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RESUMEN

Objetivo: comprender las repercusiones del cuidado de nifios y adolescentes con necesidades especiales de salud en la salud
mental de madres rurales. Método: estudio cualitativo, descriptivo y exploratorio realizado mediante entrevistas
semiestructuradas con 28 madres vinculadas a dos Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais de municipios rurales del
noroeste de Rio Grande do Sul. Los datos fueron recolectados entre agosto y septiembre de 2024 y posteriormente sometidos
a Analisis Tematico Inductivo. Resultados: se evidenciaron desafios desde el momento del diagndstico, incluyendo los
sentimientos experimentados, una rutina agotadora, el cuidado en solitario y el acceso restringido a redes de apoyo, asi como
la sobrecarga fisica y mental de estas madres. Consideraciones finales: el cuidado de nifios y adolescentes con necesidades
especiales de salud genera angustia psicoldgica materna, caracterizada por el aislamiento social, redes de apoyo fragiles y una
responsabilidad casi exclusiva sobre las mujeres. Estos hallazgos resaltan la necesidad de politicas intersectoriales centradas en
la salud mental materna en contextos rurales.

Descriptores: Enfermeria; Necesidades y Demandas de Servicios de Salud; Maternidades; Salud Mental; Medio Rural.

RESUMO

Objetivo: compreender as repercussdes do cuidado de criangas com necessidades de salde especial na saude mental de maes
rurais. Método: estudo qualitativo, descritivo e exploratdrio realizado por meio de entrevistas semiestruturadas com 28 maes
vinculadas a duas Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais de municipios rurais do noroeste do Rio Grande do Sul. Os
dados foram coletados entre agosto e setembro de 2024 e, apds, o material foi submetido a Andlise Tematica
Indutiva. Resultados: evidenciaram-se desafios desde a descoberta do diagnédstico, sentimentos vivenciados, rotina exaustiva,
cuidado solo e acesso restrito a redes de apoio, assim como a sobrecarga fisica e mental dessas maes. Consideragoes finais: o
cuidado de criangas com necessidades de saude especial repercute em sofrimento psiquico materno, marcado pelo isolamento
social, fragilidade das redes de apoio e responsabilizagdo quase exclusiva das mulheres. Esses achados evidenciam a
necessidade de politicas intersetoriais voltadas a saide mental materna no contexto rural.

Descritores: Enfermagem; Necessidades e Demandas de Servicos de Saude; Maternidades; Saude Mental; Zona Rural.

ABSTRACT

Objective: to understand the repercussions of caring for children and youth with special healthcare needs on rural mothers’
mental health. Method: a qualitative, descriptive, and exploratory study was conducted through semi-structured interviews
with 28 mothers linked to two Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais in rural municipalities in the northwest of Rio
Grande do Sul. Data were collected between August and September 2024 and subsequently subjected to Inductive Thematic
Analysis. Results: challenges were identified from the moment of diagnosis disclosure, including experienced feelings, an
exhausting routine, solo caregiving, and restricted access to support networks, as well as the physical and mental overload of
these mothers. Final considerations: caring for children and youth with special healthcare needs leads to maternal psychological
distress, marked by social isolation, fragility of support networks, and the near-exclusive responsibility placed on women. These
findings highlight the need for intersectoral policies aimed at maternal mental health in rural contexts.

Descriptors: Nursing; Health Services Needs and Demand; Hospitals, Maternity; Mental Health; Rural Areas.

INTRODUCCION

En las ultimas décadas, los avances tecnoldgicos y las politicas publicas orientadas a la salud materno-infantil han
contribuido a la supervivencia de nifios con condiciones crénicas y complejas de salud, especialmente aquellos atendidos en
Unidades de Cuidados Intensivos?. Este grupo, conocido como nifios y adolescentes con necesidades especiales de salud
(CRIANES), incluye individuos entre cero y 18 afios que requieren cuidados continuos, temporales o permanentes, debido a
condiciones que demandan apoyo mas alla de las necesidades habituales de la poblacién general®>.
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Los avances en la ciencia y en las politicas publicas dirigidas a CRIANES han permitido que su cuidado se realice en
el ambito domiciliario, asi como su inclusién en espacios escolares y sociales, trascendiendo los limites de las
instituciones de salud®. Los CRIANES presentan o tienen mayor riesgo de desarrollar condiciones de salud —ya sean
fisicas, del desarrollo, conductuales, emocionales o crénicas— que requieren mayor atencién en salud?.

Segun la Organizacion Mundial de la Salud, aproximadamente 240 millones de nifios y adolescentes viven con
alglin tipo de discapacidad en el mundo®. En Brasil, la Encuesta Nacional Continua por Muestreo de Hogares de 2022
identificd 18,6 millones de personas con discapacidad, de las cuales cerca del 20% residen en areas rurales, enfrentando
mayores dificultades de acceso a servicios esenciales®.

Los CRIANES pueden requerir diferentes tipos de cuidado: del desarrollo, tecnoldégico, farmacoldgico, cuidados
habituales modificados, cuidados mixtos o cuidados clinicamente complejos®. Estas demandas incluyen, ademads del
cuidado en salud, apoyo educativo, social y familiar. Para ello, es necesaria la articulacion entre los diferentes servicios
con el fin de atender mejor a esta poblacion. Se destaca la importancia de la familia en este contexto, la cual necesita
apoyo y acompafiamiento para el cuidado del nifio o adolescente con necesidades especiales de salud®.

El contexto rural impone desafios adicionales a la poblacidon con discapacidad, como barreras en el acceso a la
salud, la educacién y la asistencia social’. En el &mbito del Sistema Unico de Salud, la atencién a este grupo debe darse
a través de Redes de Atencion a la Salud, respetando las realidades territoriales y promoviendo un cuidado integral y
equitativo, siendo el acceso a estos servicios, asi como la continuidad del cuidado, una responsabilidad del Estado®.

La Politica Nacional de Cuidados reconoce el cuidado como un trabajo esencial para la vida humana, que involucra
tanto actividades domésticas como el apoyo directo a personas con limitaciones funcionales®. En el caso de los CRIANES,
el cuidado es frecuentemente asumido por las madres, quienes desempefian el papel de cuidadoras principales. Esta
funcidén implica una dedicacién intensa, frecuentemente en detrimento de la vida profesional y personal, generando
sobrecarga fisica, emocional y social*%'%,

El cuidado materno incluye acciones como alimentacidn, higiene, acompafiamiento terapéutico y apoyo
emocional, y estd atravesado por cuestiones de género, moralidad y estructura social’?. La sobrecarga puede ser
objetiva, relacionada con las tareas y demandas fisicas, o subjetiva, vinculada a la percepcion personal de desgaste. En
este contexto, surgen implicaciones en la salud mental, como ansiedad, depresion, aislamiento social y sentimientos de
culpa, afectando la calidad de vida y la relacién madre-hijo®3.

A pesar de la relevancia del tema, alin son escasos los estudios que exploran la salud mental de madres cuidadoras
de CRIANES residentes en areas rurales. Un levantamiento realizado en el Banco de Tesis y Disertaciones de la
Coordenacgdio de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior, en 2023, evidencié la ausencia de investigaciones con
este enfoque en la Regidn Sur de Brasil, lo que pone de manifiesto vacios en el conocimiento cientifico. La presente
investigacion busca contribuir al avance en la comprensidn de esta realidad, considerando los determinantes sociales y
territoriales que influyen en la experiencia materna.

Ante lo expuesto, el presente estudio tiene como objeto las repercusiones del cuidado de CRIANES en la salud
mental de madres rurales. Asi, se plantea la siguiente pregunta de investigacion: “iCudles son las repercusiones del
cuidado de CRIANES en la salud mental de madres rurales?”

Este estudio tuvo como objetivo comprender las repercusiones del cuidado de CRIANES en la salud mental de madres rurales.

METODO

Estudio de campo, de naturaleza cualitativa, descriptiva y exploratoria, orientado a comprender procesos sociales poco
conocidos relacionados con grupos especificos, favoreciendo la construccidon de nuevas categorias analiticas*. Los estudios
descriptivos buscan definir caracteristicas de una poblacién o fendmeno, mientras que los exploratorios tienen como finalidad
proporcionar mayor familiaridad con el problema, permitiendo el perfeccionamiento de ideas e hipétesis®®.

La recoleccion de datos se realizd entre agosto y septiembre de 2024 en dos Associa¢des de Pais e Amigos dos
Excepcionais (APAEs) ubicadas en municipios rurales del noroeste de Rio Grande do Sul. El primer escenario cuenta con
sede propia, con una estructura dividida entre escuela y clinica, y atiende aproximadamente a 68 estudiantes con el
apoyo de 27 colaboradores. El segundo espacio, cedido por la municipalidad, fue adaptado para ofrecer atencién
educativa y clinica, con 22 estudiantes en el turno de la tarde y un equipo compuesto por profesionales.

Participaron en el estudio madres rurales mayores de 18 afios responsables del cuidado de CRIANES vinculados a
una de las APAEs. Se excluyeron aquellas que no se identificaron como cuidadoras principales de sus hijos. Se realizé un
encuentro grupal con las madres con el fin de promover la acogida y presentar la propuesta del estudio, en el cual
participaron 32 mujeres. Posteriormente, las participantes que cumplieron los criterios fueron contactadas mediante la
aplicacién WhatsApp® e invitadas a participar de forma voluntaria.
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Las entrevistas se llevaron a cabo en las instalaciones de las APAEs, mediante cita previa, en salas privadas,
garantizando la confidencialidad y condiciones adecuadas para la recolecciéon de datos. Inicialmente, se utilizé un
instrumento estructurado para la obtencién de datos sociodemograficos y, posteriormente, se realizd la entrevista
semiestructurada, compuesta por preguntas abiertas. El guion de entrevista abordd aspectos subjetivos de la
maternidad, la rutina cotidiana del cuidado en el hogar, el proceso de maternar en el contexto rural, asi como aspectos
emocionalesy relacionados con la salud de las madres residentes en dreas rurales, totalizando 26 preguntas, incluyendo
datos sociodemograficos y preguntas abiertas. Las entrevistas permitieron un didlogo flexible, favoreciendo la
construccion de significados a partir de las narrativas de las participantes?®.

Las entrevistas fueron grabadas en audio, con una duracion promedio de 40 minutos, y posteriormente transcritas
en su totalidad con el apoyo de una investigadora auxiliar. La recoleccion de datos finalizd tras la realizacién de la
entrevista nimero 28, cuando se alcanzd la saturacién tedrica, evidenciada por la recurrencia de los contenidos y la
ausencia de nuevas informaciones relevantes para la ampliacion y profundizacién del fendmeno investigado?’.

Los datos fueron sometidos al Andlisis Tematico Inductivo de Braun y Clarke'®, que permite identificar, analizar e
interpretar temas a partir del contenido textual. El andlisis siguid seis fases: (1) familiarizacion con los datos; (2)
generacion de codigos iniciales; (3) bdsqueda de temas; (4) revisidn de los temas; (5) definicién y denominacidn de los
temas; y (6) elaboracion del informe final. Estas etapas implicaron lectura en profundidad, codificacion y categorizacion
de los datos, favoreciendo una interpretacion rica y significativa.

Para asegurar la transparencia y la calidad metodoldgica, el estudio fue conducido y presentado a la luz de las
recomendaciones del COnsolidated criteria for REporting Qualitative research, que orientan la descripcidn rigurosa de
los procedimientos y hallazgos en estudios cualitativos®®.

El protocolo de investigacion fue aprobado por el Comité de Etica en Investigacién de la institucién proponente en junio
de 2023. Con el fin de garantizar el anonimato y preservar la identidad de las participantes, los testimonios fueron identificados
con la letra “M” (referente a madre), seguida de un nimero correspondiente al orden de realizacién de las entrevistas.

RESULTADOS

Participaron en el estudio 28 mujeres, madres de CRIANES, residentes en areas rurales y vinculadas a las APAEs
gue constituyeron el escenario de la investigacién. Las participantes tenian entre 27 y 50 afos, y la mayoria conciliaba
el cuidado cotidiano con actividades laborales remuneradas (n=18), evidenciando la coexistencia de responsabilidades
relacionadas con el trabajo y el cuidado en el contexto rural.

En relacion con la composicién familiar, 14 participantes estaban casadas o en unidn estable. En cuanto a las
condiciones socioeconémicas, predominé el reporte de ingresos mensuales de hasta un salario minimo, caracterizando
un contexto de restriccion econédmica entre 12 de las madres entrevistadas.

Los hallazgos de esta investigacion emergieron del analisis de las narrativas producidas por las participantes,
permitiendo comprender las experiencias de madres rurales cuidadoras de CRIANES. A partir del material empirico, se
construyeron tres categorias tematicas que sintetizan los principales nucleos de sentido presentes en los discursos de
estas mujeres: Impacto del diagndstico en la salud mental materna; Sentimientos experimentados por madres
cuidadoras de nifios y adolescentes con necesidades especiales de salud en el ambito rural; y Fuentes de apoyo en la
vida cotidiana de madres cuidadoras de nifios y adolescentes con necesidades especiales de salud en el dmbito rural.

Impacto del diagndstico en la salud mental materna

Las participantes revelan la diversidad de estas experiencias y coinciden en sefialar cémo el enfrentamiento del
diagndstico representa un punto de inflexion en la trayectoria materna. La forma en que estas mujeres fueron informadas,
acogidas y los recursos disponibles para afrontar la nueva condicién familiar influyeron en su adaptacién emocional.

Al principio, me daba miedo, sobre todo porque era mi segundo hijo. Pensaba que seria mucho peor, pero, con
el tiempo, todo se fue normalizando. (M1)

Al principio, estuve en negacion, de duelo, durante unos tres meses. Me costaba aceptar que mi hijo
dependiera completamente de mi. (M2)

Fue un shock cuando el médico me dijo que mi bebé habia nacido con sindrome de Down. Lo peor fue cuando
me explicé todos los problemas que podrian surgir con el tiempo. (M6)

También estaba muy asustada y perdida. (M7)

Fue un shock tremendo, me asusté muchisimo. No podia aceptarlo porque no la veia como una nifia con
discapacidad. Asi que me rebelé, empecé a culparme, no podia aceptarlo. (M8)

Fue un shock, porque hasta entonces pensdbamos que era normal. (M9)

Fue un cambio muy dificil para toda la familia. (M10)
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Al principio no podia aceptarlo, pero no en el sentido de rechazo, simplemente no entendia por qué le pasaba
esto, ya que tenia todo el apoyo. No es fdcil, pero te acostumbras a la rutina. (M16)

Fue un shock enorme; después de siete meses, nuestras vidas dieron un vuelco con tantos médicos y exaimenes.
(M20)

Las madres rurales de CRIANES también sefalaron la escasez de espacios inclusivos y la presencia de estigma
social. La ausencia de garantias sociales y la falta de preparacién de las instituciones para acoger la diversidad repercuten
en la carga emocional y psicoldgica.

Mi mayor preocupacion es como serd su futuro. Si podrd ser independiente, si aprenderd a leer y escribir. Esto
me afecta mucho. (M1)

Me desanimo cuando pienso en su futuro, isabes? [...] no dejo de pensar que hay una alta probabilidad de
que no lo logre, y eso me aterra. (M10)

Lo que mds me preocupa es a qué se enfrentard en el futuro. Vivimos en una sociedad que no estd preparada
para aceptar a estos nifios. (M11)
Estos testimonios muestran que las madres no solo se preocupan por el desarrollo clinico de los nifios, sino
también por su inclusion social, sus oportunidades de vida y su supervivencia en una sociedad que frecuentemente
excluye la diferencia.

Sentimientos experimentados por madres cuidadoras de nifios y adolescentes con necesidades especiales de salud
en el ambito rural

Algunas madres relataron sentimientos de culpa relacionados con actitudes adoptadas antes de la identificacion de
la condicidn, como reprensiones o interpretaciones equivocadas del comportamiento del nifio. Este sentimiento se intensifica
por la ausencia de apoyo emocional adecuado y por la sobrecarga materna, que dificulta el autocuidado.

Me culpaba muchisimo. Cumpli con todos los cuidados prenatales a la perfeccion, segui todas las instrucciones
del médico, asi que no entendia por qué me pasaba esto. [...] ¢ Por qué a mi, si lo hice todo bien? (M8)

Me culpaba profundamente porque pensaba que no me entendia por despecho. Cuando descubri el problema,
senti un dolor enorme por haber sido tan dura con él. (M14)

Me sentia muy culpable, creia que era culpa mia. Por eso me hice una prueba genética y dio negativo. Me
cuidé durante todo el embarazo, no hice nada mal. (M25)

El rol materno, especialmente en el contexto del cuidado de CRIANES, estd atravesado por experiencias
desafiantes que impactan profundamente la salud mental de estas mujeres, quienes tienden a priorizar el cuidado de
sus hijos en detrimento de si mismas.

Llegd un punto en que ya no sabia de donde sacar fuerzas. Intenté suicidarme porque no veia salida. Su padre
no ayuda y tuve que encargarme de todo sola. (M3)

Me preocupa constantemente, sobre todo cuando duerme. (M4)

Me siento como una leona, luchando por él cada dia. Tengo que luchar por todo: por las terapias, por la
atencion médica, simplemente por asegurarle una vida digna. (M6)

Cuidarla es un trabajo a tiempo completo. Tengo que ayudarla con todo, [...] no es facil. (M8)
Es agotador vivir, agotador hacerlo todo. Es muy extenuante... Nos agotan. (M9)
Hago casi todo por ella, lo que me agobia mucho y la deja limitada. (M10)
Las madres revelaron que el cuidado se ha convertido en un espacio de lucha diaria, en el que oscilan entre la fortaleza y el

agotamiento. Algunas se perciben como luchadoras que enfrentan el sistema para garantizar los derechos de sus hijos, mientras
gue otras han llegado a situaciones de extremo sufrimiento emocional debido a la falta de apoyo y de perspectivas.

Fuentes de apoyo en la vida cotidiana de madres cuidadoras de nifios y adolescentes con necesidades especiales de
salud en el ambito rural
Las participantes relataron que, aunque existen familiares cercanos, su participacién en el cuidado es limitada. La
vida cotidiana de estas mujeres esta marcada por una rutina agotadora, muchas veces combinada con responsabilidades
domeésticas y, cuando es posible, con trabajo remunerado.
Solo puedo trabajar por la tarde porque por la mafiana tengo que cuidarlo. Tiene terapia de lunes a viernes
por la mafiana, todos los dias. (M2)

Si por mi fuera, ya habria abandonado a mi marido y a su familia. No entienden el problema de mi hija. Me
siento atada y muy frustrada. (M8)

Muchas veces, la gente que nos rodea no entiende su comportamiento, y eso nos aisla. He oido comentarios
como “a este nifio hay que darle una educacion”, y eso duele. (M9)
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Solo vamos a lugares donde ya conoce a la gente porque asi es mds fdcil. Ir a entornos nuevos es muy
complicado; no se adapta bien. (M11)

No tengo tiempo para mi. Vivo sus vidas, las vidas de mis hijos. Estoy con ellos todo el tiempo. (M14)

Las madres de este estudio sefialaron que, al dedicarse intensamente a las demandas de sus hijos,
terminaron alejandose de si mismas, de sus gustos, identidades y deseos personales. Esta realidad refuerza
como el cuidado materno, aunque esencial, puede generar agotamiento emocional y un sentimiento de
anulacién personal.

Estos dos ultimos afios han sido muy dificiles. Lloro todos los dias y estoy constantemente agotada, pero sé
que no puedo dejar que todo se desmorone porque él depende de mi. (M2)

No me cuido, ésabes? Llegué a un punto en el que ya no me reconocia. (M11)

A veces dejamos de cuidarnos por culpa de los hijos. Les dedicamos mds tiempo y terminamos descuiddndonos.
[...] tenemos que ocuparnos de todo, y no es facil. (M12)

A veces quiero hacer algo por mi, pero no puedo dejarlo solo. (M13)

Asi, las actividades cotidianas pasan a girar en torno a las necesidades de los CRIANES, comprometiendo el
descanso, la autonomia y la vida social de estas mujeres. Aunque la mayor parte del cuidado recae sobre la madre,
algunas cuentan con apoyo puntual de familiares, lo que ayuda a reducir la sobrecarga.

Mi dedicacion es de 24 horas al dia. Tengo que llevarlo a sus citas médicas y toda la rutina del hogar gira en
torno a él. (M1)

Ella no habla, no camina y no me avisa cuando necesita ir al bafio, asi que usa pafiales. Necesita cuidados a
tiempo completo. (M4)

Tuve que crear una rutina fija y organizada para poder sobrellevarlo todo. Me cambid la vida por completo.
Fue como vivir una vida totalmente distinta después de ese momento. (M10)

Siempre tengo que estar pendiente de la medicacion y los horarios de cuidado. La rutina es muy estricta; no
puedo bajar la guardia. (M17)

Mi madre y yo lo cuidamos, y cuando mi esposo estd en casa, también ayuda. La rutina de cuidados es
continua. (M26)

Al principio, nuestra rutina con ella fue dificil, pero con el tiempo nos acostumbramos. Se convirtié en la
favorita de la familia. (M28)

Los relatos evidencian el impacto emocional y subjetivo del cuidado. En este contexto, la APAE es mencionada
como una importante institucién de apoyo técnico y emocional, funcionando como un espacio de acogida y
aprendizaje.

El asiste a APAE, donde recibe hidroterapia, equinoterapia y sesiones con un psicélogo y un logopeda. (M6)
Ella me ensefid a vivir en este mundo, algo que desconocia por completo, como APAE, que tenia una vision
equivocada. Cada dia aprendo algo nuevo, porque necesita cuidados constantes. (M8)

El cuidado de CRIANES impacta directamente la vida personal y profesional de las madres. Muchas se ven obligadas
a reducir o abandonar el trabajo para atender las demandas de sus hijos, lo que genera dificultades econdmicas y un
sentimiento de renuncia.

Trabajo 20 horas, deberia trabajar 40, pero no puedo. (M4)

Renuncié a mi trabajo. Tenia dos trabajos, ya no podia con todo. (M10)

Hoy me doy cuenta de que tomé la decision correcta al dejar mi trabajo para dedicarme mds a él. (M21)
Tuve que renunciar a mi trabajo para cuidarla. (M28)

Estas declaraciones evidencian que la maternidad y el cuidado de CRIANES estan atravesados por renuncias
silenciosas por parte de estas mujeres.

DISCUSION

El andlisis de los relatos permitié comprender el cuidado de CRIANES y sus repercusiones en la salud mental de
madres rurales. Los hallazgos evidencian que, desde el impacto inicial del diagndstico, las madres enfrentan la necesidad
de reorganizar sus dindmicas personales y familiares, experimentando efectos significativos en su salud mental. Recibir
el diagnéstico de un CRIANES es frecuentemente vivido como un proceso de duelo simbdlico, derivado de la
deconstruccién del hijo idealizado?. Este momento estd marcado por sentimientos de dolor, inseguridad y desamparo,
destacandose el impacto emocional inmediato, especialmente en las madres, quienes asumen en su mayoria la
responsabilidad principal del cuidado?>22.
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La experiencia de la maternidad en las zonas rurales se caracteriza por desafios estructurales y subjetivos, que
exigen una adaptacién constante a la fragilidad de las redes de apoyo y a la superposicidn de roles sociales y afectivos.
A partir de ahi, se inicia una profunda reorganizacién de la rutina materna, que implica cambios personales, sociales y
profesionales?3. En las zonas rurales, esta realidad adquiere matices alin mds agudos debido a la escasez de servicios
especializados, el aislamiento geografico y las funciones superpuestas que se asignan a las mujeres. Ademas, la forma
en que la madre afronta el diagndstico afecta directamente a su salud mental, lo que puede acentuar su vulnerabilidad
al sufrimiento psicolégico?*.

Los trastornos mentales vividos por madres cuidadoras de CRIANES trascienden la sobrecarga individual y reflejan
desigualdades estructurales relacionadas con el género, el territorio y el acceso a servicios, particularmente agravadas
en areas rurales?. Desde la perspectiva freireana, estas experiencias pueden entenderse como expresiones de una
opresion histdrica que naturaliza el cuidado como una responsabilidad femenina, invisibilizando a las mujeres como
sujetos de derechos?®.

Superar la opresidn requiere un reconocimiento critico de la realidad vivida. En este sentido, comprender la
maternidad en condiciones de sobrecarga como una forma de opresion estructurada nos permite cuestionar el mito de
la “madre abnegada”, que exige un autosacrificio total y el silenciamiento de las propias necesidades?’. La transicién de
la “maternidad oprimida” a la “maternidad consciente” requiere espacios para la escucha, el intercambio de
conocimientos y politicas publicas que reconozcan y valoren el cuidado como una responsabilidad familiar, no solo de
la madre.

La literatura muestra que el cuidado materno, cuando se ejerce de manera solitaria y continua, representa un
riesgo importante para la salud fisica y emocional de las mujeres?®. En este estudio, la ausencia de redes de apoyo fue
recurrente, sumada a la falta de preparacidén de los familiares para atender las demandas especificas del cuidado. La
responsabilidad casi exclusiva atribuida a las madres intensifica sentimientos de impotencia y frustracion?°.

La maternidad como construccién histérica y social, y no como esencia bioldgica, es un tema central en la obra de
Badinter, quien denuncia los efectos del ideal normativo de la madre realizada y abnegada®. Este modelo refuerza la
culpa materna ante la imposibilidad de cumplir con las expectativas sociales, especialmente en contextos de
vulnerabilidad y aislamiento, como en las zonas rurales. Sin embargo, esta culpa internalizada se caracteriza por la
autocritica y una constante sensacién de insuficiencia®.

La incertidumbre sobre el futuro de los hijos y la ausencia de politicas intersectoriales estructuradas agravan el
sufrimiento emocional de las madres. Los relatos de soledad, sobrecarga y renuncia personal reflejan la magnitud de la
responsabilidad atribuida a las mujeres, especialmente cuando los padres estan ausentes o no asumen su rol en el
cuidado3%32, La divisidon sexual del trabajo, atin arraigada en el contexto rural, refuerza la idea de que el hombre debe
proveer y la mujer cuidar, lo que exige transformaciones profundas33,

Las repercusiones de esta sobrecarga en el autocuidado son evidentes: renuncia a la vida profesional, la
interaccion social y la realizacién personal, como ya se ha demostrado en la literatura3*. El descuido personal es una
practica recurrente entre las participantes, lo que constituye un factor de riesgo para la salud mental, especialmente en
contextos de vulnerabilidad social®*®®. En las zonas rurales, muchas madres contindan realizando actividades
domeésticas, agricolas y productivas incluso ante las intensas exigencias del cuidado. Si bien demuestran resiliencia y
fortaleza, la falta de reconocimiento y apoyo institucional compromete su salud y bienestar3®. Estas mujeres necesitan
ser vistas como sujetos completos que merecen atencion, visibilidad y la oportunidad de realizar sus proyectos de vida.

La negligencia institucional también se manifiesta en la escasez de servicios especializados. En este contexto, la
APAE se destaca como un espacio de apoyo, acogida e intercambio de conocimientos. Su actuacidn evidencia el
potencial de practicas colectivas en la construccién de vinculos y fortalecimiento de la autonomia+%’,

Los hallazgos refuerzan la necesidad de politicas publicas integradas que reconozcan el rol social de las madres
que cuidan a CRIANES. Cuidar a quienes cuidan es mas que una exigencia ética; es una necesidad social. El cuidado no
puede seguir siendo una funcidn naturalizada e invisible, sino una responsabilidad compartida, valorada y respaldada
por redes institucionales y comunitarias.

Limitaciones del estudio

La investigacion se realizd con madres de CRIANES que residen en zonas rurales, lo que puede limitar la
generalizacion de los hallazgos a otras poblaciones, especialmente en contextos urbanos o con realidades
socioculturales diferentes. La recopilacién de datos mediante entrevistas puede estar sujeta a sesgos de deseabilidad
social, ya que las participantes podrian haber modulado sus relatos segun las expectativas percibidas, sobre todo al
abordar aspectos delicados relacionados con el cuidado y la maternidad.
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Los hallazgos se derivan de narrativas construidas a partir de la disposicion de las participantes, lo que pudo haber
limitado la expresion de experiencias marcadas por un mayor sufrimiento, aislamiento o vulnerabilidad. Estas
limitaciones refuerzan la necesidad de futuras investigaciones que consideren otros enfoques para profundizar en la
comprensién de las multiples dimensiones del cuidado materno de CRIANES en zonas rurales y la salud mental materna.

CONSIDERACIONES FINALES

Las madres de CRIANES que residen en zonas rurales experimentan intensas cargas fisicas y emocionales,
agravadas por el aislamiento social, la fragilidad de las redes de apoyo y la responsabilidad casi exclusiva del cuidado
que recae sobre ellas, lo que resulta en sufrimiento mental.

En estas condiciones, el cuidado materno de los CRIANES deja de ser una eleccién para convertirse en una
imposicion, frecuentemente marcada por la ausencia de apoyo institucional y familiar, lo que refuerza la necesidad de
politicas intersectoriales sensibles a las particularidades del cuidado materno en el contexto rural, con especial atencién
a la salud mental de estas madres.

Al visibilizar las voces de un colectivo social histéricamente invisibilizado, este estudio contribuye a la construccion
de estrategias de atencion mas sensibles a las cuestiones de género, territorio y vulnerabilidad social, asi como a la
formacidn de profesionales capaces de actuar de manera ética, comprometida y empoderadora.
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