junto al nicleo por la familia. (S4F)

Mitos

* Investigador: El nicleo considera a la familia extensa con mayor pertenencia

frente al nifio, de ahi mismo con mayor capacidad para cuidarlo que una persona

extrafia. (S2F y S4F)



* Investigador: Salir como pareja implica incomodar a otros. (S2F)

*  Madre: “Ellas (las tias) lo podrian cuidar”. (S1F)

* Investigador: “El que la familia esté acompafiada también puede beneficiar al
nifio”. (S1F)

* Investigador: Ellos mismos se definen como una “familia unida”. (Matriz IEDV
Familia y la Institucién con la Red Social) (S1F)

* Investigador: Los abuelos siempre han estado cerca El traslado inicial fue en
apoyo por el embarazo. “Siempre hemos vivido juntos”. (S4F)

* Investigador: La madre no confiaria en otras manos. (Matriz IEDV Familia y la
Institucién con la Red Social) (S2F)

* Padre: “No hay quien cuide al nifio. No todo se puede hacer con el nifio. No es el
centro del mundo”. (S2F)

* Madre “La familia tiene que ser quien lo cuide”. Saben cuidarlo, la madre se

tranquiliza. (S2F)

Implicaciones para la comprensién de la dindmica vincular

Este contexto mitico envuelve a la familia extensa con una “aura” de preferencia a la
hora del cuidado del nifio. El niicleo se ve frente al dilema de la falta de manejo de otras
personas y frente a puntuaciones distintas acerca del autismo y sobretodo acerca de su
parentalidad que debe resolver para aprovechar este recurso valioso de la familia
extensa.

La concepcidn privilegiada de la familia como el tGnico lugar donde el nifio va a estar
bien, ancla la red entorno a la familia. La madre no confiaria en otras manos. La
autonomia de la nifia es un elemento de seguridad e independencia. La otra opcién es el
involucramiento total de la madre como apoyo a la nifia. La decisién que toma el nicleo
es muy importante por cuanto puede evitar sisteméticamente a la red social o puede ir
integrandola de acuerdo a la capacidad con que pueda manejar los dilemas a los que se
ven enfrentados los propios miembros de la red.

Se puede delegar el cuidado de forma temporal sobretodo para facilitar la funcionalidad
del ntcleo en otras 4reas diferentes a la paternidad, como la conyugalidad o la laboral.
En este punto se entra en un dilema “ayuda de familia extensa vs. rompimiento de
limites”. Lo mismo puede ocurrir en el instituto, sin embargo es manejado por parte del
instituto con respeto de los limites que cada familia maneja hacia el exterior.

Aqui se puede observar la interpenetracién entre el mito y el ritual, la concepcién
privilegiada de la familia extensa sobre la red genera una apertura clara para recibir la
ayuda. Lo anterior se ve complementado con experiencia de la carga compartida que
mantiene el dominio mitico ac4 presentado.



La claridad también viene definida por el propio nicleo, sin embargo el nicleo se
encuentra generalmente en crisis y la red es un recurso que también requiere un nuevo
ajuste o adaptacidn para poder ser aprovechado.

En general se acerca la red familiar que pueda dar contencién no sélo al nifio sino
también a la posicidén de la madre, que usualmente es la materna.

La red que se ve puesta a prueba es la materna pues es su posicién la que se ve
sobrecargada con mayor tensién y que requiere un mayor ajuste. Es curioso este caso,
pues pone sobre la mesa que el papel de la familia extensa también depende de la
posicidén que venia ejerciendo con relacién al nicleo.

La figura de la madre (atencién y cuidados) requiere apoyo y para ello acude o a
dedicarse por ella misma (lo que absorbe su labor en otras 4reas) o a valerse de su red de
apoyo primaria — su familia de origen que también entran a contener tanto a la madre
como al nifio. En este mecanismo de apoyo la adaptacién que se logre es determinante
en la posterior actitud de la madre y del sistema.

Hay un supuesto del investigador en el cuél define que una mayor interaccién con otras
personas es una ayuda para la familia y para el nifio. El supuesto implica que la red
social es un recurso potencial de la familia y ademds ayuda a mantener y a desarrollar
habilidades sociales a sus miembros. El contacto con otras personas, permite contencién
en la red. El funcionamiento complementario al interior de la red y los limites flexibles
hacia otras personas hacen atractivo mantener el apoyo. Refuerzan una imagen positiva
de si mismos y de sus recursos.

El cambio de terapeutas y la apertura para que el nifio y la familia estén dentro de un
contexto de seguridad (La UM) pueden ser un motor y un generador de cambio dentro
de las dindmicas de la red familiar. Entiéndase un contexto de seguridad un contexto en
el que la trayectoria del instituto dentro de la universidad hace que algunas rutinas que
implica las terapias estdn legitimadas y respetadas dentro de la comunidad universitaria.
Algunas de estas rutinas implican transitar por los corredores, las 4reas publicas, el uso
de las 4reas deportivas, solicitud de materiales deportivos o bibliogréficos, entre otras.
De esta manera los rituales asociados a las terapias en el instituto forman parte del
proceso de interpenetracién en el mantenimiento de la experiencia de la integracién en
el dominio mitico.

El contrato de ayuda con el instituto es suficientemente claro, no genera ambigiiedad y
resuelve ripidamente el dilema ayuda vs. pérdida de limites. Es decir el contexto del
instituto claramente define el contrato de apoyo tanto educativo como metaeducativo lo
que refuerza la experiencia de integracién. El dominio mitico de esta experiencia en el
instituto aporta un contexto vilido que interpenetra los ritos terapéuticos ayudando en
su mantenimiento. Ademdis el contexto funcional de apoyo afectivo emerge



azarosamente e indirectamente de la disposicién de la familia para compartir su
experiencia con otros padres o terapeutas en un contexto informal dentro del instituto.

Ahora una manera de resolver estos dilemas y de ayudar con el ajuste de la familia
extensa es integrar a otros miembros de la familia externa en las capacitaciones y
espacios del instituto. Sin embargo es la familia, no el instituto quien toma la decisién
de permitir su entrada o no.

Subgrupo:
* Dificultades del manejo del nifio: No saben c6mo manejarlo

Ritos

* Investigador: Con el nifio salen los padres y las tias maternas. El nifio se irritaba
con la tia. (Matriz IEDV Familia y la Institucién con la Red Social) (S2F)

* Investigador: Peleas. Escalada simétrica entre familiares y el nifio. Dificultad en
el manejo. (Matriz IEDV Familia y la Institucién con la Red Social) (S1F)

* Investigador: E] hermano no se acuerda de qué le pasa a la hermana. El hermano
cuida que no se caiga. El hermano juega a cosquillas. (Matriz [IEDV Familia y la
Institucién con la Red Social) (S7F)

* Investigador: El hermano lo lleva a terapias. (S6F)

* Madre: “La familia tiende a sobreproteger”. (S2F)

* Investigador: Los padres son conscientes de esta sobreproteccién. (S2F)

*  Madre: “Las tias si se le miden al nifio. A la abuela le puede el nifio”. (S2F)

* Investigador: No siempre la familia sabe cémo manejar al nifio. (Matriz IEDV
Familia y la Institucién con la Red Social) (S1F)

* Investigador: La tia ha aprendido a tener més paciencia con el nifio. (Matriz

IEDV Familia y la Institucién con la Red Social) (S1F)

Implicaciones para la comprensién de la dindmica vincular

No siempre los familiares son una ayuda efectiva. Existen como interferentes: el manejo
que los otros miembros le den al nifio y la apropiacién de papeles que no le corresponden
(sobretodo cuando no son avalados por el propio nticleo o cuando interfieren con alguna
funcién del mismo). El nifio mismo se convierte en una demanda que no cualquier
persona puede manejar. Si nos atreviéramos a plantear una hipdtesis al respecto,
probablemente tendria en cuenta la disposicién de la familia de origen para (ya en la
etapa del nido vacio) retomar funciones de etapas anteriores (sin tener que asumir las
tareas evolutivas propias). Ademés que las expectativas que se tienen hacia un nieto
generan menos ansiedad que las que se tienen hacia un hijo. En este sentido el ajuste es
mucho mais ficil. En el interior de la red social también viven el mismo dilema de la
fragilidad de la madre, de no saber cémo manejarlo.



Hay varias opciones para afrontar esta situacién:
* Asumir que la madre estd mejor calificada.
* Descalificar a la madre y mostrarse permisivos con el nifio.
¢ Enfrentarse en “lucha abierta” con el nifio.

* Lared extensa también desarrolla sus propios recursos frente al manejo del nifio.

Otro circulo vicioso que se genera estd basado en la actitud protectora de la familia
extensa hacia la madre en la que tratan de disminuir el impacto de las acciones del nifio
para minimizar el estrés de la madre, ésta por su parte se siente descalificada frente a la
minimizacién de sus tensiones y preocupaciones y trata de defender su posicién con el
mito de “es que no saben cémo manejarlo” lo cudl amplia la tensién entre la madre y la
familia extensa.

El modo de vinculacién de los hermanos estd mediado por los rituales incentivados por
los padres. Son muy versitiles pues pueden limitarse a lo liddico o llegar a participar
como coterapeutas al interior de la familia. En uno de los casos no es precisamente que
el hermano no sepa cémo manejarlo pues aqui no hay ninguna queja de los padres. Mas
bien lo que se quiere destacar es que los padres no se sienten con la capacidad para darle
herramientas al hermano para que maneje la situacién de forma informada.

El anterior punto muestra cémo la pauta la ponen los padres en cuanto a la forma en han

resuelto o no sus propios dilemas y asi pueden manejar los dilemas a los que se ven

enfrentados sus familiares. Es indiscutible que a pesar de todas las interferencias que la

red familiar extensa pueda tener, esta es considerada por el nicleo como el apoyo
. 4 ’ . . . .

predilecto, sélo en segundo lugar esta la red social institucional en la que se encuentra el

instituto.

Subgrupo:
* Integracién: Que traten al nifio normal

Ritos

* Investigador: Madre- Manejo de comentarios de pesar en la calle. (Matriz IEDV
Familia y la Institucién con la Red Social) (S2F)

* Investigador: Madre- Las personas (algunas amistades la familia) hacen
comentarios de pesar. (Matriz IEDV Familia y la Institucién con la Red Social)
(S2F)

* Investigador: La mama4 les pide que lo traten “normal”. (S2F)

* Investigador: Padre - madre: La pueden sacar a sitios publicos. (Matriz IEDV
Familia y la Institucién con la Red Social) (S4F)



* Investigador: Tienen mas contacto con la familia materna. (Matriz IEDV
Familia y la Institucién con la Red Social) (S4F)

* Investigador: Abuela- La llevan a donde la familia extensa. La prioridad se le da a
la nifia, cuiddndola un poco mas que a las otras dos nifias. (Matriz IEDV Familia
y la Institucién con la Red Social) (S4F)

* Investigador: Madre- El nifio no se integra con otros nifios. Se integra mas ficil
con las personas mas grandes. (S1F)

* Madre- El nifio puede jugar un partido con otros pelados del barrio y sabe jugar
parqués. (S1F)

* Investigador: Abuela- Se las saca igual que a las otras primas. (S4F)

* La terapia se desarrolla en casi cualquier lugar de la universidad (pasillos,
biblioteca, parques, etc.)

* Director: El evento més significativo con los nifios en la historia del instituto es
“la aceptacién de los nifios dentro de la UM, aceptacién de la diferencia. No ser
rechazados”. (S1F)

* Padre: “Un padre debe comprender ademas que estas cosas pasan en la vida...
debe tratar que los comentarios no la vayan a afectar”. (S2F)

* Investigador: Compadecimiento vs. aceptacién de la diferencia. (Matriz IEDV
Familia y la Institucién con la Red Social) (S2F)

* Investigador: La mam4 siente como si trataran al nifio menos que los demais.
(Matriz IEDV Familia y la Institucién con la Red Social) (S2F)

* Madre: “Puede ser un nifio especial pero completo”. (S2F)

* Investigador: Con los familiares son con los que més se puede hablar. (Matriz
IEDV Familia y la Institucién con la Red Social) (S2F)

* Padre: Sacarla y estar con ella sin pena de nadie. Eso es tratarla comin y
corriente. (S4F)

* Madre: “El amor ayuda y el tratarla comtn y corriente”. (S4F)

*  Madre: “No hay cémo integrarlo”. (S2F)

* Investigador: Limitadas las salidas. (S2F)

* Padre: “As{ la vida no sea como uno quiere, uno tiene que adaptarse”. (S2F)

Implicaciones para la comprensién de la dindmica vincular

Parte de las tensiones que la familia nuclear debe resolver frente su familia extensa y a
otros miembros de la red, es el conflicto de mitos y rituales diferentes que estas personas
manejan frente al nifio.

En estos discursos se destacan tres elementos que pueden llegar a generar tensién:
1. Posibilidad de salir o transitar por lugares cotidianos- nivel de ruido, seguridad
fisica.
2. Posibilidad de compartir los mismos juegos, dependerd del nivel mismo del
autismo.



3. Posibilidad para manejar las reacciones de otras personas.

El dilema de que traten al nifio normal implica la manera en que se integra el nifio en la
red. Esta integracién cruza por resolver muchas tensiones y parte de sentir que lo tratan
normal puede significar que la interaccién se desenvuelve sin tensiones originadas por
las pautas diferentes se generan con él. Importante esta informacién en lo referente al
ritual de salir acompafiados con el nifio. Es un indicador de la aceptacién de la
problemitica del nifio y de sus posiciones con relacién a él.

También se ponen en juego los recursos del ntcleo familiar para poder reducir estas
tensiones. Para lograrlo, el mismo ntcleo debe haber superado sus tensiones. “Un padre
debe comprender ademis que estas cosas pasan en la vida.. debe tratar que los
comentarios no la vayan a afectar”. Este mito trata de generar una estrategia para que la
familia maneje un estresor ajustando las expectativas y buscando desarrollar nuevos
recursos.

La integracién se da por los juegos o rituales que puede compartir. El contexto social
(jévenes trabajando o en bandas) no propicia que pueda compartir con otros jévenes en
el barrio. Los grandes con facilidad pueden compartir “pasatiempos” mais sencillos de
compartir para el joven. Hay que tener en cuenta que los adultos con los que el joven
autista socializaria son principalmente adultos o nifios pequefios que se vinculan al
grupo familiar.

En el campo institucional este dilema ha sido asimilado por la poblacién universitaria a
través de las terapias que son rituales constantes en donde se ven enfrentados tanto
padres, terapeutas y nifios a una mirada externa en un contexto protectivo, de libertad
en la movilidad y de confianza para acudir al instituto con el marco mitico de
percibirsen aceptados.

Subgrupo:
¢ Relevo en funciones

Ritos

* Investigador: La abuela sale con la nifia (tiene tiempo) principalmente se dedica
es a la casa, casi no a la nifia. Ella sale con la nifia y en la casa le pone cuidado.
Antes la nifia buscaba a la abuela ahora la nifia busca a los padres. (Matriz IEDV
Familia y la Institucién con la Red Social) (S4F)

* Investigador: Con el abuelo no hubo cambio. Con el padre si. La nifia ahora
busca al padre. Con el abuelo sigue la nifia igual, mientras que con el padre ha
cambiado mucho. (Matriz IEDV Familia y la Institucién con la Red Social)

(S4F)



Mitos

Investigador: Que los padres y los abuelos asuman cada uno su rol. (Matriz
IEDV Familia y la Institucién con la Red Social) (S4F)

Investigador: La posibilidad de que los abuelos retornen a sus vidas. Los abuelos
y la familia no contemplan la posibilidad de dejar a la familia nuclear. (Matriz

IEDV Familia y la Institucién con la Red Social) (S4F)

Madre: “La nifia extrafiaria mucho a los abuelos” (la madre habla por la nifia).
(S4F)

Padre: “Habria que ver cémo reacciona la nifia” (el padre habla por la nifia). Para
todos seria duro que los abuelos maternos se separen de la familia. Sobretodo
para los abuelos. Los abuelos dejaron muchas cosas por ir a apoyar. (S4F)
Abuelos: “No es un sacrificio. Es dejarlo todo por la hija”. Los abuelos lo dejan
todo por ayudarle a la madre. (S4F)

Investigador: La abuela est4 feliz por la nifia. No menciona a la mami. (Matriz
IEDV Familia y la Institucién con la Red Social) (S4F)

Investigador: Se significa la modificacién del vinculo de la abuela en su rol como
madre como una oportunidad para vivir el vinculo con la nieta como abuela.
(Matriz IEDV Familia y la Institucién con la Red Social) (S4F)

Mientras pueda la abuela ella cuida a la nifia. (S4F)

Investigador: El pacto de colaboracién termina siendo un pacto de
responsabilidad. Yo quiero cuidarte.... yo quiero cuidar a la nifia. Yo quiero estar
cerca de ella. La estrategia (excusa) es la necesidad. Cambiar responsabilidad-
liberar peso. No quiere decir perder familia. Yo también tengo un lugar. (Matriz
IEDV Familia y la Institucién con la Red Social) (S4F)

Investigador: En la medida en que la nifia interacttia més con los padres, los
abuelos se apartan més. Si la madre no estuviera le haria més caso a la abuela.
(Matriz IEDV Familia y la Institucién con la Red Social) (S4F)

Investigador: “Soltar no quiere decir dejar de querer. La nifia ha ganado unos
papds y unos abuelos. Cuando uno suelta le queda més ficil retomar lo de uno”.
(S4F)

Investigador: Cambio en las relaciones es un cambio en los comportamientos.

(Matriz IEDV Familia y la Institucién con la Red Social) (S4F)

Implicaciones para la comprensién de la dindmica vincular
La abuela y la madre comparten el rol materno. El rol materno ha sido distribuido entre

las dos madres que tiene la nifia. La abuela y la madre comparten el rol materno. La

abuela se mantiene como autoridad parcial (mientras la madre no esté). La abuela

reconoce la importancia de la posicién de la madre. Muestra ambivalencia en cuanto al

reconocimiento que quisiera otorgar a la madre, sus propios deseos de ser reconocida por

la nifia interfieren con sus propias posibilidades de reconocer a la madre.

Y después del relevo qué??



Devuelta de funciones de la abuela a la madre. La abuela se hace cargo de funciones
domésticas asociadas a la maternidad a través del cuidado de la casa y de la nifia. La
madre se hace cargo de funciones lidicas y afectivas a través del juego. La forma que
encontré esta madre para reposicionarse en la relacién fue a través de la interaccién
lddica con la nifia. El reposicionamiento de la madre es un paso critico que las familias
deben asumir.

La independencia seria un proceso duro para todos, y mis para los abuelos quienes han
dirigido su sentido, identidad, red, entorno a este nuevo grupo originado por su hija que
necesita su apoyo. ¢La razén de ser de los abuelos dentro del grupo familiar es la nieta?
Aqui la pregunta no seria qué pasaria si ellos se van, sino si la nifia se va. El dolor sana
cuando la abuela ve entrega de parte de la madre. Ve que la nifia est4 bien asi disminuye
su ansiedad. Esta misma decisién es la que tomé su hija cuando le delegé el rol maternal.

La respuesta de ellos es apenas légica porque ademis de quererse también sigue
existiendo en la familia una demanda funcional muy alta con relacién a la nifia. En esta
versién falta sefialar lo que los abuelos encontraron por ir a apoyar y lo que los mantiene
alli. Tal vez sea redundante pero encontraron una hija-nieta y la oportunidad de volver a
ser padres y ocupar su existencia en estos roles.

Esta podria considerarse una ltima fase en el que el reposicionamiento genera nuevas
tensiones que son connotadas positivamente. Se refuerza esta connotacidn positiva del
reposicionamiento como una estrategia para disminuir la tensién. Se refuerza esta
connotacién positiva del reposicionamiento como una estrategia para disminuir la
tensién. Aqui se evidencia un cambio en el ritual familiar, la nifia busca la cercania de
los padres, que confirma el reposicionamiento.

La relacién con el padre estd mediada por la relacién con la madre y con el abuelo, lo que
pasa es que el abuelo nunca se apropié de funciones “paternas” sino que se ubicé con la
nifia desde un principio en el rol de abuelo. Vale la pena destacar que el padre si
distingue un cambio en su propia posicién. En ningtin momento habia sido relevado, eso
se hubiera evidenciado con el cambio en la posicién del abuelo. Se podria decir que la
figura del padre emergié. El cambio abuelo- padre no es tan dramitico como el de
abuela- madre, por la poca interferencia de roles.

La necesidad de cuidado se estd centrando en la abuela, no en la necesidad de la nifia o de
la familia. No se estd diciendo, mientras la nifia lo necesite o mientras mi hija me
necesite. Se asume que asi ser4d (los niveles de independencia son bajitos) es decir que
siempre necesitard. Los padres de la nifia reaccionan para mantener la homeostasis
familiar al aludir a sentimientos o comportamientos de la nifia. Lo cual pone en
evidencia cudn importante es para esta familia la retroalimentacién obtenida a través del
comportamiento de la nifia. Es importante ver la relacidén entre el mito y el rito. El mito
protege el rito.



Los padres muestran comprensiones acerca de la importancia de retomar los roles de los
que fueron relevados por la abuela. Esto muestra un importante cambio y muestra lo que
podemos llamar un circulo virtuoso como el observado en la Fig. 5. Los padres
interacttian mas con la nifia, la nifia interacttia més en ellos, se generan nuevos recursos
que alimentan este vinculo, se liberan las tensiones, los abuelos sueltan més a la nifia,
ella interactda més con los padres...

Aqui se quiere resaltar que el relevo es una labor que implica aplazar dilemas o
oportunidades al interior de un sistema para apoyar a otro, cuando aumentan los
recursos y las estrategias para afrontar la demanda, pueden nuevamente aparecer estos
dilemas y oportunidades que pueden percibirse como tensiones que ya no se quieren
vivir.

Subgrupo:

* Apoyo afectivo: Acompafiamiento en la experiencia- viven el proceso
conjuntamente- la carga compartida

Ritos

* Investigador: La familia invita a personas y el nifio conoce a otras personas.
(Matriz IEDV Familia y la Institucién con la Red Social) (S1F)

* Investigador: Ya no hay tiempo para salir en pareja a divertirse. El nifio llora si
estd con otra persona fuera de la familia. (Matriz IEDV Familia y la Institucién
con la Red Social) (S2F)

* Investigador: Consiguieron casa més grande. La familia extensa ha cuidado a la
nifia. La familia materna se movilizé hacia el ndcleo por el embarazo. Cercania
con abuelos maternos y distancia media con los paternos. Los padres viven con
los abuelos maternos. (Matriz IEDV Familia y la Institucién con la Red Social)
(S4F)

* Investigador: Abuela- Tratar de ser fuerte. Hacerse los locos. (Matriz IEDV
Familia y la Institucién con la Red Social) (S4F)

Mitos

* Abuela: “Ser fuerte para que ella (la hija-madre) no decaiga tanto”. La abuela
trataba de ser fuerte para que la madre no decayera tanto, ¢mecanismo de
proteccién? (S4F)

* Madre: Los abuelos estdn al lado. “Han vivido todo el proceso con nosotros. Eso
me genera tranquilidad”. (S4F)

* Investigador: Abuela- Duele perder una hija (la nieta), pero se va sanando con la
alegria de conseguir que su hija (la madre) tenga su propia hija. (Matriz [EDV
Familia y la Institucién con la Red Social) (S4F)

* Abuela- De verla tan asfixiada(a la madre), no lo manifestaban (lo dificil) para
que no le afectara. (S4F)



* Abuela- Tratar de compensar la frustracién. (S4F)

Implicaciones para la comprensién de la dindmica vincular

En los casos en que el ntcleo logré definir mejor sus limites sin sentirse invadidos por el
relevo funcional se pudo percibir la importancia que para ellos cobra la red en términos
de apoyo afectivo. En el caso en donde mds se destaca, la abuela trata de ser un apoyo
afectivo para la madre. Los abuelos dejaron todo lo que tenian para dedicarse a la nifia.
Para la madre lo méis importante es que “ellos dos estén al lado mio”. (No le ha
importado que ellos ocupen su lugar, su hija tiene una madre, su madre tiene una hija)
(della misma qué lugar ocupara entonces?)

La red adopta una estrategia de eliminar o evadir las tensiones intrinsecas para poder
actuar como contenedores del sistema, en este caso de la madre. Los testigos también
pueden sufrir en el proceso por las mismas cosas que los actores sufren, se pueden
identificar con ellos en el proceso y por eso relevarlos de sus funciones mientras éstos se
recuperan para poder asumir sus posiciones.



EVALUACION DE LOS RESULTADOS DE LA INVESTIGACION

* Interpenetracién entre los dominios de las epistemes, los ritos y mitos

En cada subgrupo se logré observar el fenémeno de interpenetraciéon entre mitos, ritos y
epistemes. En algunos subgrupos hace falta ampliar atin mas el dominio epistémico lo
cudl hubiera requerido extender los limites del presente trabajo en lo que se refiere a
nuevas fases de retroalimentacién para precisar mejor si el tipo de explicaciones dadas
por los miembros tanto de las familias como de los equipos terapéuticos se podia definir
como episteme o como mito.

También se considera que se queda en deuda al no realizar una exploracién a
profundidad de la dindmica vincular institucional como si se realizé en la familiar. Este
punto quedard como una invitacién a retomar el tema en futuras investigaciones.

* Evolucién de la dindmica de los vinculos familia, nifio e institucién

’ . . . o1 .~ . . . . ,
Se logré observar que la dindmica vincular familia, nifio e institucién evoluciona segin
pueda afrontar cinco dilemas bésicos:

1. Aceptar la diferencia en la manera en que yo (terapeuta- miembro de la
familia) significo algo para ti (nifio).

2. Confiar en las propias capacidades(terapeutas y miembros de la familia) y
en las del nifio para poder iniciar un proceso terapéutico dirigido hacia la
autonomia.

3. Sentir el respaldo y la comprensién de los otros miembros del grupo
familiar tanto en las maneras en que se toman decisiones como en los
dilemas a los que se ven enfrentados.

4. Asumir la responsabilidad institucional de realizar los esfuerzos
necesarios para que los nifios y las familias desarrollen sus capacidades
respetando sus propias decisiones.

5. Definir un limite con el entorno, capaz de utilizar criterios internos para
facilitar el contacto externo en un contexto cooperativo.

* Hitos evolutivos relevantes para los actores en estos contextos:
a. Diagnostico
b. Ingreso a la institucién



c. Terapias- Reduccién de comportamientos autistas
d. Ingreso al programa coteps

e. Asistencia a las capacitaciones

f. Mayor socializacién de los nifios

g. Trabajo ocupacional de los nifios

* Efectos de los grupos conversacionales con las familias y la institucién

Los grupos conversacionales sirvieron de excusa para realizar un ejercicio reflexivo
acerca del aporte que ha brindado cada uno de los miembros que participaban de la
conversacidon a la evolucién del nifio y en cémo el mismo nifio y su pertenencia al
instituto ha marcado hitos en su experiencia personal y grupal.

Asi mismo sirvié para connotar positivamente y amplificar estrategias a través de las
cuales las mismas familias han buscado una posicién de mayor autonomia tanto en
forma grupal como individual. También caben aqui las estrategias a través de las cuéles
la misma institucién ha buscado mantener un contrato de apoyo como recurso de la red
social en un contexto de respeto por el grupo familiar.



CAPITULO V
DISCUSION

A lo largo del capitulo IV en cada subgrupo se ha planteado el aporte al fenémeno
clinico indagado bajo el subtitulo de “implicaciones para la comprensién de la dindmica
vincular” por lo cudl en este apartado no queda més que realizar una sintesis de lo mas
destacado al respecto:

Se identifica una sobrecarga funcional al rol materno lo cuil no es novedoso, ya otros
autores han aludido al aumento de estrés dentro de las familias y especificamente con las
madres de nifios autistas.

La necesidad de apoyo del rol materno abre la puerta al dilema de c6mo afrontar la red
que apoya incluyendo al padre y a la familia extensa. El reposicionamiento de la madre
transita desde su frigil lugar de necesitar ayuda, de ser ayudada hacia un lugar de yo
puedo. El instituto facilita el desarrollo de recursos y estrategias a la familia para
facilitar este trdnsito, principalmente a través del programa coteps y a través de las
capacitaciones. Se destaca una relacién positiva del avance del nifio con el
reposicionamiento de la madre, lo cuél indica que es un elemento importante a ser
manejado en el proceso terapéutico y como elemento a ser manejado por los terapeutas
acerca de cémo facilitar este nuevo lugar de la madre y familia, ante lo cul se sugieren
los siguientes rituales:

% Realizar retroalimentacién frecuente de la evolucién del nifio con los padres de
familia tanto en casa como durante las terapias.

% Incentivar que los propios miembros del grupo familiar propongan tareas o
ejercicios a partir de las retroalimentaciones.

R/
°e

Asignar tareas pequefias a los familiares principalmente tareas de tipo ladico para
interactuar con los nifios y entre ellos.
Resaltar los avances tanto del nifio como de la familia.

R/ R/
LX IR X4

Reconocer los esfuerzos de la familia por pequefios que sean.

Es critico el posicionamiento del padre con relacién al nifio como una forma de
contactarse con la madre, casi que la relacién parental (padre- hijo) es la base para la
conyugalidad. Es la relacién del padre con el hijo lo que define el tipo de conyugalidad.
En este sentido el ajuste de las expectativas en cuanto a la relacién padre-hijo es el punto
clave para medir la tensién conyugal. La Posicién de la madre requiere de un respaldo en
el cuidado del nifio por parte de la red, de forma clara el padre es fundamental, incluso si



no puede realizar un respaldo efectivo al hacerse cargo del nifio. Para la madre llega a ser
suficiente que el padre apoye las decisiones que tome la madre y muestre interés
preguntando acerca del nifio y de cémo va ella con el nifio y sin lugar a dudas cualquier
intento de apoyarla de forma directa en el cuidado del nifio tal como llevarlo a las
terapias o cuidarlo en la casa es bienvenido. Vale la pena considerar la hipétesis de que
la madre llega a dar la entrada al padre al mundo psicolégico del nifio (Cyrulnik, 2005)
cuya validez para este caso estd contemplada en la medida en que el padre debe cumplir
algunos minimos de interés por su posicién de madre con respecto al hijo para que ella le
brinde el visto bueno en su relacién.

Para el padre la expectativa estd planteada bisicamente en brindar el sustento
instrumental. Mds alld estd la expectativa del respaldo a la madre en su posicién pero
éste respaldo es negociado en su relacién de acuerdo en su capacidad para asumir este
reconocimiento. A nivel terapéutico se plantea en este punto un reto muy importante y
es el de facilitar el reposicionamiento de la madre contando con el respaldo del padre. Lo
anterior requiere de la disposicién para que se replantee la relacién mantenida entre
padre e hijo por el mayor nimero de miembros involucrados.

Hay dos fendmenos ambiguos en términos de ser demandas pero también operar como
reductores de ansiedad en la medida en que gracias a estos eventos se realizan
adaptaciones funcionales:

* El diagnéstico

e Laentrada al instituto

De acuerdo a esto se sugiere mantener el ritual de evaluacién y de incorporacién al
instituto en las capacitaciones que ayuden a redefinir las expectativas entorno al autismo
y al papel de los padres como terapeutas.

Se logra observar una bisqueda por parte de terapeutas y padres de reafirmar su rol de
una forma indirecta en otros vinculos o manejando la tensién de mantener la
expectativa de verse reconocidos por el nifio. En este sentido vale la pena ayudar tanto a
padres y terapeutas a realizar el ajuste correspondiente de estas expectativas y a
encontrar fuentes complementarias de reconocimiento del rol que lleguen a superar las
capacitaciones o las charlas informales alrededor de la experiencia de los miembros
alrededor de su rol con el nifio. Lo anterior requiere salir del propio instituto hacia otros
vinculos institucionales que puedan dar continuidad al proceso de autonomia e
integracion.

Cuando el reconocimiento principal del rol est4 limitado al instituto se corre el riesgo de
que la autonomia del nifio puede llegar a amenazar los vinculos mantenidos por la
familia en torno al instituto. El vinculo de la familia con la institucién est4 mantenido
ademds de las relaciones de apoyo educativo y de formacién terapéutica, como un lugar
donde se encuentra el reconocimiento como madre que no se logra a través de la relacién



directa con el nifio. En este caso vale la pena considerar la base segura del instituto como
plataforma para proyectar el grupo familiar mas alld del mismo.

El instituto respeta los limites de los subsistemas terapéuticos y de los contratos que la
familia y los terapeutas estén dispuestos a asumir en el contexto informal. Los rituales
que emergen son aleatorios entre los subsistemas familia y terapeutas y se van
ampliando y complejizando sobretodo con el nivel de antigiiedad tanto del terapeuta
como de la familia en la institucién.

Se destaca el reconocimiento que se realiza por parte de las familias al avance que
realizan los nifios y ellos mismos dentro del instituto.



CONCLUSIONES

De acuerdo a lo mencionado en el estado del arte la presente investigacién
constituye un avance al campo del apoyo terapéutico a la familia del nifio autista
se considera se ha realizado un aporte al ampliar la dindmica de investigacién al
contexto institucional y su relacién con las familias y los nifios.

Atn queda camino por recorrer en la investigacién de la interpenetracién de los
mitos, ritos y epistemes como dominios autopoiéticos puesto que el presente
trabajo apenas ha esbozado esta relacién. Se considera que profundizar més en
este tema aportard a la construccidn tedrica del proyecto institucional. A nivel
conceptual significé observar la relacién entre ritos, mitos y epistemes desde una
perspectiva en la que se comprende que cada unos de los operadores
temporoespaciales del vinculo existe en un dominio propio y desde el cual aporta
su propia complejidad para modular a los otros operadores que hacen parte de su
entorno.

Desde el punto de vista metodolégico significé un reto realizar las distinciones
analiticas que permitieran observar el fenémeno con claridad puesto que no
bastaba con distinguir en los grupos conversacionales cudles eran los mitos, ritos
o epistemes, sino ir mds all4 para encontrar las maneras en que mutuamente se
modulaban en el proceso llamado interpenetracién.

En este trabajo se puede apreciar con claridad algunas variaciones posibles en el
campo metodolégico y cémo puede replantearse el disefio para buscar un mayor
grado de coherencia gracias a un proceso reflexivo y de construccidén continua
del proyecto mismo. Se logra apreciar cémo el desarrollo metodolégico mismo se
encuentra en interpenetracién con el sistema conceptual en cuanto a que cambios
en los dominios metodolégicos son susceptibles de generar cambios en los
dominios teéricos y viceversa.

Se quiere destacar de los resultados de la investigacién las siguientes

implicaciones:

0 La institucién es un contexto en el que la familia logra dar respuesta a
necesidades de identidad que de acuerdo a los propios principios de DINA

tendrd que ayudar a que la familia extienda este tipo de vinculos en otros



contextos. El desarrollo posterior de terapias dirigidas al campo
ocupacional podré ser una apertura en este sentido.

Es importante profundizar en la aproximacién a los mitos de los
miembros del instituto a fin de poder realizar un acompafiamiento a la
experiencia de los terapeutas y a los dilemas a los que ellos mismos se
enfrentan.

El apoyo brindado a las familias ha permitido el reposicionamiento de los
diferentes miembros de la familia en un contexto de respeto y
colaboracién con las propias dindmicas internas de las familias.



POST-SCRIPTUM

Como parte final del proceso reflexivo en la Post fase II se concluye el trabajo con la
sustentacién puablica del proyecto el cudl incluyé comentarios de los evaluadores que
destacaron lo siguiente:

* Muestra un sistema conceptual muy bien logrado, pertinente y claro; aunque se
requirié un mayor desarrollo de la relacién entre el concepto de interpenetracién
y vinculo.

* La complejidad y novedad del sistema conceptual queda un tanto diluida en la
discusién de los resultados pues falta explicitar el fenémeno como tal de la
interpenetracidn en algunos apartados donde queda mencionado en el titular més
no se conecta con el desarrollo de las categorias. A pesar de esto los resultados
son bastante interesantes.

* Se logra observar un disefio creativo, puntual, un tanto lineal en su desarrollo. En
el aspecto metodolégico falté definir con claridad el contexto institucional en
cuanto a las familias convocadas y las circunstancias en que fueron convocadas,
es decir, falté definir mejor la manera en que la institucién participé como
sistema.

* Quedd ain por evidenciar la manera en que el fenémeno de la interpenetracién
repercutié en la metodologia del proyecto y la manera en que el mismo
investigador se hizo participe de las observaciones.

* De igual forma las citas tomadas de los grupos conversacionales estdn sin definir
de qué transcripcién provienen y por ende su contexto se difumina.

* El componente interventivo del proyecto quedé descuidado puesto que se
privilegié el orden investigativo.

* La decisién de leer los vinculos de las dindmicas evolutivas intersistémicas, y con
ello el fenémeno de la interpenetracidn, a partir de dilemas es muy interesante.
Este fue considerado uno de los mayores aportes del trabajo.

Como desarrollo posterior se derivaron las siguientes correcciones al proyecto:

* El planteamiento tedrico del trabajo de tesis requiri6 que se hiciera claridad
acerca de la relacién entre la interpenetracién y el vinculo.

* A nivel metodolégico fue necesario concretar las referencias de cada uno de los
segmentos citados en los resultados asi como elementos del disefio mismo y
poder delimitar la poblacién que se convocé dentro del contexto institucional.



Se incluyeron también en los anexos las matrices que agrupaban los segmentos
de las trascripciones en experiencias comunes para poder observar los ritos mitos
y epistemes.

También se explicitaron los criterios con los que las categorias fueron
desarrolladas por el investigador.

Se incluyen las maneras en que las categorias dan respuesta al fendémeno
observado haciendo claridad en la manera en que se genera interpenetracién en la

evolucién de la dindmica vincular en cada categoria.
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ANEXOS

Formato guia en los grupos conversacionales.

éQué se considera como autismo en este caso? ¢Porqué?

éQuiénes participan de esta definicién? {Cémo se llevé a cabo la escogencia de
los casos? éPorqué?

éQué factores les llegan a preocupar més?éPorqué?éCuéles no les preocupan?
éQué se considera como recurso dentro de la situacién? éPorqué?

éQuiénes hacen parte del equipo y cémo es que llegan a hacerse cargo del caso?
éQuiénes participan y de qué manera en la evolucién del autismo?

éCuéles son los objetivos de la institucién con relacién al caso?éQué esperan
lograr como grupo con relacién al caso?

iCuéles son las estrategias o acciones que se llevan a cabo para
participar?éQuiénes las realizan? ¢Cudles son sus resultados?

éQué ha pasado cuando han tenido dificultades? ¢Cémo las manejan?

éQué herramientas quisieran tener a la mano y no tienen?

éDe qué manera se conectan las acciones con los objetivos propuestos y con la
definicién del autismo?

¢Cémo participa la familia / institucién en la evolucién del nifio(a)?

éQué se espera de la participacién de la familia?

éSe llevan a cabo acciones con la familia?éDe qué manera? éQuién las realiza?
éCuél es su objetivo?éCudles son sus resultados?

Transcripciones Grupos Conversacionales (Ver CD Adjunto)
Grupo conversacional Sil (Equipo Institucional I)

Grupo conversacional S1F (Familia I)

Grupo conversacional S2F (Familia 2)

Grupo conversacional S4F (Familia 4)

Grupo conversacional S7F (Familia 7)

Grupo conversacional S7I (Equipo Institucional 7)



% Matrices - Grupos categoriales - teméticos a través de los ritos, mitos y epistemes
(Ver CD Adjunto)

e IEDV familiay el instituto con el nifio

* IEDV Familia- Institucién

* IEDV Familia

e IEDYV Familia e institucién con la red social



TRANSCRIPCIONES

*  Grupo conversacional SiI (Equipo Institucional I)

Instituciéon W A

Fecha: Abril 18/05
Asistentes : T (terapeuta), C (coordinadora), D (Director) e Investigador()
Organizacién de los puestos: T, al lado izquierdo C, en frente D y al lado 1

Tiempo total: SO minutos

I: Lo primero que me gustarfa saber es cémo cada uno ha interactuado con W. En donde haya estado desde donde haya
estado ¢(a T') Hace cuanto que trabajas con W?

T: Desde febrero (mira a C)

I: O sea que W es el primer nifio con quien trabajas en el instituto y empiezas a hacer practica nivel I,

T: Estoy en 4° semestre.

I: OK.

D: :De qué?

T: de Educacién preescolar

D: Que viene de ingecémputo; que es tecnologia en educacién preescolar (D sale de la sala)

I: ;Cémo llegaste ac. Escogiste, tu elegiste llegar aca?

T: La asesora me dio a escoger. Con los companeros y yo escogi quedar aca.

L: ;Por qué?

T: Porque era con nifios y yo ya tenia la experiencia de trabajar en jardin; y pensé que esto era una experiencia linda que
de pronto iba a tener algtin dia que trabajar en un jardin y si se me presenta un caso, ya uno sabe qué hacer. (Ingresa D)
1Y qué tal la experiencia.

T: Muy buena.

I: Llevas, dos meses aqui.

T: Si.

I: Estas trabajando solo con W o con otros muchachos.

T: Con otros nifios.

I: OK

T: Me ha parecido una experiencia. Primero, muy dificil porque no conocia a los nifios, ellos no lo conocen a uno, y es
una patologia que para mi es, extrafia. Ellos lo van conociendo a uno, uno no sabe qué trabajarles.

I: Y de eso que has conocido qué?

T: :Qué he conocido? Pues hasta el momento yo nunca habia pasado por una institucién asi, yo trabajo con él, trabajo
escritura, manualidades, en cuanto a motricidad fina; el trabajo con él es bien, un trabajo.

I: Tu habias recibido otro tipo de formacién. ;Y como autismo tu qué has identificado?

T: que evade la mirada, yo a veces le digo mirame W, entonces él mira pero entonces evade la mirada.

I: :En qué momento se podria decir que W es autista? Tu (C) también ests trabajando con W.

C: Conductas Autistas en W, que no tiene contacto visual responde a la orden de “mirame” pero al instante él vuelve y se
aisla, lenguaje ecollico, y con lo de agresividad, pues es como al “no”, a él no le gusta que le digan que no. Si él hace algo
que no es asi y tu le dices que no es asi a él se le nota, que no le gusté y hay algunos casos en que él ha respondido
agresivamente, no me ha tocado.

L: ;A qué se refiere?

C: Ahhh, ehhh, segtin las personas, porque no me ha tocado, yo si he notado que cuando se le dice que no, a él no le
gusta. Pero lo que se ha dicho es que depende de la persona ¢l les ha pegado.

L: ;Y usted cémo entiende este asunto de que uno le diga a una persona que no, se frustre y reaccione asi.

C: Poca tolerancia a la frustracién.

L ya.



C: a ¢l supongamos si uno le dice “no es asi” él se pone mal, pero si uno le dice “ es asi” y se le muestra cémo es, es

diferente para ¢él. Bl sabe porqué cuando uno le dice, “no es asi”, sino “es asi”.

L: ;Y qué diferencia esto a cuando uno le dice a otra persona que no.

C: Me estas hablando de otra persona...

I: Si, X... a ti, que te digan no, o que te digan “es asi”.

C: Yo creo que no se puede generalizar. Pues si a mi me dicen que no pues mi actitud serfa normal.

L: t tomas la reaccién de W como anormal, pero ¢qué pasa contigo cuando alguien te dice que no?

C: Pues si. Pero no hasta el punto de sentirme mal, frustrado, que ya quiero acabar con la otra persona porque me dijo

que no. Aunque no me ha tocado que me digan de una forma divertida, no sé cémo sera.

I: No sé si cuando usted dice que no le ha tocado que le digan divertidamente te refieres a que a W no le ha tocado eso.

C: Cuando a W se le dice suave, asi sea suave también reacciona como mal (D sale de la habitacién) No es agresivo pero

si se le siente, mira asi”con amor”, la mirada ahi mismo, él ya ha tomado (sefiala su cabeza) que el “no” es un castigo y se

siente castigado, frustrado. Puede ser que cuando le dicen “No”, entonces cuando ya se le dice no se siente

castigado.

I: ¢Y eso cémo lo han tratado de manejar?

C: Se ha... ;Cémo lo he manejado yo? Si él hace una letra que no estd indicada, entonces yo le digo es asi y con el hecho de

decirle que “es asi” él ya sabe que la que hizo no est bien hecha entonces la tacha.

I: OK, entonces tu ya sabes por donde metértele a W.

C: Si, le muestro cémo es, mas no como no es. Estamos trabajando con el nombre. No es tan dificil para que trabaje.

Lyati(T):Cémo te va al respecto?

T: Yo no le insisto, cuando él no es capaz con algo por ejemplo el viernes, él como que se le olvidé que no era capaz (D

entra a la habitacién) Bl como que de inmediato como que hace asi (se hecha para atras) como que trata de dejarme el

lapiz.

LY lo dejas quieto

T: yo le digo “ven en qué te ayudo”, entonces cojo el lapiz o el esfero y le cojo la mano y le ayudo, pero no insisto “no,
129

no es asf

I: ¢Qué efectos tiene esto con W?

C: Primero, el hecho de que ¢l se sienta frustrado o castigado no va a lograr el resultado para nosotros esperando que es

que ¢l haga la tarea. Entonces la idea no es frustrarlo ni tampoco que le coja pereza a las tareas. Eso es méis que todo lo

que se puede lograr con W. Otra T trabaja con W el Refuerzo social.

I: ¢Y cémo es eso?

T: Cada vez que le dices “muy bien W” se le nota el cambio, que le gusta y lo repite, ecolalicamente lo repite.

I: ¢Eso es con todas las personas? Me lo pregunto en el sentido de la relacién que ¢él tiene con ustedes? ;Qué cosas

favorecen a la relacién? ¢(Qué cosas ustedes ven que no las favorecen?

C: A ¢l le gusta mucho que cuando uno se va a dirigir a ¢, le diga como con entusiasmo y con buen ambiente como

“hooola” como que se deja contagiar. Si yo lo saludo bien pues él no me saluda de la misma manera, pero se le siente el

agrado por esa persona. Cuando el saludo es mas bien cortante él se distancia.

I: /T también estarfas de acuerdo? ¢Con que W evaltia cémo estés tu?

T: Yo silo saludo; “Hola W cémo estas” pues él repite.

I: Es como si tuviera de referente al otro para ubicarse.

T: como confiado

C: Como que es muy dificil darle esa referencia, no sé cémo podria ¢él leernos a nosotros.

I: como tener en cuenta.

C: No sé si “ah ella estd contenta” y como ella esta contenta, yo estoy contento.

L: pero si me doy cuenta cOmo estas tu.

C: No cémo estoy yo, sino cémo lo trato a él. No le importa tanto cémo estoy yo sino cémo lo hago sentir a él.

I: En cémo te acercas a él.

C: Si.

I: Rodrigo (D), de lo que has oido de W, este asunto de la agresividad y el asunto de agredir...

D: W no es agresivo. Lo que pasa, a ver, W estd con nosotros desde el 93. Hay que tener en cuenta la historia familiar,

que es bastante potente. El papa chantajea mucho a A, y A es pricticamente la mami de W; y A es una de nuestras

principales madres; y para algunas cosas con bienestar que es lo que se han negado siempre se ha presentado como la tia,

la fortaleza es que es la que lo ha criado, es decir A lo tiene desde los 6 afios. A ver, primero que todo W no es

hiperactivo; de pautas de autismo, las presenta todas o las ha presentado, por ejemplo, lo que es relacién con los demds



s6lo la hace si es inducido, el comportamiento social que uno puede encontrar en él siempre que sea inducido. Es rarisimo
que haga espontaneo. No tiene mucha distorsién emocional, es decir la cara de él siempre es sonriente. No le gusta, sé que
en la casa le ha tirado a A, no le gusta que lo reprendan, le llamen la atencién en el sentido de, la frase que decia C es muy
clara. Si tu le dices W, hazlo asi, no hay problema, pero si tu le dices “No”, él se te (se hecha hacia atrs), ya, a mi nunca
me ha tirado, sé de terapeutas a los que si les ha tirado, a A le ha tirado, espontineamente no. A W la cantaleta, la
cantaleta no, el que lo disparen mucho, el que lo acosen lo va poniendo. De pronto algo que los T, sin darse cuenta en un
momento dado le empiezan a corregir muy seguido y el tipo empieza a “llenarse” digdmoslo asi. Entonces con W siempre
ha sido por las buenas, si es por las buenas no tiene problema. Si uno lo lleva simple. Bueno, fuera de eso tiene una serie
de habilidades, por ejemplo: en la casa trabaja con la mama en la tipografia, él le ayuda, él sabe hacer collares, los collares
que ¢l usa los hace ¢, las bolsas las hace. Es un pelao super entregado. Si ves su postura es impecable, su porte, si te ves
actividades que impliquen como mojarse y cosas de esas, que no. Tiene un control instruccional del carajo, que vale la
pena que tu veas en el video, tu le dices a W con las galletas o el dulce al lado, y tu le dices “W se me queda ahi”, ahi se
queda. Tiene un control instruccional hasta rigido. Tanto, tanto que fijate que la conducta espontinea de ¢él es rara. Si yo
le digo despidete, ¢l te pasa la mano pero el gesto es el mismo con todo el mundo, es decir uno no logra gestos con que
trate diferencialmente a fulano y a sutano. Ahora es indiscutible que A lo maneja como dedo chiquito y no se le despega,
y yo no se quien no se le despega a quien. Ya, hay una relacién simbidtica ahi.

C:y supongamos a W, se le muestra una fotografia y se le pregunta quién es y ¢l no dice yo, él dice Andrei.

D:Oenel espejo, ¢Quién es ese?

I: Andrei. Desde la lectura del autismo ;Qué pasa ahi?

(D Rie)

D: Pero es que en si la pregunta es berrdcamente compleja por lo que W fue por ejemplo de los que pasé que estuvo en la
prueba de sexualidad. Pero por ejemplo W sabe distinguir sexo, sabe distinguirte qué se pone el hombre, qué se pone la
mujer. Tiene una serie de elementos que te dicen este man sabe qué es lo que debe usar y qué es lo que no debe usar.
Tiene Rol. Este man si tu le preguntas “eres hombre o eres mujer”, él dice “hombre”. Lo mismo ante el espejo, tu le
preguntas quién es ese, dice W, y tu le preguntas “quien es W7, él te dice “él” (sefialando hacia el espejo). Dificilmente te
diga “yo”. Valdria la pena en la situacién de espejo por menorizar, por ejemplo en la cara, en la pintada pone cara como
de... es decir como cuando te ponen a ti, por eso digo lo rigido de W, en la escena que como que no quieres pero no te
mueres si lo haces.

I: se acomoda.

D: El término es muy exacto él se acomoda, pero tampoco es que lo disimule mucho, lo mismo en la correccién, se le nota
ahf mismo. Si tu me preguntas si hay identidad o no, pues hombre, hay elementos que nos indican que si. EI hecho que el
lenguaje no sea el natural, no nos quiere decir que no haya identidad. Ya seguirfamos con la pregunta de qué puede estar
pasando ahi. Serfa especulativa si no afinamos mejor la pregunta. Fijate que W al tener un control instruccional, tua W lo
puedes llamar a 50 metros de distancia. Tu le gritas W y ¢l (hace una sefial sobre los ojos). Eso qué quiere decir, que ¢l
sabe quien es W.

C: El mantiene pendiente del control instruccional, cémo qué es lo que me van a mandar a hacer, un dia estaba yo con B
(Otro nifio) aca y yo le dije a B que recogiera un juguete y lo llevara al puesto y él que corri6 ahi mismo fue W'y yo se lo
habfa dicho a B. Yo no utilicé el nombre especifico “B” pero yo le estaba hablando a él.

I: ;Ahi c6mo entiende uno que no haya iniciativa?

D: No le es espontaneo, es inducido.

I: El estar pendiente del externo para yo operar. ;Cémo lo dirfan ustedes?

D: Como es de alto rendimiento yo creo que W ha brindado mucho lo que es las posibilidades de respuesta. Te hace
exactamente lo que tu le solicitas. Entonces es muy funcional en cuanto a lo que le demandan explicitamente el medio.

C: si.

D: no es que sea complaciente.

I: ¢cudl es la diferencia?

D: Lo que pasa es que puede percibir en un momento dado, por ejemplo que yo le diga “hazme un favor y llévame el
vasito a la oficina”, si W oye la instruccién, no serfa nada raro que coja el vaso y lo lleve a la oficina. Entonces no es que
sea complaciente sino que puede asumir que las instrucciones son para ¢él, a pesar de que yo no le dije “W”, al ofr la
instruccién puede perfectamente aplicarla.

C: como lo que pasé con B.

D: es eso, no es que sea complaciente.

I: y si fuera complaciente cémo serfa.



D: Majo, usted si hace unas preguntas (risas). Fijate que cuando uno es complaciente, lo que busca es satisfacer al otro,
porque hay una expectativa de reforzamiento y de atribucién hacia el otro. En este caso yo sélo lo verfa como una
expectativa, ya, es seguir una instrucciéon que es parte de su entrenamiento.

C: El medio en el que él se desenvuelve en su comunicacién esté a base de estimulos externos.

I: ;Ahi uno se pregunta, hay una expectativa de reforzamiento o no?

D: yo creo que si. A ver, si hay ese aprendizaje, tiene que haber un aprendizaje previo por reforzamiento, como lo muestra
la pelicula y la investigacién, ete. El que el reforzamiento funcione de forma mediata, inmediata, serfa lo interesante de
preguntarse. Si las contingencias no mediaticas qué tan bien le funcionan a W. El caso es que si estd acostumbrado a que
sigue las instrucciones, es practicamente una RFI (razén fija de Irespuesta) normalmente. Y esto de pronto ha hecho que
su control instruccional sea tan rigido, en el sentido de que no separd. Tal vez porque se han utilizado puras RFs y
contingente, qué pasaria si, habria que ver, yo no lo he hecho todavia, qué pasaria si trabajara contingencias no mediaticas
o mediaticas, es decir a largo plazo. Serfa muy interesante. Es més, puede ser que el “no” sea una clara contingencia de
Malo.

I: de castigo

D: correcto, entonces dentro de esa rigidez, el “no” no funcione como un preaversivo sino como un castigo y si funciona
como tal ahi si se entiende porqué se emberraca. Pero siempre ha funcionado asi.

I: y cuando ahorita hablibamos de que cosas.

D: ;Qué mas hace? W si tiene la capacidad de aplazamiento. El puede querer coger las
papitas o el dulce, ya, eso seria interesante verlo desde el IDEA (Inventario de Espectro
Autista). El quiere coger el dulce y lo mira. Pero si tu no lo autorizas, él aplaza. Es decir,
pudiendo emitir el comportamiento ;Por qué no lo emite? Porque es muy rigido el control
instruccional. Pero en esas miraditas, en el reacomodamiento, etc. Que es muy diferente a
que esperara que salga uno para cogerlas, no, es que uno se puede salir y W ahi sentado.

Entonces esa rigidez en el control instruccional en W es muy interesante.

I: y ahi en términos de intervencién de tratamiento, ¢Esto hace parte de los objetivos?

D: A ver, lo que pasa es que W, ya cuantos afios tiene
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D: W debié haber salido del Instituto hace tiempo. Dentro de las expectativas del instituto. Porque nosotros tenemos el
problema del instituto en la parte ocupacional.

La madre es muy ligada al instituto y a W le conviene, digamos que su 4rea de socializacién de W es este. Pero nunca ha
habido un programa que fuera, es decir que se pretendiera que fuera asi, nunca hubo una direccionalidad, es decir que se
pretendia que fuera asi. Ahora hay que tener en cuenta que con W hemos aprendido muchas cosas.

I: ¢:Como cudles?

D: Es decir, ya diferenciando, W ha sido un par, el hecho de que hallamos aprendido a entender y manejar autismo por
ejemplo a través de personas que han estado tanto tiempo con nosotros. Entonces en muchas cosas ha sido un
experimento, no se si me explico, no con la intencién de chambonear. Es decir estd desde el 93, atn cuando DINA ni
siquiera es instituto, y apenas esta en la primera investigacién.

I: Evolucién de pareja.

D: Y el estado del arte.

I: W ha sido un personaje en el instituto.

D: si, yo si te voy a dar un referente que es de la época de W. Que es un referente triste, ahi estaba el que dibujaba,
escribfa, lefa 5% de primaria, se me olvidé cémo se llamaba, que hay varias grabaciones en fin. Ese chino estd en este
momento en el psiquidtrico. No sé si me estoy explicando.

I: No del todo.

D: Sia W no se le hubiera hecho este seguimiento como se le ha hecho. Muy probablemente estaria en el psiquidtrico. Si
W no hubiera tenido el respaldo que ha tenido, en el sentido en que por ejemplo a W lo han retirado 6 meses y uno
llamar a A y decirle “:Qué pasa?” “Hay es que no tengo” “Y porqué no lo deja venir solo”. W estoy seguro estarfa en un
psiquiatrico. Estoy seguro.

I: OK. Entonces han sido cosas de parte del instituto que han hecho para que W se mantenga.

D: Yo creo que si, y para que A se mantenga.

I: ¢Ustedes abordan a A? :Cémo la abordan?

D: En lo personal yo con A, tengo mis charlas, pero en este momento ese dato no es pertinente.



I: No tanto la charla, sino que hayan charlas.

D: Si, tipo charla, de sus intimidades, su ocupacién, sus expectativas de vida, sus expectativas de vida con respecto a W, si
tengo mis charlas con ella y sus crisis sean ole. Ya.

I: ¢Qué efecto tiene eso?

D: A ella La relaja mucho, a ella por ejemplo las charlitas que tiene con uno, que no son charlas largas, sino de 15- 20
minutos pero a fondo. Donde uno le muestra las preocupaciones, que esta pendiente, que no estd sola, o si tu la ves
hablando con E (Terapeuta del instituto) por ejemplo, con M, en 10 minutos que tu hables con ella, sale recuperada, a
ella Ia sanea mucho. El que hablen con ella, y lo necesita y el que hable con las familias la beneficia mucho.

I: Ella es una madre, una madre que genera cosas en otras.

D: Eso es interesante yo creo que es de las cosas que sostienen a A, que sin ser madre, ha sido mejor madre que otras
madres, no sé si me explico.

I: Ustedes cémo han visto eso, ese proceso de A (a C y T) De lo que han compartido. ¢(Tu (C) hace cuanto es que
conocesa Aya W?

C: Pues como T de W hace un afio.

I: Si.

C:Y en DINA a2 A y a W, unos 3 afios. Digo que a Al alegra muchisimo contar sus cosas y toma la iniciativa para
contarlos. Tu no tienes que meterte, como “venga cuénteme”. Con el s6lo hecho de preguntarle “:Qué mas?” ahi mismo
pun ella se tira.

D: Ella es de las que pide cita. Ella es de la que dice ;Cudndo me va a atender? Yo le digo “No ya”. Es decir no se reprime
los lios que ha tenido con el hermano.

I: Ella tiene confianza en contar sus lios.

DyC:Si

I: Qué bonito, es como si fuera otra familia.

C: Ella llega y se siente, y se siente la confianza y cuenta lo que le pasa, lo que més la perturba a ella es el papa de W.
Comenta espontaneamente lo que le puede estar pasando, en una actitud saludable.

L: :Y qué comenta? (Silencio)

¢Y eso en términos de los efectos, A se relaja, ustedes estarfan de acuerdo con eso?

C: A mi me parece que si.

D: Luis Gabriel, yO creo que esto es importante en tu tesis. Si te dedicas a ver que pone descompuesta a A que es muy
interesante es “imaginate que W no estd. Hasta ahi te llega. No es nada raro que se ponga a llorar inmediatamente. Corto
circuito. Por eso digo que hay una conexién berrdcamente estrecha con W. Sobretodo de parte de ella. Porque W
perfectamente podria ser més funcional. Tiene las posibilidades de ser méis funcional. W puede perfectamente trabajar por
ejemplo en una cafeterfa, o un almacén de cosas, incluso podria ser técnico de ciertas cosas de electricidad.



*  Grupo conversacional SiF (Familia I)

Familia W

Fecha: Abril 18/05
Asistentes : A (A- Tia/ Madre), LM (LM - Tia), R(R- Tia), M (M- Tia) W (W) e Investigador(T)
Organizacién de los puestos: A, W, L M, R y M, Investigador (al frente)

Tiempo total: 90 minutos

.. It ;quién es la mayor?
LM: yo
I: muy bien, ¢y viven con alguien més?
LM: vinimos toda la familia
I: bueno y cuénteme un poquito qué estan haciendo cada una en este momento... en la vida y en la casa.
LM: todos vivimos en la casa.
R: nosotras dos (R y M) trabajamos en costura y a ella (LM) le toca todo lo del oficio de la casa.
LM: yo me dedico a la casa.
I: usted trabaja en los oficios de la casa. Muy bien, y la sefiorita A.
A: yo hago de todo
I: ¢todera?
A: Si...
I: ¢y ahora a qué se dedica?
A: aparte de no hacer nada, ahora estoy desempleada. Estaba trabajando en una cosa de hacer morrales pero eso en este
momento estd dejado.
R: se acabd el camello.
I: ; y hace cuanto que se acabé el camello?
A: hace como 20 dias. Claro que estoy haciendo lo de la litografia. Ahi unos trabajitos que me resultan.
I: ;usted sigue con la litografia?
A: st
R: cuando no resulta uno resulta otro.
I: zahi cémo se recargan? ;Una y otra?
R: todo es para la casa, como un equipo.
LM: somos muy unidas.
I: y c6mo es eso de un equipo de una todera, dos mujeres que se dedican a la costura, y una sefiora que es todera en /a casa
(falté mencionar a W) ¢cémo funcionan ustedes alld? ;Cémo viven?
LM: pues a mi me parece que vivimos bien
A: muy unidas. Cuando la una no tiene la otra gasta.
LM: no somos pelionas.
R: con W, andamos pendientes de él. Y él también de uno.
A: él también colabora en la casa.
L: y él en qué colabora en la casa.
LM: él hace oficio.
L: si le preguntiramos a W quien esti més cerca... (En ese momento W esta abrazando a A por el brazo) de A.
R: ellos andan juntos
L: ;pa’ todo lado?
R: pa’todo lado...
1 ¢y eso cémo eso... ustedes porque creen que ahora W se queda mas facilmente en la casa?
A: ha evolucionado mas
R: ha despertado mucho
L: ;ahh s2? ¢(En qué ha despertado W2

R: ¢él entiende, cuando en alguna vuelta A no lo puede llevar, él se queda con uno.



LM: antes se quedaba llorando y no, no se quedaba.

Li¢ y eso hace cuanto ha venido cambiando?

A: por ahi hace un afio.

LM: antes uno le pedia que le ayudara con la ropa sucia y se desesperaba.

L: ¢y ahora?

R: dice “espere”. Ya ahora él se expresa (hay que tener en cuenta que W habla desde hace 10 afios)

I: y él cuando se expresa y les dice “espere”.

LM: entonces uno espera y lo deja para otro dia.

R: el se despertaba a media noche y lloraba toda la noche.

I: ;Qué pasaba antes cuando ¢l tenia esas dificultades?;Qué hacfan?

A: Le deciamos que mafiana porque lloraba de noche.

I: ustedes le decian, que esperara.

I: es como si W hubiera aprendido eso de ustedes.

LM, Ry A: s

I: ; y ustedes qué creerfan que cada una ha hecho para ayudarle a W en este asunto de estar mejor?

R: Pues no sabe qué tanto hemos colaborado pero hemos tratado

A: Es, es mucha la colaboracién, de todas maneras yo estoy pues al pie de él, es un asunto que él ha aprendido cosas de
ellas también. Es un imitador.

I: entonces por ejemplo tu qué creerias que él ha aprendido de LM.

A: a ser ordenado, porque la casa la desordenamos mucho.

I: ahhh eso serfa de las tres.

A: él es més ordenado que todas.

I: ah muy bien, le ha aprendido a LM.

LM: la abuela era super ordenada.

I: a la abuela también eso también le aprendié a la abuela. Es una herencia familiar entonces. Muy bien W, un excelente
hijito, un excelente sobrino y un excelente nieto. ;y W qué mas le ha heredado a esta familia

A: Bl me ayuda, a veces me ayuda en la tipografia, el por ejemplo uno no lo puede forzar mucho, le coge pereza a las
cosas mucho.

L: ¢y ahi qué serfa lo que él ha aprendido como herencia de la familia? Porque yo te preguntaba ;qué otras cosas ha
heredado de la familia? Y empezaste a contar que en la tipografia.

Ay que le coge pereza facil

L: ¢y es una pereza heredada?

A: no, yo no sé. Que le reprochen, eso no le gusta

Li¢ y eso c6mo lo ha aprendido?

A: ¢que lo reprochen?

I: tno, pues a uno no le gusta que lo reprochen, no se a ustedes? Entonces a ti te ha aprendido lo de la tipografia (a A). y a
ti ¢qué te aprendié W? Que tu veas a W y digas... esto lo aprendié de mi.

LM: que no le gusta ver nada tirado por ahi en el piso.

I: como esa dedicacién al cuidado de la casa. ¢ Y usted cémo se ha sentido como guia de W?

LM: él a veces se irritaba

L:¢ y cuando él se irritaba entonces usted qué hacia?

LM: yo le devolvia el golpe.

I: y usted cuando le devolvia el golpe qué esperaba que ocurriera.

I: y ahora que usted no tiene la necesidad de agarrarse con W.
LM: ya no porque ahora dice con palabras que quiere. Ya le dice a uno...
I: 0 sea, ha sido ganancia para ti el que W se haya expresado.

L: y si yo te preguntara tu qué le has aprendido a W...

LM..... mi mama...

I: esa era una situacién que tensionaba a W'y tensionaba a la familia, y a ti R, ¢tu qué crees que W ha heredado de R?
R: W me ha heredado el cocer cosas.

I casi?



R: él ahi al pie de nosotras aprendi6 a conocer el metro, las tijeras, él no sabia nada de eso. “Papi paseme el metro” él no
sabia “papi, ésre es el metro”, con eso, ya nunca més volvi a preguntar cuil era el metro.

I: aprendi6 de una entonces

R: si aprendi6 cuando le dije “estas son las tijeras.” Aprendi6 a cortar de una. Y se cortaba pedazos del pantalén.

I: que era lo que él veia que ustedes hacfan me imagino,

A: porque él veia a los muchac/hos con el pantalén asi.

R: tremendo hueco les abria. El estd muy apegado a ella(M) y a mi. Rapidito iba aprendiendo, eso si es muy inteligente.

L: que pilo W(aW).

LM:....el se aprendié los colores,

R: todos los colores.

L: ¢y t qué cree que tu le has aprendido a W?

R: de pronto a tenerle paciencia

I: la paciencia

R: pues si hay que tenetle paciencia cuando de pronto se portaba tan agresivo, a veces le daba como piedra, yo también
como que a veces. En el momento si me daba rabia con él, apero ahi mismo reflexionaba.

I: o sea que si yo les preguntara qué han ganado con la presencia de W en la familia... tu has ganado paciencia (a R), ¢tu
has ganado (a LM)?

LM: Eles el compaiiero de nosotras.

R: La compaiifa masculina es él. Claro que nosotras tenemos sobrinos y otros hermanos que vienen de visita.

L: ¢y en qué la acompafia a usted por ejemplo? (a R)

R: ¢cémo?

L: ¢y a usted? Me decia que W la acompafiaba en los oficios y eso ¢y a usted?

R: Pues cuando estdbamos nosotras all. Bl nos colaboraba pues trabajibamos ahi. Ahora estamos nostras en el trabajo y
ellos ahi en la casa, con W nos vemos es en la casa.

I: ¢y ahora entonces qué comparten?

R: compartimos la hora del desayuno, el almuerzo ya a la 1:30 y luego, ya por la noche.

L:¢ y usted cual cree que es el momento donde més cerca esta de W2

R: Al medio dia. Por ejemplo en la mafiana esta acostado, uno se levanta y est acostado. Al medio dia estamos todos
reunidos. Anteriormente él no se quedaba ahi con nosotros, ahora ¢l esta ahi con toda la familia. Va el hermano con todo
y sobrinos, y él estd con todos ahi. Antes no se sabia el nombre. Ahora dice Julio, Mario, Cristian. Hasta los animales, el
gato se llama...

I: los identifica... y con M, cémo es esa herencia que W ha aprendido de Usted.

M: no sé explicar, yo soy muy bruta.

L: si yo le pregunto a W qué ha aprendido de usted ¢qué me dirfa?

M: ;qué me ha aprendido W(a A)?

A: a ser vanidoso

I ¢st?

LM: W es vanidoso

A: diga “st” (a W)

I: ¢y usted estd de acuerdo? (a M)

M: :Qué?

I: que W le ha aprendido eso, eso de cuidarse y arreglarse.

M: demis que si

Li¢ y usted qué dirfa que sus hermanas le han aprendido a usted?

M: qué es lo que me han aprendido ellas, serd nada (se tira las mangas de la camisa)

I: ;Usted qué le ha aprendido a W?

M: ca él2

L: ¢si yo le hago la misma pregunta pero al revés?

M: yo le he aprendido es a ella (a R). Ella fue la que me ensefi6 a coser.

I: le ensend la labor, el trabajo, y de sus otros hermanos.

M: mis otros hermanos.

R: No le gusta la cocina entonces no ha aprendido de eso.

I: claro pero existen otras cosas por ejemplo: tu aprendiste paciencia (a R), tu eso se lo aprendiste a W, y ¢él aprendi6 a
esperar y ustedes también aprendieron a esperar. En ese sentido ¢tu que més has aprendido a tus otras hermanas (a M)?



M: a quien le he aprendido es a esta(sefialando hacia R)

I: ustedes dos como que son muy unidas.

R: 36 afios trabajando juntas.

I: tiempo largo... y ¢A qué le ha aprendido a W?

A: no puedo decir que a ser juicioso, porque yo no soy juiciosa. ¢(Qué le he aprendido a él, yo no sé.

R: ella no aprende sino le da la gana de aprender.

I: y ustedes ¢qué creerian que A les ha aprendido a ustedes?

R: Nada, ella no nos ha aprendido nada.

A: a mi no me gusta coser ni me ha tocado. En la cocina a veces me toca, claro que nadie se come las porquerias que yo
hago.

L: y si hubiera algo que tu les quisieras aprender a ellas ;qué seria?

R: ella nos ha aprendido, aprendié a coser, le ha tocado.

I: y si hubiera algo digamos en la manera en que ellas son. Qué dijeras “ a mi me gustarfa a prender esto de ella y esta otra
cosa de esta. Por ejemplo: a mi me gustarfa a prender a ser tan juicioso como W, y eso no necesariamente es algo de hacer.
Entonces a ti qué te gustarfa aprender de tus hermanas ;Qué serfa?

A: yo ya aprendi lo que tenia que aprender.

I: muy bien entonces ahora si, ;qué es lo que has aprendido?

A: he aprendido que no me ha gustado nada (de los oficios)

L: ¢y tu qué crees que han aprendido de ti?

R: yo si creo que le aprendi un poquito de tipogratia. No es mucho pero si.

I: muy juiciosas, cada una en su lugar, cada una como en su trabajo. O sea que si alguien quisiera a prender algo de esta
familia esto podria ser lo que pudiera aprender (No?

R: muchas personas van a la casa se amafian mucho, que porque nosotras vivimos muy bueno, que somos lo mas de
unidas, que no reparamos en nada. Como mucha gente que yo no lo llevo, que porqué no lo lleva, que este arregla, que
este no arregla. Por eso hay familias que se despellejan.

L: ¢y ustedes cémo han hecho?

R: toda la vida

I: :Cémo es que han hecho? Ustedes me dicen que son unidas y son diferentes.

LM: en la forma de ser, pero cuando no esta la una ahi est la otra.

R: es que en eso radica, en uno aceptar los errores que uno comete... de pronto en el momento no le gusta. Pero si una
esté sobrecargada de trabajo uno debe comunicar.

LM: (estd hablando hace unos 10 segundos)

L: y a ti te parece igual

(LM, frecuentemente responde, I la ignora)

L: ;tu qué es lo que mas te ha ayudado a ser juiciosa en la vida (a M)?

M: ;Qué me ha ayudado?

I: si

M: no sé.

I: Ellas dicen que cuando les llaman la atencién, eso les ayuda a ustedes a ser juiciosas.

M: que uno tiene que estar pilo a las cosas cuando le llaman la atencién a uno. Si yo tengo que hacer una cosa, yo tengo
que esperar que me llamen, entonces yo no estoy haciendo nada. Hacer las cosas pues :qué més? Si igual sé que es
responsabilidad mia.

I: Ok, asf es que ustedes aprenden a ser juiciosas. (a A) a ti también te ocurre lo mismo? Mi pregunta es cémo han hecho
ustedes para llegar a ser tan juiciosas en el lugar donde est.

A: siendo de caracter diferente.

I: Exacto. Muy bien, tu me entendiste.

A: Tal vez a mi nadie. Por ejemplo yo llevo la harina, cosas para arreglar la casa.

LM: una sobrina que ni siquiera... y la molesta. Ella a la tia la quiere mucho, con nosotras no.

A: conmigo recochan

LM: me da un pesar.

I: como que tienen mas confianza

R: hasta W le recocha a ella

I: entonces hay como que més confianza por este lado

A: uno los jonjolea



I: los jonjolea

A: no os mimo sino que

I: No, los jonjolea

LM: ellos le cascan, ella los casca.

I: sive

R: ella se muere de la risa cuando ve a A

I: Umm. Ya, o sea que si hubiera algo que uno le aprenderia a A, serd cémo aprender a ganarse la confianza del otro.
R: ella tiene un espiritu muy alegre y recochero

L: ya, jonjolear.

LM: que pufio, que vuelta (hace gesto con las manos) y no se asusta, no ella no, ella no.

A: ya grande también.

I: eso es con lo que cuentas, como si cada uno tuviera un tesoro en esta familia. Ese es tu tesoro. (a LM) EI tuyo el
dedicarte al hogar... cada uno como que en la familia tiene un lugar, un papel y si uno preguntara entonces ¢el papel de W
cual es? Les entendia que el de la compafiia.

LM: ...

I: Ok, algo asi como arreglar las cosas materiales.

A: Arreglar las goteras.

LM: un aparato que no se acomoda bien lo acomoda.

I: W es quien les ayuda a arreglar las cosas, ordenar las cosas.

A: a tapar las goteras y él tiene la escalera. Bl es muy malo para subir.

LM: (Hace como si temblara)

I: desde que él pueda.

LM: Desde el piso, pero encaramado no.

I: bueno y ustedes como familia cémo se imaginan dentro de un tiempo... pasan los afios y en que creen que estardn sus
vidas.

R: Pues yo me imagino que un hueco. Llevo un afio sin poder trabajar. Esta (M) esta trabajando por mi.

I: y eso te preocupa.

R: pues yo no sé. Pues es que estuve quicta de este lado de la cabeza, el odio y la nariz.

L:¢ y cuando hay algo que te preocupa ti que haces? Por ejemplo.

R: lo que me preocupa es que de pronto se reduzca uno a la cama, que se muera uno pues listo, pero lo que si me da
miedo es quedar reducido a una cama.

L y quién se veria mas afectado.

R: la familia.

L: claro, y quien de la familia tu creerfas que se verfa més afectado, se afectarfa primero.

R: la economia.

L: y eso serfa para todos

R:y por otro lado a ella (LM) que le toca a movida de la casa, porque lo poco que yo hago se lo doy a ella.

Li¢ y asi fue cuando estaba la abuela?

A: nos tocaba mas duro.

R: nos tocaba mas duro.

I: ¢y ahi les tocaba a todas o a ti (LM) més?

Ry A:aella.

R: a ella le tocaba todo el dia. Pero nosotras nos levantabamos en la mafiana, alistarla, pues tenfa que ayudar, porque una
sola no era capaz.

L: ¢y a ti(LM) qué te pasaba cuando te tocaba enfrentarte con todo eso?

LM: no sabia que hacer, si a veces no era capaz no tenia quien me ayudara a subirla a la cama.

R: se nos tiraba al piso a veces.

I: ty c6mo ha hecho?

R: siempre ha sido la paciencia y la fortaleza.

I: y cudl ha sido el momento mas dificil.

LM: ella tuvo 4 afios que estuvo muy mal.

L: ¢y en esos tiempos dificiles, a uno qué le da?

R: mucho estrés.

I: ah a usted le daba mucho estrés, ¢y a usted (LM)?



LM....

A: a mi me daba de todo.

I: ;a usted (M) también le daba todo eso?

M: a mi me da es pesar.

I: y cuindo empiezan a pasar estas cosas en la familia, ;Quién es el primero en hacer algo?

LM: el que esté, cast siempre soy yo.

R:a veces él (W), él también colabora.

L: y si se fueran adelante unos afios y yo les preguntara ¢¢qué fue lo que toda esta familia aprendi6 acerca de esto? ¢(Ustedes
harfan las cosas de otra manera?

A: uno tiene que pasado es pasado. Uno tiene que vivir el presente como presente.

L: y si les preguntara qué han aprendido de toda esta experiencia. Ustedes dirfan “esto” yo aprendi para hacer las cosas
mejor...

R: a tener mas paciencia a las personas que estan con uno. Aprender a hacer la vida més llevadera.

I: un poco hacia el otro, hacia cémo ayudarle a la otra persona. Y A qué creeria que ha aprendido de toda esta experiencia.
A: no sé que aprendi

I: usted qué ha ganado

A: nada no ve que no tengo plata.

I: usted sabe... ccomo qué?

A: como tener més paciencia con los enfermos.

L: y si yo le pregunto eso cémo le ayuda a uno en la vida

A: ¢cdmo asi?

L: ¢si eso para qué le sirve?

A: aprender uno a esperar,

I: Lo que pasa es que yo no sé eso cémo le ha servido

At ¢cdmo asi?

L: por ejemplo cuando algo no le gusta pues ahora soy mas paciente , que es lo que W ha aprendido.

A: Claro que me ha servido esperar. W me ha aprendido a esperar a mi.

I: qué bonito eso, y qué mas creerfa que ha ganado de todo esto.

A: la verdad él (W) si como que se estresa con eso, yo como que soy mas fresca y todo eso.

I: se relaja

R: ella le dice a uno, porqué no se acordé, yOo le dije que si usted no me acuerda yo cémo le voy a comprar las cosas. A
W se le acaba la miquina esa, esa de afeitar, le dice “mama, a cuchilla” y ella “pero pa” qué no me acord6 cuando
estibamos en la calle”, “pero me acuerda por Dios que yo no tengo memoria”

A: yo boté como 20 sombrillas o mas. Siempre a tiene que cargar él.

W: boté... boté.

I: a que bien, ¢ademas de ser la compaiiia y ademis de ser quien arregla cosas en la casa es la memoria de A o también de
la familia?

LM: a uno no lo deja coger nada de ¢él. El le dice “prestado, prestado”

I: parece preocupado por ustedes

A: ¢l no se le olvida la sombrilla. (y nr a usted). A veces no le digo nada, porque esti saliendo el sol, pero de pronto
empieza un aguacero.

L: pero él sabe que usted lo va a necesitar en esos momentos.

LM....

L: por ahi del asunto de qué les preocupaba a futuro. ¢A ustedes les inquieta eso o les inquieta otras cosas? ;Qué te inquieta
ati (M)

M: ¢que ella (R)) esté enferma?

A: estamos preocupadas porque el médico que la vio dijo que era un tumor le que le habia dado, un nombre ahi todo raro.
I: qué dificultades tendria en la vida de esta familia.

A: perder la vida de cualquiera de nosotros es mucho.

LM: nosotras nos queremos mucho.

Li¢ de esto hablan? ¢(De estas cosas hablan en la casa? ;Cuando a alguien le preocupa algo?

R: ¢... los hermanos casados...?

I:¢ y c6mo fue que quedaron ustedes 4?

A: Nosotras somos todas solteronas.



L: ¢y quién las va a cuidar?

A: uno nace solo y muere solo.

R: todas hemos sido muy unidas, a nosotras los sobrinos nos quieren mucho.

I: ustedes, es curioso no, ustedes dicen “las solteronas” pero no se han quedado solas.

R: porque siempre estan los sobrinos, las cufiadas, los cufiados.

LM: mientras tengamos vida y trabajo

I: ustedes se hacen acompafiar. Entre ustedes se acompaiian.

LM: todo lo compartimos.

I: esa es una forma de reunir gente. Y del futuro de W. Ustedes qué han pensando (a A) (todos miramos a A)

A: la verdad es que... eso estabamos pensando con Rodrigo (Director) que es, como més prepararlo para desempenar un
trabajo.

R: la verdad nos preocupa el futuro de W.

A: ahi esta el papa.. Si llegamos a faltar ahi esta el papa.

(silencio)

R: esa es una de las cosas que me preocupan a mi que uno no va a durar toda a vida.

A: el papa es muy despistado. Toda la vida ha sido asi despreocupado.

I: bueno y entre ustedes qué han pensado. ¢Usted (M) le preocupa el futuro de W?

M: claro.

I: y ahi qué podrfamos proponer.

R: ahi si que se pongan las pilas ustedes (DINA) a que W aprenda.

A: No, ya estan. No ve que ya, lo de las bolsas.

LM: es que W hace trabajos.

I: claro hace trabajos. Ustedes en qué le podrian ayudar.

A: en capacitarlo para trabajar.

R: poner una pequefia microempresa. Uno nunca sabe.

Li; y qué tan posible es eso? (O eso de qué depende?

A: eso depende de la plata y de que no hay

I: ¢bueno no hay plata, entonces qué mas se puede hacer? Tu (A) decias algo, ensefiarle ;qué le podrian ensefiar? ;O qué le
podrias seguir ensefiando?

LM: el trabajo en la maquina

A: primero le gustaba la tipografia.. Yo pensé que de todas maneras si él lo aprende eso le va a generar plata a él. Si él se
interesara... después se pudo a armar collares.

L: pero ¢l te estd aprendiendo a ti. Lo que quiero decir es que él esta aprendiendo a ser todero.

A: claro que eso es bueno. Pero de todas maneras tampoco es muy bueno porque como que a la final sabe de tantas cosas
que no sabe nada.

L: zeso le pasa a usted?

(risas)

A: de pronto un poquito. De pronto enfocarse en una sola cosa.

I: pues si a ti te ha servido en la vida a ser todera y has terminado en la vida saliendo adelante. Has sacado a este hombre
(W) adelante.

A: pues de todas maneras si no resulta en un lado resulta en otro.

I: para eso es atil ser todero.

R: por eso no se le pega ninguna costura ni tipografia, apenas sale de un lado le sale en otro.

I: muy recursiva. Eso es lo que uno hace cuando es recursivo. Que si no coge un lado coge el otro. Y de estas cosas
ustedes hablan en la casa?

A: a veces se ha hablado pero ellas, ellas como que les da miedo dejar el trabajo porque en realidad es la tnica plata fija
que entra a la casa. Pero mire que en el caso porqué no buscan nuevas fuentes de dinero.

I: 0 sea que puede que en algiin momento les toque aprender eso de A. eso de buscarse otras fuentes.

Ry M: claro

I: pero por ahora ahi van ¢Cuindo hablan de estas cosas qué pasa en la familia?

A: de todas maneras qué gana uno con ponerse a preocupar o ponerse uno a llorar.

R: antes se empeora.

L: si pero si uno se prepara. Ustedes dicen puede que en algin momento nosotros no estemos ¢y W qué?



A: claro que uno piensa asi por ejemplo: yo en estos dias he estado bregando para darle la cédula, pero como eso, eso en la
registraduria es tan largo, cada que voy ya no hay ficha.

R: de pronto madrugando.

I: bueno, entonces hay cosas por hacer y eso tu (A) lo tienes claro. ¢ T'u te preocupas por hablarlo?

A: claro

L: con quién estis mas cercano

I: si tu sientes que necesitas hablar, ¢en quién piensas primero?

A: cualquiera de ellas (entre dientes pues apoya la cabeza en la mano)

I: cuando a W le pasa algo, quien es la primera persona que se da cuenta

LM: yo creo que ella (A) que esta més cerca de él.

I: cuando A le pasa algo cual es la persona que més ficilmente se da cuenta.

LM: el que primero esté ahi.

R: si hay algtn problema yo ahi mismo le hablo a ver si hay algin problema.

A: todas en la manera de comportarnos sabemos que la otra tiene algo entonces ahi nos ponemos a hablar hasta que se lo
sacamos. Claro usted sabe que uno habla y se tranquiliza. Asi no se solucione.

I: y a M cuando le pasa algo cudl es la primera persona que se da cuenta.

M: ella que est ahf a mi lado (R).

I: cuando ella se da cuenta ;Qué hace?

M: ella es el consuelo mio. Desde que crecimos hemos estado juntas para todo lado.

L: ¢y después quién seria la siguiente persona que se darfa cuenta de que pasa algo?

M: pues tal vez A y LM.... (60 segundos)

I: permitanme felicitarlas porque no se quedan solas en medio de todo. Veo que eso de ser recursivo que A coloca en el
asunto del trabajo lo viven todas ustedes. Bueno no tuvimos hijitos ni tuvimos esposos, pero igual no nos varamos.
A: gracias L.

I: yo me quedo con algunas preguntas, qué pasaria si por ejemplo A no estuviera presente. ;Qué pasaria con W?
LM: estarfa cerca de nosotros.

Ly ustedes quien creerfan que podria ser...

A: el reemplazo mio, R, a ella (LM) casi no la dejamos salir sola.

L: ;porqué?

A: porque ella sufre de la presién

LM: una vez me llevaron al centro.

I: y usted hace cuanto que vive aqui

LM: 40 afios.

I: ¢y no conoce la ciudad?

LM: no sefior

A: desde que yo estaba pequeiita LM fue la mama de nosotros, ella siempre era la que estaba en la cocina.

I: Usted cémo que hered6 lo de la mamaé. ;Y quién heredo lo del papa?

R: yo heredé de mi papi

I: ah usted. ¢ Y usted (M) le heredé a ella(R) o a su papa?

M: a mi papa

L y A a quién le hered?.

A: no sé, serd que cada uno tiene su caracter.

I: ¢y ustedes a quien le van a heredar todo eso?

R: sera a W. El heredero universal.

A: Queda con la casa, toca es que aprenda a ganar dinero para que compre la comida, que compre la comida. Que si
quiere comer pollo lo tiene que comprar.

LM: él dice si se acabé.

I: muy bien, que se dé cuenta de las cosas en la casa. Excelente.

A: ¢l dice se acabé Ma. Que se acabé la mantequilla. Que se acabé el desodorante.

I: usted (M) que quisiera que W le heredara.

M: que fuera una persona asi como yo.

(risas)

L: muy bien, ¢y vos (R)?



R: ;cémo?

I: ;qué te gustaria que W te heredara?

R: que fuera juicioso como yo y camellador. Que todo le salga bien.

A: mire yo llego y me quito los zapatos uno por ahi, otro por ahi, él los recoge y los pone aqui. Ser juicioso para él es el
ritual.

L: ¢y usted (LM) qué quisiera que W le heredara?

R:(a A) aprender a hacer la comida.

I: muy generosa. Ademas porque recibiste esa herencia de mamé y te has quedado guardada durante 40 afios, siendo
generosa con tu familia.

LM....

I: no cualquiera lo hubiera hecho

A: no cualquiera de nosotras 3 hubiéramos podido hacer lo que ella hizo.

I: lo que usted (LM) ha hecho

R: claro que a veces cuadramos para que ella salga asi un rato

I: ustedes se relevan

A: yo puedo decir, yo he paseado, ella siempre es de la casa al trabajo y del trabajo a la casa.

L: ¢y eso cdmo es? ;:Cémo que lo ha querido, que le gusta? :Qué pasaria si usted (LM) de vez en cuanto se hace el relevo
como que otra persona, un diita mientras yo voy y hago relevo.

R: yo aunque sea trabajando estoy en la calle.

L tu (R) la relevas a ella(LM) y también la relevas a ella (A)

R: cuidando a W. Me ha tocado

L ¢y at quién?

R: ella (M) duerme por la noche y me releva de dia.

I: OK, tu le ayudas a R a relevar ¢y a ti quien te releva cuando tu necesitas hacer tus cosas?

R: ella no necesita relevo.

A: ella sale sola.

R: pero tampoco a pasear, cuando ella necesita hacer una vuelta ella sale.

L: y si fuera a pasear

R: 0 a estudiar. Ella decidirfa. Ella es duefia de sus actos.

L: ;quién te relevaria a ti (M)?

M: es que yo en la casa casi no hago nada. Yo trabajo en el almacén. Hago mi propia ropa, casi no hago nada en la casa.
A: ella cuida de lo que le pertenece a ella, arregla donde duerme.

I: y esto de salir a divertirse, no sé si a ustedes precisamente.

LM: nada de baile.

L: no sé, algo que le guste a uno. Me imagino que cada uno tendra sus gustos.

R: lo dnico que a mi me gusta es de pronto salir a caminar. A mi ni que bailes ni piscina. A mi no me gusta ponerme
vestido de bafio.

I: stiene su espacio para hacer lo que le gusta?

R: de vez en cuando nos damos paseitos, pero si la pasamos muy bueno.

L y a usted (M) qué es lo que le gusta?

M: me gusta hacer vestidos, medirmelos. Eso es lo que a mi me gusta.

L: ¢y lo ha vuelto a hacer?

M: casi siempre

I: ahora entiendo todo esto que W le ha aprendido. ;Y a LM qué le gusta hacer en la vida?

LM: cocinar

I: ¢y para usted?

LM: a mi me gusta que todos estén bien. De resto, ahi si me invitan a pasear pues bueno.

I: como usted es tan generosa usted no descuida a los otros ;Cuando fue la dltima vez que salié a pasear?
R: hace como dos afios, nosotras (R y M) nos quedamos para poder que ella fuera con A.

LM: los sobrinos.

LI sy a W qué es lo que le divierte?



A: a él le gustan mucho los paseos. Asi que le he notado, una vez yo tenfa 5.000 y me lo llevé al Bosque (pargue de
Manizales) y le pagué la piscina y nos tiramos después yo me sali por el otro lado porque el agua estaba muy fria y estuvo
como media hora. Uno estarse media hora en un agua tan fria.

L: ty a él le gust6?

A: no, él no volvié, a él le gusta es pasear.

L ;y a A qué le gusta?

A: Pasear.

I: qué pasaria si se proponen hacer mas de estas cositas que a ustedes les gusta hacer en la vida.

A: a veces tiene uno planeada una cosa y no resulta. No me gusta planear nada porque no me sale.

L: ¢y si las planea y le salen qué?

A: pues si salen, bien, pero a veces yo misma las desbarato

I: uhmm, y a usted (LM) c6mo le suena esto de uno salir otra vez a pasear. No es de todos los dias, de vez en cuando.
LM: yo no salgo porque me pierdo.

L: ya, y usted (LM) cuando tiene ganas :qué hace?

LM: ni modo, ni modo.

I: bueno eso estd bien usted no se amarga, y si uno pudiera hacer las cosas que le gustan.

LM: cuando se puede, si no, no, a veces hay dias malos a veces hay dias buenos

I: también hay que buscar los buenos.

LM: ehhh

I: bueno, a mi me gustaria hacer unas preguntas de DINA que es donde W ha estado.

A: toda la vida

I: :DINA qué papel ha jugado en la familia?;O ustedes qué conocen de DINA?

R: pa’ qué que DINA ha sido Ia colaboracién mas grande que hemos recibido todos estos afios. Aqui nos ayudan a W en
la casa W ha mejorado muchisimo, muchisimo.

A: por eso es que yo les echo tanta cantaleta a las mamas. Es que yo les echo cantaleta, es que yo peleo con ellas, porque le
pierden los mejores afios a los nifios.

R: es que nosotras desde que cogimos a W nos pusimos las pilas.

LM: el papa ni siquiera se habia dado cuenta que el nifio era autista.

A: ni siquiera y eso que no tenia lenguaje. Un muchacho de 4, § afios.

I: muy bien. Entonces, ¢qué ha aprendido W?

R: ¢l ha crecido mucho mentalmente

LM: él ha sido ordenadito

R: ¢l ha mejorado mucho la agresividad.

A:a DINA se le debe la mayor parte de la evolucién en W. ¢porqué? Porque lo capacitan a uno para que uno en la casa lo
maneje a él.

I: me imagino que también hay cosas que W ha aprendido de ustedes... o sea que a ustedes les tocé criar al papa de Wy
ahoraa W.

A: vea a ella (LM) le toc6 criar al que es casado y a ellas 2, a otra que es casada y a mi. Después cuando yo empecé a
trabajar y la casada, le tocé los dos pequefios, que quedaron uno de 3 y otro de S afios.

I: ;ustedes como esperarfan que DINA les siguiera colaborando a ustedes?

R yo creo que como nos ha venido colaborando ha sido bien, de pronto més espacio a ver cémo nos capacitan més.

A: yo he hablado con Rodrigo (D) a ver cémo vamos a seguir

R: cémo nos vamos a capacitar porque él ya es un hombre.

I: ya va a cumplir 19

R: él ya es un tipo. Abrir algiin espacio a ver si...

A: enfocarlo en ganar su plata, porque ya le gusta la plata. Antes le gustan las cosas pero la plata no, ahora si le gusta la
plata.

R: pero tampoco es apegado a ella

L: yo les voy entendiendo, paqué les sirve eso en la vida. (Y tu (M) creerfas que DINA, no sé, de alguna manera les ha
ayudado no sélo a W sino a ustedes como familia?

M: pues no sé, francamente no sé.

LyaW?

M:a W, si, mucho.



A: a nosotros también porque si nos ha ayudado con ¢, ya es mucha ayuda; y ademéis a mi, darme una esperita para
pagarles lo que debo. Yo les voy pagando ahi.

I: Eso es una ayuda.

A: eso es mucha ayuda porque R me da una espera cuando yo pueda, Puede que W esté aqui, ahi va a estar la plata.

I: hay varias que W hereda en la vida a ustedes.

LM: habia tanto problema con un juguete.

R: ya no le gustan casi los juguetes.

I: vea como cambian los gustos.

R: cuando él coge las cosas las pide prestadas.

I: muy bien, porque él también tiene sus cosas, ¢y eso donde lo aprendié W?

LM: tiene ajedrez, domind; con las tias, a veces iban los primos y él los veia, que présteme yo no sé qué.

I: les digo una cosa eso de ustedes hacerse acompafiar eso beneficia también a W.

R: practicamente cada 8 dias para no estar separadas de la imagen de los nifios. Ellos van para la casa de nosotros y él baja
a verlos a la casa.

I: miren que todas estas cosas son cosas que han ayudado.

A: pero es que no lo dejan jugar, la verdad es esa. Pero la integracién, él no se integra sino con los grandes.

I pero eso es positivo, positivo que esté con ellos.

A: pero de ahf con mas nadie.

I: me imagino que puede salir.

A: pero es que también por la casa, no hay como integrarlo pues.

A: bueno, por eso yo digo que si hay necesidad, porque si no hay necesidad... porque si hay necesidad, hay otras formas de
pronto como las que ya han mencionado ustedes. Todas esas cosas ayudan.

R: de pronto manejar un partido con los otros pelaos.

LM: uno ahi también va jugando parqué y le mueve las fichas.

I: yo creerfa que todas esas cosas que ustedes han ido haciendo.

LM: a jugar pelota por lo menos.

L: ¢y hay cosas que W haya aprendido de DINA en el sentido que le ha heredado cosas a DINA?

También hay que preguntar ¢le ha dejado cosas a DINA, W qué ha dejado en la institucién como les ha dejado igual a
ustedes?

LM: él no lo mira a uno pero él se da cuenta de todas las cosas. Elle pregunta por una cosa o por la otra, él estd por ahi y
uno le pregunta ;W donde estd tal cosa? Y él le responde “guardado”.

I: hay cosas que W hace que seguramente les ha ensefiado a ustedes les ha ensefiado a ser mejores personas.

R: siuno le pregunta dénde esté tal cosa y él dice “no he visto”

I: bueno pues para no demorarlas mas, nuevamente las felicito por las cosas importantes que han hecho con W. Por las
cosas bonitas que cada una le da a W. (a A) Ser todero, ser recursivo, tener confianza, eso de ser generoso (a LM), eso de
ser juicioso (a R), y ser (a LM) un poco todero en el hogar, ser (a M) cuidadoso con uno mismo.

A: autocuidado

I: muy bien las felicito y les agradezco mucho que hayan venido aci porque de pronto W también les ha dejado a ustedes.
LM: nunca se le discute, se explica y él espera.

L: y eso es algo que él le ha aprendido a todas ustedes.



*  Grupo conversacional S2F (Familia 2)

S2F

Familia S

Fecha: Abril 19/05
Asisten: J- Padre (P), C- Madre (M), S (S) e Investigador(I)

Tiempo total: 77 minutos

(presentacién)

I: Bueno y ustedes a qué se dedican?

M: yo me dedico al hogar y al nifio, al trabajo ni estudio, solamente al hogar y a mi hijo. Cuando
estaba soltera trabajaba, después de que nacié el nifio yo no volvi a trabajar.

I: osea hace, cuanto tiene el nifio?

M: seis afios. Por ahi siete afios que no trabajo.

LyP

P: yo trabajo en la estacién de policia, como en el Km 41

I: en la via...

P: Medellin

I: oficial, suboficial,

P: raso

I: ok... bueno y con S, ustedes cémo viven con S?

M: como una familia normal. Pricticamente se trata como un nifio normal, yo no me pongo que con
cosas, que con, ponernos a sobreprotegerlo eso si no, siempre lo tratamos como un nifio
completamente normal. Y me parece a mi que eso le sirve mucho a él.

I: hace cuanto que esta aca en el instituto?

M: un afio, en mayo completamos el aflo.

I: y antes habia estado en otros lugares.

M: antes habia estado en el CECH, o en el CEDER, pero sélo en terapias. Pero después que le
diagnosticaron el autismo ya solamente aqui. Y el esta estudiando

I: en donde esta estudiando?

M: en el colegio integrado de Manizales

I: cémo le ha ido ahi a éI?

M: muy bien, se ha pegado una disparada, ya canta. No habla lo que deberfa hablar un nifio
normalmente, pero uno le habla y entiende todo, el nifio no tiene ... para nada.

I: y eso digamos lo ha favorecido

M: pues digamos que antes nosotros tenfamos un problema que era que al papi lo trasladaban y el
nifio tendia a perder el habla, pero ya no.



P: debido al trabajo mio, es muy absorbente en cuanto a eso, el nifio si debe tener su falencia en
cuanto a eso, como cualquier nifio

I: cémo es tu trabajo?

P: en la policia

I: si pero entonces tu trabajas unos dias...

P: la mayor parte del tiempo permanezco por fuera de la casa

I: y estas en casa digamos a la semana...

P: ehhh... pues en casa puedo estar, dos o tres veces a la semana, pero la verdad no es totalmente
dedicado a la familia. Uno sale a ser sus vueltas, de por si ya viene es a dormir, cada que estoy de
turno, cuando estoy libre es porque he trasnochado.

I: llegas cansado.

P: claro. La calidad de tiempo que estoy con el nifio es muy mala. Aparte de las buenas intenciones.
Porque lo ideal serfa ser... decir vimonos para el bosque o donde se pueda.

I: y uds donde es que viven?

M: en peralonso. Diagonal a los cerros.

I: y entonces cémo es que han hecho uds para organizarse? Cuanto tiempo es que llevan viviendo ahi?
M: digamos hacia dos afios que estamos viviendo de planta otra vez porque mientras el estaba en
otros lados, yo no me iba. Cuando estaba en aranzazu, yo me fui, pero cuando el se fue a salamina el
se fue solo. Yo me quedé en chinchind con mi mama.

I: tu eres de ahi

M: si.

I: y tu eres de?

P: pereira

M: yo me quedé con mi familia, yo no me iba a andar por alld. Entonces terminaron las terapias en el
CECH y ya luego fue aqui, ya afio y medio.

I: osea que ustedes han terminado acd en Mzles por su trabajo.

M: por S

P: estaban radicados en el pueblo, en aranzasu caldas, y buscando un mejor lugar para S, nos
trasladamos. (la madre corrige la postura de S diciéndole derecho mientras le pasa mano por la
espalda)

I: 0 ok, entonces uds cuadraron las cosas como para que pudieran estar aqui.

P: y ahora me tocé, digimoslo de alguna manera, emigrar; en el trabajo, mas cerca de la familia pero
menos tiempo...

I: y entonces cémo hacen uds como papés frente a relevarse, no se. Cémo se han organizado uds
para...

M: repartirnos con el nifio

I: si, si, ud me entendid

M: digamos, desde que él (p) esté en la casa, el se encarga del nifio.

L: por ej?

M: en lo que el nifio necesite. Si el nifio necesita, maméa amarreme los zapatos, yo le digo vaya digale a
su papa. Si yo estoy ocupada yo le digo vaya digale a su papa. Pero si yo estoy sola por ahi pues, yo si
le digo venga hijo yo le ayudo. Desde que esté en la casa es normal como cualquier nifio.

I: y entonces en ese sentido qué actividades comparten?

P: sinceramente, yo le quiero hablar con sinceridad, yo he sido méis bin perezoso, de pronto no ha
sido por intencién...



M: por el trabajo también.

P: siy por el mismo desconocimiento, por el mismo estilo de vida que yo llevo, no he estado....

I: desconocimiento de qué?

P: desconocimiento de pronto en cuanto a el acercamiento, la ... que debe tener un padre con su hijo
¢cierto? Pero...

I: el es el primer hijo de ambos?

P/M: afirman con la cabeza.

P: pero lo que si he sido es muy consiente es en que ella ... ya tenerle toda la paciencia de manejarlo
directamente. Pero yo soy muy conciente de apoyarle, digaimoslo asi, logisticamente; yo he tratado
que la casa quede cerca de la escuela, he tratado de que... con S yo soy conciente de que el nifio con su
limitacién, (desde hace unos minutos S se encuentra con la cabeza apoyada sobre las piernas de la
madre mientras juega con ella a tocarle la cara) yo he tratado de que todo quede en su puesto y en su
lugar, en ese sentido yo creo que he tratando de dar lo mejor que puedo. Ya directamente con lo que
es el nifio, con los comportamientos del nifio, si realmente es muy poco el tiempo que yo permanezco
con éL.

M: claro pero él desde que esté en la casa

P: si he tratado de ser muy presente digamos que con que hay que venir aci, yo siempre me he
manifestado. Mientras nosotros tengamos los medios que nosotros no nos que de la intranquilidad
que dejamos de darle a nuestro nifio, simplemente como un nifio con sus limitaciones y No tratar... yo
siempre he estado diciendo al nifio hay que darle lo mejor. No digamos que lo vamos a cambiar pues
asi, no, al nifio lo aceptamos tal como es pero estamos tratando de que...

I: ahi tienes a una experta (sefialando a M- M/T rien)... bueno y como han hecho por las dificultades
qué dirfan? Cémo han hecho, cada uno?

M: uhmmm c6mo hemos hecho? Las dificultades que hemos tenido como pareja o con el nifio?

I: si y esto como familia qué

P: familiarmente vivimos a la expectativa, digamos en ciertos puntos vulnerables de la casa.

L por ej...

P: Por ejemplo un balcén, en la casa hay un balcén, puede salir mucho al balcén, entonces ¢l se
inclina y entonces cuando no podemos estar pendientes de él dejamos la puerta con candado.

M: un, lugar ... son las escalas. En las escalas el es mirando para todo lado menos para donde tiene
que mirar.

I: uds viven en una planta de dos pisos

M: y es uno pero mire las escalas S.

I: y entonces cémo hacen?

M: mire que digamos que se haya pegado tan sélo hace poco se me desliz6 por las escalas porque
estaba era corriendo por las escalas.... el primer dia se bajé a la una de la mafiana para la parte baja y
mire que uhm-uhm (no)

I: uds viven arriba?

M: no en ambas

P: una casita normal.

I: y donde duermen perdén? En la parte de arriba.

M: (asiente)

P: en la parte superior.

I: y abajo qué tienen?

M: la sala, la cocinale comedor y el patio, y el nifio se me iba para alla a esa hora.



I: y el bafio queda arriba?

M: abajo... digamos el se levanta como asustado, de verse el solito

P: nosotros ya, el nifio ya estuvo con el psiquiatra entonces la recomendacién es que...

I: en donde... en el San Juin, en juanito.

M: pero el dice que, lo que pasa es que tenemos es problema con la dormida, porque €l se nos pasa a
la madrugada. El no se duerme si no es abrazandolo la mama. Y tiene que ser muy abrazado .... él se
duerme es asi. Y... se queda dormido y yo me voy para mi cama, por ahi a la una o dos de la mafiana
ahi esta él acostandose a un lado y yo lo llevo para la cama de él.

P: el tiene su habitacién, el tiene su cuarto normal como cualquier nifio. Lo que si no hemos hecho,
por negligencia no hemos hecho es, porque las chapas de las puertas no estin con, si me entiende. Si
tienen puerta pero no tienen seguro. Entonces el psiquiatra nos dijo, que asi el nifo llore y
permanezca asi horas, pues toca dejarlo.

M: por el mismo hecho de estar lejos de Ia...

P: nosotros de pronto no lo hemos hecho de pronto por proteger, pero estamos concientes de que
tiene que ser asi. De que a veces uno no debe dejarse Ilevar por los sentimientos. En aras de que el
nifio progrese toca que definitivamente el tener su Propio espacio, tener su ...

M. lo que pasa es que a mi, si digamos, desde que me tocd quitarle el pecho, yo, si este muchacho
llora yo lloro tres o cuatro veces.

I: perdéname pero a ti te da mas duro que a él.

M: exacto, porque a mi me da muy duro. Levantarme y verlo ahi tirado.

I: y les ha tocado?

M: no pues todavia no, pues por lo de la chapa. Que no lo hemos hecho.

I: y ya les ha tocado encontrarlo ahi al lado.

M: jahh, yo me lo conozco, él amanece ahi. Es capaz de traer el cojin y amanecerse ahi. No pues si,
eso toca hacerlo, el psiquiatra nos dijo... higanlo.

P: claro que eso no pasa todos los dias, el si tiene su cuarto es continuo al de nosotros

I: osea que mientras tanto donde esta el problema.

M: a veces se queda dormido y sigue derecho; y otras veces si se despierta a la una o dos de la mafana
y se recuesta en la cama o se acuesta a la orilla, cuando yo no lo dejaba y me ponia brava, yo lo bajaba
de la cama, entonces esperaba y se pasaba calladito, calladito. Amanecia descobijado ahi, entonces a
mi me daba mucho pesar, entonces ya deje la cosa de bajarlo de la cama porque me daba mucho
pesar. Amanecia y el nifio helado, y era asi (flexiona los brazos y el torso) para que uno no lo sintiera,
ahi en la parte de la orilla, pero en la orillita, quietecito.

I: el entiende entonces...

M: si el entiende, el es muy inteligente ; cierto papa? (le coge la nariz a S) en realidad esa es la tnica
dificultad que ocurre

I: y cuando estén los dos, ahi S también se pasa, o cémo hacen ahi?

P: si también.

M: lo mismo, se mete en medio de los dos. De resto no tenemos mas problemas con él o qué?
(mirando a P)

P: de pronto, se trepa, se encarama, (M rie) cuando se sube a sitios altos, un armario puede ser
cualquier sitio.

I: es activo?

P/M: eso si.

I: gracias a dios. Lo que si hay que regular es como S es activo.



M: no digamos que yo a él lo dejo pero a veces se nos sube por ejemplo a la nevera, entonces
tampoco, entonces yo ya le quité eso y lo de la ... yo también se lo he venido quitando., a punta de
correa como

P: nosotros estando concientes de que el tiene una limitacién, el trato es de que igualmente se castiga,
pero muchas veces desde la ignorancia desde

M: a veces me paso

P: pero somos concientes de que al nifio hay que castigarlo, que de acuerdo a lo que dictan las normas
(M da una palmada pequefia en la cola de S) lo que dicen los psicSlogos y lo que dicen los
psiquiatras de que a ellos hay que castigarlos, no hay que ... ser muy permisivos con lo que ellos
hacen. Pero también no hay que depositar en ellos toda la frustracién de uno.

I: y tu estas dispuesta.

M: no, no de pronto frustracién no, el de pronto confunde frustracién con ira. Yo soy muy iracunda,
como que exploto, y el me dice que no me desquite la ira con el nifio, yo muchas veces puedo no estar
brava pero como muchas veces el me hace caso es hablindole duro entonces yo le hablo duro. El (P)
me dice que yo parezco un sargento pero €l (S) no me hace caso si yo le hablo pacito, el se burla de
mi. El los dias que no me quiere hacer caso no me hace caso, entonces yo le muestro la correa “deja
tal cosa”, y es duro porque el no me hace caso si no es asi. Yo no me siento mal de tener un nifio
especial ni nada.

I: vale, lo que yo me estoy preguntado ¢cémo es que ... si s6lo te hace caso asi?

M: osea, el a mi me hace caso porque entonces yo le digo “papi tal cosa” no necesito decirle més sino
que él va. Yo me refiero a que entonces si é] no me quiere hacer caso él no me hace caso.

I: y con lo de la correa qué logras?

M: yo le digo “quiere correa” (mientras da una palmada) hay mismo “u caca- u caca” y sale a lo que
le mando, no necesito pegarle con sélo que vea la correa. No siempre le pego, a menos que haga algo
pues, pero si me toca si él estd asi, si le muestro la correa y él a la correa si le tiene respeto. Pero no
ando a toda hora, dindole. Antes de meterlo a DINA si andaba a todo rato dandole con la correa,
pero yo decia este muchachito tan intenso yo por todo le pegaba, por todo, era por todo, bueno o
malo yo le pegaba.

P:y es que nos demoramos para lo del diagnéstico.

I: a los 4% que ingresé aca.

M: claro que el pediatra si nos decia que el nifio parecia especial, ya cuando era muy chiquito, ya
desde ahi yo ya comencé a controlarlo mucho.

I: y uds cémo hicieron, cémo recibieron esa noticia?

M: muy duro para mi fue muy duro.

P: si muy duro. Esa noticia por el mismo ego que tiene uno ¢Porqué me pasé a mi? Hay muchas
causas, hay que ser concientes que hay muchas causas

I: bueno y si yo les preguntara de eso cémo les cay6?

M: como un baldeado de agua fria. Si porque, a mi particularmente, si porque imaginese uno
preguntar del autismo y nadie sabia decirle del autismo, si ve? Todo mundo hay que que pesar del
nifio, que pobrecito el nifio. Todo mundo metiéndose sin saber.

I: y uds qué hacfan con eso, como reaccionaban?

M: no y vamos a ver, yo tuve muchos problemas con mi familia, por el nifio, porque ellos no
comprendian que yo reprendiera al nifio, cuando yo vivia en la casa, lo malcriaban. Entonces yo
reprendia a mi hijo, y ahi mismo mi mama y mi hermana, “venga mi amor que esta vieja yo no se
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P: osea, ambos extremos son malos, esa tendencia a la sobreproteccién, aunque de por si ese era el
caracter de ellos, amantes de los nifios, no solamente ella.

M: de todos los nifios.

I: este es un muchacho muy juguetén (le hace cosquillas a S)

P: siendo él familiar pues obviamente se acenttia esa tendencia a sobre proteger, a ser de pronto si,

M: malcriarlo.

P: malcriarlo, si, entonces en eso hemos sido muy concientes. Y la otra tendencia ya de la gente
comtn y corriente del comin, de pronto pendiente de comentarios que estin fuera de lugar, si me
entiende?

L: por ej?

M: eso de estar, a mi me choca que me estén compadeciendo el nifio. si a mi me choca. A mi me gusta
que lo traten normal.

I: tu cémo te sientes como mama cuando hacen eso?

M: a mi me da rabia. Osea como si el nifio fuera menos que los demés. Puede ser un nifio especial
pero es un nifio completo.

I: es correcto

M: A mi me gusta que lo traten normal. Osea que me o traten con respeto porque igualmente, pues,
pero a mi no me gusta que estén “ay que pesar del nifio” como algunas amistades, como la misma
familia; como yo les dije alguna vez, no me traten al nifio asi, tritenlo normal.

I: y entonces, eso que ustedes hacen funciona, eso de que cuando lo desvaloran uds quietos ahi.
funcionan

M: en especial con mi familia si ha funcionado, es con los que mas...

P: con los familiares es con los que uno puede més uno puede decirles miren lo que pasa es esto.

I: (a P)a ti también te pasa o es s6lo a ti (M)

P: pues més que todo el tiene un contacto directo con la familia de mi sefiora.

I: siguen viviendo en chinchina?

M: no, ha no, ellos si siguen viviendo en Chinchina.

I: pero no uds

M: no, no.

P: con el comtn de la gente si puede suceder, pero yo le digo que eso es inevitable.

M: no pero no debe ser asi.

P: yo le digo a mi sefiora que eso es inevitable, porque un padre de familia con un nifio de estos, tiene
que aprender a comprender que esas cosas pasan en la vida, y el hecho que a ud le gusten o no ud
tiene que aprender a convivir con ellos, no a aceptar, obviamente que hay que buscar el respeto y la
dignidad del nifio y de la propia familia, pero ella tiene que aprender a que esos comentarios
callejeros de pronto en una buseta, en un parque, en un sitio pablico, que esos comentarios lleguen a
ser solamente eso, comentarios, que de alguna manera tratar de que no la vayan a afectar, tratar de
que, aunque le ... tratar de que no... la vayan a afectar

I: no le lleguen,

M: no

I: que lo maneje

M: exacto, yo tampoco me voy a poner a peliar porque digan, no es negar que es un nifio especial,
pero a mi si me gusta que mis amistades, mi familia, yo inclusive fengo una amiga que una vez me
dijo disque “a mi me da tanta ira que ud le hable al nifio ...” pero si yo no le hablo al nifio asi



entonces cémo. Tampoco gritarle no estar encima de ¢él con la correa, pero tampoco me puedo dejar
del nifio.

P: son personas que cOmo no conocen y aun asi conocieran, no lo estan viviendo, si me entiende? Hay
personas que obviamente no van a entender. (la madre acaricia la cabeza del nifio que yace en sus
piernas)

M: no, y lo que pasa es que hay muchas personas que tienen un nifio especial y lo que hacen es
sobreprotegerlo. Tienen un nifio especial, no necesariamente tiene que ser autismo, un niflo con
alguna dificultad y lo que hacen es sobreprotegerlo y quieren que uno asi trate a los hijos de uno. Yo
particularmente no estoy de acuerdo con eso.

(S se levanta I le hace cosquillas y S vuelve a donde la madre)

P: esas son otras posturas, eso de sobreprotegerlo. Sobreprotegerlo es malo y también hacerse uno a la
idea de que es completamente normal, osea en el mundo en que estamos el mundo en que vivimos,
también es un error. Entonces ya entrarfa uno a ser un poco injusto con él.

M: pero uno al nifio si tiene que exigirle mi vida.

I: hay como diferencias.

M: pues poquito pero si (mirando a P)

I: cémo hacen uds para (aplaude)

M: afortunadamente tengo un esposo muy dado al didlogo

P: a veces me excedo, me excedo porque hablo mucho. A veces uno habla mucho y piensa que porque
habla mucho lo sabe todo y que la persona que tiene a su lado (M da una palmotada — est4 jugando
con el nifio en este momento ) por el hecho de .... uno tiene la culpa. Yo a veces le digo a mi sefiora,
que pena con ud me excedi en esto, en esto, porque ud es la, de cierta manera ud es la que est4
sufriendo directamente.

I: y esta sufriendo?

P: con el nifio, pues es una forma de decirlo o una forma de decir la que de pronto se estd viendo més
afectada con... con...

I: pero eso es diferente a que esté sufriendo

M: si, lo que pasa es que a veces dice cosas que, que no van, osea él me dice una cosa pero yo me la
tomo por otro lado. Porque yo con el nifio si cuando el nifio esta enfermo, pues como el nifio si no le
dice a uno qué le duele, por ese lado si sufre uno. por ejemplo antes que le dio amigdalitis

I: y tu decfas de cémo a veces... te pasabas y ud decia...

P: ya uno tiene que reconocer y decirle mi amor de pronto me excedi se lo reconozco a ud los
cuidados y los esfuerzos por cuidarlo a élde la mejor manera.

I: muy bien osea que ud no hace lo que usualmente hacen las otras personas de afuera, que es
metersen un poco sin conocer.

P: exactamente.

I: ud reconoce que ella ha vivido una situacién.

P: yo me pongo en los zapatos de ella. Yo le reconozco eso. Yo quisiera tener tiempo de mejor
calidad para el nifio. Salir, jugar y estar con él mis tiempo, observarlo. Tratar de preocuparme un
poquito més, directamente por la vida de él. Ud sabe que de alguna manera a mi me queda imposible,
por mi trabajo, pero cuente conmigo en lo econémico, en que yo le voy a buscar la casa y ... de hecho
yo a ella le pregunto que quiere para el nifio, que la casa tenga su patio, que no tenga sitios
peligrosos..

I: en lo del nifio cuando quieras aprender ahi tienes una buena maestra.



M: no, digamos, osea yo digamos con eso no tengo problema pues aunque €l no esté mucho tiempo
con el nifio, él se esmera por indagar, por preguntarme, si ve, el se esmera mucho por saber sobre el
nifio. Asi no esté todo el tiempo con el nifio, él se esmera por estar pendiente del nifio. Asi fuera en lo
econdémico como en otras cosas, igual, el no tiene tiempo, pero por lo menos es un papa que pregunta
por el nifio.

P: de pronto dicen que tiempo hay para todo, de pronto no me he dado a la tarea de programarme y
organizarme de tal manera que yo pueda dedicarle la mayor parte del tiempo a la familia y en si a
todo lo que tenga que ver con el instituto DINA, en cuanto a educacién de los padres, a mi me
parecen solamente importante, SIno que para mi tienen un caracter casi que obligatorio.

I: los dos vienen a las capacitaciones?

P: No. La verdad yo he venido en muy pocas ocasiones,

M: pero si, generalmente,

P: hace, hace, poco escuché, porque yo le pregunto de qué tema trataron, y ella me hablaba a mi en
ese momento sobre el caricter del instituto, que era sin animo de lucro, que, y conozca en cierta
manera cual es el manejo y qué tipo de servicio estin ofreciendo. Ahora la problemética que se estaba
dando de la irresponsabilidad de muchos padres, que pricticamente estaban depositando esa
responsabilidad en las personas del instituto en cuanto al nifio, entonces eran personas que no tenfan
un compromiso muy serio. A mi me parecié muy ... y el instituto vendria a ser no digamos una
institucién que busque el lucro, sino que de cierta manera obliga a los padres

I: a comprometerse

P: obliga sobre todo, no mas bien compromete a los padres

M: a uno nadie lo obliga.

P: compromete a los padres de una manera mas responsable y més seria. Que una persona le dice,
céjalo. Que si el padre no viene como en los colegios le dicen a uno que suspenda. Pienso yo que seria
una de las formas en que los servicios que uds ofrecen se lleven de la mejor manera.

I: y de hecho uno ve que los chicos que més avanzan son precisamente los chicos, los dos padres estin
viniendo, los dos padres estin pendientes.

P: por ejemplo ella me hablaba que hay una organizacién de, junta de padres?

I: una asociacién de padres.

P: una asociacién de padres, para eso uds o entre uds como grupo de padres, deben elegir un
representante, pero si ese representante no estd cumpliendo con sus funciones, pues eso no tiene
razén de ser, desde que no tengan ese compromiso son cosas que estin sobre el papel y que eso no
contribuye en nada para el bienestar de los nifios... De hecho yo le digo a mi sefiora que uno tiene que
... de que uno tiene que ser muy puntual (M murmura algo que no se entiende) el dia que ud venga
IS5 minutos antes, no como la vida en la policia que es a las carreras, con un horario que a veces se
puede extender

I: uds cémo creerfan que eso beneficiaria a este muchachito (mientras le busca juego a S que se
encuentra recostado en las piernas de M).

M: c6mo lo beneficia qué?

I: cémo lo beneficia su vinculacién con el instituto

P: lo beneficia en que uno aqui se esta instruyendo en el manejo del autismo, esa capacitacion que ud
estd recibiendo, le ayuda comprender maés el nifio. osea de qué maneras ud debe tratarlo o de qué
maneras ud debe corregirlo.

I: que es lo que tu has venido trabajando (sefialando a M) y ahora se estin preocupando porque tenga
lugares seguros...



M: digamos frente al tratamiento, ya lo llevamos al especialista. Digamos, ya no es como antes que va
a donde tal persona, vaya donde el psiquiatra, vaya donde el neurélogo, que yo no se qué, como
mirando miles de cosas, como tanteando... ahi fue cuando llegamos a donde el neuro pediatra o
psiquiatra... en el Sanjuin de Dios, al psiquiatra lo llevaba a control, él muy querido me decia que lo
llevara si notaba algo, que de resto no lo llevara porque el nifio no lo necesitaba. De resto lo Ilevaba a
control cada 6 meses. Ya el 14 tenemos cita para volver a llevarlo.

I: pero tu (dirigiéndose a P) ibas a decir algo.

P: yo quisiera decir una cosa que es muy importante es que es practicamente necesario para los padres
de nifios que tengan ese tipo de problemas o este tipo de dificultades, (la madre juega con el nifio)
que estén vinculados a una entidad concreta porqué razén, porque necesitan alguien que les trace unas
directrices, si me entiende, como qué hacer con respecto a la educacién de su hijo. Yo conozco
muchos padres que por ignorancia o desconocimiento, se evitan el viaje de ir a una cantidad de
entidades o de profesionales, que no manejan el autismo. Eso genera gasto innecesarios y se evita caer
en manos inescrupulosas.

P: yo en ese sentido no tengo problema, porque yo soy bastante consentidor. Me gusta tener contacto
no sélo con mi nifio cualquier nifio: abrazarlo, cogerlo, cargarlo, (acaricia la cabeza del hijo)
jonjolearlo.

I: y S qué gesto tiene cuando Ud lo hace?

P: Yo personalmente yO pienso que yo no tengo ese problema, siento que es una necesidad de todo
ser humano.

M: De hecho a él le gusta mucho que lo carguen, el dice “u cargue, u cargue”

P: una simple nifio que me busca y me pone la mano aqui (se pone la mano en la cabeza), yo lo
consiento mucho cada que puedo, yo en ese sentido yo no tengo problema.

I: yo me pregunto es cémo hacen ustedes dos como con dos estilos diferentes...

M: me parece a mi que Como que yo soy la que dice que hay que corregir al nifio, yo soy quien
corrige al nifio, la que le pongo normas y eso, también por el tiempo del papa y todo. La que me
impongo mejor dicho al nifio.

P: también con la familia...

I: y cémo maneja ud eso (a M)?

M: yo digo que bien, por que digamos el nifio se queda solo con mi mam4, sino que a mi mama le
puede el nifio. Con el nifio salimos son nosotros, digamos pues mis hermanas también, pero mi mama
no se le mide.

I: entonces ahi es cuando dices que esto de la autoridad te ha servido.

M: st

I: cuando dices que le pegas es parte de la autoridad ¢te entendi?

M: pues a ver, él la mayoria de veces me hace caso, entonces no hay problema, pero ya cuando no me
hace caso, yo le soy como dos correazos...

I: digamos ahi cuando no le hace caso??

M: pues digamos que esté molestando con los bombillos, a veces le gusta las luces, y que esté abre y
cierre la Ilave, abre y cierre, entonces a mi no me gusta... porque a veces me ha pasado que lo he visto
en el fogdn.

P: yo quisiera decir algo, que a mi me parece lo que ella hace, maravilloso hay que corregirlo. En ese
tipo de cosas, un nifio manipulando fésforos, tomacorrientes... (la madre da unos golpes suaves en la
cola del nifio)



I: 0 sea cosas que sean un peligro para él.

P: en eso yo digo “yo le he dicho a ud. que hay que ser autoritaria”. En lo que yo si no estoy de
acuerdo es en los casos en que el nifio estd corriendo y por esas casualidades de la vida se tropezé
sobre unas cosas que tienen unos documentos, regd el.. porque esta jugando, depositando,
molestando con €], se le regd la taza (el nifio que hasta ahora habia permanecido con la cabeza en las
piernas de la madre, se levanta), se le reg6 la comida, yo le digo “mi amor no se moleste por eso,
simplemente traiga otro y listo, no se estrese” le digo yo a ella.

M: Yo ceo que el a veces se pone confundido.

I: ahi si no es necesario. Claro en esas cosas te ha cogido miedo.

M: si, en esas cosas me ha cogido mucho respeto

I: que no serfa la idea, porque pues uno se puede equivocar.

M: s1 se equivoca uno.

P: es que la vida... (la madre golpea al nifio en la cola que ha vuelto a poner su cabeza en las piernas
de ella) es una serie de equivocaciones toda su vida.

M: pero eso ya él lo aprendid, el antes regaba y dejaba el regero ahora ya sabe que va a la cocina y
coge un trapo. Yo ya no le pego porque ¢l ya ha ido aprendiendo.

I: tu qué dirfas que qué efecto ha generado eso, el que tu ya no le pegues.

M: ¢l ha cambiado mucho también. Ya cuando le digo cualquier cosa que no le gusta se me enfrenta,
ahi si saco la correa y le digo “yo no me voy a dejar de ud”

P: a mi eso me parece correcto porque yo le digo “el tiene que identificar que hay una autoridad,
representada en alguien que es la mama.

I: ok, ahora, qué tan necesario es el golpe a €, cuando puede bastar un no.

M: lo que pasa es que le he dicho a él no y no.

I: con la correa coge y a un asiento (hace el gesto) Nooo!

M: o sea sin necesidad de tocarlo a él. A pues si, en muchas cosas si funciona con eso. Pero digamos
él estd comiendo y se pone a jugar con la comida, yo le digo comié pues (haciendo gesto de darle una
palmada en la cola) hago sonar la mesa, no me hace caso con eso entonces ahi si cojo la correa, y le
digo “va a comer o quiere correa” entonces ahi come.

I: ahi no habria necesidad. No se uds. como sienten que funciona el miedo en la vida de éI?

M: pero a él no le produce miedo, a él le gusta la correa, él a veces se pone a jugar con la correa, y él
mismo me dice que le pegue, asi muerto de la risa “caca, caca” y yo ahi juego con él y el es muerto de
la risa. Entonces no todo es miedo para él.

I: ahi es un juego, (la madre le pellizca un cachete al nifio y le dice “tan bello”) yo me refiero a los
momentos en que si puede ser necesarios por ejemplo cuando corre peligro la vida del nifio...

M: son cosas, por ejemplo yo para la comida no le pego. El no me hace caso mucho porque por
ejemplo cuando yo era nifia a mi mam4 le tocaba sentarse, hasta muy grande, le tocaba sentarse y
darme como si fuera una bebé, porque la muchachita no comia.

I: Y es asi como le funciona (el nifio se para entre Iy M y se balancea entre una pierna y la otra)

M: pero le agradezco mucho a mi mama, porque imaginese, si era flaca imaginese si NO comiera, yo
solo le pido, que, imaginese un nifio, mirelo a él que estd flaco porque su contextura es ser delgado
(cabe mencionar que S se nota gordito y cacheton, ambos padres si son delgados) mi mama no me
rogaba, se sentaba y me hacfa comer. Me acuerdo de S como si fuera yo. Mi mama no me pegaba

I: y eso cémo le funciona, porque uno puede poner un limite.

M: exacto, yo no le tengo que pegar para que coma pero tengo que hablar duro “hagame el favor y
come” “y es que come y no se mueve hasta que no coma”



I: y ahi ustedes dos se colocan de acuerdo?? (a Py M)

M: ¢l no me desautoriza a mi

P: en ese tipo de cosas yo no

M: ¢l se queda callado, yo le digo “si yo hago algo mal, después me llama la atencién a mi” pero no
desautorizandome delante del nifo...

P: a veces soy enérgico, yo a veces le digo que hay cosas que no son asi, que desde el sentido comtin
uno cree que si, pero hay gente que ha estudiado...

M: claro

I: que efecto tienen esas palabras.

P: yo pienso que cada cosa en su lugar, mi tono de voz puede funcionar en mi trabajo (policia) pero
igual yo soy conciente de que en el hogar se debe usar un tono de voz amable

I: y que pasaria si usted hace lo que quiere, es decir, utiliza un tono de voz més bajito para decir las
cosas.

P: Sencillamente, pienso que para uno hacerse oir no necesariamente debe usarse un tono de voz
fuerte. Mas bien decir las palabras con un tono de tolerancia y apropiado, no tanto las palabras
correctas,

I: y cémo reacciona ud (a M) cuando él usa esas palabras

M: cuando me habla duro?

I: no

M: Cuando me habla de buena manera.

I: st

M: yo me quedo callada, pero cuando me habla duro a mi me da mucha ira.

I: o sea que las cosas las pueden solucionar a las buenas. Lo mismo con el chico.

M: o mismo con él. Hay cosas que funcionan bien.

I: muy bien.

M: hay momentos que uno no le toca, en que todo funciona bien, pero hay otros en que...

I: 0 sea que ustedes estin aprendiendo a hacer cosas que son dtiles. Es decir, no yo aqui no voy a
entrar hablando por encima, porque no me va a servir, mejor voy a entrar derecho, tranquilo, y me va
a servir para contactarme con mi mujer.

P: no solamente con ella sino con cualquier persona.

M: sin embargo a veces se le sube.

I: y ud cémo se da cuenta de cuando se estd subiendo.

P: las personas trantan de bajarle el tono a uno con un gesto corporal, (la esposa que esta sentada a su
lado y que ha permanecido observando a I y a S, lo observa con una sonrisa en el rostro) con una
mirada, o simplemente...

I: cémo lo hace ella? (a ella) ¢tu cémo lo invitas a él a que bajel tono de voz?

M: cuando est4 hablando fuerte yo le digo béjele.

I: tu le dices de una.

M: si, porque yaempieza a hablar muy duro y yo no le entiendo lo que é] me dice.

I: (a él) y ahi cémo va?

P: uno es conciente, quiera o no aceptarlo uno es conciente de que se equivoco. Si uno es conciente de
eso entonces uno es honesto.

I: y entonces ahi qué hace?

P: usted debe buscar espacios para limar esas asperezas. (la madre juega con el nifio y se rie)

I: y eso qué le facilita con su esposa?



M: se acerca més, es un hombre que digamos que con las cosas del nifio y muchas cosas, él es muy
calmado, y yo digo una cosa y si él no estd de acuerdo él la respeta, y él me dice calmese, lo mismo
tiene el nifio, el nifio es como yo, cualquier cosita él se desespera.

P: en términos autistas, esa frustracién, al apilar juguetes que no se porqué...

I: hay algunas cosas que si pueden ser parte del autismo pero hay otras que también se aprenden, y si
estoy entendiendo hay cosas que ha “heredado” por decirlo asi...

M: si, si se entiende

I: a muy bien, o sea en que tu le aprendas a P (P) la calma asi mismo le (M: le estoy ensefiando a ¢él)
estas ensefiando a él (seflalando a S)

M: si porque digamos yo creo que no es necesario que se desespere, que es un nifio muy inteligente y
usted es capaz, yo lo dejo él verd cuando se calma, yo me voy.

I: te funciona?

M: dltimamente no se desespera tanto, ¢si se acuerda como era antes? (a P).

I: es decir que en la medida en que tu te pones en otro lugar, él también. Que bonito.

I: (a P) y tu tendrias que aprender de M... bueno si te preguntara qué podrias aprender de M acerca
de cémo ser mejor Papa2... ademas porque veo que ustedes dos tienen un equipo. Diferentes no,

M: nosotros tratamos pues de ponernos de acuerdo. Tenemos diferencias como todos. Pero tratamos
de ponernos de acuerdo frente al nifio en especial.

P: pues en las cosas fundamentales,

M: sii1

P: en cuanto al colegio, en cuanto a la casa, en la ropa, los juguetes, en cuanto a ese tipo de cosas no
tenemos problema.

M: yo soy una desesperada por salir de la casa. Y eso si tiene ¢, é] me dice vaya pues busque casa,
pero digamos yo me aburro porque, digamos cuando nos fuimos a vivir en.. pues esa casa la buscamos
asi de rapidez, no nos fijamos en que habia humedad, al mes yo ya estaba desesperada, busque que
busque...

I: ustedes como hacen para divertirse?

P: hay poco tiempo, porque precisamente no todas las actividades que uno quisiera hacer en
compaiifa por el nifio ¢si me entiende? Uno no puede ya salir a una discoteca, y hay que ver quien lo
cuida.

M: y no nos gusta dejarlo.

I: es que cuando uno no se divierte uno se aburre.

M: si, pero digamos...

I: cuando fue la tltima vez que ustedes dos salieron a divertirse??

M: ¢la Gltima vez? (se rie y mira a P) el dia yo estuve cumpliendo afios el... Marzo (un mes antes)
salimos por ahi a caminar un ratico, pero pues ... él nifio quedé con una tia, y es que yo no quiero que
lo cuide nadie mas. Tiene que ser con mi mama y mi hermana, es decir, cuando yo no estoy tiene que
ser con mi mami o mi hermana, porque ahi si yo me puedo ir tranquﬂa, porque si esta con otra
persona asi lo traten muy bien el nifio llora, desesperado y eso a mi no me gusta. Cuando yo lo
encontraba asi yo pensaba que lo trataban mal.

I: y que tal, de vez en cuando.

M: ellas lo podrian cuidar.

I: cudl fue la dltima vez que salieron como pareja?



P: ;pareja? Esa fue la dltima vez la del cumpleafios. Yo a ella le digo que no se preocupe, que cuando
lo deje “vayase despreocupada” que el nifio va a estar en buenas manos, que al estar con su familia,
van a tener un sentido de pertenencia con el nifio. Diferente a buscar a alguien que uno no conoce.

I: atin hay algo que te preocupa?(a M)

M: yo se que ellas quieren mucho al nifio pero no, en ellas confio mucho, pero él hace muchisimo
rato que no estd con ellas, pero tenian que madrugar al otro dia, entonces yo divirtiéndome e
incomodar a otros. Yo preﬁero con mi mama o mis hermanas que ellas no tienen que ir a trabajar.
Que si el nifio quiere jugar, ellas se ponen a jugar con él no hay problema.

P: yo le entiendo qué es lo que quiere decir usted, si usted no sale con la predisposicion del caso, de
pasar un rato agradable, en todo lo que haga usted la va a pasar maluco... por eso cuando a veces
tenemos algtin paseo de campo, yo le digo a mi sefiora “no deje nada para dltima hora que después
hay que hacer todo a la carrera... que se le olvid6 esto, que se le olvidé aquello”. Yo le digo “desde el
dia anterior tenga usted lista su maletica, que sea comida suficiente”.

I: usted sale con su hijo?

P: si yo muy pocas ocasiones he salido. De hecho yo me voy adelante con él... yo me lo llevo a él.
Bien, S no tiene problemas conmigo para caminar.

M: con él uno no tiene problema para... cuando ¢l estaba mas pequefio, antes si tenia problemas
porque estuvieron a punto de aporriérmelo en un bus. Porque ibamos a bajarnos de un bus, y el
conductor embelesado con una muchacha, yo antes lo bajaba a él primero, y el sefior embelesado con
una muchacha arrancé y yo quedé con el nifio asi (hace gesto de levantar algo con el brazo y que
quede colgando, el nifio sigue con la mirada el movimiento del brazo).

P: ella ha sufrido con ese tipo de problemas. Y yo le digo “mi amor cuando salgas ponte unos tenis,
porqué, vivimos en un el mundo es acelerado, no ande con tacones, deje eso para una fiesta.

I: son como elementos practicos:

P: y si usted le va a hablar en ese momento al conductor, usted sabe que un conductor eso usted sabe
que puede avisar y decirle sefior tenga la amabilidad de esperar un momento que me voy a bajar.

M: Pues si, de ahora en adelante si me voy a poner tenis... yo soy como muy acelerada, pero el
conductor no me queria dejar bajar.

P: entonces, estas situaciones no se le van a presentar una sola vez, esto se le va a presentar muchas
veces, no solamente con el de la buseta, puede ser con el taxista, puede ser en la fila, “mi amor asi la
vida no la queramos ver de esa manera la vida es diferente y uno tiene que adaptarse a eso”

I: qué implica adaptarse a eso?

M: aguantarme.

P: yo entendi algo diferente.

P: cuando yo le digo adaptarse no quiere decir que yo adopte una actitud pasiva.

I: sumisa

P: cando pase lo del carro, no es quedarse callado. Pero si es tener un estado de alerta y de ser muy
conciente de cada una de sus cosas, de van a la ciudad, de que si usted trae el celular en el bolsillo
corre el riesgo de...

I: usted cada cuanto sale?

M: cada que tengo vueltas con él...

I: o sea, casi todos los dias?

M: si, casi todos los dias salgo con él, como hay dias que me la paso todo el dia encerrada,
generalmente salgo por ahi al parque... cada vez que salgo yo trato de montar en buseta, si no se
puede en buseta yo salgo en colectivo.



P: y ella tiene que entenderlo que cuando ella salga con paquetes, con el nifio, si puede encartarse,
pague un taxi... que se adapte de acuerdo a lo que se va dando. Que el dia que le toque irse en buseta
pues listo, yo le he dicho mucho en ese tipo de cosas.

I: y para otro tipo de cosas usted qué hace? Qué pasaria si usted mas frecuentemente le dijera” vamos
a divertirnos”?

P: seria muy bueno, con ella y con S o con ella solo?

I: con los dos

P: yo dirfa que es dificil por el tiempo.

I: porque yo veo que tu has sido muy considerada con tu esposo. ¢qué pasaria si él lo hiciera més
frecuentemente?

M: serfa muy bueno pero hay que prestarle atencién a la casa

P: y yo le he dicho a ella. Muy bueno que tenga la casa impecable, a veces trata de ser muy
perfeccionista, pero que no se convierta en una esclavitud para usted. Si yo la invito a salir, no me
diga “mi amor espere yo termino de lavar este montén de ropa”, yo le digo, déjelo para otro dia,
organicese usted, que lo que se vaya a caer, que se caiga. Ya mafiana, cuando no estemos en plan de
paseo...

I: (a M) qué pasaria .... si le ayudara con las cosas de la casa y asi mas rapido salir?

M: (a P) ¢qué pasaria?

P: me parece... otra alternativa... aparte de razonable me parece justo. Me parece que el trabajo de jefe
de hogar no esta sélo dedicarse a su empresa, igual es un compromiso mio, casi como un deber...
ayudarle a ella...

I: es como cuando uno quiere ayudar a un chico, y quiere acompariar a alguien a hacer las tareas... y
uno dice vamos juntos (el nifio que se encuentra en brazos de la madre empieza a gemir duro)

P: es como decirle venga le lavo los trastes y le ayudo en la cocina (el nifio se calma)

I: ahi es muy importante tu participacion. (S que hasta entonces habia estado al lado de la madre, se
traslada al lado del padre mientras gime) Entre tu mis le colaboras ella menos se siente
comprometida a hacer todo. Yo no sé si eso es lo que te pasa. Por eso, muy bien (el chico se ha
subido a las piernas del padre) eso aliviana el peso, y claro, ahi si, (da una palmada) vAmonos.

M: claro

I: si, si. Entendié?

P: si, st...

I: ok, ¢qué entendié?

P: entendi que uno puede tratar de decirle a ella, mire no hay que decir no se estrese sino que hay que
decirle a ella venga le ayudo con esta carga. Eso es una cosa que mejora la relacién.

I: usted me entendid.

P: s eso me parece muy importante.

I: yo a ustedes los felicito, como se han podido entender siendo diferentes, y colocar eso al servicio
del otro. La dimension que tienen... para estar con su hijo. Me impacta, y en ese sentido los felicito,
les agradezco que hayan venido hoy aca. A los dos, que sigan comprometidos.

P: esto se vuelve a repetir?

I: por ahi hasta dentro de un mes.

P: mientras yo goce con tiempo...

I: muy bien, ,mucho gusto. (todos se levantan) (M abraza por la cintura a P)



*  Grupo conversacional S4F (Familia 4)

S4F
Familia V

Fecha: Abril 21/05
Asisten: Madre (Y),Padre(Ed), abuelo(]) y abuela(L) maternos, V (V) e Investigador(I)

Tiempo total: 70 minutos

I: Buenos dias

Ed/Y/]/L: Buenos dias

V: Ehhh Ohhh

I: Mucho gusto mi nombre es.... (presentacién) (V corretea una silla mientras grita no muy fuerte, luego empieza a dar
vueltas por la habitacién)

I: Uds viven los cinco?

Ed/Y:si (abuelos asienten con la cabeza)

I: (mirando a los abuelos) Uds son los papés de...2

JodeY

Y/Ed: de V

I: (Sefialando a cada uno va diciendo su nombre)

I: Dofia L se dedica a...?

L: Alacasa

I: al hogar

Y: (se parea y toma de la mano a V'y la trae) Voy a cambiarla un segundo (sale de la habitacién con V)
I: ... a eso te dedicas (mirando a L) al hogar. En el tiempo que llevan juntos...:Cuanto tiempo es que llevan juntos?
Ed: tres afios

L: stres afios? Y en todo ese tiempo Ud se ha dedicado al hogar. ;y don...2
]

Lydon]

J: pues yo, cuando hay trabajo pues también colaboro en la casa

LIy Ud en qué trabaja

J: En construccién y en el almacén

Ed: El colabora mucho all4 en el almacén

I: Almacén de qué

Ed: de cocina, de decoraciéon

I: es de los dos?

Ed: si con Y, si, es un negocio familiar.

I: y todos son de acé?

Ed/J/L: (asienten)

I: y hace cuanto que tienen el negocio?

Ed: hace un afo.

I: hace un afio.

Ed: Afio y medio

L: y antes a qué se dedicaba?

J: construccién

Ly..?

Ed: Cémo?

I: antes de...?



Ed: trabajaba ahi mismo sino que era de mi papi, entonces yo se lo compré, eso ha sido una tradicién familiar... y
estudiar, yo soy contador, Y también es contadora. Salimos de aci mismo.

I: ac4 se conocieron

Ed: si, acA nos casamos.

I: cuanto tiempo llevan casados?

E: seis... como ocho afios

I: y entonces antes como donde vivian

Ed: a no, en apartamento sino que conseguimos una casa mas grande y nos fuimos a vivir a casa con ellos.

I: Hmmm

L: Por la nifia, porque la nifia no la deben dejar con otra persona nosotros somos los encargados de cuidarla, y todo, por
su problema y sus cosas...

I: ahhh ya entiendo... y entonces antes cémo habian hecho? (se quita la chaqueta)

Ed: No, hmmm, siempre, hemos buscado lugares cerquita a donde ellos para poder, hmmm, por la mafiana cuando
saliéramos.

I: nunca han vivido lejos?

Ed: no, no, no, nunca.

E:y cuando se casaron?

Ed: también, por ahi cerquita... siempre hemos estado por ahi, cerquita por lo que la nifia permanezca la mayor parte del
tiempo. Mientras nosotros trabajamos.

I: entonces esto ha sido un asunto desde antes que V tuviera un problema

Ed: ah si claro, desde el principio

L: si desde que ellos se casaron, porque nosotros vivimos, nosotros somos de aca de Chinchina, pero nosotros vivimos 10
afios en Ibagué, ya nos trasladamos acé otra vez.

I: cuando ellos se casaron?

L: cuando ellos se iban a casar nosotros nos vinimos para acd. Ya luego nacié la nifia con todos sus problemas. Siempre
hemos vivido sino juntos cerca.

(Entran Yy V)

(V mira a I. I: Hola)

(Y se sientay cargaa V)

Ed: Si por la mafana la llevamos y por la tarde la recogemos cuando nosotros regresamos

L: asi hacfamos cuando viviamos en casa aparte (V baja al piso y se dirige a Ed) Ahora vivimos todos en una misma casa
(V hace el intento de quitarse la chaqueta. Ed: ¢y para qué se la va a quitar?. J: que se la quite (traduciendo) Ed: y para qué
se la va a quitar no ve que estd haciendo frio? (Ed abre la chaqueta — ella se la intenta quitar — no lo logra- Ed le ayuda)
Ed: Despacio- despacio (V empieza a caminar por el salén mientras grita))

I: ycon sus papas Ed. ;:Cémo ha sido el asunto?

Ed: no, muy bien, sino que por lo que llegé V no hemos tenido...

I: mas cercania

Ed: exacto, si, con mi papa todo muy bien, con ellos también permanecemos mucho son los fines de semana (V se acerca
ala carpeta de I, I trata de tomarle la mano ella se aleja y sigue por el salén)

Asi hacemos la mayoria de veces

I: Claro el contacto no es tan frecuente

Ed: si, no es tan frecuente.

L: si, como con uds (indicando a J y L)

Ed: si, como ellos viven con nosotros, nos vemos con ellos todos los dias y con mi mama y mi papi si nos vemos
frecuentemente pero no asi.

L: y qué los llevé a tomar la decisién de... ahora que me hablaba de comprar el negocio de su papa y hacer su cuento para
ud. porque fue una decisién que se tomd.

Ed: a no, si, eso fue una, un acuerdo con ella (indica a Y) entonces nos pusimos de acuerdo. Ella trabajaba en una
fundacién y en un colegio, entonces, cuando yo lo fui a comprar y le comenté a ella, y dijimos “vamos los dos a trabajar lo
que es de uno” y mas pensando en V, pues.

Y: la disponibilidad de tiempo.

Ed: eso y todo eso, si ella no puede estar en el almacén estoy yo y pues, puede salir a alguna parte. En cambio si uno esta
trabajando dependiendo de una empresa entonces ya es muy dificil dedicarle més tiempo a V o salir a jugar, ir donde el
pediatra... es mas facil asi.



I: independiente, claro, claro

(V corre una silla contra la pared, la golpea, Y la llama y V se devuelve)

E:y qué tal cémo les ha funcionado

Ed: no, muy bien, todo ha salido muy bien.

I: Hace un afio es que estan

Ed: afio y medio...

L: y quién conciente mas a V

Ed: todos sino que, si, si hay unos més que otros.

I: digamos como quien... si uno le puede preguntar a V ;quién...2;quién la mima més ripido?

Ed: la mama, el abuelo.

Y: el abuelo, tiene mucha compatibilidad con el abuelito, si ellos se entienden muy bien.

E:y eso es asi siempre (V le pide algo a la mama- Y no todavia no)

J: si, siempre. (V le pide a papd, lo jala de la mano- él no la sigue)

L: y luego quién seguiria, digamos en orden, digamos que por lo comtn hay alguien que estd més cerca.

Ed: la abuela y ahora tltimamente estd muy apegada a la mama.

L: V lleva mas o menos un afio en que ha buscado mucho el contacto con la mam4, Y llegue a la hora que llegue, ella,
mientras estd conmigo (V toma la silla que est4 al lado de la abuela y la empieza a arrastrar hacia los padres, Ed levanta
los brazos haciendo gesto de detente, la madre le dice “juiciosa” y la abuela le detiene la silla, ella intenta sentarse) Ella me
atiende y me obedece a mi, pero tan pronto llega la mama ella, ella...

L: ya es otro cuento.

L: si, por ejemplo yo le doy una orden y ya no me obedece a mi cuando estd la mama. Cuando no esta ella me obedece a
mi.

Ed: desde hace una afio, desde que Y dej6 de trabajar. Ya le pudo dedicar mas tiempo a la nifia, entonces ya la nifia esti
mas atentaa Y

I: Ahh... y eso ha cambiado el asunto

Ed: siy de que...

Y: y que ella dltimamente responde més a todo lo que uno le ensefia... por medio del juego uno le ensefia muchas cosas
atiles. Eso le agrada mucho

I: Ok. Osea que en la medida en que tu estés mas disponible para ella, ella es mas receptiva cada vez.

Y /Ed: st (abuelos asienten)

Y: si me aprenden super rdpido.

Ed: le hace mas caso a la mama.

L: como Y juega mucho con ella, la mama pues, ella la busca, ella le gusta mucho el juego, en cambio conmigo, como yo
casi no juego.

I: o contigo tiene otro tipo de juego (V se acerca a abrir la puerta y empieza a gemir)

Y/L: si

I: tu tienes otro contacto con ella.

L:si

Ed: y de pronto con las labores de Ia casa, no hay mucho tiempo (V deja la puerta y dice ehhhh la mama la imita y le dice
otra cosa negando con la cabeza)

L: ellos se van a trabajar y yo desde las ocho hasta la una que llegan ellos, entonces ahi me dedico a las labores de la casa y
si, a estar pendiente, ponetle cuidado, mientras estin en el trabajo. Ya después del medio dia, pues ellos se van...

I: y ud sale con ella?

L: si, yo salgo mucho con ella.

(V: toma al abuelo y le dice ehhhh - J: a donde vamos? - Y: (niega con la cabeza) acabamos de llegar)

L: sale contigo, y con quién més sale

Y: ahhh con todos.

Ed: con todos, y los fines de semana con Y y yo, y por la noches llegamos y la encontramos despierta ella dice que “carro”
entonces salimos y le damos una vuelta, pide que helado o perro

V: Perrito

Y/Ed/]/L: (rien)

I: Ahhbh, ella es muy atenta

Ed: Entonces ella se lo compra, se lo come y listo.

Y: ya ella estd muy ensefiada a estar muchoe n la calle. Asi esté en la casa toda la tarde, con una vueltica tiene.



Ed: vamos hasta el parque caldas y nos devolvemos... ella nos esti esperando cuando salimos de trabajar, entonces ahi
mismo vamos y le damos la vuelta...

Y: ya como que sabe el cuento

Ed: ella ya sabe cuando llegan las siete mis o menos

Y: igual cuando es el domingo ella también identifica

Ed: 0 a la hora del medio dia, ella también estd muy pendiente.

I: Ella es muy pila.

Ed: st

Y: Ella es muy pilosa y muy ubicadita

L: ella es muy apegada a la mama, pero ella no sabe decir “mamé” ella dice “papd”, ella, ella, suena el timbre pero entonces
sale a buscar es a la mam4, entonces ella dice papa.

V: chao

Y: chao

I: bueno y cémo ha sido para esta familia el acompafiar a V... en la vida?

Y: al comienzo es muy dificil cierto. Porque aceptar que uno tuvo un nifio especial no es facil; y la idea era pues...
tenfamos muchos proyectos con V, pero ahora no del todo se pueden desarrollar.

L: si uno preguntara a quién le costé un poco mas, digamos (V se acerca a I. Toma un dedo de la mano luego se acerca y
babéale brazo de I, éste no responde) asimilar el asunto (I le hace cosquillas mientras V se retira)

L: no se

Ed: todos

L:ami.

I: no fue facil

L: no, para mi antes... fue facil

(V vuelve a intentar correr el asiento que est al lado de la abuela la cual retiene el asiento)

Ed: para mi también, para nosotros, pues la nifia la aceptamos y ya... al principio que la llevamos al pediatra

I: desde cuando fueron a consultar

Ed: desde los seis meses, que el pediatra nos decfa, que le falta el desarrollo. Mes a mes nosotros ibamos como con un
control de ella.

Y: yo creo que de todos, a mi me dio muy duro. Yo me ponia a pensar y decia: “si Y me viene a mi, me viene desolada,
tan triste que entonces yo trato de ser fuerte para que ella no decaiga asi tanto. Al principio que ella habfa comenzando
con el tratamiento... (V vuelve a babear el brazo de I)

Ed: cuando hay que madrugar a ella no hay que llamarla, ella se despierta solita

I: entonces tu pensabas que el tratamiento

L: s1, entonces yo pensaba en el tratamiento y entonces ya.. como a los cuatro afios cierto, que vino a caminar bien,
entonces ya cuando la nifia camind, y uno ahi motivado que poco a poco. (V va a los padres... se mete el dedo en la nariz-
Ed le indica a Y-la madre la regafia y mira al abuelo, ambos se rien. Luego V deja caer la media roja al piso, se agacha a
recogerlo- regurgita, la madre la levanta y le ayuda a limpiarse) porque yo tenfa como pesar de la nifia. Donde fue que
entonces yo cambié cuando la nifia caminé. Eso fue algo como que (hace gesto de abrirse, volcarse hacia delante) me
llené. EI temor més grande era que la nifia quedara (Y limpia el piso) sin caminar. Yo pensaba mucho en eso, pero
entonces cuando ella camind, a través de terapia y todo eso, pues di gracias al sefior de que mi nifia caminé. Yo le decia a
Y, asi la nifia nunca estudie lo importante fue que camind...

L: eso fue lo que a Ud. le ayudé a asimilar.

L: si, eso fue lo que yo dije, la nifia de aqui para adelante... me llend, mejor dicho, me fortalecié y me llend y aqui vamos
pa’ delante, porque no va a quedar en una silla de ruedas.

(V se cierra en una silla apartada de todos, luego va y se ubica en el asiento al lado de la abuela)

L: tu habias dicho que tu eras para quien fue més facil el asunto

L: yo no sé... (sefiala Y) y fue duro igual pa” Ed. Pero hubo un momento en que yo dije “vamos es pa” adelante”. Ya
mejor dicho, yo le decia a Y que la nifia no estudie. La nifia camind, ese momento fue algo muy grande para mi.

Y: yo creo que fue dificil para todos, lo que pasa es que ellos de verme tan asfixiada, tan triste, pues no lo manifestaban y
era muy normal. Si, era pero eso no importa y muy normal, para que a mi no me afecte.

I: era un poco hacerse los locos

Y: exacto

L:/]: st

I: y a usted la pasé algo parecido a....



J: st claro, uno siempre sufre mucho viendo la situacién

L: si... para que Y llegara de unas a almorzar... (V corre una silla en el extremo del salén, y le dice “juiciosa” juiciosa”)
entonces y mas se iba a entristecer, més se iba a decaer. Por méis que uno estuviera asi por dentro mal, ver que ella no se
diera cuenta, mire que le decfan “Vno va a poder hacer esto, V no va a poder hacer lo otro” Ir donde un especialista
donde el otro. Siempre era, era muy duro para ella.

I: como compensar

L: si cada que se iba a donde un especialista donde una persona muy profesional, siempre uno sabfa cémo iba a llegar ella;
o si yo iba a acompafiarla, yo sabia cul iba a ser la reaccién, porque siempre decian “ella no va a poder hacer esto, no va a
poder hacer lo otro”.

I: Ud. pasaron por mucha gente (a Y y a Ed)

Ed: mas o menos, si nosotros varias veces

L: desde que empezamos, empezamos desde los siete dias.

Y: dltimamente hemos estado como tranquilitos, ella también ha evolucionado muy bien (V esti en las piernas de Y y
mientras Ed le amarra los tenis)

Y: aunque ya es tiempo otra vez de retomar todo... pero al comienzo si, ufff.

L: los primeros siete dias, fueron siete dias que vivimos tranquilos. Pero entonces desde el dia siete, empez6 con la nifia
enferma.

I: que enfermedad?

Ed: Ella tuvo una estenosis pulmonar, mis o menos... si, a los ocho dias a ella la remitieron para la cardio-infantil en
Bogota, entonces duré alld como 15 dias y el resto

L: desde eso, ha sido un ir y venir con ella, que sali6 lo del corazén, que neurdlogo, todo, neuropediatra...

I: y Ud. cuando es que llegan acé al instituto?

Y: nosotros fuimos a Fesco y de alla nos...

Ed: recomendaron que viniéramos ac4

Y: que viniéramos e hicieran una evaluacién y aqui llegamos

L: pero antes habfamos traido a V cuando tenfa como tres afios

Y: la primera vez

L: y ahi qué pasé?

Y: ahi nos hicieron evaluacién, pero no la ingresamos ¢cierto? (mirando a Ed)

Ed: no. lo tmico que hicieron fue la evaluacién

L: ;Porqué?

Ed: No, no (mira a Y)) Habfa dicho R (director) que en la evaluacién anterior encontraron, fue un trastorno de Rett...

Y: que para ellos de acuerdo a todos sus...

I: estaban sospechando un Rett

Y: exacto

Ed: si, estaban sospechando, era apenas una sospecha a los tres afios. Después si vinimos y pues....

Y: entramos al Ines, no recuerdo porqué ingresamos en el momento, pero la llevamos al Ines, estuvo all4 tres meses, muy
agresiva y tomendo las conductas de otros nifios. Entonces las retiramos (Ed: la retiramos) luego volvimos a Dina, otra
vez evaluaron y entonces ya la dejamos...

I: hace dos afios?

Y: st

I: Entonces tu dijiste que caminara fue algo que te ayudé a asimilar. Y a don ] ¢qué le ha ayudado?, cuiles han sido las
cosas mas terribles y las mas bonitas.

J: bueno pues para mi, lo que més me ha llenado de esperanza es de ver que ella se ve cada vez méis y mis, que atiende a lo
que uno le dice y ya vetle ahorita caminando es un paso muy grande para mi.

I: entonces usted esté de acuerdo con su esposa.

Jisi

I: ud. que consideraria que han hecho... todos no... para ayudarle a V ¢qué serfan esas cosas que han hecho que le han
ayudado a V?

J: pues, qué le dirfa yo...

I: a perdén, aclaro la reunién de hoy, la reunién de hoy es para destacar con ud.s mirar cémo es que han llegado hasta
donde han llegado? :Uds como familia en qué estan en cuanto a V2 Y ¢para donde quieren ir con Dina?, ademas ¢en qué
se les puede colaborar? (En los dltimos minutos V est4 sentada en las piernas de la madre con las piernas sobre el papi-
ahora estd tomando un tetero) Pero entonces ahora si, cuénteme lo que me iba a contar.



J: no pues, cémo le dijera yo.

L: el amor

Jesi

I: el amor ¢cémo ha sido el amor?

L: porque él es...

Y: él se entrega totalmente (rien)

L: mejor dicho con todo y en general el amor que todos le hemos dado a la nifia

Y: el amor y tratarla comdn y corriente.

L: no encierro, no guardarla ahi porque nos da pena. Que no podemos ir a tal parte, pues no vamos, aunque generalmente
la sacamos a toda parte

Y: a toda parte. Evitamos de pronto donde halla mucha gente y nos quedamos media horita y ya.

L: si donde hay mucha gente, entonces el ruido claro.

J: es que la bulla.

Ed: el encierro la mortifica

L: en... hay un espacio muy pequefio y cada que vamos all4 ella da una vuelta, empieza a dar vueltas y hay que salir de alli
inmediatamente. Mas sin embargo siempre la llevamos a ver si ella se integra, igual es familia y todo, ella no vive con
nosotros pero vive cerca.

I: tiene mas hermanas?

L: dos

Y: una que vive aci en laureles y otro que vive en Fusagasuga. Igual por parte de ella... el amor de ellas dos es increible por
V. Hay otras dos nifias mas en la familia y uno nota que la prioridad de todos es V, sin descuidar a las otras dos,
tratindola normal pero igual cuidindola con el cuidado que se le debe tener un poquito méis que a las otras dos. Pero la
quieren mucho. Yo creo que la base fundamental es el amor.

L: las otras dos nifias son unas nifias normales, estando todas tres, estando mis tres hijas juntas. Lo que se le da a una nifia
se le da a las otras dos. Si se sacaron se sacaron, cuando vienen estan juntas.

I: ok, no es discriminada

L: en ningtin momento. (V acaba el tetero, lo tira al piso y ella misma lo recoge y lo deja sobre las manos de la mama)...

L: ty c6mo les va a los hombres de esta familia?

Ed: muy bien

Y: rie

Ed: no muy bien con V... es una nifia muy especial, la queremos mucho, todo lo que se hace es por ella. Yo le digo a mi
esposa que uno trabajando es por V y todo lo que se consigue es por ella. Uno tiene que pensar mas adelante que el dia de
mafiana uno no esté y que ella tenga un futuro asegurado o algo y ella pueda sobrevivir

L: ella pueda estar bien

Ed: si, que pueda estar con lo necesario que no le falte... un techo... planificacién... algo de estudio; lo que uno siempre se
imagina es que V va a cambiar, va a poder estudiar, mis adelante, que no va a ser mafiana pero que ella el dia de mafiana
ella pueda ir a un colegio, hacer alguna actividad que le guste a ella, eso es lo que més le gusta y la masica, ensefiarle un
arte o algo que le llame la atencién.

I: que tengo un oficio en la vida.

Ed: si, que no se vaya a quedar sin hacer nada (desde hace dos minutos que V se mueve por todo el salén dando pequefios
griticos cuando mueve las sillas que estdn vacias, lleva su media roja con ella) que més adelante pueda servir.

L: por ¢jemplo que aprenda a vestirse, que aprenda a bafiarse, que aprenda todo eso, yo paso mucho tiempo con ella yo
me preocupo mucho por eso porque yo pienso que de pronto el dia de mafiana no estaremos, no sabemos y pienso en que
es muy importante que V aprenda a desenvolverse por ella misma (en ese momento Ed sale del salén)... y yo sé que para
ellos también... de pronto yo como que la tengo mas tiempo, yo todo el tiempo con ella, eh, tengo como més tiempo de
observarle muchas cosas, igual de ensefiarle... asi ella no sea capaz de llevar bien la cuchara a la boca yo le digo “V coja la
cuchara. Vamos a comer” ensefiarle, ensefiarle, ensefiarle. Y a la mam4, a la mamé le aprende mucho, yo creo que le
aprende mas a la mama que a mi.. bastante, si... ese apego que ahora tiene V con la mama es algo increible y yo tampoco
puedo de “sporqué no a mi?” porque es la mamé, porque V quiere a la mama.

I: y Ia mama de eso que piensa?

(Y mira a L y se rien junto con ])

Y: que pienso... si claro estoy de acuerdo y para mi ha sido pues... muy bueno porque V me reconocio, es que yo era
alguien... (V se sienta tranquilamente a su lado)



I X

Y: si para V, yo llegaba, la peinaba le decfa muchas cositas y no... ella no sabia que yo era la mama. Mientras que de un
momento a otro ¢cierto?

L: si ella se desperté.

Y: y entonces yo llego y es todo el tiempo V, hasta para entrar al bafio, ella esti detris de mi a toda hora, y mirando como
a ver que me coge qué le voy a ensefiar como le voy a jugar. Y eso es maravilloso

I: hace cuanto ocurrié ese cambio.

Y: hace cuanto ¢hace como afio y medio? (mirando a L)

L: por ahi un afio.

Y: un afio mas o menos. Si porque antes la autoridad era como mi mam4. Para ella, cierto?

L: y eso ustedes cémo lo manejan?

Y:ano (V sesienta en las piernas de la mama, esta la carga) L: yo personalmente veia que Y sentfa mucha tristeza por eso
Y: tristeza en el sentido de que ..

L: no la reconocia.

Y: no me reconocia, pero yo me sentia tranquﬂa de ver que encontraba en mi mama a una ﬁgura maternal. Y mas como
ha sido ella de especial. Rico que al menos sea con ella y no que sea indiferente con todos (el abuelo juega con las manos
de V).

L: generosa

Y: si porque qué mas le podia yo pedir tenfa que estar como ubicada en otras cosas desde otro punto de vista.

I: de adonde sac6 esa generosidad?

Y: esa generosidad? (V vuelve a andar por el salén con sus griticos) Es que yo me he sentido muy tranquila de ver como
son ellos con V, de ver que cuando V naci6 ellos todavia estaban muy jévenes tenian otras metas, dejaron todo lo que
tenfan por dedicarse a V. Entonces yo con eso vivo plena. Y para mi lo mas importante es que ellos dos estén a lado mio,
porque yo sé que V los quiere también mucho, porque ellos han vivido todo el proceso con nosotros. No como que... (en
ese momento entra Ed hace una sefal de Ven, Y le entrega un objeto a V en la mano V va y se lo da a su papa en la
puerta, sale del salén)

L: ¢le va a dar tetero? (sale Iy los incita a hacerlo adentro del salén, se encargan Ly Y, como est4 caliente L se dedica a
enfriarlo, V gime y Y le llama la atencién y la calma/ 1 y Ed van hablando acerca del cambio y de lo comentado en los
tltimos minutos)

Ed: ya cuando se presenté el cambio de trabajo ya el cambio de V, ahora V busca mucho mas a la mam4. La mama juega
mucho con ella y eso ha sido muy bueno para nosotros.

Y: porque es que antes las figuras eran como ellos dos (sefialando a los abuelos)... si ve. Eran como las figuras para V de
papas.

I: mejor dicho primero les tocé el turno a uds (abuelos) de papas y ahora a Uds(papés).

L: ahora les esta tocando a ellos.

Ed: ahora nos est4 tocando a nosotros. No y que, ya cuando nosotros conseguimos el carro ya pues nosotros pues ya ella
venia mas a nosotros para que la sacAramos a pasear.

Y: como que ella misma... como que busca (V se pone entre sus padres a tomar tetero mientras ellos la cargan y la
concienten)

I: como poder compartir como familia.

Ed: si exactamente. Y entonces ella cambié mucho con nosotros y ya mas apegados todos.

L: pero entonces uds (abuelos) perdieron una hijita.

L: si. Si desde hace un afio, si.

I: y c6mo han manejado eso?

L: yo me siento contenta, ¢sabe porque? Porque para mi fue satisfactorio de ver que la nifia a esta edad que tiene ella
hubiera llegado a su mamé, pero en mi no hay, que diga o que me ponga a pensar “pero ya conmigo no”

I: porque yo no se como es que viven ustedes la experiencia de perder dos hijitas. La otra hijita todavia hay est4, Y, y una
cuarta hijita (V) ¢y don ] como ha manejado esto?

J: no, ha sido muy bueno ver que ella, cierto los estd reconociendo a ellos, muy bueno, cierto.

I: ademés que hay uno pierde, uds pierden una hijita, pero ganan una nieta. No sé si me hago entender en esta diferencia.
J/L/Y: sh.

Ed: si lo fundamental ha sido el cambio de trabajo, para V, es que hay unos trabajos que duran mucho tiempo. Uno sale a
las siete de la mafiana y muchas veces llegaba a las 8, 9 de la noche. Ya con el cambio de trabajo si ella quiere sacar el dia
me dice “no voy a ir a trabajar y me quedo con V” y no hay problema.



I: entonces uno podria decir que V ha ganado unos papas, ha ganado unos abuelos.

Ed: exactamente. (Y/L asienten)

L: que bien.

Ed: elfiesfuerzo que yo hice con ella fue comprar el almacen que era de mi papa y desde que se compré el carro eso le ha
servido mucho a ella, le gusta mucho salir.

L: si claro, a quine no le gusta salir.

Ed: si por ella fuera viviria todo el dia en la calle

I: chévere en la calle se aprende. Y mas le ayudan si tienen esa iniciativa de salir y de molestar, chévere, bendito sea dios.
Eso es como en toda profesién, en la universidad uno estudia y todo, pero lo que lo hace a uno como profesional es la
calle

I: la experiencia.

Ed: exactamente como ganar experiencia.

L: en este momento si la mama no estuviera me harfa caso a mi, si la mama esta no.

J: osea, primero si lo buscaba a uno, entonces ahora como ha habido un cambio, entonces ya los busca a ellos.

I: entonces ha sido una rotacién de mama (abuela) a la otra maméi (mama)

L: si, précticamente desde que ella esté

L: y te ha tocado ahora mas de abuela

L: st

I: y c6mo ha sido este transito entre uds dos (abuelo- padre)

Ed: con nosotros sigue siendo casi lo mismo ¢cierto? (a Y') porque él la consiente mas, ella ...

L: lo manipula mucho porque el abuelo hace lo que ella quiere, por eso no se le ha perdido el mismo carifio. Entonces V
lo maneja a él

Y: lo normal cierto? (a Ed)

Ed: si V ya sabe como, como

I: cé6mo meterse

J: como el punto debil y tan

L: conmigo no porque yo soy més firme, yo le digo “v recéjame esto, higame esto”

I: entonces aqui no ha habido como ese trinsito y ese cambio de papeles

Ed: conmigo si ella lo busca a uno

V: (se para frente a los padres y agita el brazo) chao

Ed: chao... no pero con el abuelo si sigue como igual. Conmigo ella si ha cambiado mucho

I: ahh, ok, ok, el que tu ganes como papa no implica que él pierda.

L/Y/Ed: si.

I: en cambio entre ustedes (madre-abuela)

L: el cambio si marco mas.

Ed: ella ya con el abuelo ya sabe como tratarlo por donde metérsele

Y: lo que hacen juntos, lo que cantan juntos

J: yo por ejemplo cuando yo por ejemplo me quedo solo en la casa, no hay lio, no molesta casi ni nada, no hace dafio, no
hay lio.

L y... ud (abuela) cree que en este momento maneja el asunto? De toda esta transicién, cuando uno pierde una hija, duele?
L: st

I: y usted siente que ese dolor, va sanandose o ahi esta?

L: no, ese dolor va sanando. Si, yo siento que si porque... porque estoy contenta, yo siento que cada dia es como una
respuesta es como... es algo muy satisfactorio de ver que voy logrando algo que anhelaba mucho, lo voy logrando poco a
poco.

L: claro, lo que ocurre a veces es que cumplir lo que uno quiere puede doler. En tu caso quieres que tu hija tenga una
buena relacién con su propia hija. Y puede doler.

L: si. Pero pues de pronto yo digo “si ya no es conmigo”, ya la busca es a ella. Y me hace sentir como mucha alegria
porque ella tenia mucho peso. Yo no queria que V creciera...

L: no has sido egoista en ese sentido

L: eso. No si de pronto al principio pero al mismo tiempo yo pensé lo que yo queria, yo queria era eso. St que ya no me
voltee a mirar cuando ella llegue, un poquito cierto por culpa mia, pero yo queria que V la reconociera a ella. Que era la
mama.

I: y qué sientes que te ha ayudado a que el dolor se vaya sanando



L: yo ver esa entrega por la nifia. Yo creo que eso es lo que me ha ayudado mucho a mi (V se acerca a 1. Juega con la
mano de este)

I: ya entiendo, es como algo mutuo. Yo voy a hacer una pregunta, ustedes que creen que a ellos les tocaria hacer si ustedes
terminan haciendo su vida aparte.

Y: los tres

I: uhmjumm

Ed: pues eso esté dentro de todas las posibilidades.

L: si y no tiene que ocurrir.

Ed: a no. Algun dia sera, pero yo creo que pues igual.

I: eso lo han hablado?

Ed: no, no lo hemos hablado. Por el momento no. Demas que para todos va a ser duro y mas para ellos

LY dijo algo que a mi me impacto y fue que ellos cambiaron su vida para vivir con ustedes.

Y: a si porque mi embarazo fue un poquito pues, como duro, ellos me ayudaron, ellos podian estar conmigo mientras el
embarazo y ya, nacia V y listo ellos segufan su vida, entonces si ellos dejaron muchas cosas de su vida por estar con
Nosotros.

I: y entonces que pasaria con ellos?

Ed: ellos podrian ir a la casa igual, nosotros podriamos ir de visita igual.

Y: serfa simplemente cambiar ese techo, no méis. Yo pienso que la relacién no cambiaria. Un cambio que la nifa
extrafaria mucho.

Ed: Habrfa que ver qué reaccién toma V.

L: yo no sabria si tendrfa que ser

Ed: hay que ver qué hace, si le gusta 0 no. qué comportamientos tiene.

L: por ahora les entiendo que es mas lo que ganan que lo que pierden ahi.

Ed: igual hay que buscar quien se haga cargo de V, o llevarsela a ellos, ir a almorzar alla, por la noche recogerla.

Y: si porque si no son ellos, yo no confiarfa en otras manos.

L: perdén la pregunta. Y entonces qué va a pasar cuando ellos no estén

Ed: ya hemos hablado, precisamente esa es la formacién que le damos a V, que estamos trabajando es por ella y tratando
de que ella salga adelante. Pero mientras tanto si no son ellos, no. yo dejaria todo lo mio, por V.

I: y esto es nuevo para ustedes?

L: lo que acaba de decir Y eso no es nuevo.

I: ustedes también podrian decir, hacer su vida.

Y: nosotros si hemos pensado todo eso. El dia que ellos digan nosotros ya no queremos volver al tolima por el clima o
por todo. Ellos se amafian mucho alld en ibagué, por todo cierto?

I: uds son de all4 (Abuelos)?

L: somos de ac4 pero vivimos mucho tiempo alla.

Y: entonces si hemos pensado eso. Ese dia, nosotros ya lo hemos discutido la prioridad es V

Ed: nosotros hemos hablado eso que el dia que no puedan colaborar pues entonces ya a Y la tocarfa...

L: dejar el trabajo

Y:ysededicayaaV

Ed: pero nosotros nos gustaria que estén con ella...

I: bueno pero podrian venir y visitarla

Ed: a no... pero nosotros nos sirve eso porque en todo caso le taca es a la mama

I: (a los abuelos) uds qué opinan de eso?

L: yo no lo he contemplado.

J:yo si.

L: pues que, que ... pero yo digo que yo mientras pueda cuido a V mientras yo esté.

I: ya tu estés diciendo que ellos pueden contar contigo

L: si yo por lo menos yo no he contemplado yo creo que él (J) tampoco la idea de volvernos a ibagué

L: no, no, despacio, despacio, despacio. Muy bien, pero despacio.... dolerfa harto cierto?

L: yo no seria capaz de hacerlo... nosotros por irnos a vivir cémodamente vamos a... no. y ] tampoco

I: esto no es un asunto de comodidad no sé si me hago entender.

Y: es como por el gusto, no es por la comodidad,



I: claro, uds han hecho un sacrificio con mucha generosidad, y eso es muy bonito verlo en las familias no? un sacrificio a
partir de una generosidad. Ok. Ustedes en el momento en que quieran dejar de realizar ese sacrificio no se que tanto lo
podrian dejar de hacer.

Ed: yo no lo veo tanto como un sacrificio.

I: no, no, no de que les haya dolido o del esfuerzo, tampoco, digimoslo mejor, porque mi intencién es poderlos
comprender. Ok, es mis como un acto de generosidad.

Ed: exacto. Como algo que les nace y que sienten un amor que los llevé a hacer eso. (V anda inquieta, acabé el tetero se
acerca a su madre, Ed la trata de tranquilizar)

J: y eso como que cada dia nos une mas. V nos une mas y nos bregamos a integrar cOmo mas.

L:... de pronto se nos ha pasado por la mente, nosotros no tenemos que ver si la hija es de ellos... entonces es tanta el
amor, es tanta la alegria que nosotros hemos aprendido a diferenciar esas cosas.

(V empieza a golpear la mesa al lado de I, cuando este coloca una mano para evitar el contacto con la mesa, ella lo toma
de la mano)

I: yo me refiero a vivir su vida como abuelos, no sé si me hago entender.

Ed: ud se refiero a no tanto que ellos la vean tanto como una hija, sino como a...digamos...

L: ellos como que sienten una responsabilidad ahi, puede que no exactamente como papas pero si es una responsabilidad
de ellos

Ed: si, sino que ellos la estin tratando como si fueran padres todavia.

I: si me hago entender.

L: si.

L: perfecto, genial que quieran a la nifia. Los nifios que més amor reciben, més se desarrollan, eso es comprobado.

Ed: es que en todos nosotros hay mucho carifio.

I: ahora otro asunto es que esto sea una responsabilidad de uds también (a los abuelos) pero también las entiendo que es
como si hubieran asumido entre todos un pacto de colaboracién y en el que uds han terminado asumiendo una
responsabilidad.

Ed: y ya cuando ellos no lo hagan ya Y tendria que estar pendiente de ella tendria pues...

Y: es que yo pienso que la condicién de ellos, ahora que yo soy mamaé yo digo, yo dejo todo por V, lo que yo hago me
encanta y me fascina, para mi no va a ser un sacrificio... ellos lo ven asi conmigo, yo le ayudo a mi hija que es Y porque
ella tiene metas y cierto?

I: si, no es tanto un sacrificio como

Y: como, como dejarlo de un lado y seguir con lo que se estd presentando ahora, para qué suefio yo con lo que quise
estudiar y no pude. Cierto? No, la realidad es otra. (Y empieza a ponerle la chaqueta a V)

L: por eso digamos que ellos estan empezando apenas con el negocio y de ahi se devenga el sustento para todos cinco,
pero ahora uno pensando bueno, que nos fuéramos para otra parte, nosotros estando en otra parte pero también haciendo
qué?, aui ellos trabajan y nosotros les podemos colaborar a ellos, mientras salimos juntos adelante o mientras miremos
hasta donde nos podemos ayudar.

L: chévere si, pero es como si ellos no pudieran sin uds.

L: ahh, ahi quiere llegar.... si no estuviéramos nosotros,

L: ellos podrian?

L: si, igualmente Ed se encargarfa del negocio...

L: y eso es algo que les tocarfa resolver a uds(padres).

Ed: si clero eso es algo que ya lo tenemos craneado. De que uno, ojal los pudiera tener todo el tiempo pero de pronto
llegara el dia que por una enfermedad, o que dios no lo quiera falta alguno

I: o que ellos quieran salir.

Y: habria que ser muy realistas en el mundo en el que estamos...

Ed: uno no sabe lo que le depare el destino.

Y': o primero partimos nosotros....

I: yo por ahora no tengo sino felicitaciones para ustedes, porque ustedes se han organizado para colaborarse, y eso es
bonito verlo uno en una familia.

(V toma la maleta de la madre, dice chao, los padres le responden chao)

L: ella ya estd cansadita... ahi lo que yo quisiera hacer notar, es que les he entendido que uds (abuelos) han asumido una
responsabilidad que no se hasta donde quieren llevar, pero que ellos podrian realizar solos, el que ellos asuman el papel de
padres no implica que uds se vayan, para nada, uds pueden seguir viviendo juntos, sin necesidad de que esto sea una
responsabilidad de uds (abuelos). Cuando uno tiene la responsabilidad es como si uno llevara un peso.



Ed: exacto es como cada uno definir su rol

I: me ha entendido.

Ed: es mas el de ellos asumir el rol de abuelos y nosotros asumir el rol de padres.

I: exacto.

Ed: si eso es lo que quiere decir. No abuelos y padres a la vez sino cada uno en su lugar.

I: que rico para V, que rico tener “mis abuelos”. Puede que al principio, que es en lo que han venido trabajando, que los
abuelos vayan creciendo como abuelos como les ha ocurrido.

J: como el cambio que ha ocurrido en ella.

L: y con papi también.

Ed: st

I: que cada vez vaya asumiendo més el rol... yo creerfa que dejemos ahi.

Ed: (a V) digale que chao.

I: chao chao (V se hacerca y le da un pico)

Y: hay algo més que nos quiera decir. Que de pronto estamos fallando en algo.

I: lo tnico que yo podria decir es seguir en ese proceso, osea de uds (abuelos), si quieren, soltar un poco més, eso no
quiere decir dejar de querer.

J: si a medida que ella le hace més caso a ellos entonces la vamos soltando més.

I: si. Vengan, una tltima cosita. Frente al instituo, frente al trabajo hay algo que uds quisieran que se ajustara o cémo va
ese asunto?

Y: dltimamente ha mejorado muchisismo. Porque siempre ha habido problemas con el terapeuta como es algo voluntario,
entonces vienen, vienen, como nosotros a tenemos el recurso, y traerla no hay problema, pero hay otros papas que les
queda mas dificil

L: (voltedndose a los abuelos) lo que pasa es que cuando uno suelta le queda més tranquilo para retomar lo de uno. (a Y)
qué pena me estabas diciendo.

Y: este semestre ha cambiado artisimo

I: cémo ha mejorado no te entendi

Ed: estan cumpliendo a las terapias.

I: ah estan cumpliendo.

Ed: y estan dando mas horas. Al principio era sélo una vez.

Y: claro que lo de coteps que hay que coger otro nifio, a mi eso a mi me deprime, hay para mi no es que no quiera pero
para mi ver eso, mi hija como estd de bien, osea me ayuda como por otro lado. Pero por ese lado para mi eso es un
obsticulo para podetle ayudar a ese nifio

I: porque no estas viendo el recurso del nifio. Que es lo que a uno le sirve como terapeuta y como papa.

Y: mientras hay madres que trabajan y le hacen super bien.

L: pero eso quiere decir que hay cosas que aprender. Como todos.

Ed: bueno chao.

Y/J/L chao



*  Grupo conversacional S7F (Familia 7)

Familia Y T

Fecha: Abril 22,/05
Asistentes : M (M- Madre), Padre (P), ] (H- hermano), Y T (Y), e Investigador(I)
Organizacién de los puestos: ], M, Y T, P. Investigador (al frente)

Tiempo total: 78 minutos

(Desde el principio T hace ruidos con la boca “rrrr”)

I: ¢El sefior trabaja en qué?

P: Manejando carros.

I: y hoy tenia permiso a la semana.

P: pico y placa.

L: Y porqué les quedaba dificil venir hoy?

M: Noooo... que él (P) no iba a venir.

I: Ahhh

P: Es que venir en la mafiana, yoO me acuesto a las 2 y para venir quisque a las 8.

I: y madrugé, hoy madrugé... Ustedes viven juntos. La idea de hoy es basicamente con Y en qué han estado, en qué estin
y para donde quieren ir como familia. Yo s6lo conocia a M (M) ¢En qué han estado?

M: ¢Cémo en qué?

I: No, han estado frente a Y. Me explico, cuando uno ha tomado posicién como padre o como madre eso de alguna
manera la familia lo ha manejado, y eso de alguna manera ha aportado... tu trabajo (a P) un sustento para la familia
¢Nadie més sostiene a la familia?

My P: No.

I: entonces esa postura cumple una funcién ¢Con Y cudn serfa tu (P) posicion?

P: :Mi postura?

M: :De qué, del problema de ella o qué?

I: (Hace gesto sefialando a la nifia)

M: Ya, es que usted no lo ve como problema.

I: ¢Qué hace Y ac&?

P: Venir a terapia para que aprenda, para que avance.

L: ;Porqué?

P: Por el problema que tiene.

I ¢Y a ustedes (todos) en qué momentos les ha cuadrado més, les ha cuadrado menos esto de que hay un
problema?Ustedes dirin hay cosas que no nos cuadran y hay cosas que si nos cuadran. Ustedes llevan 6 afios. Yo no sé si
han sido asi (Con la mano hace gesto de linea recta).

P: Llevamos 9 afos.

L: 6 afos con Y y 9 afios como familia.

P: Todo ha sido asi (hace una linea recta en el aire con la mano)

I: Pensé que habfa momentos en que las cosas mas cuadraban y en que menos cuadraban.

M: Como en todo que hay altibajos.

I: a eso me refiero.

P: Altibajos, pero no problema como tal.

I: No, no porque ustedes no tienen porqué tener problemas como tal, ustedes se han organizado y si han vivido 9 afios, si
han sobrevivido como familia 9 afios... si, porque no todas las familias sobreviven 9 afios, por algo ser... porque algo han
invertido en la familia. Eso noquita que hayan momentos donde las cosas no cuadren. Ambos momentos, por eso yo les
pregunto ;Cuéles han sido los momentos donde mas les han cuadrado las cosas y cudles donde menos? ¢Si me explico?

M: :De los 6 o de los 9?



I: Si dentro de los 9 hay cosas para entender lo de los 6.

(Silencio)

I: ¢Ustedes 2 cuanto llevan juntos?

M: 10 afios.

I: ;Y han vivido sélo ustedes?

M: hace 4.

I: hace 4 que viven solos y de resto antes ;:Dénde vivian?

M: Donde mi mama.

I: (a P) ¢Por qué se fueron de ahi?

P: Por la independencia. Usted sabe que toda familia tiene que tener su independizacién.

I: Esa fua la decisién que uestedes tomaron, muy bien. No a todos les va muy bien con la independencia...
(Risas)

w &y qué les permitié?

M: Tener libertad.

I: ;para hacer qué?

M: Todo, cuando Y se enfermaba que lloraba toda la noche, entonces habia que cerrar el cuarto; y Jonathan corriendo
hacta dafios.

Ly yano tenia a alguien que estuviera encima por todo.

I: entonces no habia problema, porque igual podria seguir llorando...

P: pero es que ya... que es diferente.

I: entonces usted dirfa que cémo les ha ido con lo de la independencia

P: Bien

I: :Qué cosas han ganado con esa decision?

P: :Qué hemos ganado?

M: Pues que ya no se estanca como le daban a uno todo. Ahi lo tiene todo. Ahora obligatoriamente tiene que buscar.

I: Uno va, con la necesidad uno ca avanzando. Yo dirfa que es un poco lo que pasa con los chicos, asi van avanzando...
Pero usted (P) iba a decir algo... (risas) Yo les habfa preguntado ¢;Qué cosas habian ganado ustedes con la independencia?
Lo que no sé es si usted estd de acuerdo con M o ¢Ud qué dirfa?

P: Si es tener libertad y vivir mejor. Hay tanta gente que lucha con uno, la familia que sigue con uno, aunque yo no creo
que sea malo.

I: Noooo.

P: De por si siempre los papés...

;Y porqué se fueron a vivir con tus (M)papés?

M: Mientras uno se independizaba.

L::Y ellos se vinieron también?

M: No

L: {Y qué pasé hace 4 afios que decidieron ya independizarse?

P: Me sali del trabajo.

I: ;Antes porqué no se habia podido dar eso?

P: No tenfa un sueldo estable.

L: ;Y qué fue lo que cambi6? No le entendi qué fue lo que cambi6 en su trabajo.

P: Me estabilicé en el trabajo.

I: Por eso ;Cémo logré esa estabilidad?

P: Muy dificil

I: Es que yo no sé cémo es el negocio de un taxi... un taxi ¢cierto? Cosa que uno diga a la semana.

M: Antes tenfa otro y ya consiguié uno més estable.

I: { Tenia negocio ahora con otro sefior?

P: Si.

I: si eso hace parte. Por ejemplo: ese es un cambio que uno dice. Ah Ok asi es que lo ha logrado. Ok... Bueno, estamos
aqui con Y ¢Ustedes qué dirfan que es el papel de cada uno con respecto a Y?

M: Ayudarla, apoyarla a que salga adelante.

L: ;y eso a ti qué te implica?:Qué cosas implica? ;Qué acciones te corresponden entonces?

M: Todo. Pues yo estoy con ella, la que la lleva a todo lado (mientras la carga) Todas las citas todo.



L.

M: Cuando le dan sus aaques, pero eso no.

I: ¢A Jonathan (H) por ejemplo qué le corresponderfa? Oiga (H) qué es lo que usted tiene ahi? ¢Los pafiales de su
hermanita?

H: (Se los pasa a M)

L: ;Y esas son las llaves de qué?

H: de mi papi

I: Usted le tiene las cosas a ellos (Risas). ;Usted en qué grado va?

H: 4°

I: ¢cuantos afios tiene usted?

H:9

I: Muchacho grade y... cémo ves a tu hermanita?... (Silencio) Ustedes (M y P) han, han?;Contigo (H) han hablado tus
papés de qué pasa con Y?

H: (Mueve afirmativamente la cabeza)... (Silencio) (Le dice algo a M)

M: (Se rie) que no se acuerda.

I: No, eso pasa... ¢Y cuindo llega Y a la casa t que haces?

H: Ehhh...

I: Ah tu la cuidas ¢Cémo la cuidas?

H: Que no se caiga de la cama

I: Correcto, tu la cuidas que no se caiga de la cama...

M: a veces juega con ella.

I A si. ¢Qué es lo que maés le gusta jugar a ella? (a M)

M:... (Silencio)

L ;Y tu qué juegas con ella?

H: Con cosquillas.

I: Un hermanito maravilloso. Tu pap4 qué hace?

H: Manejar.

I: y cuando llega a tu casa

H: relajarse

L: ty qué més hace tu papa?

H: lo normal.

L: ¢y esas llaves son tuyas o las de tu papa?

H: de mi papi

L: ;Y esos son los pafiales de Y (ahora es P quien los tiene)? ;Usted le cambia los pafiales a Y?

P: Claro, Cuando estoy sélo con ella. Cuando estd en la cama, si hay que limpiarla la limpio, si hay que bafiarla la bafio.

I: osea, pa’las que sea. ¢Y cada cuanto ocurre eso? (a M)

P: :Qué me toque a mi cambiar la nifia?

I: si

P: cuando m tiene que salir a una reunién o tiene que salir una tarde. Me toca a mi quedarme con la nifia.

Ahora por ejemplo, porque yo tengo el carro lleno. A veces tengo turno 4PM 4 AM, entonces tengo libre hasta las 4PM
ebn la casa, pueden ser todos los dias (En ese momento la nifia se inquieta y empieza a hacer quejidos, M coge la bolsa de
los pafiales y los abre).

I ;Y tu(M) estas de acuerdo con eso?

M: :De qué?

I: De que a veces a P le toca

M:si, a veces.

I: ¢Cada cuanto ocurre?

M: a veces.

I: En la casa tu también puedes hacerte cargo de...

P: si.

I: yo tengo una informacién y quisiera entenderla. :Cémo es que han manejado cosas que no han cuadrado entre
ustedes?;Cémo cuadran eso?

P: Por mi trabajo. Yo trabajo de 4 AM a 4 PM. Yo ¢:Cémo me voy a venir a las 8 0 9 o 10 de la mafiana. ;Entonces qué
hacemos, si sélo hay una entrada?



L: te gustaria venir?

P: (Mueve la cabeza afirmativamente)

L: ;Primera vez que viene acd?

P: No he venido sino una vez a pagarle la matricula.
I: :Cuanto lleva Y ac4? (a P)

M: Casi cuatro afios.

I: :Qué estan trabajando con ella?

P: Terapias. Ensefiandole a orinar.

dificiles? Yo la verdad no sé que hacen.

M: Cuando T (Y) nacién durd casi un afio hospitalizada, y pues yo me quedé dia y noche. Yo era adentro con ella y mi
mama y yo me quedaba con ella en la pieza. Salia ahi por raticos.

I: y entonces a usted (P) le toc trabajar.

P: Claro, la bebecita era la bebecita.

I: Claro, claro ;Y usted qué esperaria que pasara con Y?

P: Por lo menos que ella caminara. Por mi, ojal que ella fuera normal. Pero con esa enfermedad que tiene ella, lo méis que
logre, que caminara.

I: Cémo ha sido ese asunto de que... para usted?

I: :En qué cosas, en qué cosas le trasmite ese amor que usted siente?

P: cuando la abrazo, cuando duermo con ella. Cada vez que llego pues me pongo a jugar con ella cuando llego a almorzar.
I: ¢Cuéntos afios lleva Y en el instituto?

M: como 4

I: (Por qué tienen a Y en el instituto? El instituto se llama DINA, Desarrollo Integral del Nifio Autista ;Porqué han
considerado que este es el mejor lugar para Y.

P: :Porqué? Porque ha avanzado. Porque aqui le ensefian a que se pare, y ahi va.

L: si, pero para 4 afios que llevan acad, no sé qué lo hace pensar “este es el mejor lugar para Y”.

M: ..

I: No, si me preguntan a mi, yo estoy de acuerdo, Y tiene es que andar por DINA... y tiene que ver con las cosas en que se
ha avanzado y las cosas que se han evitado... ;:Qué pasaria si le (P) dedica mas tiempo a Y?

P: :Qué pasaria si le dedico mas tiempo a Y? Es que siempre y cuando yo pueda.

L: ;Y eso qué quiere decir? Que no.

P: Con lo del trabajo es dificil. Cuando tenga pico y placa es més facil.

I: (aM) Ya sabe

I: Bueno pero durante cuatro afios ha tenido pico y placa. ¢Y qué pasa? (M rie)

P: Pero es que yo le digo que eso es asunto de ella

L: ;Porqué?

P: La mama4 es la que tiene que hacer esas cosas con los nifios

L: ¢y el papa?

P: El papé es el que sostiene el hogar. Trabaja también por los nifios pero es que a veces no se puede.

L: pero en pico y placa si se puede.

P: st

I: entonces...

P: los dias que tiene terapia yo no tengo pico y placa.

I: Hay dias en que hay reuniones en que si hay pico y placa ¢y ahi qué?

P: Yo no estoy en ninguna reunién.

I: Uhmmm... Etonces ahi va (sefial de linea en el aire)

Esa linea ha cambiado. Lo primero que yo tengo son agradecimientos por haber venido. Lo segundo que pienso, no sé qué
tan valioso es para ustedes es que os he entendido como una familia que se ha organizado, se ha ido organizando, en el
sentido en que ustedes venfan viviendo con otras personas y ahora lo que pueden hacer solos, entonces viene un asunto de
roles ¢Quién le toca qué? Eso ya quedé... (Asignado)... Ya. A usted le tocd esto y a mi me tocd esto... (Ustedes como
llegan a estas decisiones?

M: Con él, qué él puede trabajar.

I: ¢y usted porqué no trabaja? (a M)



M: Porqué no tengo quien cuide a la nifia.

I: ;T4 (P) le colaboras en la casa?

P: A veces si, a ir a hacer vueltas.

I: y qué pasaria si... consiguieran a alguien que fuera de confianza.
P: habria que mirar

M: Pues para ayudar a los gastos.

L: ;Y en qué podrias (M) trabajar?

M: Cualquier cosa, yo antes trabajaba en una empresa.
[::Qué hacias en la empresa?

M: Atendia puntos de venta, sucursales.

I: :Hace cuanto dejaste de trabajar?

M: Desde que lo tuve a él.

I: :Que podria facilitarle el volver a trabajar?

M: Ahora serfa muy forzado

L: ;Por qué?

M: Porque ya él (P) esta trabajando.

I: Un poco como que ahora no es necesario.

M: Yo hago cosas en la casa y bien.

L: Bien, y qué hace los dias que P tiene pico y placa.
M: Duerme todo el dia.

I: A eso me refiero con que se han asignado las tareas. Ustedes no comparten las tareas. Yo no sé cémo llegaron a esa

decisién de que entonces a mi me corresponde esto y a ti te corresponde esto y asi va a seguir siendo
vidas.

M: no... (risas) Si uno no quiere no lo puede obligar, y si yo me desentiendo del resto de cosas.
I: no, ademés porque son importantes, lo que si les entiendo es como esas, esas son mis tareas.
M: Serfa que él se involucrara més.

L: ;Y porque no lo ha hecho?

M: (Risas)

L: no, no él, tu (Porqué creerias que no lo ha hecho?

M: porque no tiene tiempo.

I: ¢y los dias que no tiene trabajo por ejemplo?

M: (Risas)

L: ;Y usted qué piensa?

P: Pues comprometerse sera...

LI ;Y qué tiene que ocurrir para que usted se involucrara mas con la nifia?

M: a mi si me gustarfa al menos que él se involucrara mas con la nifia.

I: A mi si me gustaria que pasar para que usted (P) se sintiera mas motivado?

(Silencio)

I: :Qué lo desmotiva?

P: Desmotiva, Jal! (Silencio)

I: Ahi hay una silla vacia (M carga a Y y hay literalmente una silla vacia entre M y P)

M: Ahi estaba Y

I: Es como si hubiera un espacio.

P:Y yo estoy lejos de todo

... el resto de nuestras

I: Ahi estdi M y usted esta ahi. Y usted ha querido jugarsela desde ahi, y eso ha sido importante muy importante eso es

clave. Pero usted se da cuenta de ese espacio que hay.

I: En la mitad. (Aumentando el tono de voz) Yo no sé si ustedes lo quieres cambiar eso ahora o después pero ahi hay un

espacio y no solamente con tu esposa; con tu hijita, con tu hijito. Por eso te pregunto qué te motiva a acercarte o a ustedes

acercarsen (Como es el asunto?

(Silencio)

I: No ha sido facil me imagino... eso es de ahi y tal vez no lo consideran mucho (toca la cabeza de Y y establece contacto

visual) Pero por ejemplo ella antes no lo miraba a uno a asi.
[) Pero por ejemplo ella ant 1 b

P: Ella juega...



I: Eso esti muy bien porque esta encontrando motivos pata conocer a su hija, Ahora, ;Qué pasaria si usted se sintiera mas
motivado?

(silencio durante un minuto)

I: ;Qué pasaria con usted?

P: Podria ser mejor

I: ;Cémo podria ser mejor? ¢ A qué se refiere con eso? (En este momento Y ha gateado hasta el extremo de la sala y ha
empezado a mover una silla hacia su padre)

(Silencio durante otro minuto) ( P mira a M, le levanta la ceja, luego ellos rien)

I: Mi idea aqui es hacer preguntas no més, que en lo posible les sirvan a ustedes. Las cosas pueden seguir como van,
ustedes han estado ahi. Yo no se hasta donde estan dispuestos a seguir como van. Y si hay cosas que usted piensa que
tienen que cambiar eso es clave, porque es decir uno para donde quiere seguir en la vida ¢(Cémo quiero seguir
acompafiando a mi hijita, a mi familia, y qué tendrfa que ocurrir para eso? Porque yo no sé si tu estis esperando que Y
camine, para involucrarte en el proceso de ella, no sé si me hago entender.

P: (Pues qué pasarfa? Pues el dia que se pueda.

I: Como hoy, eso me llamé mucho la atencién. Me parece un indicador de que algo lo estd motivando ¢Y no se cémo
usted se siente motivado?

P: yo estoy convencido.

I: ;Usted creeria que valdria la pena? No solamente hoy sino otras veces més

P: si.

L Y qué cree que lo motivaria mas?

P: El espacio que lo diga ella.

I: Ahhh, yo no sé como pareja ustedes dos, no sé si algo falle.

P: si.

L: Bueno en ese sentido, yo me voy, pero si en el instituto da espacios o por lo menos con la universidad para hacer un
proceso si es su decisién ;Y mientras tanto con Y qué? No quiero decir que no esta... Papé esta, y ha sido importante,
claro que ha sido importante pero estas perdiendo espacios como papa.

P: AL no venir estoy perdiendo espacios como papa?

I: claro.

P: Pues si, lo tnico es que la nifia aqui ha mejorado mucho

(H toce)

I: Ha cambiado.

P: He perdido mucho tiempo

I: a eso me refiero con que ha perdido como papa. Hay cosas que se pudieran haber hecho y que usted podria haberle
dado a Y ¢Qué lo motivaria a usted?... (Silencio)

¢O usted qué esperaria que ocurriera para que pudiera usted motivarse?

(Silencio)

Mire, voy a decir algo, si me equivoco puede decirme perfectamente, mi idea es poderlos comprender.

Uno nunca estd preparado para ser papd, y menos para ser papi de un nino especial y menos cuando tiene dificultades en

su desarrollo. Y pues en vista de todo eso, cuando vienen dificultades, como les ha ocurrido a ustedes, eso puede ser una

gran carga para usted y entonces se han quedado quietos, quietos no porque no hagan cosas, ustedes las han hecho,

quietos en el sentido que se han quedado en las posiciones en las que han estado... Asi yo los entiendo ¢Se ven reflejados
L S Oyt o s

en.lo que yo estoy diciendo? ;Qué piensan de lo que les estoy diciendo:

(Silencio)

¢A ustedes les parece lo que yo estoy diciendo?

P: si, pinté como una radiografia.

I: OK, entonces ;Ahora qué? Porque ¥a, ya, después de 4 afios ya. Por eso les pregunto :Qué proyecto pueden tener aqui?

Se sienten motivados a... A mi me impactd cuando tu dijiste... que camine, yo entiendo que eso como papas es importante.

Yo me preguntarfa si para motivarte estarfas esperando cosas de Y. Cuando tu ya tienes tu hijita que ha ganado, que ha

crecido, no es lo que uno esperaba, pero ella ha ganado, tal vez podria ganar mucho mis si tu recortas el espacio que hay

de aqui (P) a aqui (Y)

P: Si.

I: La idea no es que ninguno de los dos siga perdiendo, y no es que lo estén haciendo mal.

P: Yo creo que si, hay que mejorar el contacto con ella.



I: ;Valdria la pena?

P: St

I: :Qué podria hacer tu mujer para ayudarte en ese sentido? No para recorrer ese camino (M-P) pero si para recorrer este
(P-Y). Tal vez este (M-P) no sea tan facil de recorrer. Ella (M) en qué podria ayudarte para motivarte a ti a recorrer ese
camino.

P: Digamos, por ejemplo los dias que yo tengo pico y placa hablarme para que pueda venir con la nifia.

M: Yo le doy todos esos folletos usted ni los mira.

I: Claro eso son cosas que tu (M) has intentado para motivarlo, yo ya te entendi ¢S le entendi6?

M: yo lo he intentado.

I: Lo que él esta diciendo tu (M) podrias hacerlo también?

M: Por eso, yo a el le he dicho “¢la lleva a terapia?” y dice “No”.

I: Claro, pero eso serfa un asunto de lo que se ha hecho atrds. Y ahora él te estd diciendo lo que podrian hacer para darse
al cambio (Si le entendi (P)?

P: St

M: si quiere cambiar

I: yo estoy contando con él.

M: Ahh pues si.

I Y precisamente es importante mirar como se van a ayudar ustedes a hechar pa’delante. Por eso no se si solamente de ti,
sino de los dos para (hace un gesto indicando hechar para adelante). Tu (P) dijiste algo que a mi me parecié muy chévere,
mejorar, chévere, uno en la vida estd para mejorar.

M: pues si claro.

I: Y puede que se hayan dejado de hacer cosas, pero eso no es motivo para no hacer nada. Pero tu (M) ya ahi le estas
cerrando el camino. Cuando tu dices...

M: Si él quiere chévere, pero una cosa es decir y otra cosa es hacer.

I: Bueno hay un asunto que M (a P) no esta convencida. Pero él (a M) podria aprender o no? Y por eso es importante tt
qué puedes hacer para ayudarle a él en ese camino. Porque las personas podemos aprender a ser diferentes y por eso te (P)
pregunto a ti qué podria hacer tu esposa para ayudarte a ti. OK. Entonces cuando haya pico y placa cuadrar aqui qué
espacios se abren para ti ;:Qué més?

M: Eso entre semana, el fin de semana.

I: Pero no te entiendo, eso es valido para ti o no es valido.

M: :Qué?

I: Que ¢l haya querido venir aca.

M: si

A: ahhh bueno... (Silencio) para ti no es suficiente.
M: no

I: ¢ Tu estarfas dispuesta a ayudarle en ese camino? Ahora usted tiene una tarea; decirle a ella cémo lo puede ayudar cémo

4 P yu p yu

lo puede motivar, ademas de uno mismo motivarse porque razones sobran o por lo menos que no lo desmotive.

P: (Risas)

M: Es lo que a veces intento.

I: ahi la pregunta es qué ha ocurrido que no se ha motivado y por eso es que ahi los entiendo como si hubieran quedado

pasmados. Ahora hasta cuando se va a quedar ahi, es decisién de uno. Si uno ya se quiere sacudir. Listo, eso ya es decisién
e uno, eso es un papa. Yo lo que creo para que usted salga de acd odria hacer otras cosas ; Tu estas de acuerdo?

d papa. Yo lo q para q ted salga d M podria h t ¢Tu (M) estas d do?

¢Qué cosas te indicarfan que hay que abrir las puertas?

M: volver la atencién.

I: Y eso :Cémo es?

M: Pues cuando uno le habla él uhhhmm.

I: Tienen como que asuntos pendientes, asuntos acerca de cémo crecer como pareja y familia. Y en ese sentido bendito

sea dios que uno todavia tiene que aprender. ¢Algo que a ti (M) te indique que él estd motivado? (Silencio);Usted (P) qué

cree que le indicarfa a M que usted estd motivado2;O sea, cuando usted haga qué? ¢Qué ella se pueda dar cuenta que usted

estd motivado?

P: Que siga viniendo.

I: Correcto. Cuando usted venga, asi ella le diga. Con sélo el hecho de que usted venga vya, ;Qué mas?... (Silencio

g g q ga ya, ¢
Averiguar cémo le fue en la reunién. ;Qué le han dicho los terapeutas? Usted escogerd lo que mas le cuadre. Hola, yo
g H P g q Y



tengo una pregunta, porqué no voy y le pregunto a los terapeutas tal cosa. Este semestre cudles van a ser los objetivos con
Y. No sé, St me hago entender?

(a M) ¢Esos serfan indicadores de cémo él puede estar motivado?

M: Si.

(a P) ¢Usted cree que los podria acoplar a lo que usted quiere y hace?

P: St

I: OK. Bueno les agradezco que hayan venido.



*  Grupo conversacional S7I (Equipo Institucional 7)

Institucién Y T

Fecha: Abril 22,/05

Asistentes : T (terapeuta) e Investigador(I)
Organizacién de los puestos: T frente a
Tiempo total: 18 minutos

I: ;Con Y qué estan trabajando?

T: Que ella camine.

I: Estan en eso.

T: Y las dificultades... es que parece una bebé, y ya tiene 6 afios y va a cumplir 7.

I: Bueno entonces los objetivos estin dirigidos a eso, motricidad gruesa y fina ¢Y cémo van con eso?

T: Tenemos que ensefiarle a caminar para también ir avanzando en motricidad fina. Porque si un nifio no camina pues va
a tener muchas limitaciones, ella coge un juguete y lo agarra asi (entre las dos manos)

I: En este momento tu consideras que cuentan con los recursos para cumplir y lograr los objetivos.

T:Si

I: Es cuestién de darle.

T: Con ella ya ahora estamos trabajando haciéndole masajes, ayuddndole a caminar.
Primero, nosotros la llevdbamos a caminar y no, eso lloraba y con lagrimas y hacia lo que
fuera para no caminar. La poniamos en una mesita a que jugara en un jueguito ahi y se
quedaba una hora ahi.

I: Pero se quedaba

T: Si, cuando me ve a mi ya sabe que tiene que caminar

I: Ahh, Bueno... ;Siun dia viene papa?

T: Normal.

I: Si un dia viene papa, involucralo.

T: Porque

I: Porque precisamente es lo que no hace; y si viene es porque quiere.

T: Bueno

I: No estas obligada. Cuando venga, si te puedes hacer acompanar. Tu lo invitas.

T: Claro que de pronto me diga, no, no puedo.

I: Sencillamente tu hiciste la propuesta y listo. Pero si él dice si quiero, chévere.

T: Claro.

I: Ven, tu que sabes del diagndstico de Y.

T: Ella convulsiona.

I: La han vuelto a hospitalizar: Y est4 pendiente una reevaluacién?

T: No.

I: Tu que esperarias frente al Prondstico de Y.

T: Que camine. Si, que cuando algtin dia yo pase por acd, Y ya esté caminando.

I: uhmmm.

T: Porque eso es un gran logro que uno puede ayudar... y a veces que me toca sola... thmmm

I: ;Quién te ayuda?

T: ahora si, hay otras personas, las practicantes. Pero antes, ay... terminaba muy cansada.

L: ¢de qué



T: De sostenerla

I: No sé, ¢tu tendrias alguna duda con respecto al caso?

T: ;Cémo con respecto a la familia?

I: o de ella, alguna duda para ti2

T: Porque es que no sé, yo escucho rumores de que a ella la mantienen acostada. No sé cémo manejar eso, si a ella le
ensefian a caminar.

I: Ahi habria que preguntarles a los papas.

T: Noooo

I: Si

T: Quién le cuenta si si lo estan haciendo.

I: Claro que uno nunca tiene una familia perfecta. Pero de las cosas que se estin realizando claro y cémo se estd haciendo
y dénde y con quién. Ella tiene un hermanito, tiene una relacién muy bella.

T: Tengo entendido que a la reunién iban a venir los hermanitos.

I: vinieron hoy... Entonces, eso en el momento que vengan preguntarles para ver cémo estan aplicando alla el trabajo que
se estd haciendo all4. No sé que otra inquietud que tengas ;Qué recursos consideras se tienen? ;Con qué contamos para
este caso?

T: ;Cémo ast?

I: Como cosas a favor.

T: Como que Y silavan a poner a caminar como que bueno se, se resigna,

L: se resigna o...

T: Si porque ella no es de las nifias que hacen pataleta

I: se dispone a la tarea

T: St

I: :Qué otro recurso?

T: ya no més, claro que cuando est4 indispuesta pues no, como todos.

I: Ya. ¢Qué otras tu dirfas que favorecen a todo, a Y?

(Silencio)

I: ¢La familia tu dénde la ves en todo esto?

T: No, es muy poco el contacto.

L: :Qué otras personas participan?

T: (otros terapeutas)

I: ;Cémo estan participando?

T: No sé.

L: ;Por qué?

T: No sé.
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