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Resumen

Las madres de hijos e hijas con discapacidad suelen invertir tiempo, dinero, energia fisica y
mental, ademas de gestionar cuidados y atencion de necesidades basicas. Aunque estas ac-
tividades desempefiadas suelen ser vitales, a menudo las madres no son reconocidas como
personas que también necesitan cuidados, A fravés de una investigacion cualitativa se busco
conocer cuales y como han sido las experiencias de maternar a un hijo o hija con algun tipo
de discapacidad, limitacion fisica, condicion o problema mental en Ciudad Juarez. Para ello,
se realizaron tres entrevistas abiertas, la informacion obtenida se analizd mediante analisis
tematico. Los resultados se presentan en 5 ejes de analisis para mostrar las voces de madres
de hijos e hijas con discapacidad sobre: 1) el inicio de la experiencia de maternar ante la vio-
lencia medica, 2) soledad, aislamiento y sus impactos en las madres, 3) emociones y dinamica
familiar ante la discapacidad, 4) maternar ante la presencia y ausencia de redes de apoyo y
5) guias y criterios de afencion propuestas por y para las madres de hijos e hijas con disca-
pacidad. Se concluye que soledad y aislamiento son factores principales para experimentar
impactos y afectaciones en diversos ambitos de vida de las madres, mientras que brindar
informacién, sensibilizacion y acompafiamiento sobre discapacidad y maternaje son guias de
atencioén en voces de las madres.

Palabras clave: voces y experiencia de maternaje, soledad y aislamiento, violencia médica,
emociones y dinamicas familiares, redes de apoyo como zonas seguras.

Abstract

Mothers of sons and daughters with disabilities usually invest time, money, physical and men-
tal energy, in addition to managing care and attention to basic needs. Although these activities
are usually vital, mothers are often not recognized as people who also need care, leading
them to live alone, facing impacts and challenges in various areas of their lives. Through qua-
litative research, sought to know: what and how have the experiences of mothering a son or
daughter with some type of disability, physical limitation, condition or mental problem been
in Ciudad Juarez? For this, three open interviews were carried out, the information obtained
was analyzed from the thematic analysis approach. The results are presented in 5 categories
to show the voices of mothers of sons and daughters with disabilities about: 1) the beginning
of the experience of mothering in front medical violence, 2) loneliness, isolation and their im-
pacts on mothers, 3) emotions and family dynamics in front of disability, 4) mothering in the
presence and absence of support networks and 5) guides and care criteria proposed by and
for mothers of sons and daughters with disabilities. It is concluded that loneliness and isolation
are main factors for experiencing impacts and effects in various areas of life of mothers, while
providing information, awareness and support on disability and mothering are care guides in
the voices of mothers.

Keywords: voices and experience of mothering, loneliness and isolation, medical violence,
emotions and family dynamics, support networks as safe zones.
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Introduccion

| maternaje es un concepto dinamico sujeto a transformarse en la medida en que las madres

cambian y construyen su concepcion de lo que es ser buena madre, a su vez, responde a un

contexto y tiempo histoérico, por lo que en este documento se entenderd como maternaje a to-
das las actividades o labores de cuidados desempefiadas por las madres hacia los hijos e hijas y al resto
de la familia que pueden llegar a ser intensivas al frenar su desarrollo en otro contexto fuera del cuidado
familiar o extensivas donde el maternaje se reconoce como compatible con la autorrealizacién de las
madres en diversos ambitos, ya sean sociales, laborales o econdémicos (Christopher, 2012; Goodwin &
Huppatz, 2010; Hays, 1996; Montiel, 2016; O Reilly, 2014; Rich, 1976).

En México, desempenar una labor de cuidados hacia otros miembros de la familia es considerada
como una actividad familista y feminizada, mayormente realizada por madres u otra mujer de la fa-
milia. Generalmente, no se reconoce lo complejo del trabajo, ni reciben remuneracion econémica al
considerarse una responsabilidad natural femenina, ademas de percibir a las mujeres con habilidades
innatas para las labores de cuidados (Arroyo & De los Santos, 2022; Genta et al., 2022; Organizacion
Internacional del Trabajo [OIT], 2019; Quifiones et al., 2019; Vélez et al., 2022). Y aunque factores como
capacitacion laboral para aumentar la autonomia de las mujeres, la reduccion de natalidad o reduccién
de muerte de mujeres al parir son considerados como impactos en la desigualdad de género en Mé-
xico, estos se ven mermados por factores como una doble jornada laboral, el incremento de familias
monoparentales con jefatura femenina, y que el hombre sigue sin participar lo suficiente en actividades
domeésticas y en el cuidado de hijos y ancianos (Aguiar Barrera & Gutiérrez Pulido, 2017; Becerra Ro-
mero & Santellan Palafox, 2018).

Por ofra parte, la experiencia de maternar a un hijo o hija con discapacidad ha sido abordada y
enftendida como un proceso de etapas en que las madres primero experimentan un impacto emocional
que sucede al recibir un diagnostico de discapacidad, y que presentara diferentes momentos evolutivos
que pueden ir desde una etapa de shock o negacion, de sobrecarga laboral, procesos de adaptacion y
aceptacion de la discapacidad y que estos dependeran de los recursos psicologicos con los que cuente
la madre para enfrentar la situacion (Fernandez & Oliva, 2012; Oliva et al., 2014; Prieto, 2015; Romero
et al., 2016; Ruiz et al., 2011).

Asi, hablar de labor de cuidados y la experiencia de maternaje ha implicado hablar de cuidadoras
formales e informales de manera general, sin distinguir las caracteristicas y necesidades particulares
de madres de hijos e hijas con discapacidad (Instituto Nacional de Estadistica, Geografia [INEGI],
2021). Recientemente, en mayo del 2023, se dio a conocer por primera vez que en México hay al
menos 1 millon 244 mil 858 madres de hijos e hijas con algun tipo de discapacidad, limitacion, con-
dicion o problema mental (Anderson, 2023). Esta informacion es relevante pues en Ciudad Juarez
se contabilizan a 229 392 (15.17% de la poblacion total) personas en situacion de discapacidad que
pudieran estar recibiendo cuidados mayormente de una madre u otra mujer que ademas se enfrentan
a falta de instituciones que brinden atencién e informacion respecto a la discapacidad (Arroyo & De
los Santos, 2022; Genta et al., 2022; Instituto Municipal de Planeacion e Investigacion [IMIP], 2027;
Santos, 2016).

Y, de acuerdo con diferentes autores, las madres que maternan ejerciendo cuidados para un hijo
o hija con discapacidad invierten tiempo, economia, paciencia, energia fisica, mental y emocional,
ademas de generar un vinculo, realizan la gestién, atencion y mantenimiento de necesidades basicas
de sus hijos e hijas, que suelen ser vitales (Arroyo & De los Santos, 2022; Comisién Economica Para
América Latina y el Caribe [CEPAL], 2020; Sancho, 2020), aunque a la par se enfrentan a una atencién
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deshumanizada por parte de médicos que ejercen poder enfocando su servicio en atencion centrada
en sintomas invisibilizando las capacidades de los hijos y sentires de las madres (Lopera-Escobar &
Bastidas-Acevedo, 2018).

Lamentablemente, el maternaje suele ser realizado con poca o nula colaboracion, en soledad y
aislamiento, enfrentando restricciones a la participaciéon social, impactos en la gestién de tiempo y
desarrollo laboral, enfrentando retos y desafios desde una perspectiva normalizada y fomentada so-
cialmente, omitiendo el derecho a ser cuidadas, a cuidar y cuidarse e, incluso, de decidir el nivel de
involucramiento en la labor de cuidados, orillando a experimentar una sobrecarga intensa que afecta
en su salud fisica y psicolégica (Arias & Mufioz-Quezada, 2019; Arroyo & De los Santos, 2022; CEPAL,
2020; Consejo Nacional de la Poblacion [CONAPO], 2020; Gémez-Galindo et al., 2016; Lalén & Urba-
no, 2017; Lopez, 2021; Stanley & Balakrishnan, 2022).

1. Breve introduccion al maternaje desde una
perspectiva feminista

El maternaje propone la particularidad de reconocer y dar valor a la experiencia de la maternidad
desde las voces femeninas con una capacidad de accion que se contrapone a los discursos dominantes
de la maternidad, por lo que reconoce el acto de maternar desde un lazo biolégico y social (Rich, 1976;
Walks & McPherson, 2011), permitiendo comprender las practicas maternales como transformadoras y
subversivas capaces de proponer una retérica propia, modificarse a si mismas y al concepto de ser una
buena madre (Goodwin & Huppatz, 2010; Rich, 1976; Sancho, 2020). Ademas, el maternaje comprende
la gestion y organizacion de los cuidados, las relaciones de poder, la crianza y las practicas implemen-
tadas para integrar a un individuo en la sociedad, en una comunidad o familia (Marre & Lopez, 2013;
Rich, 1976). Y en propuesta de Marre y Lopez (2013), es deseable que el estudio del maternaje considere
a tfodas las personas involucradas en las actividades mencionadas y dejar de centrarlo en la mujer.

En ese sentido, en este documento se habla de maternaje y no de maternidad, ya que, como han
planteado diversas autoras (De Beauvoir, 1949; Imaz, 2010; Rich, 1976; Sancho, 2020) el concepto
de maternidad a aludido en la historia principalmente a un proceso patriarcal de control y secuestro
de las experiencias del embarazo, el parto, donde las madres han sido necesarias como madres,
pero no para participar en otros ambitos, deseables con instinto materno, pero no con inteligencia
y realizacién personal. Adrian Rich (1976), para referirse a estas realidades reglamentadas, vigiladas
y fransmitidas en las diversas estructuras sociales que someten a la mujer y reducen a la maternidad
en aspectos bioldgicos, que cosifican y despersonalizan a la mujer, propuso el concepto de institu-
cién de maternidad.

De tal manera que hablar del concepto de maternidad puede resultar como fuera de lo que puede ser
cuestionado e investigado por su idealizacion y amplitud, volviéndose inabarcable en todas sus facetas y
manifestaciones (De Beauvoir, 1949.; Imaz, 2010; Sancho, 2020). Sin embargo, la critica que se realiza a
la institucion de la maternidad no significa abolir la maternidad, sino propiciar el cambio, la creacion vy el
mantenimiento de la vida como una tarea libremente elegida, reconociendo a las madres como mujeres
generadoras de conocimiento, y proponiendo metodologias que respondan a sus particularidades, que
escuchen sus voces y reflejen las realidades que viven (Curiel, 2013; Harding, 1998; Rich, 1976).

El concepto de maternaje se inicié con la propuesta de Hays (1996) y Christopher (2012), quienes
desarrollaron el concepto de maternaje intensivo para referirse al cuidado de la familia y practicas de
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crianza realizadas diariamente, de las cuales se esperaba delicadeza, cuidado y amor, sobreponiendo el
cuidado del hijo/a por encima del bienestar de las madres, donde desempenar otro trabajo fuera de casa
era percibido como incompatible con la labor de cuidados, orillando a las madres a priorizar la crianza y
el cuidado de la familia al comprenderse como la realizacion personal socialmente predeterminada.
Despugs, Montiel (2016), planted que las mujeres se enfrentan a dos tipos de maternaje, el primero ya
descrito como maternaje intensivo, distinguido por la imposicion de la responsabilidad total del cuidado
de la familia, y un segundo maternaje considerado como extensivo, que comprende una modificaciéon en
la forma de cuidar a la familia donde la madre puede delegar y coordinar actividades, de tal manera que
un trabajo fuera de casa serd percibido como compatible con la crianza y reconocido como realizacién
personal. Por lo anterior, la autora propone para operacionalizar desde una vision de construcciéon so-
cial el concepto de maternaje. Este concepto busca comprender las formas diversas en que las madres
asumen la responsabilidad de la crianza, la compatibilidad de la crianza con el trabajo y la percepcion de
contribucion del trabajo a la autorrealizacion. Dicha vision propicia tener un acercamiento que sustenta
hablar de las experiencias de las mujeres y reconocerlas como una fuente de poder (O Reilly, 2014).

2. Discapacidad. Estudios previos sobre
mujeres y madres cuidadoras en ciudad Juarez

El concepto de discapacidad comprende las deficiencias, limitaciones para realizar actividades co-
tidianas y restricciones a la participacion, sin embargo, debe ser entendida como una condicion de
naturaleza social, que dependera de la interaccion de las personas con el entorno, y no de las caracte-
risticas de su condicion fisico-biologica, trastorno o enfermedad (Fondo de las Naciones Unidas para la
Infancia [UNICEF], 2014; Organizacion Mundial de la Salud [OMS], 2007).

Hablar de discapacidad implica hablar de las familias, pues los padres han sido considerados la
principal red de apoyo y al igual que el miembro de la familia con discapacidad, enfrentan una alta
vulnerabilidad social y econémica, aunque, como ya se ha mencionado, se reconoce a nivel infernacio-
nal que la labor de atencion y cuidado recae mayormente en las madres u otras mujeres de la familia
colocandolas en una situacion de desigualdad, sobrecarga laboral y de gestion de tiempo ligada a
cuestiones de género, por ello se considera que la labor de cuidados es familista y feminizado (Genta
et al., 2022; Instituto Nacional de Mujeres [INMUJERES], 2013; OIT, 2019).

En Ciudad Juarez, Quifiones et al. (2019), ha documentado que en cuidadoras de personas mayores
no se ha identificado agotamiento relacionado a la labor de cuidados y la sobrecarga que supone, esto
después del analisis de resultados, de la escala de Zarit et al. (1980) aplicada a 75 personas. Para ex-
plicar dichos resultados, el autor reportd una asociacion entre el constructo de familia y del cuidado de
ésta, considerando como inhumano abandonar o dejar a un miembro de la familia al cuidado de otros,
y concluia que el concepto de familia prevalece en la comunidad juarense.

Otro estudio fue el realizado por Lépez (2021), abordando la realidad de madres solteras que buscan
superar las barreras educativas a las que se enfrentan sus hijos con discapacidad intelectual. A traves
de las narrativas de tres testimonios se concluyé que las madres suelen llevar toda la responsabilidad de
educacion, seguridad y salud de sus hijos, ya que los padres nunca han compartido la responsabilidad
de educacion y crianza. A diferencia de sus exparejas, suelen enfrentarse a expectativas y presiones
sociales sobre su género y estado civil, incrementando mas sus obligaciones y responsabilidades sin
oportunidad de decidir o negociar su nivel de involucramiento en el cuidado y crianza.
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Macias y Gutiérrez (2020) realizaron un estudio cuantitativo en el que participaron 160 madres y 40
padres de hijos que asisten a Centros de Atencién Multiple (CAM) o asociaciones civiles, a fin de co-
nocer si habia una relacién entre inteligencia emocional y la actitud de los padres ante la discapacidad
cuando estan en una etapa de adaptacion; tras el analisis de resultados de las escalas de Trait Meta.
Mood Scale y la Escala de Actitud Parental ante la Discapacidad, encontraron una relacién moderada
entre la infeligencia emocional y sus componentes de claridad y reparacion de las emociones con la
actitud parental de adaptacion, con excepcidn de la atencion emocional. Las madres en etapa de adap-
tacion pueden reconocer y regular sus emociones, pero la falta de atencién a las emociones la asocian
con procesos de represion para evitar conflictos con terceros. También reportaron que los padres
presentaron mayor capacidad para reparar las emociones, y sugieren intervenciones que potencien la
inteligencia emocional y adquirir actitudes adaptativas para padres de hijos con discapacidad a fin de
beneficiar colateralmente a los hijos.

Las experiencias de maternaje han sido abordadas en la produccién cientifica desde miradas y me-
todologias diferentes mayormente centradas en una relaciéon bilateral entre las caracteristicas y expe-
riencia de la madre y el diagndstico y cuidado de los hijos, bajo miradas que mantienen la idealizacion
de lo que es ser mujer, ser madre y su rol en una familia, continuando con su deshumanizacion dejando
de lado sus vivencias. Por lo que es importante conocer las voces de las madres que maternan a un hijo
o hija con discapacidad y reconocer sus necesidades, demandas y propuestas que transformen la reali-
dad adversa en la que estan maternando (Arroyo & De los Santos, 2022; Sancho, 2020). Para lograrlo,
se realizaron tres entrevistas abiertas a madres con hijos e hijas con discapacidad que han vivido toda
su experiencia de maternaje en Ciudad Juérez, aspirando a mostrar cémo han vivido, comprendido y
queé tienen que decir de su maternaje reconociéndolas como generadoras de conocimiento (Curiel,
2013; Rich, 1976).

3. Metodologia

El enfoque de investigacion fue de corte cualitativo ateniendo como pregunta guia (Cuales y como
han sido tus experiencias de maternar a un hijo o hija con algun tipo de discapacidad, limitacion fisica,
condicion o problema mental en Ciudad Juarez? Para responder se empleo la entrevista abierta, la
cual es enfendida como una conversacion cara a cara entre el entrevistador y la persona entrevistada
a fin de obtener informacion general de personas con conocimiento sobre el problema, que ayuden
a comprender como lo ven, coémo lo nombran y qué acciones o intenciones de hacer se presentan
(Munarriz, 1992).

Para su registro se empled un micréfono y una computadora, con previo conocimiento y aceptacion
de las personas entrevistadas, la confidencialidad y privacidad de la identidad e informacion revelada
por las participantes ha sido atendida otorgando un numero para poder identificarlas (Norefia et al.,
2012), tal y como se muestra en la tabla 1, donde también se presentan las caracteristicas de las tres
madres participantes en la entrevista.
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Tabla 1. Caracteristicas de las madres participantes

Madres participantes Informacién del hijo o hija con discapacidad
# de .. .. . -
.. Edad Ocupacion Estado civil Edad Sexo Diagnéstico
participante
Segundo Discapacidad neuromotora y

Parficipante T 43 afios Hogar 20 afios  Masculino

matrimonio autismo sin desarrollo del lenguaje
Licenciada en
Participante 2 46 afios educacion y maestra Divorciada 10 afios ~ Masculino Autismo
de ballet
Participante 3 42 afios Hogar Casada 8 arios Femenino Discapacidad psicomotriz

Fuente: elaboracion propia

La informacion que se obtuvo fue analizada desde el anélisis tematico, el cual propone un andlisis de la
informacion por fases, pero también reconoce que en la practica el proceso es comprendido como de ida y
de vuelta con el objetivo de identificar y proponer patrones relacionados que se presentan en femas gene-
rales y subtemas (Braun & Clarke, 2006; Mieles et al., 2012; Schutz, 1993; Guest et al, 2011; Wolcott, 1994).

4. Resultados

En este apartado se describen los resultados derivados del trabajo de campo, que consistié en reali-
zar entrevistas abiertas a madres de hijos e hijas con discapacidad, con la finalidad de tener una aproxi-
macion a sus experiencias de maternaje. A partir del analisis tematico de las entrevistas se identificaron
5 ejes o nodos tematicos: 1) inicio de la experiencia de maternar ante la violencia medica, 2) soledad y
aislamiento: impactos en la salud fisica y mental, 3) emociones y dinamica familiar ante la discapacidad,
4) maternaje y redes de apoyo y, 5) propuestas, guias y criterios. Cada uno de los ejes esta dividido en
subtemas que ayudan a explorar y comprender a mayor profundidad las experiencias de madres que
maternan a un hijo o hija con discapacidad.

4.1. Inicio de la experiencia del maternaje ante la
discapacidad. Factores que enmarcan su trayectoria

4.1.1 “;Yo tenia un mundo de dudas!” Violencia médica como primer experiencia

En las voces compartidas por la participante 1, la participante 2 y la participante 3, se identificé a la
violencia médica como un primer factor que enmarca la experiencia de maternaje y que impacta en su
salud fisica y psicolégica desde antes de recibir un diagnostico de discapacidad para uno de sus hijos
o hijas. Dicha violencia médica se presenta en muestras de desinterés e invisibilizaciéon de los conoci-
mientos y sentires de las madres, y a través de diversas negligencias por parte del personal médico. La
participante 2 (comunicacion personal, 19 de agosto de 2023) relaté como cuestionaron su capacidad
para reconocer un ataque epiléptico:
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[...] @ mi me decian los doctores — ¢y usted como sabe que es un ataque epi-
léptico? - y yo, - ilo acabo de ver! - pero {como sabe? - O sea, casi casi me
decian -es que no es doctora-, iah! porque pues ya llegamos y ya no traia el
ataque, entonces, es como que no te creen”.

La participante 1 (comunicacién personal, 13 de agosto de 2023), compartié una experiencia donde
su sentir no fue considerado al nacimiento de su hijo:

Las enfermeras me lo dieron y dicen -es que no queremos que esté acostado
porque tenemos miedo de que se vaya a ahogar, entonces, aqui se lo dejamos
para que usted lo vigile- iyo sola, semi anestesiada, con el bebé aqui [en bra-
zos]! asi de {qué hago si comienza a vomitar? desde ahi, asi fue.

Por otfra parte, la negligencia médica se ha presentado a través de malos diagnosticos o diagnosti-
cos tardios que interfieren en el fiempo de atencion a los hijos como en el bienestar emocional de las
madres quienes también han tenido como experiencia recibir un anuncio de sospecha o diagndstico
de discapacidad en situaciones donde no lo esperaban. La participante 3 (comunicacién personal, 31de
agosto de 2023) cuenta cémo el pediatra no detectd un retraso en el desarrollo de su hija:

Cada mes le haciamos la radiografia, entonces a los 7 meses nos la dio de
alta. Pasaron 7 meses y el pediatra no identifico su retraso, y nada que imi hija
frafa ya su retraso y a nosotros se nos pasé de noche!

Respecto a recibir un diagnoéstico de discapacidad en situaciones no esperadas, la participante 2
(comunicacién personal, 19 de agosto de 2023) relaté como un pediatra le alerto y sugirio de manera
informal que su hijo podria tener algo raro:

- ¢sefiora, no ha visto nada raro en su nifio? - Y le digo pues si, yo me he fijado
que no gatea y veo que también batalla para sentarse — si es que batalla para
sentarse, vaya con su pediatra y digale que le midan el cerebro que le midan
todo, no sé, hay algo raro en él- dice -veo algo raro-.

Posteriormente, sefiald la escasez de neurdlogos pediatras y los largos tfiempos de espera para tener
acceso a una consulta con especialistas “desafortunadamente neurologos pediatras son muy pocos en
la ciudad y las citas son de seis meses, como minimo fres meses en que te atiendan” (participante 2,
comunicacion personal, 19 de agosto de 2023).

Desde las voces de las madres, dicha problematica implica que sus dudas e incertidumbre aumen-
ten deseando recibir respuestas, pero también empatia, atencion adecuada y acompafiamiento, sin
embargo, en el trato con médicos especialistas se identifica negligencia caracterizada por una atencién
superficial y apresurada, ademas de la falta de informacion, atencién y acompafamiento, a lo que la
participante 3 (comunicacion personal, 31de agosto de 2023) recordo:

Después de 3 horas de espera en su sala pasé, vio mis resultados y... en 20
minutos me despachdé... iCuando yo tenia un mundo de dudas! Obviamente
te hablan con términos médicos y luego como que tratan de explicarte en pa-
labras mortales, pero iuno se queda patinando, bien feo! Con esa doctora fui
como fres veces y las tres veces era de esperar mas que en el seguro social.
Luego te despachaba bien rapido y pues no me quedé con ella.

También se evidencia negligencia por falta de informacion, atencién y acompafamiento al comuni-
car un diagndstico de discapacidad; la participante 3 (comunicacion personal, 31 de agosto de 2023)
compartio su experiencia
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[..]1 &l me dijo [el primer neurdlogo que les atendic] —ino se preocupe! con la
estimulacion temprana, que la lleve a un lugar, su hija va a llegar al nivel de los
demas, y no pasa nada- o sea ino me aterrizé! ni me dijo, un retraso psicomotriz
significa... puede tener estas consecuencias conforme al desarrollo... si ve que no
avanza fenemos que hacer otra... 0 sea, me lo dijo muy por encimita y te lo tomas
como que iva a pasar, y nada!
Ademas, este tipo de negligencia se extiende al tratamiento farmacologico, provocando que las madres to-
men decisiones ante la incertidumbre. La participante 3 (comunicacion personal, 31 de agosto de 2023) relato:
Una como mama piensa que es mucho medicamento, y que estan muy chiquitos
llos hijos] itienes miedo! Esa es la palabra, tienes miedo a llevar ese tratamiento,
y luego ¢Por cuénto tiempo? o sea, es que no, no sabes qué va a pasar, es como
una cortina de nube negra y que tu dices -me aviento o no me aviento-.

4.1.2. “iMe lleg6 como un valde de agua fria!” Etapa de shock

De las voces de las madres se identificd que la violencia médica descrita y experimentar una etapa
de shock psicologica estan interrelacionados en su experiencia al recibir un diagnostico de discapaci-
dad para uno de sus hijos, provocando en ellas incertidumbre, desconcierto, no saber qué hacer, como
reaccionar, entender o enfrentar la situacion.

La participante 3 (comunicacion personal, 31 de agosto de 2023) refirio dos momentos: 1) al descri-
bir su desconcierto cuando la alergologa le dice que su hija presenta retraso psicomotriz: {con qué se
come?, o sea équé es eso? y 2): cuando llega el neurdlogo que te dice -Su hija va a necesitar terapias
foda su vida- te llega ese balde de agua fria de que, itiene discapacidad! Mientras que la participante
1 (comunicacion personal, 13 de agosto de 2023) expresé “Imaginate, no hay tiempo ni de pensar”.
Posteriormente, los testimonios revelan otras afectaciones y procesos psicoemocionales que van ex-
perimentando después de recibir un diagnostico de discapacidad para uno de sus hijos, que pueden
transformase o mantenerse en el tiempo, como puede ser el proceso de duelo.

| R4
.

4.1.3. “;Es como un duelo eterno!” Duelos y desesperanza

En el abanico de primeras experiencias de maternar a un hijo o hija con discapacidad se identificaron
cuatro tipos de duelos y desesperanza: el primero se reconoce como un duelo de asimilacion recurrente
sobre las caracteristicas del diagndstico de discapacidad tras el desarrollo de los hijos. La participante 2
(comunicacion personal, 19 de agosto de 2023) reflexionaba:

Cada etfapa, cada cosa que tienes expectativas, generalmente hay un duelo
que se tiene que cumplir, es como un duelo eterno. Por ejemplo, entra mi nifio
al futbol y dices, - ioye a lo mejor aqui lo voy a ver desarrollar mas! - resulta
que no, verdad, que hace lo mismo que hace en su casa y si ayuda un poco
pero no va a ser el cambio que uno espera.

Un segundo proceso de duelo y desesperanza se relaciona con la pérdida de libertad y desarrollo
personal, a lo que la participante 1 (comunicacién personal, 13 de agosto de 2023) recordo:

Cuando estaba recién casada por segunda ocasion me peso (el rol de madre de
un hijo con discapacidad) isi mucho! porque yo me veia frustrada, yo pasé por
un momento de depresion, iyo lo vivi bien duro, un duelo real, ahi si me pegd un
duelo! El no poder disponer de un tiempo para mi, de salir, de hacer otras cosas
itener una vida!
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En el ambito laboral se evidencia un tercer duelo y desesperanza por la pérdida de identidad. A lo
que la participante 1 (comunicacion personal, 13 de agosto de 2023) compartio “Después de haber
trabajado, de ponerme guapa, ponerme tacones, ir a Chihuahua, hacer negociaciones con gobierno
del estado y platicar con personas y isentirme una persona! Estoy resumida aqui a cambiar pafiales, a
gritonearme con mi hija mayor”.

Y un cuarto duelo al no fener un nifio sano, sin embargo, se identifico que es un duelo provocado
principalmente por la presion social y su rechazo a la discapacidad, a través de presiones, expectativas y
responsabilidades atribuidas a las madres, ademas de exclusion, negacion y rechazo de la discapacidad
al ser visto como un fabu, provocando soledad, miedo y verglenza en las madres. La participante 2 (co-
municacion personal, 19 de agosto de 2023), expreso la presién y rechazo social de la siguiente manera:

El hecho de sentir que tu no eres suficientemente bueno como ser humano o
valioso, porque tuviste un nifio con un defecto [segun la sociedad], y piensas
en équé te van a decir? O sea, toda la gente espera ver un nifio sano.

De igual manera, las presiones y rechazo social se identifican en las voces de las madres a través de
expresiones que les fueron dichas como - iay mira! tiene un nifio tontito- o - iuh tuvo nifio con discapaci-
dad! - provocando que sea inicialmente dificil para las madres hablar sobre la experiencia de maternar a
un hijo o hija con discapacidad y los procesos de duelo. En ese sentido, la participante 2 (comunicacion
personal, 19 de agosto de 2023) identifico que:

Muchos papas niegan que sus hijos estén enfermos, entonces a la gente le
da verglienza tener un nifio con discapacidad; yo lo veo como entre soledad,
verglenza, el miedo a que todo lo que tienes planeado no va a ser, el miedo a
gue no sabes qué viene, porque pues ahora si que ya es una responsabilidad
para foda la vida.

Respecto a experimentar duelos recurrentes, las madres comparten que con el tiempo es mas facil
sobrellevarlos y cerrarlos mas rapido cuando existe un auto reconocimiento y aceptacion de dichos
procesos y sentimientos. La participante 2 (comunicacién personal, 19 de agosto de 2023) compartio
“Hay mamas que lo fienen bien claro, y van solitas, auto reconociendo esos momentos y dicen - iah! es
mi duelo... y lo acepto —"

4.2. “No habia de quien echar mano”. Soledad y
aislamiento en el maternaje

Las respuestas de las madres a la pregunta ¢Como ha sido la experiencia de maternar a tu hijo/hija
con discapacidad? iniciaban con evidenciar que sus experiencias estaban intrinsecamente ligadas a la
soledad y el aislamiento. La participante 2 (comunicacion personal, 19 de agosto de 2023) expreso con
claridad: “iYo sola! Si, yo sola me la he aventado”, “porque no hay nadie que me haga el paro de estarse
con mi hijo”. La participante 1 (comunicacion personal, 13 de agosto de 2023) compartio una realidad
similar: “yo no tenia a nadie de quien echar mano, una mama, un papa... ialguien! Eramos mi hija y yo
contra el mundo. Eso influyé mucho para que mi maternidad fuera dificil”.

El aislamiento se identifica en ambitos sociales y familiares, donde conductas de rechazo o quejas
de terceros fras el cuidado o convivencia con los hijos provoca en las madres sentirse aisladas u ori-
lladas a tomar la decision de aislarse. En ese sentido, la participante 2 (comunicacion personal, 19 de
agosto de 2023) relato que las amistades: “No pueden como entender hasta donde, dicen -si sabemos
que es muy pesado- pero hay como cosas que no las entienden. Si nos incluyen, si nos tratan muy
bien, pero tampoco no es para tanto™ Y en la familia: “una hasta evalua y dice, -no tengo ganas de
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estar escuchando esto [quejas hacia su hijol, lo menos que pueda dejartelo mejor, o sea, prefiero no
salir a estar escuchando quejas”.

Dicha soledad y aislamiento se tradujo en una falta de apoyo y acompariamiento principalmente fa-
miliar, atribuido a una falta de reconocimiento, sensibilizacion e informacion sobre los desafios que en-
frentan las madres en su vida cotidiana. La participante 1 (comunicacion personal, 13 de agosto de 2023)
lo resumid asi: “Ni siquiera lo reconocian, ni lo veian, ni sabian, ni estaban enterados”. Dichas manifesta-
ciones de soledad y aislamiento también enmarcan una relacion, que se presenta a continuacion, con la
experiencia de cansancio fisico y psicologico tras el maternaje de un hijo o hija con discapacidad.

4.2.1. “;Era bien desgastante ser su mama!”. Impactos en la salud fisica 'y
mental de las madres

Los relatos de las madres reflejaron que el maternaje de hijos e hijas con discapacidad conlleva
inevitablemente un cansancio fisico, mental y emocional, asociado con la soledad y aislamiento ya des-
critos, pero también con las caracteristicas de conducta y dependencia propias de la condicion de cada
hijo e hija. La participante 2 (comunicacion personal, 19 de agosto de 2023) lo describe asi:

Es cansado, ya van dos accidentes que ha tenido fuertes porque precisamente
como brinca mucho, y no para de brincar, se ha caido y se ha pegado horrible
y asi me tienes... tengo que salir corriendo del trabajo... Quiero muchisimo a
mi hijo, pero es cansado, literal es otra persona que depende de ti en todo.

La participante 1 (comunicacion personal, 13 de agosto de 2023) relato: “[mi hija] era hiper impulsiva
con unos berrinches incontrolables, iera bien desgastante ser su mama, super desgastante! Asi cémo -
¢donde te apago? iNecesito un respiro! - Muy cansada, muy muy muy cansada”. Ademas, se identificé
que la rutina caracterizada por la soledad, aislamiento y falta de apoyo, asi como lo recurrente de las
actividades de cuidado generan frustracion, enojo, y sensacion de pérdida de libertad y control sobre
sus vidas. La participante T (comunicacion personal, 13 de agosto de 2023) expreso: “otro dia mas, ofra
vez me tengo que levantar a lo mismo, a cambiar pafales, a atenderlo, a llevarlos a traerlos - iestoy
cansada, estoy muy cansada! - yo tenia esos pensamientos”.

Se identifico la importancia de la salud fisica para seguir maternando ante la discapacidad, y no como
necesidad personal. Como sefialo la participante 2 (comunicacién personal, 19 de agosto de 2023):

Si yo no estuviera en buena condicion fisica, imaginate que salga corriendo
mi hijo y que no lo alcance a agarrar. Aparte de la preocupacion de que tienes
que estar bien fisicamente porque ino te puedes morir! No te puedes dar el
lujo a morir como ofra gente.

Aunque los testimonios evidencian un cansancio generalizado que puede conducir a deseos de no
querer vivir o continuar con otro dia. La participante 2 (comunicacién personal, 19 de agosto de 2023)
admitio: “A veces llego a... estoy cansada de existir, de levantarme, ya de todo”. Y la participante 1 (comu-
nicacion personal, 13 de agosto de 2023) reflexiond sobre pensamientos similares: “esos pensamientos
yo los tuve en una etapa. Mi hijo me decia - imama! - y yo decia ime quiero morir! Otro dia mas”. Mien-
tras que la participante 3 (comunicacion personal, 31de agosto de 2023) al experimentar cansancio, mal
humor, llanto repentino y desgana para levantarse por las mafianas un doctor le dijo “-no sefiora, lo que
usted tiene es un profundo cansancio- “, y recibi¢ el diagndstico de cansancio crénico.

Estos relatos muestran la intensidad del cansancio fisico y psicoemocional que se experimenta en el
maternaje de un hijo o hija con discapacidad, asociado con la dependencia y demandas de los hijos,
pero también con la soledad y falta de redes de apoyo en las diversas estructuras sociales.
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4.2.2. “;Todo mi tiempo era empleado en ser mama!”. Impactos en ambitos
de la vida cotidiana

Las entrevistas sobre la experiencia de maternar a un hijo o hija con discapacidad revelaron impactos
significativos en los diferentes ambitos de vida de las madres. En el ambito afectivo, la gestion del tiempo y la
falta de redes de apoyo resaltan como afectaciones. Después de un divorcio, la parficipante 1(comunicacion
personal, 13 de agosto de 2023) reflexiond sobre su vida: “-no me voy a volver a casar-, no tenia tiempo
para dedicarle a un esposo, iestos niflos me necesitan y me necesitan un montén, yo tengo que frabajar!

En el ambito laboral, la participante 2 (comunicacién personal, 19 de agosto de 2023) enfrenta de-
safios al comunicar sus necesidades:

Yo siempre que voy al frabajo... le tengo que explicar toda mi situacion a mi
jefe para que entfienda que a veces voy a tener que salir y a lo mejor faltar uno
o dos dias seguidos porque ino hay nadie que me haga el paro de estarse con
mi hijo! Enfonces es como que... {me da chance?

En el ambito académico el acceso a la educacion se ve comprometido, tal como compartio la par-
ticipante 1 (comunicacion personal, 13 de agosto de 2023): “Traté de llevarmela [a su hija] a la univer-
sidad, intenté varias cosas y no se pudo. Esa parte si fue dificil. Porque ahi fue como entender y decir
-no va a ser como yo pensaba, y pues ni modo—*.

Mientras que las afectaciones en el ambito econémico repercuten en la reduccion de opciones y
limita la toma de decisiones. La participante 1 (comunicacién personal, 13 de agosto de 2023) recordé:

Intenté también trabajar, intfenté varias cosas, pero no se pudo, entonces de-
cidi dedicarme a la maternidad, y fue de, si no fengo un peso en la bolsa, yo
voy a dedicarme a que ella crezca ... y todo mi tiempo era empleado en ser
mama... y pues eso de, en dos afios regreso a la escuela iolvidate, jamas lle-
garon! No hubo manera, jamas se pudo.

También el &ambito social se vio afectado por la gestion del tiempo y falta de redes de apoyo. La participan-
te 2 (comunicacion personal, 19 de agosto de 2023) compartia su deseo de libertad y apoyo: “icuidenmelo,
no sean gachos [malos]!, me quiero tomar un caf¢ hoy, o sea, inecesito tiempo libre!”. Estos impactos no se
viven solo como barreras en su desarrollo, sino que tienen implicaciones psicoemocionales que afectan a las
madres y a su maternaje, como comparte la participante 1(comunicacion personal, 13 de agosto de 2023):

Le toco duro a mi primera hija porque me vio pasarla mal, estar de mal humor,
estar deprimida, porque hubo muchos factores que no estaban en mis manos.
Yo le echaba muchas ganas, la queria con toda mi alma, pero me implicaba
sacrificar otras cosas, y esa parte fue como que ihijole!

4.3. La emocionalidad y dinamica familiar
ante la discapacidad

Tras el analisis de las entrevistas se identificd que los miembros de la familia y sus dindmicas res-
ponden a procesos conductuales y emocionales respecto al diagnostico de discapacidad y la falta de
informacién. La participante 2 (comunicacion personal, 19 de agosto de 2023) relato la reaccion inicial
de su familia: “los primeros afios cuando sabemos que nuestro hijo es discapacitado, también no sa-
bemos como comunicarle la discapacidad a la familia... se les vuelve como un miedo, asustados y fue
como un asustar y como que se alejaron”. Ademas, se evidencian procesos de duelo y negacion a lo
que la participante 2 (comunicacion personal, 19 de agosto de 2023) reflexiono:
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Eso que yo ya aprendi de mis duelos, ellos [la familial no quieren llevar ese
duelo... - mejor no pregunto, no me entero y no pasa nada- isi no sé, no paso!
es como esa actitud, siento yo, en general de mi familia.
Como parte del proceso familiar, también se identifica el reconocimiento de la falta de apoyos. La
participante 1 (comunicacion personal, 13 de agosto de 2023) compartio:
Mi papa ha tenido reflexiones de -te abandoné, te abandoné en este momento
y no estaba contigo, y tu madrastra ha llorado porque esta ayudando a su hija y
dice que tu estabas criando sola a tus hijos- y yo -pues si, y no hay reproches-
pero si ha sido bien sanador que lo dijera.
Dicha experiencia evidencia la importancia del apoyo familiar y la sensibilizacion hacia la discapaci-
dad y la experiencia de las madres ante su maternaje.

4.4. Maternar ante la ausencia y presencia
de redes de apoyo

Los relatos de las madres de hijos e hijas con discapacidad revelan que experimentan tanto la ausen-
cia como la presencia de redes de apoyo en la familia y diversas estructuras sociales. En el @mbito fami-
liar, concretamente hacia el conyuge o padres de los hijos, se identifican los siguientes tipos de apoyo.
La participante 1 (comunicacion personal, 13 de agosto de 2023), comenté sobre su primer matrimonio:

El no tuvo la empatia de decir -vamos, yo te ayudo, vamos a hacerle de alguna
manera, pero sale porque sale- El cero, cero empatia para nada, en la crianza
no meti¢ un dedo, ni un dedo con ninguno de sus dos hijos iHabia una au-
sencia fotal, no éramos equipo!

La participante 2 (comunicacion personal, 19 de agosto de 2023), como mama soltera, menciona un
apoyo condicionado por parte del padre, y aceptado por la falta de opciones:

- te lo cuido, pero, tréelo a las ocho de la noche y lo recoges a las siete de la
mafiana -y yo asi de iwow, aja, si, gracias! Pero, aun asi, si lo acepto, porque
es un momento que dices, dormi hoy sola en mi cama, me puse a ver una pe-
licula un poco mas tarde, aunque lo hago una vez cada 15 dias dices, bueno.

Mientras que la participante 3 (comunicacion personal, 31de agosto de 2023) reconoce un apoyo
emocional y de acomparamiento por parte de su esposo:

El emocionalmente me transmite mucha paz, me aterriza... ¢l entra y me dice
-nuestra hija va a estar bien- entonces emocionalmente ha sido un apoyo muy
grande, me calma. Sobre el acompafamiento, él me ayuda a cambiar pafia-
les, bafarla, darle de comer, en todo, desde que nacio.

Sobre el apoyo de otros miembros de la familia, se identifica que puede venir con quejas y rechazo:

Mi mama me dice -yo no lo puedo-, si me lo cuida a veces que voy en la tarde
a trabajar una, dos horas, pero nada mas. Y eso es como que -ahi esta tu nifio”
—. Mientras que el [abuelo] - iay no! iqué cansado! Ahi va tu nifio- (participan-
te 2, comunicacion personal, 19 de agosto de 2023).

Ademas, en otras estructuras sociales se enfrentan a discriminacion y rechazo como comparte la
participante 2 (comunicacion personal, 19 de agosto de 2023): “toda la gente te hace sentir que es
una carga, porque se quejan... igual hay gente que te dice -no vayas a traer a tu hijo-... es parte de la
ignorancia de las personas”.
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En el ambito educativo se identifican actos de discriminacion que dificultan la escolarizacion de
los hijos y rechazo por parte de docentes. La participante 2 (comunicacion personal, 19 de agosto de
2023) relato:

Lamentablemente, muchos de ellos son los docentes (quienes rechazan) ...y
en una escuela me dijeron ... -si a un papa no le gusta que su nifio esté aqui, le
vamos a tener que decir que se lo lleve-, isi a un papa!, entonces pues, {qué
clase de papas estan aqui, dverdad? Fue lo primero que yo penseé.

En actos de discriminacion que también repercuten en la vida de las madres, la participante 3 (co-
municacion personal, 31de agosto de 2023) compartio:

Duré como 10 meses todavia trabajando después del nacimiento de mi hija 'y
después [tuvo que renunciar] ya no me la quisieron en las guarderias porque
ya tenia la discapacidad. Que ya después me dijeron que fue discriminacion
...pero uno va empezando y uno no sabe esas cosas.

Por otra parte, las personas y lugares reconocidos como redes de apoyo tienen la peculiaridad de
ser percibidos por las madres como lugares seguros para el desarrollo, socializacion y cuidado de los
hijos, asi como lugares seguros para las madres. La participante 2 (comunicacion personal, 19 de agos-
to de 2023) resalto: “en el equipo de futbol ... no hay burlas, no hay gestos, no hay nada... Me tienen
muy sorprendida porque verdaderamente es un lugar seguro para mi hijo, para mi, para todos™.

Mientras que el apoyo de otras mujeres ha sido crucial para el cuidado y maternaje de los hijos.
La participante 2 (comunicacién personal, 19 de agosto de 2023) dijo: “para mi han sido una bendi-
cion... [las mujeres que trabajan en la guarderia] son mi red de apoyo”. La participante 1 (comunicacion
personal, 13 de agosto de 2023) también compartio: “afortunadamente tenia vecinas con nifios de
las mismas edades que mi hija que iban al mismo kinder ieso fue una bendicion! Asi te lo pongo, fue
apoyarme en ellas”.

Otro tipo de apoyo que se menciond como beneficioso para su maternaje fue el econémico, a través
de descuentos en recibos del agua o predial. Aunque el acceso a estos beneficios puede ser compli-
cado. La participante 3 (comunicacion personal, 3lde agosto de 2023) compartio: “siento que en esa
parte una se tiene que rascar, una fiene que buscar... nunca nos miran como un grupo, CoOmo una co-
munidad”. Dichas experiencias relacionadas con la ausencia o presencia de redes de apoyo evidencian
impactos y beneficios particulares tanto para los hijos e hijas con discapacidad, para las madres, y para
la relacion materno filial, a lo que la participante 3 (comunicacién personal, 31de agosto de 2023) com-
partia: “tiene mucho que ver el ambiente en donde tU como mama te desenvuelves, porque de alguna
manera lo transmites a los nifos™.

4.5. “;iBienvenidos a la discapacidad!”
Guias y criterios de atencion

Los relatos de las entrevistas permitieron identificar que las madres se enfrentaron inicialmente a
una falta de informacién sobre discapacidad y la incertidumbre que ésta genera en diversos ambitos,
nublando las acciones prioritarias a atender, enfrentandose a preguntas como: “¢qué hago? ¢este exa-
men de qué es? {donde me sale mas barato este estudio?” (participante 2, comunicacién personal, 19
de agosto de 2023).

Para enfrentar esta primera experiencia de desinformacion e incertidumbre general se identifican
tres necesidades cuya cobertura ayudaria a mejorar, visibilizar y dignificar la experiencia de las madres:
1) necesidad de informacion sobre el tema de discapacidad y sus caracteristicas. La participante 3
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(comunicacion personal, 31de agosto de 2023) preguntaba: “équé es lo que pudiera pasar? écon qué
te pudieras enfrentar? {qué alternativas tienes?”. 2) Necesidad de acomparfiamiento en el proceso de
maternaje. La participante 1 (comunicacion personal, 13 de agosto de 2023) compartia: “creo que tfodas
necesitamos a alguien que nos haga un acompafiamiento en el proceso iy yo no lo tuve! Y creo que
muchas mamas no lo tienen”. 3) Necesidad de informacion, sensibilizacion y acompafamiento para
la familia sobre el tema de discapacidad y el maternaje de la madre. La participante 2 (comunicacion
personal, 19 de agosto de 2023) sugirio:
Estaria padre que alguien apoyara en ese sentido de sensibilizar a la familia
en cuestion de informacion, qué expectativas fener, y sobre lo que pasa la
mama... que sea un poco mas de sensibilizacidon de la familia hacia la mama,
porque si yo lo hago es como - nada mas me lo esta diciendo para que le cuide
al nifio y quiere salir- o sea, ir hacia la familia para expandir la red [de apoyo] y
que ellos también puedan informar a otra gente cuando se tenga que hacer.

Para dar respuesta a lo anferior, se identifican 3 espacios concretos en donde seria pertinente con-
tar con estos procesos de informacién, sensibilizacion y acomparnamiento.l) Consultorios medicos y
hospitales. La participante 2 (comunicacion personal, 19 de agosto de 2023) propuso: “qué padre que
hubiera asi un folleto de iBienvenidos a la discapacidad! y estos son los lugares a donde usted puede ir
en Ciudad Juarez”. 2) Infernet y redes sociales, La participante 2 (comunicacion personal, 19 de agosto
de 2023) compartio:

Me hubiera gustado mucho... haber abierto la computadora y ver, Grupo de
personas con discapacidad en Ciudad de Juarez, o Grupo de padres y apoyo
para padres de personas con discapacidad, y que ahi pudiera precisamente
buscar el acompafiamiento a todas las dudas que vienen y a todos los miedos
que vienen.

3) Ambito educativo, concretamente en los CAM. La participante 3 (comunicacion personal, 31de
agosto de 2023) reflexiono:

¢por qué no habia una junta con las mamas que ya fenian tiempo y que tfraian
ya un proceso, y que nos orientaran y que nos dijeran a dénde han ido y qué
les ha funcionado? y que fuera como ese apoyo. Estaria bien tenerlo ahi en
el CAM.

Ademas de estos fres espacios concretos donde se identifican posibilidades de accion para propo-
ner guias y criterios de atencion a la experiencia de maternar a un hijo o hija con discapacidad, también
se identificd al acompafiamiento como un proceso clave desde el inicio de la experiencia de maternaje
y en todo su trayecto, y el acomparfiamiento pudiera encontrarse en todos los ambitos donde las madres
y sus hijos se desenvuelven, en este sentido la participante 1 (comunicacién personal, 13 de agosto de
2023) compartio la siguiente reflexion:

Le desearia a las mamas, que hubiera alguien que las acomparie, ya sea su
esposo, una amiga, un profesional de la salud. iSi podemos solas! isi! Pero se
puede mejor y mas facil, si alguien te estd acompanando, si alguien te esta
dando como un soporte y puede venir ipor cualquier lado!
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Discusion

Si bien, diversos autores (Arias & Mufioz-Quezada, 2019; Arroyo & De los Santos, 2022; CEPAL, 2020;
Macias & Gutiérrez, 2020; Lopez, 2021) han expuesto los impactos en los ambitos de vida de las madres
que maternan ante la discapacidad, la mayoria de la produccion cientifica se ha centrado en las capaci-
dades de las madres, o ausencia de éstas para enfrentar los impactos mencionados, la condicion de dis-
capacidad de los hijos, su cuidado, crianza, proceso de inclusion en una sociedad, ademas del bienestar
fisico y psicologico tanto de ellas como de sus hijos e hijas, y otros miembros de la familia (Fernandez &
Oliva, 2012; Oliva et al., 2014; Romero et al., 2016; Ruiz et al., 2011), desde una vision en la que el mater-
naje puede beneficiar o transformar la realidad, pero en general, han dejado de lado la exploracion de
acciones tendientes a transformar las realidades en que las madres maternan y reconocer sus voces como
agentes de cambio, tal y como han propuesto Curiel (2013), Harding (1998), Imaz (2010), Rich (1976),
Sancho (2020) entre otfras autoras, mas aun de las que maternan a hijos que viven con discapacidad.

Este hueco en el conocimiento se puede comenzar a subsanar con la informacion proporcionada
por las madres referente a las necesidades de informacion, sensibilizacion y acompafiamiento tanto
para ellas como para la familia sobre el tema de discapacidad y el proceso de maternaje, asi como la
atencion a estas necesidades por parte del personal médico y especialistas en consultorios y hospitales,
la creacion de grupos de apoyo en redes sociales y el involucramiento de las instituciones ya existentes
(tales como los CAM) en la importante labor de conectar a las personas que maternan hijos con dis-
capacidad entre si, de manera que se puedan transmitir saberes, asi como el apoyo del que disponen
después de un maternaje prolongado en condiciones tan particulares.

Respecto a la atencién médica, aunque autores como Lopera-Escobar y Bastidas-Acevedo (2018)
han hablado sobre invisibilizacion de las madres, atencidon médica basada en el poder y necesidad de
una afencion médica mas humanizada, en este documento, se nombra una violencia médica. Por lo
que la capacitacion deberia resaltar las repercusiones en la salud fisica y psicologica de las madres por
la falta de atencién y acompafamiento en dicho sector.

En la literatura (Fernandez & Oliva, 2012; Oliva et al., 2014; Romero et al., 2016; Ruiz et al., 2011) se
ha considerado que el inicio de la experiencia de maternaje ante la discapacidad se da al momento de
recibir un diagndstico, de tal manera que experimentar una etapa de shock ha sido asociada mayor-
mente a las capacidades y herramientas con las que cuenta la madre para enfrentar la situacion y poco
se ha hablado sobre los procesos y experiencias previas de violencia médica que contribuyen a que las
madres experimenten la sensacion de un balde de agua fria o un shock, e incertidumbre hacia el futuro.

Otros ambitos o contextos en donde las madres suelen experimentar ademas de violencia, rechazo
social y discriminacion, forzando su soledad y aislamiento son: el ambito social, familiar, educativo y con
amigos cercanos, contextos reconocidos por diversos autores (Arroyo & De los Santos, 2022; CEPAL,
2020; CONAPOQO, 2020; Genta et al., 2022; Lalon & Urbano, 2017; Lopera-Escobar & Bastida-Acevedo,
2018; OIT, 2019; Vélez et al., 2022) en donde se identifican prejuicios y falta de informacion, sensibili-
zacion y aceptacion de la discapacidad, y desigualdades de género que enmarcan el rol de las madres
como unicas responsables, no solo del maternaje, sino de un maternaje prolongado en el tiempo.

A pesar del aislamiento que experimentan las madres, incluso con respecto a su propia familia, es im-
portante resaltar que, en consonancia con lo reportado por Martinez (2021), se encontro que las madres
si suelen encontrar redes de apoyo para su maternaje, principalmente en otras mujeres, como vecinas
o trabajadoras de guarderias, y también en los esposos que participan en el maternaje. En ese sentido,
se encontrd que las caracteristicas para que una persona o grupo de personas sean reconocidos como
red de apoyo son: ser percibidos por las madres como lugares seguros para el desarrollo, socializacién y
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cuidado de los hijos y de ellas, sensibilidad y aceptacién de las caracteristicas de la discapacidad, un alto
nivel de involucramiento en las practicas del maternaje, e interés sobre la salud, vida y experiencia de las
madres. Mientras que la falta de redes de apoyo propiciada, como ya se menciond principalmente por
la soledad y el aislamiento, afecta en la gestion de su tiempo, en la reducciéon de opciones de desarrollo
personal y de toma de decisiones, y en que el maternaje recaiga principalmente en las madres (Arroyo &
De los Santos, 2022; Genta et al., 2022; OIT, 2019; Vélez et al., 2022).

Como parte de las afectaciones, también se identificd que las madres experimentan 4 tipos de
duelos recurrentes, (1) relacionado con el diagnostico de discapacidad, pero no solo como un proceso
de aceptacion como algunos autores lo han presentado (Genta et al., 2022; Fernandez & Oliva, 2012;
Martinez, 2021; Oliva et al., 2014; Prieto, 2015; Romero et al., 2016; Ruiz et al., 207) sino como pro-
cesos recurrentes de reconocimiento de las caracteristicas de la discapacidad tras el desarrollo de los
hijos, es decir, es un proceso de vida y no solo comprender y aceptar el diagnostico conceptualmente.
Ademas, se identifican (2) duelos por la pérdida de libertad y desarrollo personal, por la (3) pérdida de
identidad en el ambito laboral y por (4) la ausencia de un “nifio sano”, sin embargo, estos procesos de
duelos responden a presiones sociales dirigidas hacia la madre a través de expectativas y responsabili-
dades atribuidas al rol de madre, negacion y rechazo hacia la discapacidad, exclusion, y prejuicios que
provocan soledad, miedo y verglienza.

Como ya exponia Santos (2016), es evidente que en ciudad Juarez las madres cuidadoras de un hi-
jo/a con discapacidad experimentan los estragos de la ausencia de un sistema de atencion, informacion
y seguimiento que pueda acompanfarlas incluso antes de recibir un diagnostico de discapacidad, asi
como en cada etapa del desarrollo vital de la familia, del hijo, y de ellas como madres y como mujeres.
Pero principalmente, no se cuenta con una campara o proceso que informe, capacite y acomparie al
resto de la sociedad y miembros de la familia en el tfema de maternaje, maternaje ante la discapacidad,
discapacidad, inclusion y accesibilidad.

Conclusiones

Las voces de las madres que surgieron como respuesta a la pregunta ¢(Cuéles y como han sido las
experiencias de maternar a un hijo o hija con algun tipo de discapacidad, limitacién fisica, condicién o
problema mental en Ciudad Juarez? permiten identificar que se han enfrentado a un maternaje inten-
sivo como sugiere la teoria, caracterizado por el desemperio diario de practicas de cuidado y crianza,
frenando su desarrollo en ofros contextos fuera del familiar (Hays, 1996; Christopher, 2012), como en
ambitos afectivos, académicos, laborales, econémicos y sociales.

Sin embargo, la soledad y el aislamiento forzado, fomentado y normalizado en las diferentes estruc-
turas sociales, son identificados como los factores principales para que la experiencia de maternar a un
hijo o hija con discapacidad sea intensivo, y no necesariamente el diagnodstico de discapacidad o las
actividades de crianza y cuidado de los hijos y la familia. Ya que se reconoce una relacion intrinseca en-
tre los factores de soledad y aislamiento con: la pérdida de libertad y control de sus vidas que se tradu-
ce a un freno en el desarrollo de los diversos ambitos en la vida de las madres, con afectaciones en su
salud fisica y psicologica al experimentar extremo cansancio, duelos recurrentes, desempefar cuidados
prolongados, y con una constante exposicion al rechazo y discriminacién en estructuras sociales que se
identifican en la ausencia de redes de apoyo. Estos procesos y realidades revelan el involucramiento de
multiples factores que propician la invisibilizacion de las madres, de los hijos e hijas y de su experiencia
compartida en el maternaje.
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Los hallazgos que exponen iniciativas de proponer y generar nuevas realidades y atencion a su
experiencia concuerdan con lo propuesto por Rich (1976) y O'Reilly (2014) al reconocer al maternaje
como fuente de poder, subversiva y transformadora del concepto de lo que es ser una buena madre y
de las realidades deseables para maternar (Sancho, 2020) y, en este caso, maternar a hijos e hijas con
discapacidad.

Ofro de los puntos en los cuales seria importante enfocar esfuerzos es en la capacitacion del per-
sonal de salud. Los relatos de las participantes exponen que médicos, especialistas y personal de salud
ejercen violencia médica, incluso antes de extender un diagnostico de discapacidad. Esta violencia
se manifiesta a través de negligencias al brindar un diagnoéstico equivocado o tardio, ofrecer atencion
médica superficial y apresurada, centrandose mayormente en la atencion y tratamiento de los sintomas
de los hijos, mostrando desinterés e invisibilizacion de los conocimientos y sentires de las madres.

Una de esas repercusiones es experimentar una etapa de shock como impacto psicologico debido
a la falta de comprension de las caracteristicas de un diagnoéstico, poca claridad sobre un futuro inme-
diato y sobre las acciones a tomar y priorizar debido a una falta de atencion, informacion y acompara-
miento médico.

Estas voces de las madres permiten cuestionar si los sentimientos de culpa, negacion, falta de co-
municacion, dificultades para la gestion emocional, las aparentes decisiones de postergar los estudios
académicos, dedicarse a ser mamas y centrarse en el cuidado de sus hijos convirtiéndose en su sentido
de vida, o tener que justificarse ante los jefes de trabajo son consecuencia de una falta de herramien-
tas personales para gestionar las adversidades (Macias & Gutiérrez, 2020; Lopez, 2021) o como una
responsabilidad social que somete y orilla a las madres a experimentar emociones negativas y rechazo
social al no brindar apoyos y opciones que permitan empatar otras actividades con el maternaje de sus
hijos e hijas con discapacidad (Christopher, 2012; Hays, 1996; Rich, 1976).

Por lo anterior, sera relevante seguir dando a conocer los sentires y saberes de las madres cuidadoras
de hijos e hijas con discapacidad de nuestra comunidad a fin de ofrecer una atencion pertinente y digna,
reconociendo sus solicitudes y demandas como guias para un cambio en la sociedad, redes de apoyo y
espacios capacitados que brinden informacién y acompafiamiento respecto al maternaje, la discapaci-
dad, limitacion, condicion o problema mental que presenten los seres queridos, pero principalmente para
primero visibilizar la vida de estas madres y, posteriormente, la responsabilidad social de la comunidad.
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