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Resumen

Reflexionamos sobre la flexibilidad que caracteriza el desarrollo de la
perspectiva conceptual en las investigaciones cualitativas. Basando-
nos en dos investigaciones realizadas por las autoras, mostramos
cOmo la perspectiva conceptual al inicio de un estudio constituye un
marco sensibilizador que se refina a lo largo del proceso de investi-
gacion. Siguiendo el método de exploracion e inspeccién de Blumer
(1969) y la metodologia de la teoria fundamentada en datos (groun-
ded theory), damos ejemplos sobre cémo especificamos algunos
conceptos sensibilizadores, cobmo incorporamos conceptos emer-
gentes y como intentamos alcanzar densidad conceptual a través de
la integracion de las categorias de analisis.
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Flexibility and Interactivity in Constructing
the Theoretical Framework for Two Qualitative
Studies

Abstract

This article reflects on the flexibility that characterizes development
of the conceptual perspective in qualitative research. Based on two
studies conducted by the authors, it shows how the conceptual per-
spective at the beginning of a study constitutes a sensitizing frame-
work that is refined throughout the research process. Building from
Blumer’s (1969) methods of exploration and inspection and from
grounded theory methodology, examples are given of how some
sensitizing concepts were specified, how emerging concepts were
incorporated and how the authors attempted to reach conceptual
density through integration of the main analytical categories and
concepts.

Key words: Flexible design, sensitizing conceptual perspective,

sensitizing concepts, conceptual density.

Introduccion

El diseno en la investigacion cualitativa se caracteriza por ser flexible. En
la etapa del proyecto, los objetivos o preguntas de investigacion, la estrategia
metodoloégica y la perspectiva tedrica son elaborados de manera preliminar y
en el desarrollo de la investigacién algunos de estos componentes van modifi-
candose (Maxwell, 1996:4)1. Al sequir una légica inductiva de conocimiento,
estos cambios no sélo son esperables sino también deseables.

No es posible saber de antemano cuan flexible sera el diseno de un estu-
dio cualitativo. El nivel de flexibilidad de las investigaciones concretas depen-
de, entre otros factores, del conocimiento teérico y empirico previo sobre el
tema y del estilo de trabajo del investigador. Las primeras aproximaciones al
campo nos pueden llevar a reformular aspectos de la estrategia metodoldgica
en funcién de lo que resulta efectivamente accesible o mas pertinente para los

1  Define al disefo de la investigacion cualitativa como interactivo de modo tal
que sus componentes forman una totalidad integrada e interactuante, con
cada componente estrechamente ligado a varios otros.
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fines del estudio (seleccion de casos o modificaciones de la estrategia metodo-
l6gica para reunir datos, por ejemplo); el analisis progresivo de los datos pue-
de conducirnos a redefinir los objetivos o preguntas de investigacion, y en la
perspectiva conceptual habitualmente incorporamos ideas, conceptos y rela-
ciones entre ellos que no parecian relevantes, o que no habiamos anticipado
en el planteo tedrico inicial.

En este articulo analizamos la flexibilidad del disefo cualitativo en un as-
pecto central del mismo: el desarrollo de la perspectiva conceptual. Nos basa-
mos para ello en dos ejemplos de investigaciones cualitativas realizadas por
las autoras. El primer ejemplo corresponde a un estudio en curso que indaga
cémo las oportunidades educativas son interpretadas y apropiadas por fami-
lias de estudiantes categorizados como discapacitados en funcion de su condi-
cién de sordos e hipoactisicos; se estudia el proceso de eleccién de escuelas
medias para el caso de familias “oyentes” (con un solo integrante sordo), de
clase media, residentes en el Area Metropolitana de Buenos Aires (AMBA), Ar-
gentina.? El segundo ejemplo refiere a una investigacion concluida que se cen-
tré en los factores sociales y culturales vinculados con la donacién de 6rganos
para transplantes, y que se llevé a cabo con sectores bajos y medios del AMBA.3

El desarrollo de la perspectiva conceptual
en las investigaciones cualitativas*

Entendemos la teoria como el conjunto integrado de conceptos que per-
miten definir y explicar un fenémeno (Silverman, 2000:78); es el componente
basico del diseno que comanda una investigacion, sea ésta cuantitativa o cuali-
tativa (Frankfort-Nachmias y Nachmias, 1992). Los conceptos se organizan en
proposiciones que se postulan como supuestos e hipétesis de trabajo, y una
vez integrados argumentativamente, constituyen la perspectiva teérica que
dara lugar a la formulacién de las preguntas de investigacion u objetivos espe-
cificos del estudio, la seleccién de la estrategia metodolégica, y el andlisis e in-
terpretacion de los datos (Sautu, 2003).

2  Tesis de Maestria de Carolina Najmias financiada con una beca de postgrado
del Consejo Nacional de Investigaciones Cientificas (CONICET). Directora:
Dra. Ruth Sautu. Co-directora: Dra. Betina Freidin.

3 Investigacion financiada con una beca de perfeccionamiento otorgada a Beti-
na Freidin por la Secretaria de Ciencia y Técnica de la Universidad de Buenos
Aires. Directora: Dra. Ruth Sautu.

4  Esta seccion se basa en Freidin (2007).
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Tal como destaca Silverman (2000:78), las teorias impulsan la investigacion
sugiriendo ideas sobre aspectos desconocidos de la realidad. Pero este papel no
debe concebirse de manera estatica sino dinamica: las teorias son entidades "vi-
vas” que se desarrollan y modifican a través de la investigacion empirica. Del mis-
mo modo, Alasuutari (1995:373) plantea que la funcién de la reunién de datos y
del analisis es hacer visible los supuestos del estudio y desafiar y desarrollar el
marco tedrico inicial. En la investigacion cuantitativa el marco teérico se elabora
de manera deductiva a partir de proposiciones teéricas extraidas de la bibliogra-
fia, en cambio, en la investigacion cualitativa el marco tedrico inicial esta com-
puesto por unos pocos conceptos tedricos basicos y sustantivos que se van nu-
triendo con el transcurso del estudio (Sautu, 2003: 66-67). La perspectiva tedrica
0 “contexto conceptual”, como lo denomina Maxwell (1996), se construye en los
estudios cualitativos inicialmente sobre teorias existentes y se termina de elaborar
inductivamente durante el proceso de investigacion, articulando teorias y concep-
tos existentes con conceptos e hipétesis emergentes.>

Para dar cuenta del proceso interactivo y progresivo de desarrollo del marco
tedrico, algunos autores describen la perspectiva tedrica inicial como un “marco
sensibilizador” (Denzin, 1978), compuesto por varios conceptos sensibilizadores
interrelacionados. El término “concepto sensibilizador” fue acunado por Blumer
(1982[1969]) para indicar que en las investigaciones cualitativas los conceptos
teodricos que orientan el estudio no son tratados operacionalmente (como “varia-
bles”) sino que constituyen guias de referencia que sensibilizan al investigador en
el planteo de las preguntas de investigacion, la busqueda de informacién y la in-
terpretacion de los datos. Su utilizacién requiere examinar como el concepto se
manifiesta y cudl es el significado local que adquiere en un escenario social o entre
un grupo social especifico (Patton, 1992). Hablar de un marco tedrico sensibiliza-
dor en una investigacion cualitativa implica asignarle un rol de guia u orientacion;
el mismo se reconfigurara y elaborara a lo largo del proceso de la investigacion, a
medida que progresa y se refina el andlisis de los datos.

Enfatizando la flexibilidad del proceso de la investigacion cualitativa,
Denzin (1978) describi6 la tarea del investigador cualitativo como moviéndose
de los conceptos sensibilizadores al mundo inmediato de la experiencia social
y facilitando que ese mundo dé forma y modifique su marco conceptual. Blu-
mer (1982[1969]), por su parte, caracteriz6 este ida y vuelta entre interpreta-
ciones tedricas y datos como un proceso de continua revisiéon que implica la
constante exploracién de la realidad y de nuestras ideas sobre ella. Se trata de

5  Paraunandlisis de los distintos estilos de desarrollo y presentacién del marco
tedrico en estudios cualitativos entre investigadores latinoamericanos ver
Sautu (2009).
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un progresivo anadlisis (inspeccion) de las categorias analiticas y sus relaciones
para ajustarlas al “"mundo empirico” durante el proceso interpretativo.

Glaser y Strauss (1967), al sistematizar una metodologia para desarrollar
teorias fundadas en datos, brindaron importantes herramientas para llevar a
cabo este proceso analitico. En este enfoque, la teoria se genera a partir del
analisis progresivo de los datos, o bien teorias existentes son modificadas y de-
sarrolladas al ser “contrastadas” meticulosamente con los datos (Strauss 'y Cor-
bin, 1994:273, italicas en el original). Tanto en la generacion de teoria sustanti-
va como en la modificacién de teorias existentes (ambos caminos pueden
combinarse -y generalmente se integran- durante el proceso de investigacion)
lo que se busca es alcanzar riqueza o densidad conceptual (Strauss, 1991). En
esta instancia mas avanzada del analisis se postulan relaciones entre los codi-
gos o conceptos sustantivos que a manera de hipétesis se integran en la teoria
en desarrollo (Glaser, 1978, citado en Strauss y Corbin, 1994:277). Se requiere
en este proceso desarrollar sensibilidad tedrica, es decir, habilidad para pensar
los datos en términos tedricos —integrando tanto conceptos existentes como
“emergentes”- y es dicha sensibilidad la que sirve de guia tanto en el analisis
comparativo de los datos como en la seleccién de nuevos casos.

En el siguiente esquema sintetizamos como entendemos el proceso de
construccion del marco tedrico sensibilizador en la investigacion cualitativa, su
flexibilidad e interactividad. El mismo integra los aportes de los autores y enfo-
ques que hemos brevemente desarrollado, y refleja el proceso seguido en las
investigaciones que describimos en las préximas secciones.

Esquema 1. Construccion y desarrollo del marco conceptual
sensibilizador durante el proceso de la investigacion cualitativa

1. Formulacién inicial

Conceptos sensibilizadores
Supuestos tedricos e hipotesis de trabajo tentativas

FUNCION ORIENTADORA 'Y FOCALIZADORA

PN

Planteo de preguntas Seleccion de los casos,
iniciales de investigacion guia para la reunion y
andlisis preliminar de los datos

2. Desarrollo del marco teérico sensibilizador:
elaboracion e integraciéon conceptual
Exploracion, inspeccién y analisis de los datos

e Precision y especificacion del contenido de los conceptos
sensibilizadores

e Incorporacion de conceptos no contemplados, conceptos
“emergentes”

e Analisis de relaciones entre los conceptos: integracion/ densidad
conceptual
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El punto 2 del esquema no debe verse como una secuencia ordenaday li-
neal de pasos sino como instancias analiticas que atraviesan el proceso de in-
vestigacion, con distinta preponderancia a lo largo de dicho proceso. En este
sentido, el primer ejemplo de la proxima seccion, al tratarse de una investiga-
cién en curso, desarrolla el proceso de precision y especificacion de conceptos
sensibilizadores. El segundo ejemplo, que se basa en una investigaciéon con-
cluida, desarrolla las tres instancias de proceso analitico en la construccién del
marco tedrico incluidas en el punto 2 del esquema.

El estudio sobre el proceso de eleccion de escuelas
para estudiantes sordos e hipoacisicos

En este estudio nos propusimos conocer como la oferta escolar de nivel
medio del AMBA es interpretada y apropiada por familias “oyentes” cuyos hijos
son estudiantes categorizados como discapacitados en funcién de su carencia
auditiva. Especificamente indagamos el caso de familias de clase media, con hi-
jos sordos o hipoactsicos con equipamiento auditivo (audifono o implante co-
clear) y “oralizados” (que se comunican oralmente, sin utilizar lengua de senas).

Partimos del planteo teérico de que la sociedad define el abanico de lo
posible e imposible para cada persona o grupo de personas en funcién de las
diferentes caracteristicas de cada uno (Sen, 1992) y acorde a la manera en que
evallia cada caracteristica (Goffman, 2003), y de que cada uno (individual o
grupalmente) debe interpretar y apropiarse de tales oportunidades (Giddens,
1983). Concebimos la discapacidad como una categoria social en la que se ar-
ticulan la dimensién corporal y la dimensién social de la discapacidad. Esta
perspectiva nos permite entender tanto los factores de diferenciacion (diversi-
dad) como los relativos a la desigualdad de oportunidades de las personas con
discapacidad respecto del resto de las personas (discriminacién) (Ferreira,
2009). Las oportunidades educativas se definieron como producto de las rela-
ciones entre la sociedad, las escuelas y las familias, ordenadas alrededor de la
existencia de una oferta escolar pertinente a las necesidades de cada estudian-
te, las efectivas oportunidades de matriculacion y las oportunidades de apren-
dizaje y socializacion (Reimers, 2002, citado en Brigido, 2004). Para observar el
proceso de interpretacion y apropiacién de estas oportunidades por parte de
las familias tuvimos en cuenta su inserciéon estructural, la clase social —entendi-
da como familias y personas que comparten condiciones y probabilidades de
existencia (chances de vida) y estilos de vida (Sautu, 1996)-, aspectos simboli-
co-cognitivos (representaciones de la sordera) y las expectativas sobre el de-
sempeno educativo, sobre las oportunidades de socializacién y sobre la futura
insercion laboral de sus hijos, las cuales orientan las decisiones y acciones res-
pecto de la escolarizacion. Asimismo consideramos las estrategias y recursos
movilizados en el proceso de eleccién. La elaboracién de este marco sensibili-
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zador implicé la articulacién de teorias provenientes de diversas areasy con di-
ferentes niveles de abstraccion: unas permitieron comprender y enfocar teori-
camente el problema, otras, las sustantivas, dieron forma a los objetivos espe-
cificos del estudio y a la estrategia metodolégica (Sautu, 2003:48).

Durante el ano 2009 realizamos ocho entrevistas semi-estructuradas, en
profundidad, con padres y madres oyentes de pre-adolescentes (de entre 11y 13
anos de edad) sordos e hipoacusicos que ese ano cursarian el tltimo ano de la es-
cuela primaria o el primero del nivel medio en escuelas comunes del AMBA (estu-
diantes “integrados”). Realizamos también tres entrevistas a madres oyentes de
adolescentes (de 15y 18 anos de edad) sordos e hipoactsicos mas avanzados en
su escolarizaciéon media.8 Ademas recopilamos y analizamos la normativa que
delinea la oferta escolar para estudiantes sordos e hipoactsicos del AMBA (Na-
jmias, 2008), nos reunimos con personal de la Direcciéon de Educacién Especial
del Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires y visitamos cinco escuelas especia-
les para sordos e hipoactsicos, en las que se mantuvieron entrevistas con psi-
co-pedagogas, psicologas y asistentes sociales. A medida que avanzabamos
en el trabajo de campo, guiadas por el modelo de diseno interactivo propuesto
por Maxwell (1996), ibamos sistematizando el material y lo analizabamos en
funcién del marco conceptual preliminar y en este proceso comenzamos a ree-
laborarlo, asi como lo hicimos con otros componentes del disefio. Durante este
proceso especificamos y refinamos los conceptos sensibilizadores presenta-
dos en el planteo inicial y las relaciones entre ellos. A continuacién explicitare-
mos el recorrido seguido en la especificacion y reformulaciéon de dos de los
conceptos que identificamos a partir del trabajo de campo como poco elabora-
dos: “familia” y “discapacidad”.

“Familia” como concepto teodrico sensibilizador: especificacion de las
dimensiones relevantes para el caso de estudio

En el proyecto inicial presentamos las familias como los actores a partir
de los cuales analizariamos el proceso de eleccién de escuelas medias. Nos re-

6  Entendemos la adolescencia como el periodo de vida que se extiende entre la
infancia y la adultez, signado por abruptos cambios fisicos, psiquicos y socia-
les, entre otros. A nivel etario distintos estudios la ubican entre los 10 6 12
anos y los 18 6 19 anos. Hablamos de pre-adolescentes en tanto casi todos
los padres y madres entrevistados hablaron de estar a la expectativa de la en-
trada de sus hijos en la adolescencia, es decir, ellos atin no los consideran
adolescentes.



58 / espacio abierto vol. 20 n° 1 (enero-marzo, 2011): 51 - 70

feriamos a familias nucleares, es decir, personas que ademas de compartir la-
zos de parentesco, viven en una misma casa y participan conjuntamente de las
actividades referentes al mantenimiento cotidiano (definicién ligada a la idea
de hogar) (Wainerman y Geldstein, 1994). Los padres y madres serian los infor-
mantes. JustificAbamos la pertinencia de estas decisiones planteando que las
familias -especificamente los padres y madres o tutores- son las responsables
legales de decidir sobre la escolarizacion de sus hijos (Grossman, 1994), y tie-
nen capacidades diferenciales para movilizar recursosy asi planificar sus carre-
ras educativas. Subyacia el supuesto teérico de que las familias procuran mejo-
rar o conservar la posicion de clase en sus hijos, para lo cual despliegan diver-
sas estrategias de reproducciéon (Bourdieu, 1991).

A partir del analisis preliminar de las entrevistas a los padres y madres, si-
guiendo el esquema 1, encontramos que el concepto sensibilizador “familia”
habia sido insuficientemente especificado en el proyecto. Para comprender la
dinamica familiar involucrada en el proceso de decision sobre la escolarizacion
de los ninos sordos e hipoactisicos necesitabamos precisar desde qué dimen-
siones analiticas abordariamos a la familia y sefialar como se articulaba la toma
de decisiones con la insercion estructural de las mismas.

La primera dimensién que surgio en las entrevistas como relevante para
el analisis fue la distribucién de roles. Al retomar la biisqueda bibliogréafica para
incluir esta dimensién en nuestra definiciéon, encontramos que esta distribu-
cion es compleja tanto en familias biparentales como monoparentales o en-
sambladas?, y en ella entran en juego cuestiones de género, valores respecto
de la autoridad y concepciones de la infancia, entre otras (Grossman, 1994;
Wainerman y Geldstein, 1994). En nuestro estudio, compuesto por familias bi-
parentales, en la mayoria de los casos, los padres y madres (en tanto que pare-
ja) se posicionaron como “la autoridad” respecto de sus hijos para todas las de-
cisiones que afectan su escolarizacion, lo cual en la bibliografia sobre el tema
se plantea como un valor anclado en la pertenencia a clase media (Reay y Ball,
1998). A su vez, este posicionamiento se ve profundizado por el hecho de que
el hijo "posee” una discapacidad. Debimos interpretar el rol especifico que el
hijo cumple en tanto que hijo-sordo en el contexto de una familia oyente, en la

7  Familias biparentales refieren a hogares en los cuales conviven la pareja de
progenitores con sus hijos. Familias monoparentales son hogares en los
que convive uno de los progenitores (el padre o la madre) con los hijos. Fa-
milias ensambladas o reconstituidas refieren a hogares en los que conviven
una pareja con hijos que provienen de uniones anteriores de alguno o am-
bos miembros de la pareja, mas hijos de la actual pareja (Wainerman y
Geldstein, 1994: 185).
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cual a veces es visto como “el débil” o el que debe esforzarse mas para lograr
metas. Asi, la precisién de la dimensién de distribucién de roles implicaba arti-
cular la nocién de familia con la de clase social y con la de representaciones so-
ciales de la sordera, y observar como los padres elaboraban dichas ideas colec-
tivas en el marco de sus propias experiencias biograficas.

Respecto de la distribucién de roles entre las madres y los padres, en casi
todos los casos surgi6 que las madres eran quienes mas se ocupaban de los hi-
jos, aunque casi ninguna lo hacia sola. Al recurrir a la bibliografia encontramos
que esta division de responsabilidades respondia a una distribucién “tradicio-
nal” de tareas al interior del hogar (Wainerman, 2005), pero los datos indicaban
que esta situacion era profundizada por el hecho de tratarse de un hijo sordo o
hipoacusico que requeria, segun los padres y madres, mucha mas atencion
que los hijos oyentes. Al respecto encontramos diversos estudios abordan el
tema del cuidado de los ninos “enfermos” que ponen de relieve la cuestiéon de
la responsabilidad que la sociedad asigna a las madres y de cémo ellas mismas
asumen tal rol (por ejemplo, Williams, 2000; Timmermans y Freidin, 2007).

Otra dimensién que emergié durante el andlisis como relevante se rela-
ciona con que los entrevistados plantearon que las familias son los principales
actores responsables de maximizar las oportunidades educativas (y de vida) de
sus hijos sordos e hipoactsicos. Esto tiene que ver con el rol que las familias
entrevistadas consideran que les corresponde, lo cual daria cuenta de un valor
compartido socialmente. También se relaciona con que estas familias, dada su
posicion de clase, tienen la posibilidad de cumplir con “su deber” a partir de
movilizar recursos econémicos y sociales -por ejemplo, para contratar maes-
tras particulares- y poner su propio tiempo y conocimientos para, por ejemplo,
resolver tareas con sus hijos, entre muchas otras actitudesy actividades. Es de-
cir, los padres y madres entrevistados asignaban a “la familia” unrol que ellos,
dada su pertenencia a clase media, estaban capacitados para cumplir. El rol
que asumian como propio era coincidente con nuestras ideas iniciales sobre
las estrategias de reproduccion de las familias (Bourdieu, 1991), pero en
nuestro marco tedrico no habiamos considerado explicitamente la cuestion
de los valores de los entrevistados sobre el tema. La emergencia de esta di-
mension nos lleva a preguntarnos como definirian este rol si no contasen con
la capacidad de cumplirlo y, en ese caso, qué lugar le otorgarian al Estado y a
las escuelas para acortar la brecha de desigualdad de oportunidades. La inter-
pretacion de los datos gui6 la inclusion de una nueva dimension, mas asocia-
da a las representaciones que a la familia en si misma y a articular —nueva-
mente- a la familia con las representaciones Yy la clase social.

Por ultimo, otra dimensién que también reelaboramos fue la referente a
las relaciones de las familias con las escuelas, la disputa por ser la “voz autori-
zada” (nos referimos tanto a las escuelas por las que ya han transitado, prima-
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rias comunes y especiales, como a las escuelas medias a las que asistiran). Al
respecto encontramos que Lareau (2000) plantea que las relaciones fami-
lia-escuela son diferenciales segun clase social debido al valor que se le otorga
a la educacion, al tipo de relaciéon que desde la escuela se propone y a que la
clase social implica diferentes recursos y perspectivas que dan forma a los
comportamientos. En el caso de las familias con hijos con discapacidad con-
cluimos que el panorama se complejiza ya que por un lado las familias entre-
vistadas pertenecen a clase media y poseen un determinado bagaje cultural y
expectativas educativas a partir de los cuales disputan con las escuelas el rol de
autoridad, pero al mismo tiempo, respecto de la escuela especial, ésta posee
experiencias y conocimientos que ellos no tienen para abordar la educacién de
sus hijos sordos e hipoacusicos (Najmias, 2009).

Asi, el analisis de los datos marcé las dimensiones del concepto “familia”
que era necesario especificar teéricamente a los fines de interpretarlos y deli-
neo lareelaboracion de la articulacion entre la insercion estructural de las fami-
lias, la especificidad de que uno de sus integrantes sea sordo o hipoactsicoy el
rol que las representaciones y valores juegan en este esquema.

‘Discapacidad”: concepto tedrico sensibilizador o marco de accion politica

En el marco conceptual del proyecto identificamos a las personas sordas
e hipoacusicas como personas con discapacidad o personas categorizadas
como discapacitadas. Optamos por no adentrarnos en el debate acerca del tér-
mino “discapacidad” en si mismo, en el cual se sugieren diversas nominaliza-
ciones, como sea personas con discapacidad, personas discapacitadas (Almei-
da et al., 2009) o personas con diversidad funcional (Romanach y Lobato,
2005), entre otras opciones, si bien entendemos que cada término posee una
carga politico-ideoldgica diferencial.

Definimos discapacidad como una categoria social, como una construc-
cion relacional entre la sociedad y cada persona o grupo que adquiere sentido
contextualmente (Ferreira, 2008). Asi, en la construccién de la sordera como
discapacidad entran en juego tanto la carencia auditiva como la sociedad que,
en cada situacion, categoriza y evalta tal caracteristica. A su vez, en tanto la dis-
capacidad puede ser evaluada negativamente, ésta puede convertirse en un
estigma objeto de discriminacion, actitud que reduce las chances de vida de las
personas (Goffman, 2003). A partir de este punto, planteamos abordar la com-
prension de la construccion social de la sordera como discapacidad desde la
perspectiva de las representaciones sociales (Moscovici, 1984). Ahora bien, la
primera inspeccién de las entrevistas mostré que esta definiciéon resultaba de-
masiado abstracta para interpretar los datos, al tiempo que implicaba una vi-
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sién sesgada del problema, y no nos permitiria dar cuenta de la diversidad que
encontrabamos en cada caso.

En el proceso de precision y especificacion del concepto sensibilizador, en
funcion de lo que surgi6 de los relatos de los entrevistados, en primer lugar debi-
mos explicitar dos dimensiones desde las cuales abordariamos la sordera como
discapacidad. La primera referia a las oportunidades que los padres y madres
consideran que la sociedad otorga o quita a sus hijos en tanto que personas sor-
das, es decir, la imagen de las familias sobre como la sociedad “trata” a las perso-
nas con discapacidad. La segunda aludia a cémo las familias dan forma a las ca-
rreras educativas de sus hijos acorde a su propia representacion de la sordera.

Respecto de la primera dimensién, los padres y madres entrevistados na-
rraron experiencias en las que actores de diversos ambitos (dmbito familiar, es-
colar, etc.) discriminaron a sus hijos por su sordera o hipoacusia. Estas actitudes
fueron evaluadas diferencialmente por los entrevistados, ya que algunos plan-
tearon indignacién, mientras que otros decian comprenderlas por el desafio que
implica relacionarse con o responsabilizarse por un nino sordo, con discapaci-
dad. Por otro lado, la mayoria dijo rechazar las actitudes condescendientes por
parte de terceros para con sus hijos, pero al narrar experiencias en algunos ca-
sos parecian legitimarlas. Finalmente, dieron mucha importancia a los benefi-
cios que brinda poseer el Certificado Unico de Discapacidad expedido por el Mi-
nisterio de Salud de la Nacién. Al referir lo que dimos en llamar dimensién legal
de la discapacidad, en la mayoria de los casos planteaban que el hecho de que el
Estado (traduciendo valores sociales) categorice a sus hijos como discapacita-
dos no sélo no reduce sus chances de vida, sino que las incrementa. La sistema-
tizacién y andlisis preliminar de los datos gui6 la reapertura de la biisqueda bi-
bliografica con el propdsito de ordenar este proceso analitico. Entre otros, en-
contramos un trabajo de Jenkins (1991) que distingue una dimensién cotidiana
y una legal de la discapacidad. En nuestro caso analizamos los relatos de los pa-
dres y madres como articuladores de tales dimensiones.

Por otro lado, la dimensién referida a las representaciones de las familias
sobre la sordera dio cuenta de que, en primer lugar, las familias identifican la
sordera como una discapacidad entre otras posibles, y generan jerarquizacio-
nes entre discapacidades, siendo la sordera “la mejor” por ser para algunos pa-
dres y madres la que menos limitaciones genera y la que es menos visible.
Igualmente, como mencionamos en la seccion anterior respecto de los roles al
interior de la familia, en casi todos los casos el integrante sordo es “el débil”, el
que requiere mas atencion de las familias, denotando la condescendencia que
algunos criticaban si provenia de terceros. Hay asi ademas una jerarquizacién
entre personas con discapacidad y personas sin discapacidad. En este doble
ordenamiento entra en juego el hecho de que son familias oyentes, y quizas
otros serian los resultados si todos los integrantes de la familia fuesen sordos.
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Esta dimensioén, junto a la anterior, nos permitia reforzar la definicion inicial de
la discapacidad como construccién relacional.

En segundo lugar, para interpretar teéricamente los relatos de los padres y
madres fue necesario incorporar herramientas del "modelo médico” individua-
lista, que considera la discapacidad como una cuestién médica, objeto de diag-
nostico y rehabilitacion (Oliver, 1998). Esta concepcién de la discapacidad esta
presente en las decisiones de los entrevistados: equiparon auditivamente a sus
hijos (implantes cloqueares y otros dispositivos) y eligieron para ellos una edu-
cacion oral. La mayoria no cree que exista una Comunidad, Identidad o Cultura
Sorda, sino que sus hijos deberian pertenecer al mundo “oyente” y por ello bus-
can brindarles las herramientas necesarias para que puedan integrarse en la fa-
milia y la sociedad. Igualmente, se plantean la cuestion de que, por ejemplo, op-
tar por una educacién en Lengua de Senas llevaria a toda la familia (oyente) a
cambiar su forma de comunicacién o a que el hijo quedase segregado de lo que
los padres y madres consideran es su propio nucleo de pertenencia.

La comprensién y precision de estas dimensiones analiticas implico arti-
cular la concepcién de la discapacidad como construccién social y algunos de
los supuestos del “modelo social de la discapacidad”, con las herramientas
teoricas del "modelo médico de la discapacidad. La reapertura de la busqueda
bibliografica permitié articular estos “modelos”, tras abordar un campo de de-
bates tedricos y politicos sumamente imbricados en los que se pone en juego
la discapacidad como enfermedad, déficit, como origen de minorias o como
forma de opresion. Igualmente, mas alla de nuestra postura politica especifica,
debemos encontrar los conceptos que nos permitan comprender los relatos de
los padres y las madres entrevistados.

El estudio sobre donaciéon de 6rganos

En este estudio analizamos la constelaciéon de factores culturales y so-
cio-psicoloégicos relacionados con la disposicion de las personas a ser donan-
tes de sus 6rganos tras la muerte, y a autorizar la extraccion de 6rganos de fa-
miliares8. Se trat6 de un estudio sobre disposiciones a actuar de personas no
vinculadas con la actividad de transplantes, y las que desde el punto de vista de
su conocimiento pueden ser consideradas legas o no expertas respecto de la
subcultura médica.

8 Los resultados del estudio y mayores precisiones sobre el disefio metodol6-
gico se presentan en Freidin (2000; 2003). El trabajo de campo consistié en la
conduccién de doce grupos focalizados y se realizé durante los anos 1998 y
1999.
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La perspectiva conceptual general que orient6 la investigacion integré el
estudio de la cultura subjetiva (Alasuutari, 1995; Triandis, 1994; Wuthnow, 1987)
con los supuestos del interaccionismo simbdlico. Esta perspectiva interpretativa
tuvo en cuenta también factores estructurales (la clase social, la edad, y el géne-
ro) ya que los mismos condicionan experiencias biograficas en el campo de la
salud que permiten comprender la disposicion a la donacién de 6rganos para
transplantes. Desde este marco conceptual mas amplio abordamos algunas
preocupaciones sustantivas de los estudios sobre las personas legas respecto
de la medicina moderna y de sus desarrollos tecnolégicos, la salud y el trata-
miento del cuerpo (teniendo en cuenta componentes cognitivos, valorativos y
emocionales). En particular, el estudio se centré en la indagacién de las repre-
sentaciones simbdlicas del cuerpo humano y de la muerte cerebral, y de la con-
filanza/desconfianza en el sistema de salud, los médicos y los organismos oficia-
les vinculados con la actividad de transplantes. Asimismo, incorporé el compo-
nente motivacional que subyace a la disposicién a donar, en términos de orien-
taciones altruistas y pragmaticas (vision instrumental del cuerpo tras la muerte).

En la etapa de la elaboracién del proyecto, que incluy6é una minuciosa re-
vision de la literatura internacional sobre el tema, el marco teérico sensibiliza-
dor nos permitié plantear las preguntas especificas de investigacion, delimitar
el universo de estudio, establecer los criterios para conformar los grupos foca-
lizados y elaborar la guia de pautas para su conducciéon de los grupos focaliza-
dos, y contar con un conjunto de conceptos sensibilizadores para interpretar
los datos a medida que el trabajo de campo avanzaba.

A continuacion presentamos tres ejemplos para mostrar como el marco
tedrico inicial fue desarrollado, refinado e integrado a partir de la especifica-
cién de algunos de los conceptos sensibilizadores, el desarrollo de conceptos
emergentes y la integracién de diferentes dimensiones analiticas mediante la
construccion de perfiles socio-culturales de disposicién hacia la donacién de
organos. Estas elaboraciones fueron producto del andlisis progresivo de los
datos, tarea que realizamos en paralelo a la conduccién de los grupos, es decir,
del trabajo analitico continuo de contrastar las ideas tedricas iniciales con lo
que nos “decian” los datos.

Precision de un concepto sensibilizador: altruismo amplio y restringido

Un concepto central para comprender la motivacién positiva hacia la do-
nacion es el altruismo. En nuestro estudio partimos de la definicién de “motiva-
cion altruista” de Macaulay y Berkowitz (1970:3, citado en Kopfman y Smith
1996:35). Se trata de un comportamiento orientado a beneficiar a otros sin es-
perar por él una compensacion externay que se expresa a través de sentimien-
tos y acciones de solidaridad hacia los demas. Al realizar los grupos focaliza-
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dos, observamos dos tipos de altruismo, uno de maxima amplitud y otro res-
tringido o condicionado. En ambos se enfatizaba el aspecto vincular con otros
seres humanos: querer ayudar al otro desinteresadamente y tener la capacidad
empatica de ponerse en el lugar del que necesita; es decir, que se destacaba en
el relato lo valioso del acto de “dar” para el donante (a diferencia de la orienta-
cién pragmatica, en la que se da algo sin valor, que no implica ningun esfuerzo
para el que lo entrega). La mayoria de los participantes de ambos sectores so-
ciales aludieron a un “altruismo amplio” (ayudar a otro ser humano sin condi-
cionamientos) como motivacién para donar 6rganos. La idea de “altruismo
restringido” s6lo surgi6é en uno de los grupos que realizamos con varones jove-
nes de sectores bajos. Ellos expresaron que preferirian restringir la donacién,
si pudieran incidir en el alcance de su acto altruista. Presuponiendo la existen-
cia de inequidad econémica en el acceso a los 6érganos y de valores sociales
que orientarian su distribucién y que los excluirian de la posibilidad de recibir-
los, se espera que los 6rganos circulen entre sus “iguales”.

Esta nocién de altruismo condicionado resuena con el planteo de algu-
nos autores que sostienen que el acto de generosidad generalizada e imperso-
nal que supone la solicitud de la donacién cadavérica puede actuar como moti-
vacion si se lleva a cabo en un contexto social en el que existe un sentimiento
compartido de contrato social y, por tanto, de pertenencia a una comunidad
(Joralemon, 1999). Cuando la experiencia de algunos sectores sociales es de
exclusion social, la interpelacién para la realizacién de una accién desprovista
de un interés personal e incondicional genera en algunos casos una resistencia
estructural. La violencia estructural del sistema que crea marginalidad e ine-
quidad en el acceso a recursos sociales tiene su correlato en el plano microso-
cial de condicionar el altruismo y limitar actos de solidaridad. Se esta dispuesto
a “dar” sélo a aquel que comparte la misma situaciéon de exclusion. A partir del
analisis de los datos, pudimos entonces especificar el contenido del concepto
sensibilizador “altruismo” en el contexto local.

Concepto emergente: “resguardo de clase”

Mientras que el concepto de altruismo tuvo un rol sensibilizador para
orientar las preguntas iniciales de investigacion, el concepto de “resguardo de
clase” por el contrario “surgi¢” inductivamente durante el andlisis. A medida
que analizabamos los datos de las discusiones grupales observamos que las
personas de distintos sectores sociales expresaban una vulnerabilidad diferen-
cial frente a posibles riesgos que percibian en relacién a la actividad de trans-
plantes. El concepto de “resguardo de clase” nos permitié captar los recursos o
capacidad de accién con los que se auto-percibian, o no, para afrontar los dis-
tintos riesgos percibidos.
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A partir de la elaboracién de experiencias personales y de conocidos en el
campo de la salud y noticias difundidas por los medios de comunicacion,
emergi6 en las discusiones grupales sobre la donacién de érganos la descon-
fianza en los médicos y en el funcionamiento de las instituciones sanitarias. La
desconfianza genera tanto el sentimiento de indefension y vulnerabilidad fren-
te ala autoridad y a las practicas médicas (en los sectores bajos), como la visua-
lizacién de diferentes riesgos y el consecuente miedo a una muerte “prematu-
ra” (presente tanto en los sectores medios como bajos). Estos temores se aso-
cian con la escasez de donantesy la representacion colectiva de la actividad de
transplantes como un ambito altamente mercantilizado y en el que algunos ac-
tores -de manera legal o ilicita- obtienen elevados beneficios econémicos.
Como consecuencia de esta representacion, se cree que los médicos pueden
realizar ablaciones de 6rganos sin la autorizacion de los familiares, provocar
intencionalmente la muerte de pacientes que reunirian las condiciones para
ser donantes, o bien no hacer todo lo posible para salvar la vida de ellos movi-
dos por un conflicto de interés y valor sobre hacia quién canalizar el esfuerzo (el
donante o el posible receptor).

Los relatos obtenidos en los grupos sobre estos temas presentaron mar-
cas distintivas de clase. Entre los sectores bajos fue recurrente que los entrevis-
tados expresaran que es mejor donar porque de todos modos los médicos ex-
traen los érganos y tejidos sin el consentimiento de los familiares. Esta idea
aparece vinculada con la creencia en que durante las autopsias se extraen 6r-
ganos sin autorizacién, mas alla de la imposibilidad técnica para que los 6rga-
nos ablacionados a cadaveres durante una autopsia sirvan para ser implanta-
dos en otros seres humanos. La misma expresa no solo el desconocimiento del
tratamiento que debe recibir el donante (igual desconocimiento observamos
entre los sectores medios) sino también, y fundamentalmente, el sentimiento
de que los cuerpos muertos estan “disponibles” para los médicos mas alla del
consentimiento de la persona que muri6 o de los familiares para intervenir so-
bre ellos. Se cree que los médicos pueden disponer del cuerpo del donante
porque consideran practicamente imposible controlar sus practicas. La auto-
percepcion dominante de los participantes de sectores bajos es de una gran
vulnerabilidad, sufrimiento y discriminacién social frente al sistema de salud.

La desconfianza en los médicos también lleva a la percepcién de un
riesgo diferencial de muerte que seria la consecuencia de la valoracién eco-
némica que harian los médicos de los pacientes en condiciones de ser donan-
tes. La idea de que los médicos “dejan morir” al paciente para vender los 6r-
ganos también esta presente en los sectores bajos. Si bien consideran que,
como en cualquier profesién, hay médicos “buenos”y “malos”, la creencia en
irregularidades en la praxis médica se construye a partir de la vinculacién con
experiencias personales en otras instituciones, tales como la justicia y la poli-
cia. No sélo se considera que los médicos pueden dejar morir a pacientes ap-
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tos para la donacién, sino también que podrian inducir su muerte mediante ac-
ciones deliberadas.

Los participantes de sectores medios también creen que es posible que
los 6rganos sean extraidos sin la debida autorizacién, pero consideran que es
mas probable que ésto ocurra en los hospitales publicos y que las victimas
sean las personas pobres. Sienten lo que denominamos “resguardo de clase”
frente a la posibilidad de mala praxis médica mediada por un fin de lucro, debi-
do a que se autoperciben como pacientes con valor econémico y consideran
que las personas con cobertura médica privada tienen mayores garantias de
sobrevida.? Afirmando que “hay médicos buenos y hay médicos [a los] que les
gusta la plata”, en uno de los grupos de clase media se plante6 explicitamente
que el peligro de morir prematuramente en relacion a la necesidad de 6érganos
es basicamente un riesgo signado por la clase social.

Integracion conceptual: perfiles de disposicion a la donaciéon

La posibilidad de integrar las distintas dimensiones analiticas para com-
prender la disposicién a la donacién post-mortemy su racionalidad, también fue
producto del andlisis progresivo de los datos. Dicha integracién conceptual se
logro en las instancias finales del proceso de los datos y se obtuvo a través de la
construccion de perfiles de disposicion a donar, lo que permiti6é especificar cir-
cunstancias y condiciones sobre las que se sustentan las distintas posturas y las
l6gicas argumentativas subyacente (con sus componentes afectivos, cognitivos
y valorativos). La composicion de estos tipos o perfiles nos permitié observar la
configuracion especifica de los principales temas analizados y los emergentes
grupales en torno a ellos (posturas frente a la técnica del transplante, la disposi-
cién a la donacion, la posibilidad de suscribir el acuerdo para la donacién en
vida, la imagen del cuerpo tras la muerte). Con la realizacion de los primeros
grupos construimos cuatro perfiles: 1) personas dispuestas a donar y a expresar
por escrito su voluntad en vida; 2) personas dispuestas a donar pero no a expre-

9  El concepto de resguardo de clase se relaciona con el sentimiento de control
personal que destacan Rossy Wu (1995:722-723) y que constituye un recurso
psicosocial clave en relacion al cuidado de la salud. El mismo se asocia positi-
vamente con el nivel educativo de las personas y representa percepciones
realistas de condiciones objetivas de vida. Es el producto de una expectativa
aprendida de que los hechos son contingentes de las propias acciones y deci-
siones individuales, y que es posible controlarlos, dominarlos o efectivamen-
te alterarlos.
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sar por escrito su voluntad; 3) personas que no tienen una posicién definida so-
bre la donacién, y 4) personas que rechazan la posibilidad de donar. Con la rea-
lizacién de los sucesivos grupos observamos que el perfil 4 presentaba varian-
tesy, por lo tanto, refinamos la conceptualizacién para dar cuenta de dicha di-
versidad elaborando el subtipo estructural y el subtipo cultural. La variante “es-
tructural” refiere a los participantes que rechazan la posibilidad de donar por-
que realizan una evaluacién muy critica en términos de la percepcién de ine-
quidad en el acceso a los recursos sanitarios pero comparten con el perfil 1 una
vision favorable del cuerpo muerto en relacién a la practica de la ablacién. Esto
implica que bajo otras condiciones estructurales estarian dispuestos a donar.
La variante “cultural” refiere a personas que rechazan la posibilidad de donar
por valores, creencias y emociones respecto del tratamiento del cuerpo que no
armonizan con el tratamiento de él que supone la técnica del transplante.
Comparten con el otro subtipo una postura muy critica del sistema social pero
ademas rechazan la idea misma de la ablacion. En este tltimo caso existe una
resistencia cultural a la posibilidad de reciclar partes del cuerpo humano para
implantes entre muertos y vivos, y probablemente ellos no donarian adn si
cambiasen las condiciones objetivas de acceso a la atencion de la salud.

Conclusiones

En este articulo describimos el proceso de construcciéon del marco con-
ceptual en la investigacion cualitativa basandonos en nuestras experiencias de
investigacion. Partimos de la concepcion del marco tedrico como un conjunto
de supuestos y conceptos sensibilizadores que nos permiten interrogar la rea-
lidad, guiar las decisiones para planificar y llevar a cabo el trabajo campo, y
avanzar en el andlisis progresivo de los datos. La flexibilidad del marco teérico
cualitativo implica ir desarrollandolo y refinandolo a través del analisis conti-
nuo de los datos. Durante este proceso eliminamos o corregimos supuestos
erréneos, incorporamos nuevos conceptos y relaciones entre ellos no anticipa-
das en el planteo inicial, asi como especificamos los conceptos sensibilizado-
res y sus dimensiones, para interpretar las realidades sociales locales, tantos
en sus aspectos objetivos como subjetivos. Lograr densidad conceptual, es de-
cir, integrar las diferentes categorias analiticas, es la meta en la construccién
progresiva de la perspectiva conceptual.

Si bien los manuales de metodologia cualitativa resaltan la flexibilidad de
los disenos de investigacion cualitativos, es poco frecuente encontrar ejemplos
de estudios empiricos en los que se ejemplifique en detalle como se trabaja di-
cha flexibilidad en lo que refiere a la construccién progresiva del marco con-
ceptual. Dar cuenta de este proceso nos lleva a exponer frente a los lectores as-
pectos de la “cocina” o, parafraseando a Wainerman y Sautu (1997), de la tras-
tienda de la investigacion social. No siempre estamos dispuestos a hacer publi-
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co este proceso de elaboracién, con sus contradicciones, pruebas y errores, y
desprolijidades. Creemos sin embargo que compartir este proceso contribuye
a la reflexividad del propio trabajo de investigacién y a la vez constituye un im-
portante insumo para el trabajo de otros investigadores, especialmente de
aquellos que se estan iniciando en el laborioso, incierto, pero fascinante mun-
do de la investigacion social cualitativa.
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