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RESUMEN

Tanto la presencia de la migracién como de la discapacidad acompanan a la
sociedad y a la familia desde tiempos muy remotos. Todavia se desconoce qué
ocurre con la familia cuando ademds de tener un hijo(a) con discapacidad, el
padre de familia emigra, en contextos de pobreza y marginacién. Esta inves-
tigacién busca analizar la dindmica en familias con migracion y discapacidad,
as{ como sus recursos emocionales. Para recabar la informacidn, se realizaron
entrevistas a profundidad a cinco mujeres con esas condiciones, provenientes
de una zona semirural de Michoacdn; se encontré que los conyuges migran
por las carencias econémicas, independientemente de la discapacidad del
hijo(a). Mantienen continuos lazos de comunicacién y envio de remesas. Para
la mujer se incrementa la presién del cuidado del hijo(a) con discapacidad en
funcién del nivel de gravedad. Se fortalecen por el deseo y compromiso de
“sacar a sus hijos adelante”, apoyadas por familiares y amigos.

PALABRAS CLAVE: Discapacidad, Michoacdn, Migracién, Mujeres, Recursos
ABSTRACT

Both the presence of migration as disability accompanying the family and so-
ciety since ancient times. It is still unknown what happens to the family when
a child in addition to (a) with disabilities, the parent migrates, in contexts of
poverty and marginalization. This research seeks to analyze the dynamics of
migration and families with disabilities and emotional resources. To gather
information, there were depth interviews with five women with these con-
ditions, from in a semi-rural area of Michoacan found that spouses migrate
by economic hardship, regardless of disability child (a). Maintain continuous
communication links and remittances. To women increases pressure childca-
re (a) with disabilities independing on the severity. Are strengthened by the
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desire and commitment to “Get their children ahead”, supported by family
and friends.

Keyworbps: Disability, Michoacdn, Migration, Women, Resources.
INTRODUCCION

Sin que la migracién y la discapacidad estén de moda o sean fenémenos re-
cientes dentro de las familias, falta mucho por comprenderlos. En los sistemas
familiares que viven la migracién de un miembro como algo cotidiano, tienen
que hacer ajustes para funcionar de manera que no se vean tan afectados y al-
terados los roles ya establecidos. Requieren de suficientes recursos emocionales
para sobrellevar la situacién (tanto del que se va, como de los que se quedan).
La familia que se enfrenta al nacimiento de un integrante con discapacidad
también entra en un estado de conmocién. Tienen que intervenir tanto padres
como sus demds hijos (si los hay) para poder lidiar con tal suceso. Se necesi-
ta tanto de recursos emocionales (para manejar la situacién de crisis), como
econémicos (para dar al integrante con discapacidad tratamientos especiales).

A nivel nacional hay 1.8 millones de personas con discapacidad (Instituto
Nacional de las Mujeres, 2007). Existe un mayor porcentaje de hombres con
discapacidad (52.6%) en comparacién con las mujeres (47.4%), siendo esta
situacién similar en todos los Estados del pais. El Estado de Michoacdn de
Ocampo cuenta con 4, 352, 037 habitantes, de los cuales, 267 mil 716 tienen
alguna discapacidad, lo que representa 6.2% de la poblacién total. El Muni-
cipio de Morelos, donde se realizé la presente investigacién tiene un total de
8, 091 habitantes, de estos 3,630 son hombres, y 4, 461 son mujeres (INEGI
XIII Censo General de Poblacién y Vivienda, 2010), y se desconoce el por-
centaje de discapacidad.

En cuanto a la migracién, se estima que en Estados Unidos viven al menos
12 millones de inmigrantes indocumentados, siendo Michoacdn uno de los
Estados con mayor nimero de emigrantes: 89 mil 261, de los cuales 70.6%
son hombres y 29.4% mujeres (XIII Censo General de Poblacién y Vivienda,
2010). Al igual que el porcentaje con discapacidad, se ignora el porcentaje
exacto de migracién en el Municipio donde se realizé la investigacién, aunque
s se menciona que es elevado.

Definicién y clasificacién de familia

La familia ha sido a lo largo del tiempo abordada desde diferentes disciplinas
y con diferentes objetivos. Dentro de las transformaciones que se mencionan,
Sluzki (2002) comenta que han ido en aumento las parejas que toman la
decisién de no tener hijos o que sus hijos adultos viven lejos de ellos. Agrega
también que un nimero cada vez mds grande de individuos, parejas y familias
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emigran o cambian de residencia varias veces a lo largo de su vida. Proba-
blemente y gracias a que la familia como institucién cambia y se modifica
de acuerdo a las circunstancias, tiene la resistencia que necesita para prevale-
cer. En este sentido Minuchin (2001), opina que cuanta mayor flexibilidad
y adaptabilidad requiera la sociedad de sus miembros, mds significativa serd
la familia como matriz del desarrollo social. Otra opinién es la de Dolores
Sandoval (1988), ella en su momento dijo que en México existian dos tipos
de familia: la familia nuclear, formada por padre, madre e hijos y la familia
extendida integrada por familiares del padre y de la madre.

Definicién y clasificacién de la migracién

La migracién es el desplazamiento de personas que cambian su residencia
habitual desde una unidad politico-administrativa hacia otra, o que se mudan
de un pais a otro, en un periodo determinado (CONAPO, 2004), puede tam-
bién significar, de acuerdo con Grinberg y Grinberg (1984), una experiencia
potencialmente traumdtica que se caracteriza por una serie de acontecimientos
dificiles que conllevan una situacién de crisis. Asimismo, Barrera y Oehmi-
chen (2006: 47) la definen como “un proceso largo y permanente de negocia-
cién de lo que es uno y no es uno, del ser y la diferencia”. No es pues fortuito
que la migracién sea abordada por una amplia gama de disciplinas (Castles y
Miller, 2004)

Dentro del dmbito familiar, se habla de que la migracién, es una respuesta
a las situaciones del medio ambiente, en donde se busca la sustentabilidad
de una familia, es decir, se pretende que se amplien las posibilidades de su-
pervivencia de sus integrantes y de la familia en su conjunto a lo largo de las
generaciones (Rivera-Heredia, Obregén-Velasco y Cervantes-Pacheco, 2009).
Por su parte, Martinez-Ruiz (2008), habla de que este acontecimiento trans-
forma las rutinas {ntimas, relacionales y afectivas en diversos niveles de la vida
social de los migrantes. Se podria decir entonces que, el fenémeno migratorio
es complejo y no constituye un evento aislado o efimero en la vida de las fa-
milias, pues subsiste en ellas mediante el ir y venir a Estados Unidos de varios
miembros durante muchos afos (Garcia-Zamora, 2003).

Acerca de la migracién internacional, Corona y Tuirdn (2008), dicen que
ésta puede ser temporal o permanente. En cuanto a los migrantes temporales
(a los que se enfoca este trabajo), son lo que viajan a Estados Unidos determi-
nado niimero de meses, para trabajar y enviar dinero a sus familias en México.
Asimismo, la migracién internacional, también puede ser documentada o in-
documentada (Santibdnez y Castillo, 2004); dadas las restricciones hacia los
extranjeros a partir de los atentados del 11 de septiembre, esta tltima ha ido
en aumento.

Bajo esta misma concepcién, Salgado, Gonzilez, Bojérquez e Infante
(2007) coinciden en que la situacién de pobreza, la falta de oportunidades y
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la bsqueda de nuevas perspectivas de desarrollo son factores que aceleran las
migraciones internas e internacionales.

Para hablar de las consecuencias de la migracién, tanto Falicov (2001),
como Achétegui (2004), describen los sintomas que presentan quienes se
enfrentan al proceso migratorio, tales como: la depresion, ansiedad, enfer-
medades psicosomaticas, adicciones, problemas de conducta y estrés crénico.
Asimismo, Borges, Breslau, Maxwell, Miller, Medina-Mora y Aguilar-Gaxiola
(2009), citan un estudio realizado por Salgado (1993); en este estudio se hace
alusién a mujeres mexicanas cuyos esposos estuvieron trabajando en Estados
Unidos. Los hallazgos fueron, altos niveles de estrés asociado con la pérdida
de apoyo del esposo, al tener que ajustarse a las nuevas obligaciones y por el
riesgo de desintegracion familiar.

Quizd por la ausencia fisica, se tiene el prejuicio de que el migrante aban-
dona a su familia al darse la separacién, sin embargo, si no se mantuvieran los
vinculos afectivos y de responsabilidad entre los que migran y los que se que-
dan, no se podria pensar en el envio de remesas al hogar (Moctezuma, 2008).

Definicién y Clasificacién de Discapacidad

En cuanto a la persona con discapacidad, se le define como alguien que sufre
restricciones en la clase o en la cantidad de actividades que puede realizar debi-
do a dificultades corrientes causadas por una condicién fisica, una condicién
mental o un problema de salud de largo plazo; solamente deberdn incluirse las
enfermedades que duren mds de seis meses (INEGI, 2001).

Debido a que afecta a un niimero significativo de individuos, surgié la
necesidad de unificar criterios, y la Organizacién Mundial de la Salud (2001)
se ha encargado de hacerlo al elaborar la Clasificacién Internacional del Fun-
cionamiento de la Discapacidad y de la Salud (CIF), aceptada ya en 191 pai-
ses. Cabe mencionar que el uso de esta Clasificacion se ve restringido dentro
de las Instituciones porque requiere de mucho tiempo para su aplicacién y
evaluacién.

Siguiendo con la revisién teérica, Silberkasten (2006), habla del discapa-
citado y refiere que es un individuo que no puede insertarse plena y ficilmen-
te dentro del sistema de produccién de bienes y servicios de una comunidad
determinada. Asimismo, Walsh (2004), dice que planteada la discapacidad
como un desafio prolongado, serd irrevocable la alteracién de la vida de todos
los miembros de la familia. A su vez, Tomds (1997), resalta la importancia de
que el padre esté presente fisica, bioldgica y socialmente para ayudar y conte-
ner a la esposa; todo esto con el fin de favorecer su funcién materna. Por ello,
es importante considerar el apoyo que aporta la familia extensa brindando
estrategias para que los integrantes puedan proporcionar cuidados al enfermo
y apoyo si el padre se encuentra ausente en la familia nuclear (Solis-Pontdn,
2004). Donde también la posicién econédmica va a ser un punto clave para de-
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terminar la calidad de la atencién que podrd recibir el integrante en desventaja
(Ferndndez, 2004). Es asi como Murillo (2007), concluye que la discapacidad
pudiera ser una de las condiciones que mantiene unidas a las familias.

Todo ello explica la necesidad de atencién que presentan las familias con
discapacidad y migracién, tomando en cuenta que “los discapacitados viven
en un estado de suspension social, ni “enfermos”, ni “sanos”, ni “muertos”,
ni “vivos”, “fuera de sociedad aunque no del todo existen en un aislamiento
parcial de la sociedad, como personas indefinidas y ambiguas” (Barton, 1998,
p.67). En cuanto al migrante sucede algo parecido, ya que “si para sobrevivir
se ha de ser permanentemente invisible, no habrd identidad ni integracién
social y tampoco puede haber salud mental” (Achdtegui, 2004: 36). Por lo
tanto, el objetivo principal es analizar la dindmica familiar que se vive en las
familias que tienen un hijo con discapacidad y un papd migrante.

METoDpOo

Para realizar la presente investigacién se utilizé el enfoque cualitativo, que se
tomo “un conjunto de practicas interpretativas que hacen al mundo visible, lo
transforma y lo convierten en una serie de representaciones en forma de ob-
servaciones, anotaciones, grabaciones y documentos” (Herndndez, Ferndndez-

Collado y Baptista, 2006:9).

Participantes: las cinco participantes fueron seleccionadas de manera inten-
cional por poseer caracteristicas similares (véase figura 1): se encuentran en la
etapa de los hijos, tienen un esposo que emigra a Estados Unidos y un hijo(a)
con discapacidad, que llevan de manera regular a un Centro de Atencién Mul-
tiple (CAM). A lo largo de la investigacién, sucedié que tres de los esposos
regresaron con sus familias, por lo que se tomd la decisién de realizar una
segunda entrevista y conocer mds de la dindmica familiar estando el esposo
presente.

Instrumentos o técnicas de recoleccion de datos: dentro de las diversas
técnicas cualitativas en la presente investigacién se trabajé con entrevistas a
profundidad, organizadas en un cuestionario semiestructurado, compuesto
por 76 preguntas. Se utilizé una grabadora para registrar toda la informacién
verbal.

Escenario: las entrevistas se realizaron en un Centro de Atencién Multiple
(CAM), en una escuela de Educacién Especial perteneciente a la Secretarfa de
Educacién Publica (SEP), creada para dar atencién a ninos con alguna disca-
pacidad permanente (ceguera, sordera, problemas de lenguaje, discapacidad
motora e intelectual y autismo), que no pueden ser atendidos o incluidos en
las escuelas regulares. Este centro estd ubicado en el municipio de Villa Mo-
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relos, Michoacdn, el cual colinda al norte con el Estado de Guanajuato y el
Municipio de Purudndiro; al este, con el Municipio de Huandacareo; al sur,
con los Municipios de Huaniqueo y Chucdndiro; y al oeste con el Municipio
de Jiménez. Su poblacién se distribuye en 30 localidades, 29 de las cuales son
rurales, siendo Villa Morelos la cabecera Municipal. Las localidades de mayor
concentracion poblacional son: Villa Morelos, San Nicolds, La Luz, El Fresno,
San Angel, San Miguel Huango el Viejo, El Desmonte, La Viga, La Puerta del
Desmonte, Jururemba, La Palma, San Rafael y Zarate, el resto de las comuni-
dades son menores.

Cuadro 1

Contexto familiar de las participantes
e ——

A

R

J

c

An

El esposo tiene
40 afios de edad.
La esposa tiene
39.

El trabajaba en el
pueblo como
chofer del camion
recolector de
basura. Cuando
se va la primera
vez, dejo a su
esposa
embarazada. Aun
no tienen casa
propia. La
esposa trabaja
como secretaria
del Parroco.

El esposo cuenta
con permiso de
trabajo para
cruzar la frontera.
Alla trabaja
como chofer,
transportando
papas y cebada.
Tienen dos hijos,
el mayor de seis
afios y el menor
de cinco. Este
ultimo tiene el
diagnostico de
autismo.

Ambos conyuges
tienen 35 afios
de edad. Antes
de emigrar, el
esposo trabajaba
sembrando maiz
y hacia trabajos
de albaiileria,
siendo un trabajo
inconsistente.
Dej6 a su esposa
embarazada la
primera vez que
se fue y en casa
de la suegra. La
esposa se dedica
al hogar.

El esposo cruza
como
indocumentado.
En Estados
Unidos trabaja en
un almacén de
telas.

Tienen 4 hijos, la
mayor de quince
afios, un hijo de
doce (quien tiene
Sindrome de
Down) y unas
gemelas de diez
afos de edad.

El esposo tiene
36 arios de edad,
la esposa 31.
Antes de emigrar
el esposo
trabajaba como
agricultor y
albariil cuando
alguien lo
contrataba. Dejé
a su esposa
embarazada la
primera vez que
emigra y aun no
tienen casa
propia. La
esposa se dedica
al hogar.

Cruza como
indocumentado.
En Estados
Unidos trabaja en
un restaurant
Ccomo mesero.
Tienen tres hijos:
el mayor de 11
afos, el segundo
de ocho (con
problemas de
lenguaje) y la
menor de 2 afios
de edad.

El esposo tiene
36 afios de edad
y su esposa 33.
El trabajaba
como agricultor.
Dej6 a la esposa
viviendo con la
suegra porque no
contaban con
casa propia. La
esposa se dedica
al hogar. Cruza la
frontera como
indocumentado.
En Estados
Unidos trabaja
como agricultor.
Tienen cuatro
hijos: uno de 16,
una hija de 14,
una nifia de seis
(que tiene el
diagnostico de
discapacidad
intelectual y
leucemia), y un
pequefio de 3
afios de edad.

En esta familia el
esposo tiene 34
afios de edad y la
esposa 35.

Antes de emigrar
trabajaba como
agricultor. No
contaban con
casa propia y
dejo a la esposa
embarazada la
primera vez que
se fue. La esposa
se dedica al
hogar.

Cruza la frontera
como
indocumentado.
En Estados
Unidos trabaja en
la construccion.
Tienen cuatro
hijos: uno de 13,
otro de 11 (con el
diagnostico de
deficiencia
intelectual), una
nifiade 9y el
menor de 6 afios
de edad.

I
Fuente: Elaboracién propia.

Procedimiento: a las participantes se les informé en qué consistia la investiga-
cién y se les pregunt6 si estaban dispuestas a participar. Ya que accedieron, se
les dio una primera cita en el CAM, en un salén asignado para el drea de psi-
cologia. Antes de empezar la entrevista, se les leyé la Carta de Consentimiento
Informado. Una vez firmada dicha carta se procedié a realizar la entrevista a
profundidad. Se siguié el mismo procedimiento en la segunda entrevista.
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RESULTADOS Y DISCUSION

El andlisis cualitativo de los resultados se puede hacer por categorias, por ma-
trices y por preguntas o por temas. En este trabajo se decidié organizar la
informacidn en los seis temas clave en los que se basaron las entrevistas.

1.- Causas, razones y circunstancias bajo las que emigra el esposo

La situacién econémica de estas familias es la causa principal que lleva a que
el sistema familiar tome la decisién de que el esposo emigre, ya que se encuen-
tran en una etapa del ciclo vital (Estrada, 1997) que demanda gastos signifi-
cativos. En los cinco casos las parejas recién formadas no contaban con casa
propia, lo que obliga a los esposos a salir, buscando mejores condiciones de
vida (Solis-Ponton, 2004). Sin embargo, aun y cuando ya tres de estas familias
tienen su propia casa, al venir el esposo alegan (ambos conyuges) que €l se
tiene que regresar para poder solventar los gastos.

A: El quiso probar porque el sueldo que tenfa aqui era poco y yo estaba embarazada
y dijo: “no, mejor me conviene ir porque si es mucha la diferencia”. Y eso fue lo que
lo llevé a ir.

R: Es que aqui en el rancho no hay pues ningtin trabajo, hay de albanil, pero no es
un trabajo fijo. Nada mds trabaja uno para estarse manteniendo, nada mds para estar
comiendo, pero pa pagar asi alguna deuda no.

J: Aqui pues ganaba muy poco, y entonces él queria que sus hijos tuvieran una vida
mejor; que tuvieran mejores alimentos.

C: Cuando nos casamos no tenfamos casa ni nada, dijo que de aqui (del trabajo) no
iba a sacar pa’ hacer la casa. Por eso dijo que mejor se iba pa’ poder trabajar alld. De
todas maneras all4 es diferentes pues, porque el dinero de alld rinde mds aqui.

An: Ir a ganar dinero porque cuando nos casamos ¢l todavia no tenia nada.

Son elevados los niveles de estrés que tienen que enfrentar estas familias
ante la migracién del padre. El hecho de tener que cruzar la Frontera caminan-
do por el cerro, deja a las esposas rezando, en espera de cualquier noticia que
las haga sentirse seguras al saber que su esposo sigue vivo (Achétegui, 2004).
Para estas familias se puede entender como el proceso natural de busqueda del
ser humano, donde pesa més el deseo de explorar horizontes que las adverten-
cias frente al peligro ( Rivera-Heredia, 2008). Si antes el hombre salia a cazar
para proveer a su tribu de alimento (Engels, 2001), en estas familias lo hace
para ganar délares y brindar mejores oportunidades de vida para sus hijos. En
los cinco casos se trata de migracién temporal (Corona y Tuirdn, 2008). Con
esta movilidad, los esposos gastan mucho dinero, sobre todo en el pago de
“la pasada” (CONAPO, 2000). El deseo de las esposas de que €l se quede, se

esfuma al verse con carencias a las que ya no estaban acostumbradas.
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An: De todos modos ;qué hace el aqui si no hay trabajo?. Viviamos en casas prestadas
¢ y

y nomds se enojaban los duefios y nos corrian. Cuando vino le dije mira los cuatro

afios que durates ahi estdn en esta casita. Por eso yo no tenia nada ahorrado porque

todo lo invertia en la casa.

La concepcién que estas familias tienen de la migracién hace que lo vean
como un suceso inevitable, que tarde o temprano va a ocurrir. El tiempo de
espera para que el esposo esté de regreso ha sido largo en tres de estas familias
(poco mis de tres afios). No contar con documentos legales prolonga el reen-
cuentro familiar (Mancillas y Rodriguez, 2008).

R: Yo si me esperaba que una vez casados a él le iba a dar por irse porque eso es lo que
hacen todos; si no se van antes de casarse, luego, luego casindose se van porque no

hay de otra; llega la familia y ya es mds gasto pues, por eso tienen qué.

Una vez superado el trance de “la pasada”, el temor de estas esposas es a
la desintegracién familiar, como consecuencia de que el esposo las cambie por
otra y se olvide de ellas (Borges, et.al., 2009); sin embargo, no ha ocurrido en
ninguna de estas familias.

J: Uh pus me da miedo que no vaya a regresar, de que algo le pase por alld o que hasta
me vaya a dejar (rie)...
R: Luego digo: “ay que tal si si hay otra por alld, que haya otra, que le guste otra y

que de mi se olvide.

Aunque si hay una alteracién en los roles una vez que el esposo sale del
sistema familiar (Barrera y Oechmichen, 2000), las esposas no perciben cam-
bios en ellos; partieron con un objetivo (trabajar, mandar dinero y regresar
aun después de mucho tiempo), al cumplirlo significa que pasan la prueba
de lealtad. Por lo tanto, estando el esposo presente, los cambios que hacen
tienen que ver, mds que nada con la mudanza de los hijos a otro cuarto de la
casa, dejando el espacio libre para que éste ocupe el lugar que le corresponde
(situacién que se da en las cinco familias).

R: Cuando €l llega nos cambiamos de cuarto, orita todos nos quedamos en un cuarto

y cuando llega, nos apartamos al otro.

Un dato importante es que el esposo que menos duré con su familia en su
reciente visita, no cuenta con casa propia, viéndose obligado a estar en casa de
su suegra. Al sufrir el rechazo de su hija menor a la que no conocia, no logra
ser integrado al sistema familiar para ejercer su rol (Minuchin, 2001).
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us la nifia menor nomds no lo quiso. Duré una semana que no queria ir al kinder
Pus | 1 D al kind

porque yo creo que ella sentia que me iba a ir con él. Luego ¢l hasta le pegé un dia
porque trataba de acercarse y en una de esas ella le dijo puto y por eso ¢l le pego, y

ya fue para menos quererlo.

Otra particularidad de estas familias es que la tinica salida ha sido la del
esposo hacia Estados Unidos; la madre siempre ha estado junto a sus hijos
(Falicov, 2001). Estas mujeres se resignan porque ven como una decision difi-
cil arriesgar a sus hijos a pasar indocumentados o de juntar tanto dinero para
pagar a quien los ayude a cruzar la frontera (Mendieta, 2008).

J: No pus, este...los nifios también. Porque al animarme a irme con él serfa nada més
yo y dejar los nifios y pus mejor me estoy yo con mis nifos.

C: Pus no yo pienso que no porque asi por el cerro, ansina no. Yo pienso que no lle-
varfa mis chiquillos a sufrir la pasada. Necesidad si tenemos, es lo que yo le digo a él

porque con la situacién de la nifia hemos estado gastando mucho y se nos pone dificil.

La calidad del vinculo que mantienen los miembros de estas familias es
muy intenso. Ante la partida del padre y esposo, experimentan diversos sen-
timientos, pero de ninguna manera lo viven como abandono (Grinberg y
Grinberg, 1984). La migracién se asume como la bisqueda de sustentabilidad
familiar, una manera de ampliar las posibilidades para los hijos a través de esta
movilizacién (Rivera-Heredia, 2008). Al venir el esposo y ver que paulatina-
mente se acaban los ahorros, lleva a la esposa e hijos a asimilar nuevamente
su partida.

R: El tiempecito que estd aqui, dura un afio aqui y el dinerito que trae hay nos lo
vamos gastando al pasito pero, ya después cuando uno se encuentra sin dinero hasta
saca préstamos en las cajas, saca uno un préstamo y se tiene que ir pa” pagar...llegan-

do alld nos manda el dinero y a pagar!

En esta asimilacién, las esposas somatizan, aun y cuando platican mucho
con la familia extensa y vecinos sobre sus pesares; los esposos beben alcohol
(Falicov, 2009) y no es comun que expresen sus sentimientos (salvo con sus
esposas).

J: Este domingo me hablé asi tomado y le pregunté porqué estaba tomando y dice:
“ganas que tenfa de echarme una cerveza’. Le digo: “;verdad que ya te hacemos fal-
ta’?...luego hay veces que yo siento que se pone triste. Me dice que ya estd enfadado,
yo le digo que no se quiere venir. Entonces es cuando yo pienso que toma para

desahogarse.
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Manejo de la discapacidad del hijo(a)

Ante el suceso de la discapacidad, ningin miembro del sistema se escapa del
sufrimiento. Empieza con el shock de los padres (sobre todo de la madre),
quienes no logran explicarse el motivo por el cual, su hijo(a) con discapacidad
no coincide con lo esperado (Aulagnier, 1994). Gracias al apoyo que encuen-
tran en sus familias de origen pueden sobrellevarlo, pasando por periodos
de inestabilidad y crisis, haciendo cambios, modificando pautas de conducta
(Falicov, 1991) para adaptarse.

A: Pues yo siempre le noté cosas raras o diferentes y entonces lo llevé a una clinica a

Morelia y ahi la doctora lo vio, me hizo preguntas y dijo ssabe qué?...su hijo tiene

autismo...chin! Yo lo senti como un balde de agua fria.

R: Uh pus me dio tristeza pero dije sy luego?, pus si Dios asi me lo quiso mandar, asi

lo quiero de todos modos, pus es que de todos modos asi los quiere uno. Mi mamd

me apoya, yo estaba con ella viviendo en ese tiempo, que nacié el nino, entonces ella

decia: “tt échale ganas, no te pongas triste, td échale ganas con ese nifio, que al cabo

son como unos angelitos que Dios nos manda, como unos dngeles, pus’ ellos no saben

nada de nada”.

Algo caracteristico en estas familias es la responsabilidad que han mostra-
do los padres, siendo constantes en el envio de dinero para la manutencién
de sus hijos.

An: De mi esposo recibo mds que nada apoyo en lo econémico, aunque sea poquito

pero si.

Pareciera que el hijo(a) con discapacidad representa, ademds de la combi-
nacién unica de las cualidades de ambos padres (Solis-Ponton, 2004), un lazo
muy fuerte que los une, sobre todo porque en sus largas conversaciones telefé-
nicas un punto central es este integrante en desventaja. Otro dato importante
es que estando el padre presente, este hijo(a) es quien mds lo disfruta y quien
mis sufre con su partida.

J:El nifio convivié mucho con él, donde quiera andaban juntos. De recién que se fue

mi esposo el nifio se me deprimié y se le pasa preguntando que cudndo va a regresar.

Es por ello que estas mujeres describen las situaciones dificiles que han
tenido que enfrentar por las demandas de este hijo(a), entre ellas, vencer el
desgaste emocional ante un padecimiento permanente (Falicov, 1991); res-
paldadas por sus esposo, sobre todo en el aspecto econémico, y por la familia
extensa que les brinda las herramientas para que este integrante en desventaja
se desarrolle de la mejor manera y que pueda ser querido a través de un largo
proceso de simbolizacién de su peculiar condicién (Solis-Ponton, 2004); pun-
to central en la dindmica familiar.
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Interacciéon Familiar

Sin duda, la dindmica de estas familias es especial. Una vez que se ven ante
nuevas responsabilidades econdmicas sufren una especie de exclusion social,
por el desempleo y porque no logran reunir lo suficiente para cubrir necesi-
dades bdsicas (Aragén y Lozano, 2003). El hijo con discapacidad también se
enfrenta a la exclusién social por su condicién. Se vive en un aislamiento par-
cial de la sociedad, como persona indefinida y ambigua (Barton, 1998); y el
papd migrante por su condicién de indocumentado, sobrevive en una especie
de invisibilidad, sin identidad, ni integracién social (Achdtegui, 2004).

C: Yo pienso pues porque él mismo dice que a seglin como vaya evolucionando el
tratamiento de la nifia se va a esperar un poquito mds, pero que si va a tener que irse
porque tiene que pagar todo lo que hemos conseguido para atenderla y pus si es asi,
yo lo tengo qué apoyar, pus que mds... yo miro pues la situacién y no hay de otra

(suspira).

Las familias se ven en la necesidad de adquirir una nueva identidad que
contendrd vivencias de mucho sufrimiento: una madre que tiene que aprender
a relacionarse con su hijo(a) con discapacidad (Silverkasten, 2006), temerosa
de que su esposo muera al cruzar la frontera o de que las abandone; el dolor
del esposo al dejar a su familia para enfrentar situaciones de discriminacién,
con el deber de aprender a vivir en un pais con todo lo que implica insertarse
y asimilar usos y costumbres de la sociedad que lo recibe (Moctezuma, 2008),
ademds, con un hijo(a) con discapacidad que reclama su presencia; la tristeza
de los hermanos al sentirse desplazados por el hermano(a) con discapacidad
(Schorn, 2003); con temores acerca de su propia vulnerabilidad y la de sus
padres (McKeever, 1983, citado por Rolland, 2000).

An: Si alguno se me pone malo en la noche no hay ni quien lo lleve a uno a esa hora.
Un dia si le dije a mi esposo por teléfono, “si se muere uno un dia tdi vas a tener la
culpa.”

C: Pus de cuando ¢l se va es de que se queda uno solo, pero el mds miedo asina, es
como no saber lo que va a pasar alld en el cerro, porque no sabe uno cuando se van si
van a regresar con vida o no.

R: Uh pus el mayor temor de cuando €l se va pus...luego digo, jay Dios mio!, pus
sélo Dios sabe si nos volvemos a ver...a poco no nos volvemos a ver; tanto que peli-

gran pues, cuando van en el camino, peligran muchisisisimo.
Manejo de la autoridad y economia

Dentro de la dindmica de estas familias, estd muy marcada la divisién de ro-
les: el padre es reconocido, aceptado y respetado como padre (Eiguer, Carel,
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André-Fustier, Aubertel, Ciccone y Kies, 1998), es el encargado de proveer
econdémicamente a su familia. La madre es la responsable de la funcién bio-
légica (gestacion, parto y lactancia) y social que consiste en la crianza de los

hijos (Coria, 1992).

R: Si, desde alld si gobierna no crea que no. Con los hijos también habla y les dice
pértense bien, no le rezonguen tanto a su mamd y obedézcanle en lo que ella les diga
y portense bien, y los amenaza con decirme a mi que nos les compre nada si nos se
portan bien, si no son obedientes conmigo o que no me entiendan. Asi que si le hacen

caso también.

Es esencial para estas familias el mantenimiento de los vinculos trans-
nacionales (Delgado-Wise y Mdrquez-Covarrubias, 2007). Al hacer uso de
la tecnologia, la distancia se acorta gracias a la comunicacién telefénica, me-
diante la que el esposo hace valer su autoridad desde donde estd. Si utilizan
ya los mensajes de texto, encajando en lo que Falicov (2009) describe como
situacién transnacional. Esta comunicacién ayuda a la pareja a mantenerse al
tanto de lo que ocurre aqui y alld; el padre conserva su poder de decisién y la
madre lo propicia (Caballero, et.al., 2006). Pudiendo asi ir manejando juntos
las situaciones estresantes y luchando por reafirmar el rol que a cada uno le
toca; ademds para la esposa conocer la rutina que él sigue significa también
una prueba de fidelidad. Punto importante es que las esposas deciden cémo
distribuir el dinero que reciben y mantienen al tanto a sus esposos.

C: Si porque hay veces que mis hijos quieren salir a alguna parte y yo les digo que le
pregunten a su papd con tiempo y si él los deja salir, ya saben que yo si los dejo.

An: Yo soy la que decido qué hacer con el dinero que manda. Cada quince dias me
habla y habla con todos los chiquillos y si les dice que me hagan caso. Les dice que

no me hagan Canar.
Redes de apoyo

La red social ha constituido un pilar muy importante para estas familias. Las
esposas no sélo han buscado ayuda en sus familiares, sino también en sus ve-
cinos, sobre todo, cuando el esposo tiene complicaciones para enviar dinero
a tiempo.

An: Tengo a mi cufiao de vecino y si necesito algo le pido que me ayude, si uno de los
nifios se pone malo, él me acompafia al doctor y si necesito dinero, él me presta. Me

llevo bien con su esposa y me ayudan mucho.

El soporte que brindan también las hace menos vulnerables al aislamiento
social, incluso tienen un estatus positivo porque su esposo a pesar de la distan-
cia las respalda en todo momento (Callabed, 1997).
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A:'Y cuando ¢l me hablaba en la noche me preguntaba “;cémo te fue con el nifio
hoy?” porque siempre estd al pendiente y le decia “ay pues la verdad es que ya estamos
agotados porque ya no, ya no, yo no lo aguanto, ya estoy en los limites”...y luego
ya platicando me sacaba la risa y se me pasaba el mal rato, pero es lo que le digo a
él...”yo necesito que estés con nosotros mds tiempo para que tii también colabores o
contribuyas para superar esos malos ratos porque son muy pesados y td no los estds

pasando”.

Cuando hablan respecto a la situacién de ellas aqui y a la de sus esposos
alla, sienten que ellos estdin mds solos y vulnerables.

C: Se va él, se queda uno solo, se queda sufriendo. Yo creo que mi esposo necesita de

apoyo porque se va pa alld y es a puro trabajar y no tiene con quien platicar.

Lo que mantiene tan unidas a estas familias, es esta vivencia generacional
de la migracién del padre y de madres habituadas a vencer las dificultades (aun
las que tienen que ver con la discapacidad de un hijo(a), dando por hecho que
tienen el respaldo de su familia extensa y su comunidad, quienes conocen los
paliativos para navegar con la serie de sentimientos que la migracién y la falta
de salud de su hijo(a) con discapacidad desencadena.

Recursos emocionales

De acuerdo a los resultados, se evidencian varias semejanzas entre discapaci-
dad y migracién. Una de ellas es que ante la presencia de estos fenémenos las
complicaciones que existen, Silberkasten (2006), por ejemplo, pone al disca-
pacitado en el papel de extranjero: se reconoce como humano, sin embargo,
con otro estatus que lo hace diferente a los demds. Obviamente, esta extran-
jeridad se la da la sociedad que muchas veces no sabe cémo relacionarse con
la discapacidad. El padre, al ser migrante e insertarse en una nueva cultura
también desempefia el papel de extranjero. Esta situacién plantea desde ta-
reas précticas, hasta emocionales: hacer planes para lo que el futuro les tiene
preparado, siempre con un grado de incertidumbre ante lo desconocido (por
ejemplo, si la discapacidad del hijo(a) empeora, si el esposo muere al cruzar
como indocumentado). Lo real en estas familias es que han pasado por viven-
cias donde han puesto a prueba una y otra vez su fortaleza emocional.

C: La nifna, hay veces que es necesario llevarla al doctor hasta dos o tres veces por
semana. A veces s{ me enfado, pero tenemos que echarle ganas pa’ sacarla adelante. Ya
sabe uno que al llevarla es un sufrir y eso, pero pus es necesario.

J: Ay pus hay veces que ni ganas tengo de levantarme, pero digo: “ni modo Dios mio
tengo que levantarme, aytidame a echarle ganas”.

A: A veces digo “pues si Diosito, td me lo mandaste pero pues échame la mano”!
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Las esposas y madres siguen siendo la principal figura de soporte a las si-
tuaciones dificiles (Falicov, 1991). Reconocen el apoyo de sus esposos sin dejar
de manifestar que quedarse solas y ser madres es una labor de tiempo comple-
to a la que no pueden renunciar. Dejan en claro que vivir con un hijo(a) con
discapacidad, les ha dado la posibilidad de hacer un redescubrimiento de sus
valores y sus fortalezas (Murillo, 2007), tanto a nivel personal como familiar.

CONCLUSIONES

La discapacidad del hijo no es un factor determinante para que el padre deci-
da emigrar a Estados Unidos, esto se debe, principalmente a una carencia de
recursos econdmicos. Sin embargo, la presién que sienten las esposas ante la
salida de su pareja es mayor en funcién del nivel de discapacidad del hijo(a).
Dado que la migracién se plantea en estas familias como la tinica alternativa
para hacer frente a su precaria condicién econémica, el papel que juega la fa-
milia de origen es esencial para enfrentar las dificultades. El contacto y apoyo
de vecinos y amigos contribuyen a disminuir el riesgo de que estas familias se
aislen.

La constante comunicacion telefénica es la estrategia de la que se vale la
esposa para darle autoridad a su esposo ante sus hijos. El por su parte cumple
su rol siendo buen proveedor, demostrando con ello que es leal a su mujer y
que no los va a abandonar. Sin lugar a duda, la madre es la que tiene mayor
responsabilidad respecto al hijo(a) con discapacidad. Como recursos cogniti-
vos confian en Dios, anteponen su fe y esperanza, y asi lo transmiten a su es-
poso e hijos, echando mano del rezo cuando se sienten desesperadas al enfren-
tar situaciones de emergencia. Por su parte los recursos emocionales de estas
familias tienen que ver con una postura ante la vida: hacer lo necesario para
sacar a la familia adelante, y si la tnica opcién para la mujer es que su pareja
emigre, asume que se tendrd que quedar sola. El esposo reconoce que es a él a
quien le toca partir, independientemente de los peligros que tenga que enfren-
tar, incluso poniendo en riesgo su vida. Los demds hijos(as) crecen conociendo
esta dindmica, asumiendo roles de otro tipo de sobre carga ante la ausencia
fisica 0 emocional de los padres pues sus circunstancias son tener un padre que
emigra y una madre que vive ocupandose del hijo(a) con discapacidad.

Con todo lo anterior, se hace mds que evidente la urgente necesidad de
que se implementen programas que atiendan las demandas de atencién a los
hijos con necesidades especiales de estas familias para que ya no se vivan en
una especie de extranjerismo ante la discapacidad y migracién. Que reciban
apoyo para navegar con la frustracién del avance y retroceso propios de la
discapacidad del hijo(a) quien puede estar bien y empeorar de un momento a
otro. El padre que manda dinero, la esposa que lo recibe, paga las deudas, se
queda sin nada y vuelve a pedir prestado; un ciclo que no termina, un ciclo
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dificil de cambiar en un contexto semirural donde los apoyos tardan en llegar
o contintan siendo insuficientes.
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