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RESUMEN

En Ciudad Juarez, como en el resto de México, la nifiez con discapacidad intelectual se enfrenta a innumerables
barreras sistémicas, algunas de estas a nivel educativo. Dado que una cultura predominante de machismo
moldea las expectativas de género en este pais, usualmente son las madres de familia quienes asumen la
responsabilidad de encontrar y navegar los escasos servicios disponibles para sus hijos con discapacidad. A
través de la metodologia de testimonio, este estudio cualitativo explora las intersecciones de género,
maternidad, realidades sociopoliticas y discapacidad de los hijos. El presente trabajo retrata los testimonios de
tres madres solteras, quienes comparten sus vivencias en cuanto a las medidas que han tenido que tomar con
el proposito de cerrar las brechas educativas a las que se han enfrentado sus hijos en distintos ambientes
educativos.
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ABSTRACT

In Ciudad Juérez, as in the rest of Mexico, children with intellectual disabilities face innumerable systemic
barriers, some of them at the educational level. Given that a prevailing culture of machismo shapes gender
expectations in this country, it is usually the mothers who assume the responsibility of finding and navigating
the scarce services available to their children with disabilities. Through testimonio methodology, this qualitative
study explores the intersections of gender, motherhood, sociopolitical realities, and their children’s disabilities.
This work portrays the testimonios of three single mothers, who share their experiences regarding the measures
they have had to take in order to bridge the educational gaps that their children have faced across educational
settings.
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INTRODUCCION

Hacer “circo, maroma y teatro” es un dicho popular mexicano que describe la necesidad de
realizar multiples complicadas tareas, en ocasiones simultdneamente, con el fin de lograr un objetivo
especifico. En el caso de este articulo, la expresion “circo maroma y teatro” ilustra las experiencias
de tres madres solteras quienes, a través de su testimonio, denuncian las barreras sistémicas a las
gue se enfrentan en la blisqueda de recursos y servicios educativos para sus hijos con discapacidad.

Pese a que el término inclusion forma parte de las politicas publicas Mexicanas, la educacion
especial de calidad en México continlla siendo inaccesible o inexistente para nifios y nifias con
discapacidad intelectual (Contreras & Cedillo, 2013; Ordo6fiez Barba, 2018). Ademas, la calidad y
disponibilidad de los servicios educativos para ésta parte de la poblaciéon, permanece sujeta a la
afluencia econémica de las familias (Vasquez, 2006). Es decir, las familias con ventajas
socioecondmicas seran mayormente propensas a solventar gastos en instituciones y servicios
educativos privados, asegurando asi el desarrollo cognitivo y social de sus hijos en la mayor medida
posible.

Aun cuando las mujeres en México han incrementado su participacion en el &mbito laboral,
tradicionalmente se espera que la mujer se encargue de las labores domésticas y del cuidado de
los hijos (Lechuga, Guerrero & Ramirez, 2015). De hecho, de acuerdo a datos del Instituto Nacional
de Estadistica y Geografia INEGI (2018), las mujeres invierten alrededor de 44 horas de trabajo no-
remunerado semanalmente, mientras que los hombres, en promedio, invierten 16 horas. El tener un
hijo o una hija con discapacidad intelectual, implica un aumento considerable de labor no-
remunerada por parte de la madre, en especial cuando el hijo/a presenta complicaciones de
movilidad y comunicacion.

El INEGI (2015) sefiala que en México, 7 de cada 100 hogares en los que hay hijos con
discapacidad, son las madres de familia quienes se encargan de proveer econémicamente para la
familia, y aproximadamente 27.8% de las mujeres que tienen hijos con y sin discapacidad, son
madres solteras (INEGI, 2017). En México, las madres solteras, malabarean numerosas tareas con
el fin de generar suficientes ingresos para mantenerse a si mismas y a sus hijos. Desde una
perspectiva interseccional, la Asociacién Mexicana de Resiliencia (2020) expone algunos de los
principales desafios a los que se enfrentan las madres solteras que afectan directamente su calidad
de vida. Dichos desafios incluyen pero no se limitan a el riesgo que implica ser mujer en un pais con
altos indices de feminicidio, la vulnerabilidad econdémica, inequidad laboral y las expectativas
patriarcales que sugieren que la crianza de los hijos es una labor que les concierne Unicamente a
ellas.

Entre los estudios que han allanado el camino para la presente investigacion se encuentra el
trabajo de Doménech y Garcia (2013), quienes centran las voces y experiencias de madres de
familia de hijos con discapacidad en cuanto al acceso y la inclusién educativa. Las narrativas de las
participantes en dicho estudio relatan sus experiencias de vida y lucha contra la discriminacion
sistémica para las personas con discapacidad y sus familias. En su investigaciéon, Acle y Roque
(2013) se enfocan en la resiliencia de las madres Mexicanas ante la discriminacion predominante
en el sector salud y educativo hacia las personas con discapacidad. Asi mismo, existen estudios
gue retratan la agencia y organizacion de las familias de personas con discapacidad ante la
desinformacion. Ejemplo de ello es el trabajo de Amaya, Acle, Rueda y Méndez (2014), quienes
abordan el concepto de “peregrinaje,” como la busqueda exhaustiva de servicios, oportunidades y
acceso que emprenden los padres de nifios con discapacidad. Amaya et al. (2014) discuten también
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las secuelas que experimentan los padres de familia al navegar, por si solos, terrenos desconocidos
como lo son los diagnosticos acertados y servicios de educacion especial apropiados para sus hijos.

El presente articulo incluye una exploraciéon exhaustiva e inédita de uno de los ejes tematicos
gue surgieron de un minucioso analisis de datos para la disertacion doctoral de la autora del presente
trabajo. Dicho tema es, las experiencias de madres solteras en torno a la exclusién de sus hijos con
discapacidad en espacios educativos (Lépez, 2020). Por lo tanto, el presente articulo tiene como
objetivo el exponer, a través del testimonio de tres madres solteras de hijos con discapacidad
intelectual, los obstaculos a los que se enfrentan en su diaria labor al intentar navegar el sistema
educativo para sus hijos. Al centralizar los testimonios de las madres como fuente principal de
informacion, se pretende dar a conocer las formas en las cuales estas mujeres son sujetas a distintas
injusticias sistémicas debido a sus identidades, posicionamiento social y discapacidad intelectual de
los hijos.

METODOLOGIA: TESTIMONIO COMO HERRAMIENTA, PROCESO Y RESULTADO

A través de la metodologia de testimonio, tres mujeres exponen algunos de los retos a los
gue se han enfrentado a transicionar o intentar acceder a los intrincados sistemas educativos para
sus hijos. La informacion recolectada o “datos,” consiste en los testimonios que tres mujeres
accedieron a compartir con el propésito de ilustrar sus realidades.

Testimonio, en este estudio, se entiende como una metodologia de investigacion
descolonizadora, mediante la cual se centralizan las experiencias de personas, en este caso
mujeres, han experimentado injusticias sistémicas (Delgado Bernal, 2013). Testimonio es
simultdneamente un producto y un proceso, ya que a través de entrevistas semi estructuradas y a
modo de plética, las participantes, también conocidas como testimonialistas toman el control de sus
propias narrativas al recontar sus experiencias de vida (The Latina Feminist Group, 2011). La plética,
comunmente conocida como charla informal, es parte integral de la metodologia de testimonio
(Hamzeh, Flores Carmona, Hernandez, Delgado Bernal & Bejarano, 2020), ya que, de acuerdo con
Fierros y Delgado Bernal (2016), tiene sus raices en tradiciones familiares y comunitarias. “Las
pldticas nos permiten presenciar recuerdos, experiencias, historias, ambigiiedades e
interpretaciones compartidas que nos imparten un conocimiento relacionado con la historia personal,
familiar y cultural.” (Fierros & Delgado Bernal, 2016, p. 99). Entonces, en el presente trabajo, el
testimonio que tres mujeres compartieron a través de pléticas, se centra como una valiosa fuente
de conocimiento (Delgado Bernal, Burciaga & Flores Carmona, 2012).

Participantes

Siguiendo los lineamientos dicta la Junta de Revision Institucional (Institutional Review
Board), la cual salvaguarda los derechos de los individuos que participan en proyectos de
investigacion, se presentd una propuesta de investigacion y recoleccion de datos sujeta a revision
por parte del comité. Luego de que IRB revisara y aprobara el protocolo de investigacion
(metodologia, métodos y las preguntas abiertas a realizar a las participantes) del presente estudio,
fue posible contactar a tres mujeres solteras de entre 21 y 41 afios de edad que tienen un hijo o hija
con un diagnéstico de discapacidad intelectual y viven en Ciudad Juarez.

Tal como IRB aprobé, se empleé la técnica de muestreo en cadena, comunmente conocido
como snowball sampling, para asi encontrar a mujeres interesadas en participar en el presente
estudio. La técnica de snowball sampling permite el contacto del investigador con participantes a
través del vinculo con uno de ellos o con una persona intermediaria entre el investigador y personas
gue encarnen las caracteristicas del participante (Palinkas, Horwitz, Green, Wisdom, Duan,
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Hoagwood, 2015; Woodley & Lockard, 2016). Es decir, el investigador accede a mas participantes
mediante una persona que tenga una conexion de confianza con otro(s) individuo(s) que cuenten
con identidades y/o posicionamientos similares. Ademas, de acuerdo con Woodley y Lockard (2016),
snowball sampling permite un mejor equilibrio en cuanto a las relaciones de poder entre participante
e investigador. Dicho de otra forma, las investigaciones aun cuando son de corte cualitativo pueden
llegar a ser invasivas y desempoderadoras para los participantes de las mismas, debido al
posicionamiento privilegiado del investigador (Fine, 2018). Snowball sampling permite que el
investigador acceda a una comunidad o grupo de participantes Unicamente después de haber
establecido un vinculo de confianza con un miembro de la misma.

El muestreo en cadena, en el caso del presente estudio, permitié establecer el contacto con
personas interesadas a participar en el estudio a través de una maestra de educacion especial en
una organizacion no gubernamental para nifios con discapacidad y sus familias. Es decir, la maestra
de dicha organizacion facilitd el contacto entre la investigadora del presente estudio y las
testimonialistas. Luego de haber establecido comunicacion en persona con la investigadora del
presente estudio, la maestra presenté a la investigadora con los usuarios de la organizacion y sus
familias (en su mayoria madres y abuelas). Una vez establecido el contacto se acordd, de manera
colectiva, elaborar un plan en el que la presencia de la investigadora en la organizacion no tuviera
el simple propoésito de obtener datos, sino establecer una relacion reciproca. Entre otros acuerdos
lidereados por las testimonialistas y miembros de la organizacion, se sugirieron una serie de talleres
del interés de las madres de familia, los cuales constaron de actividades creativas y de escritura.
Cabe mencionar que los talleres estuvieron abiertos a todos los usuarios de la organizacion y no se
recolect6 informacioén con fines cientificos o de divulgacion dentro de los mismos.

Obtencion de Datos

A través de la metodologia de testimonio, legitimizada como modelo de investigacion
feminista por The Latina Feminist Group (2001), cada una de las participantes fueron entrevistadas
con preguntas abiertas en tres ocasiones distintas. Siguiendo el modelo fenomenol6gico de
Seidman (2006), que se concentra en la experiencia humana, cada entrevista con cada participante
evocO un momento en el tiempo; pasado, presente y por Ultimo construccion de significados y vision
hacia el futuro. Siguiendo dicho modelo y dado que se buscaba entender las experiencias de vida
de las testimonialistas, las preguntas que guiaron cada una de las entrevistas eran simples,
generales y abiertas.

Entrevista 1: Describa por favor su vida antes de ser madre.

Entrevista 2: ¢ Como es el tener un hijo/ una hija con discapacidad intelectual siendo
usted madre soltera? Describa su rutina.

Entrevista 3: Pensando en los dos testimonios que ha compartido conmigo, ¢qué
reflexiones le vienen a la mente? Y ¢,cémo ve su vida dentro dentro de cinco afnos?
(L6pez, 2020)

Durante la primera reunion con cada testimonialista, se les pidié que eligieran un sobrenombre
gue es utilizado en el presente estudio con el fin de progeger sus identidades; las identidades de
sus hijos e hijas también fueron protegidos con un sobrenombre. Luego de obtener el consentimiento
de las participantes, cada entrevista fue grabada en audio para realizar transcripciones palabra por
palabra. Es importante mencionar que las testimonialistas tuvieron siempre la opcién de solicitar
apagar el dispositivo de grabacion, profundizar en su testimonio tanto como se sintieran comodas,
retirarse del proyecto de investigacién sin perder el acceso a los talleres acordados o ningun tipo de
consecuencia negativa.
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ANALISIS DE DATOS

Después de haber transcrito palabra por palabra cada una de las entrevistas, las entrevistas
fueron cargadas a NVivo, un software que facilita la organizacién de datos y codificacion de los
mismos a investigadores cualitativos. Debido a que los testimonios fueron siempre la raiz y fuente
de conocimiento de este estudio, y el rol de la investigadora fue el de atestiguar y organizar la
informacion emergente de las entrevistas, se emplearon dos técnicas para decodificar la
informacion, identificar temas y reportar los datos. La primera técnica, propuesta por Saldafia (2015),
es conocida como In Vivo coding. Dicha técnica permite a investigadores principiantes familiarizarse
con el proceso de decodificacion ya que requiere la revision metddica y repetitiva de los datos
(Saldafia, 2015), en este caso los testimonios. De acuerdo con Charmaz (1995), la técnica de
decodificacién In Vivo coding, fomenta emplear las palabras o frases de las participantes como
c6digos para clasificar patrones e identificar temas. Es decir, se respeta la esencia y las palabras
de las participantes que generan los datos, lo cual es fundamental en la metodologia de testimonio.
Prestando cuidadosa atencion a las palabras de las testimonialistas fue posible identificar temas
predominantes y reportar los datos que generaron multiples temas. Uno de los temas emergentes
fue el que es tema central del presente estudio, la exclusion educativa.

Cristalizacion

Segun Tracy y Hinrichs (2017), el concepto de cristalizacion empleado en el &mbito cualitativo,
permite al investigador consolidar la informacién a través de un exhaustivo andlisis de datos
explorado desde varias perspectivas. Es decir, a lo largo de la recoleccién y analisis de datos, el
investigador se encuentra en constante reflexion respecto a los mismos. En el caso del presente
trabajo, los testimonios estuvieron sujetos a analisis desde el momento en el que las participantes
compartieron sus experiencias durante las entrevistas. El reporte de los datos, por lo tanto,
representa un resultado de reflexion consolidado por los multiples momentos de andlisis, asi como
también la confirmacion de cada uno de los temas con las testimonialistas, lo cual también
contribuye a la veracidad de los hallazgos de este estudio.

Veracidad

Cuando se trabaja con la metodologia de testimonio, es importante estar bajo el
entendimiento de que las testimonialistas estdn compartiendo sus verdades y re-contando sus
experiencias de vida desde su enfoque y perspectivas (The Latina Feminist Group, 2001). Aunado
a ello, es importante comprender que, en dicha metodologia, el rol del investigador es el de un
interlocutor entre las testimonialistas y los lectores del trabajo (Flores Carmona, 2010),
comprendiendo que las voces y experiencia de las participantes debe ser el centro del trabajo. Para
qgue ello fuera posible, luego de cada entrevista y antes de comenzar la siguiente, comparti
verbalmente con cada participante, un recuento de los temas tratados durante la anterior entrevista,
asi como también la entrega del testimonio transcrito palabra por palabra, solicitandoles que me
notificaran cualquier error o cambio que desearan realizar.

DISCUSION: EN PALABRAS DE LAS TESTIMONIALISTAS

Morales y Sandoval (2017), definen como inclusién educativa a la practica consciente de
eliminar obstaculos que impiden que todos los alumnos, sin importar sus diferencias, tengan el
mismo acceso a una educacion de calidad, en la cual se reconozcan y satisfagan sus diversas
necesidades de aprendizaje. Dentro de las implicaciones de la inclusién educativa, Morales y
Sandoval (2017) proponen la necesidad de cerrar las brechas existentes entre las instituciones
educativas y las familias de los alumnos, responsabilidad que usualmente asumen las madres de
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familia (Doménech & Garcia, 2013) Por lo tanto, es importante incluir, a manera de evidencia,
algunas de las experiencias de madres solteras que navegan hostiles sistemas educativos por y
para sus hijos con discapacidad intelectual.

En este estudio se reconoce a las madres solteras como un grupo vulnerable que carga
diversos estigmas sociales. Es importante mencionar que, en la actualidad, las madres solteras son
juzgadas y ridiculizadas en diversas plataformas y redes sociales diariamente. Cruz (2018) indica,
por ejemplo, las multiples formas de marginacién a las que las madres solteras mexicanas son
sujetas diariamente a través de retdrica degradante, imagenes y mensajes que atentan contra su
dignidad. Debido a su género, estado marital, y ante todo, por transgredir las estrictas expectativas
tradicionales de ser una buena mujer y una buena madre (Moisés, 2015), la sociedad en México,
colectivamente, ha demostrado sus prejuicios en contra de este grupo en particular. A su vez, las
madres solteras en México se enfrentan a la dificil tarea de proveer econ6micamente, hacerse cargo
del cuidado y la educacion de sus hijos, asi como también desempefiar las labores domésticas
diariamente (Aguilar & Gutiérrez, 2017).

Entendiendo la interseccionalidad como medio analitico (Crenshaw, 2017; Solis & Meneses,
2018), en este estudio se toman en cuenta tanto las identidades de las madres solteras, asi como
las realidades sociopoliticas a las que se enfrentan en su busqueda de servicios educativos para
sus hijos. Interseccionalidad, o intersectionality, es un término acufiado por Kimberly Crenshaw
(1991), quien reconoce que los individuos experimentan diversas formas de opresion segun las
identidades que encarnen, y segun los estandares pre dispuestos por los grupos dominantes. En el
caso de México, las madres solteras de hijos con discapacidad, se posicionan en un lugar de suma
desventaja.

Debido a que el vinculo de las instituciones educativas con las familias, en este caso, las
madres solteras, es elemental para el logro de una inclusién educativa (Contreras & Cedillo, 2013),
es importante conocer algunas de las experiencias de vida de mujeres que encarnan estas
identidades. A continuacion, se entrelazan los testimonios de Monserrat, Tania y Jasmin con una
discusion basada en la teoria e investigacion disponibles respecto al tema de la inclusién escolar.
Lo anterior con el fin de crear conciencia y afiadir las experiencias de éstas tres testimonialistas a
las areas de investigacion pertinente de educacion especial, estudios de género y teoria familiar.

Como se menciond anteriormente, estas madres de familia navegan el sistema educativo con
sus hijos por si solas. Amaya, Acle, Rueda y Méndez (2014) discuten extensivamente las
repercusiones de la desinformacion que experimentan algunas madres de familia respecto a la
discapacidad de sus hijos e hijas. Entre otras importantes conclusiones, Amaya et al., (2014)
mencionan entre sus hallazgos las preocupaciones que las madres de familia experimentan con el
transcurso del tiempo dada la falta de servicios adaptados a las necesidades de sus hijos. Cabe
mencionar que en los tres casos, las ex-parejas de las testimonialistas pudieron deslindarse de las
responsabilidades que conlleva la crianza de su hijo/hija con discapacidad. Por ejemplo, Monserrat,
una madre soltera de 36 afios de edad, relata cémo su ex-esposo nunca dejé de enviarle dinero, sin
embargo, él pudo rehacer su vida y lleva més de una década sin ver a su hija Andrea.

Monserrat: El (ex esposo de Monserrat) vive en Estados Unidos. Ya tiene 12 afios que
no ve a Andrea. El se fue a los dos afios de que nacié Andrea. Nunca regreso...bueno
regres6 una vez y todo pero pues como ya no éramos las mismas que él dejo. ¢si me
entiendes? Entonces pues un dia hablando por teléfono me dijo “yo te quiero mucho y td
sabes bien que soy una buena persona...” Pues en pocas palabras él decidi6é hacer su
vida y pues si... hizo su vida. Tiene una hija, se volvié a casar y todo. Nunca se olvidé
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de sus hijas pero nunca las volvio a mirar. No es lo mismo proveer que estar. Pero bueno,
al fin y al cabo proveyé que fue lo bueno y lo sigue haciendo... no mucho pero si de
repente.

Tania es una madre soltera de cuatro hijos, tres adolescentes y Pepe, un nifio de 11 afios con
discapacidad intelectual. Tania describe su estado de madre soltera como una experiencia
liberadora. Tania, a su vez, reconoce y describe su experiencia dadas las intersecciones de su
estado marital y socioeconémico. En su testimonio, Tania ilustra los roles predeterminados de
género y matrimonio que aun predominan socialmente (Aguilar & Gutierrez, 2017; Lechuga et al.,
2015) con respecto a estar casada y no trabajar para cuidar a los hijos.

Tania: Mi ex pareja fallecié hace un afio. El era muy tomador y no ayudaba. Al contrario,
fregaba mucho... pero de medio afio antes de que muriera para hoy en dia si me ayudo
mucho. Ya teniamos tiempo separados por los problemas. Por eso me fui con mi mama,
porque tenia muchos problemas con él. Y pues yo otra vez sola, sola, sola (ella rie) pero
pues aqui andamos todavia. Para mi, ser mama ser soltera es lo mejor que me pudo
haber pasado en la vida. No le tengo que dar cuentas a nadie, no le tengo que dar
explicaciones. Puedo salir a trabajar a donde yo quiera. Si quiero estudiar puedo estudiar.
Yo terminé mi secundaria cuando me separé de mi ex; que en paz descanse, terminé mi
secundaria abierta. También agarré un pequefiisimo curso de cocina, no lo acabé porque
me falté lo econémico, pero para mi es lo mejor (ella rie). Hay cosas buenas y cosas
malas de ser madre soltera. Las buenas es eso que te dije, me llevo a mis hijos a donde
Yo quiera pasear, voy a donde yo quiera ir. Lo malo es que tiene uno que trabajar y dejar
a los hijos solos, eso es lo Unico malo que yo le veo de ser madre soltera, que los
descuidas, no les pones la misma atencion que cuando estas casada y no trabajas.
Cuando es asi, pues estas con los nifios. Ser madre soltera significa que me tengo que
ir a trabajar, eso es lo Unico lo Unico malo que veo, de ahi en adelante es una bendicién
hermosa.

Jasmin, una mujer de 41 afios, es madre dos adolescentes y Carla, una nifia de 9 afios de
edad con sindrome Down. El testimonio de Jasmin ilustra las formas en las que la maternidad y la
solteria la han orillado a cruzar limites trazados por las expectativas de género, como lo es abordar
el tema de la sexualidad con sus hijos adolescentes. A su vez, Jasmin describe cémo ha adaptado
su vida en funcion de las necesidades de sus tres hijos.

Jasmin: Cuando él se fue; porque de hecho no me dijo nada, nada més se fue porque
no quiso despedirse, cuando él se fue asi, él me abandoné porgue ya no fue igual, ya el
gasto es diferente. El tenia que tener gastos acé en la casa, pagar la luz, el agua, y cosas
asi. Ya no era lo mismo, ya no iba a ser lo mismo y fue para mi algo muy dificil porque
ahi fue cuando ya se me hizo muy duro, como tenia a mi hijo a la universidad y al otro
en la escuela, en la prepa, pues son gastos muy grandes para uno como padre. Yo si
necesitaba de él porque pues era el apoyo de la casa ¢ verdad? Entonces cuando él se
fue, pues si senti bien feo porque dije, “¢,Ahora qué voy a hacer? ¢ Como le voy a hacer
con mis hijos? Yo soy mama y papa ahorita. Es muy dificil para una como mama soltera.
Es dificil porque tienes que ponerte fuerte para que los muchachos que tengo; dos
jovenes, para hablarles darles platicas de cémo saberse cuidar, de sexualidad y todo
€s0, que eso pues a el papa también le corresponde. Yo soy la Unica que les ha estado
dando consejos. Yo he estado ayudandoles en la escuela, en proyectos y todo eso, con
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Carla pues ir a las terapias. Cuando estoy enferma pues si esté bien gacho porque no
puedo a veces y me desespero.

Al tocar el tema de la inclusion durante su testimonio, las tres participantes hablaron de lo
comun que es la discriminacién para con las personas con discapacidad. En su testimonio,
Monserrat habla sobre su conciencia con respecto a la discriminacion prevalente en los ambientes
educativos, ambientes a los que su hija estaria expuesta en el dado caso de pertenecer a un aula

inclusiva.

Monserrat: Respecto a escuelas, pues en realidad yo nunca meteria mi hija a una
escuela normal porque seria exponerla a tanto chamaco... Mira, por ejemplo, ahorita hay
muchos anuncios que “la inclusién” que esto y que lo otro, pero yo voy con Andrea y los
niflos se le quedan viendo como si fuera un monstruo. Pareciera como si Andrea les
causara curiosidad a los nifios, se le quedan viendo de una manera como que... ellos no
saben el por qué esté en silla de ruedas. No saben porque no tenemos la educacion,
porque no estamos en el problema. ¢Por qué le vas a explicar a un hijo tuyo existen
niflos con paralisis cerebral si tu nifio no lo tiene? ¢ Si me entiendes? hasta que entras a
ese mundo realmente es cuando te haces consciente pero necesitas meterte meterte y
hay poquitas personas que quieren hacerlo muy poquitas desafortunadamente digo por
lo menos yo no sabia nada nada de la de lo que era la discapacidad hasta que ya entré.

Tania también ha experimentado, junto con su hijo, la discriminacion de la que habla
Monserrat en su testimonio. Aln cuando a Tania no se le negé el derecho de inscribir a su hijo a
una escuela regular, ella percibié la escuela como un ambiente riesgoso para su hijo y, como una
medida de proteccion, decidié no inscribirlo.

Tania: En el kinder me dijo la maestra que podia llevar a Pepe, pero pues no lo llevé
porque te digo que le gritaban “gordo” y decian que estaba loco. Decian, “Miren, ahi
viene el loquito.” Por eso no fue al kinder. Ahi no son los nifios, son los papas que no
educan a sus hijos. No les dicen, “Mira, hay nifios especiales, tienen necesidades
diferentes. Yo por eso no meti a mi hijo a la escuela, cuando juegan a veces le gritan
“marranito.” Yo sé que son nifios, pero también sé que a él le duele porque nomas se
gueda asi como triste... le da risa pero en su risa muestra tristeza.

Jasmin, corrobora con su testimonio, el riesgo de discriminacion a las que los individuos con
discapacidad intelectual y ellas como madres, se exponen diariamente. Jasmin es madre de Carla,
una nifia de 9 afios de edad con sindrome Down, en su testimonio narra algunos encuentros
discriminatorios que ha tenido con miembros de su comunidad.

Jasmin: De hecho, como a la nifia casi no se le notaba mucho el defecto en su rostro,
pues mucha gente no se fijaba mucho en ella. Ya cuando fue creciendo, ya fue cuando
me empezaron a decir, “Ay, tiene una enfermedad tu nifia ¢verdad? Tu nifia esta
enferma.” Yo les decia, “¢ Enferma? enferma esté usted.” No es posible que les digan a
los nifios enfermos cuando los enfermos somos nosotros, que no abrimos nuestro
corazén, que no sabemos de ellos y que decimos palabras y ofendemos a la madre sin
saber qué es lo que hay detras de todo. Estamos mal nosotros, ¢, verdad? como sociedad,
estamos mal.

Las tres participantes hablan de la manera en la que han experimentado las escuelas
regulares, asi como también los Centros de Atencién Multiple (CAM). Monserrat, Tania y Jasmin,
resaltan la falta de recursos y preparacion para incorporar en Ciudad Juarez. Uno de los argumentos
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en los que Monserrat y Jasmin coincidieron fue en la falta de preparacion docente, y cémo ellas
debian estar presentes durante el periodo escolar. Por otro lado, Tania, menciona que ella hubiera
inscrito a su hijo a un CAM si hubiera uno cerca de su casa. Dada la falta de instituciones educativas
gue se ajusten a las necesidades de su hijo Pepe, Tania resalta que la organizacion sin fines
lucrativos a la que acuden es el Unico lugar que le ha apoyado con el desarrollo cognitivo y motriz
de su hijo.

Monserrat: No hay rampas, no hay esto, no hay lo otro. Muy pocos maestros porque no
hay tanto amor, tanta pasion por eso. Un maestro esta capacitado para ensefiar, mas no
para cuidar. Por ejemplo Andrea es dependiente, depende en todas sus necesidades.
Yo llevaba a Andrea al CAM pero a Andrea no le daban de comer, porque a Andrea hay
que darle de comer en la boca. Entonces las maestras hacian lo posible. Yo tampoco
digo que no. Me decian “es que la nifia no quiere comer,” a ellas no les ensefian a cuidar,
ellas son maestras, ellas son educadoras. No son nanas, lo comprendo. Pero también,
0 sea, yo no podria estar en un empleo. Al dltimo no hubo de otro modo, yo tenia que
llevarla a la escuela y yo tenia que estar afuera de la escuela y a la hora del recreo una
maestra me pasaba a verla. Me pasaban a mi para que yo le diera de comer a la nifia'y
yo le daba de comer yo me quedaba y todas las 4 horas. Dije, “No, no va a funcionar. No
funciona.”

Jasmin: Han cambiado los maestros. En primer grado el maestro que Carla tenia... no
se me hacia que trabajaba muy bien con m’hija. No se me hacia que trabajaba bien con
ella. Como a Carla le daban mucho miedo los otros nifios que gritaban y todo eso, a mi
me la hacian como a un ladito. Yo a veces en la escuela estaba dentro y pasaba de
repente y la miraba a mi hija aislada entonces no le puso mucha atencion la primera
maestra que tuvo.

Tania: Hacen falta més Lugares cerca escuelas para nifios especiales porque aqui (en
la organizacion a la que acuden) gracias a Dios aprendimos un poquito mas, pero me
imagino que si lo llevo a un CAM va aprender un poquito mas. Es que estdn muy retiradas
las escuelas, por eso me gustaria que hubiera una més cerca.

Las testimonialistas de este estudio, al igual que otras madres solteras en México, se
enfrentan a la expectativa social de responsabilizarse enteramente del desarrollo de sus hijos
(Aguilar & Gutiérrez, 2017). Durante el transcurso de las entrevistas, cada una de las participantes
abordé las actividades y tareas que tuvieron que aprender desempefiar debido a la falta de servicios
educativos para sus hijos. Los testimonios de las participantes también ilustran los retos a los que
se enfrentan debido a su estatus socioecondmico y la falta de oportunidades para las familias de
personas con discapacidad.

Jasmin: Tratamos de hacer algo de trabajo, lectura, escritura y colorear. En la casa
hacemos eso un ratito porque ya como que no le llama la atencién hacer trabajo. Yo
batallo mucho con ella. Me gustaria que a Carla le gustara méas trabajar, porque asi
hubiera aprendido mas. Es flojita m’hija para trabajar.

Tania: A la escuela nunca lo llevé. Ahi en la casa yo le tenia colores y libros pero nunca
le puse ahora si que la atencibn como la de ahora que les ponemos aqui. No me lo
llevaba a la escuela porque me daba miedo que se burlaran de él. Durante el dia pongo
a Pepe a que haga bolitas en la casa, que pinte y Rodolfo (hermano mayor de Pepe) a
veces juega con él, a veces no. Le corta las ramitas a los arboles, Rodolfo le dice que
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vaya y tire la basura, lo pone hacer cosas, es lo que hacemos en un dia. También
tendemos la cama, barremos, limpiamos, almorzamos, juego con ellos un rato.

Monserrat: Andrea fue como 5 afios al CAM, y a medida que fue creciendo, fueron
pasando los afios y sus necesidades fueron cambiando. Ahorita, por ejemplo, pongo una
cobija en el suelo y la acuesto. La acuesto boca abajo, la muevo, la acuesto boca arriba,
la acuesto por de ladito y ahi la estoy mueve y mueve y mueve. En lo que lavo los trastes
hago la comida esto y lo otro y la Andrea esta en el suelo. Cuando termino la comida,
gue ya me quiero sentar un ratito ahi en el sillon, ella ya esta necia, entonces la meto a
bafiar. Le meto una sillita a la regadera le abro a la regadera y ella se empieza a mojar
y ahi la dejo un ratito. Ese ratito yo soy libre si es que no tengo que lavar otra cosa. Luego
ya ella se sale de bafar y se duerme todas las tardes se duerme una hora. Ya como esta
cansada de que ya dio lata todo el dia la cambio y todo. Hago circo, maroma y teatro. Yo
ya me cansé porque también te digo, ahi vamos en la ruta, y yo tenia que estar ahi
siempre. La verdad me dio tristeza porque le gustaba mucho y yo le tuve que decir “ya
no hay escuela.”

LIMITACIONES DEL ESTUDIO

Es importante considerar que los fragmentos de los testimonios de Jasmin, Monserrat y Tania,
representan Unicamente las experiencias de éstas tres mujeres. El objetivo del presente estudio no
es el de generalizar o establecer que todas las madres solteras de hijos con discapacidad
experimentan las mismas vivencias. Sin embargo, segin J. Flores Carmona (comunicacion
personal, 12 de octubre de 2018), los testimonios en la investigacion cualitativa fungen como
herramienta pedagdgica. En este caso, la principal funcion de los testimonios es de informar la
practica profesional de aquellos formuladores de politicas publicas, investigadores, educadores, y
miembros de la comunidad que busquen expandir su entendimiento respecto a temas relativos a
educacion especial, género y teoria familiar.

Para enfocar este estudio en cémo las testimonialistas cierran las brechas dada la falta de
inclusién educativa, sélo se presentan los datos pertinentes recuperados de sus testimonios. Es
decir, las participantes también hablaron de los actuales problemas de discriminacién en el
transporte publico, los servicios médicos y la defectuosa infraestructura que predominan en Ciudad
Juarez (Marin Guevara, 2019). Dichos temas, aunque importantes, formaran parte de otros articulos
enfocados a sus respectivos rubros.

CONCLUSIONES

Las testimonialistas indicaron algunas de las acciones que han tenido que tomar para cerrar
las brechas inclusivas en el sistema educativo para sus hijos. Dichas acciones se pueden resumir
en: a) acudir a la escuela con sus hijos para asistir a los maestros, b) optar por remover a sus hijos
al percibir hostilidad y discriminacién c) desarrollar (por si solas) actividades para estimular cognitiva
y socialmente a sus hijos, d) mancomunar dichas actividades educativas con la sobrecarga de
trabajo remunerado y no-remunerado que realizan diariamente.

En el caso de este estudio, ni los Centros de Atencion Multiple ni las escuelas regulares
pudieron proporcionar una educacion de calidad para los hijos de las testimonialistas. Por lo tanto,
las testimonialistas se han visto orilladas a navegar diferentes sistemas educativos por si solas. Lo
anterior ilustra también el concepto de peregrinaje, empleado por Amaya et al., (2014), el cual indica
exhaustivas jornadas de busqueda de servicio dado el limitado acceso a informacién y guia. Las
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experiencias de las participantes ilustran un fragmento de las deficiencias sistematicas que
predominan en México, en especial en el tema de la inclusién.

La situacion de Jasmin no es un caso aislado. La existencia de politicas publicas referentes
a la inclusién no garantiza el acceso a la educacion. Bajo el argumento de insuficiencia de docentes,
falta de preparacion para trabajar con un estudiante con discapacidad intelectual, falta de material
didactico, se niega con frecuencia el acceso de personas con discapacidad a las escuelas regulares.
Los testimonios de las participantes indican cémo las fallas sistémicas en las escuelas y el
incumplimiento de las politicas puablicas que corresponden a la inclusién las han orillado a tomar
acciones para cerrar la brecha educativa. Por ejemplo, las tres madres solteras de este estudio han
tomado las riendas del desarrollo cognitivo y social de sus hijos, lo cual les supone una saturacion
de actividades y trabajo no-remunerado.

La falta de inclusion escolar no es mas que un reflejo de la exclusién social hacia los individuos
con discapacidad intelectual y sus familias. Es decir, las testimonialistas y potencialmente otras
mujeres que comparten su posicionalidad e identidades, no solo carecen del apoyo de sus
exparejas, sino también de diversos miembros de la comunidad en la que se encuentran. Aun
cuando las primarias pudieran tener espacios para estudiantes con discapacidad, una prevalente
cultura de discriminacion informa la decision de algunas madres de no inscribir a sus hijos en
escuelas regulares. En este caso, dos participantes expresaron su cautela en cuanto a inscribir a
sus hijos e hijas en primarias regulares, sefialando las burlas y el rechazo al que estarian sujetos.

En 2013, Mujica declaré que la inclusion debia ser una responsabilidad colectiva en la cual
todos los miembros de la sociedad fomenten el acceso a espacios y servicios para quienes viven
con algun tipo de discapacidad (CONAPRED, 2014). A ocho afios de dichas declaraciones, las
madres solteras de hijos con algun tipo de discapacidad contintan enfrentdndose, por si mismas, a
desigualdades sistémicas de las cuales todos los miembros de la sociedad somos participes. Es
decir, los testimonios de estas madres de familia ilustran algunos de los resultados de una prevalente
cultura de discriminacién hacia los individuos con discapacidad intelectual y sus familias. A su vez,
las testimonialistas sefialan también una necesidad colectiva de desaprender arraigados principios
de discriminacion que afectan mayormente a los grupos vulnerables.

Es importante considerar que, durante toda su vida como madres, las testimonialistas han
llevado la entera responsabilidad de la educacion, seguridad y salud de sus hijos e hijas con
discapacidad intelectual. En ninguno de los tres casos se compartieron las responsabilidades de
crianza y educacién con los padres de familia. Las participantes de este estudio se encuentran
sujetas a expectativas sociales basadas en su estado marital y género, lo cual significa un mayor
peso a su carga de responsabilidades. Segun hooks (2000), la opresion significa, entre otras cosas,
la incapacidad de elegir, y por lo tanto experimentar la falta de oportunidades y recursos. En el caso
de las testimonialistas, al contrario de sus ex-parejas, ninguna tuvo la oportunidad de decidir cuan
implicada querria o podria estar en el cuidado de sus hijos. Tanto el género como el estado marital
significo para las testimonialistas un conjunto de obligaciones no negociables.
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