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INTRODUCCION

Este trabajo de investigacion se enmarca en la modalidad de sistematizacién de
experiencias en la que se presenta un caso de la vida real que marcé profundamente mi

percepcidn sobre la discapacidad, el acceso a la salud y los derechos humanos.

Esta sistematizacion recuenta la historia de una experiencia que vivieron Pedro José y sus
cuidadoras Gregoria Barreiro, su mama, y Amparo Barreiro, su hermana menor; durante 10 afos
en el proceso de acceso a los servicios de salud y rehabilitacion. Desde el inicio de adquirir una
discapacidad, el sefor Pedro José y su cuidadora Gregoria Barreiro encontraron barreras para
acceder a los diferentes servicios de salud y rehabilitacion que necesitaba para recuperarse e

integrarse nuevamente a la cotidianidad de su vida en los diferentes contextos.

Dentro de las barreras identificadas, se encontraron de tipo geograficas, econémicas, sociales,
actitudinales, administrativas y organizativas; Elegi esta experiencia para sistematizar, porque,
ademas de ser significativa en términos personales, permite reflexionar sobre las implicaciones

sociales, médicas y de cuidado de un evento subito que trasformo su vida de manera irreversible.

Como parte del proceso de sistematizacién de trabajo de grado, se realiza un estado del arte
descriptivo y analitico, con la busqueda activa de informacién en la biblioteca virtual de la
Universidad Icesi, plataforma de investigacion EBSCO vy biblioteca digital Scielo (Scientific
Electronic Library Online). Se encontraron publicaciones de revistas; que posteriormente me
llevaron a construir la estructura del eje problematico relacionado con las barreras de acceso a

los servicios de salud y rehabilitacion de las personas con discapacidad.



Por lo tanto, esta sistematizacion explorara estas barreras desde un enfoque de derechos
humanos, analizando la experiencia de un adulto con discapacidad y sus cuidadoras para recibir

el tratamiento oportuno, eficaz y de calidad, en el municipio de Campoalegre, Huila.

4.PRIMER NIVEL DE SISTEMATIZACION

4.1 Presentacion de la practica

La vida de Pedro José Barreiro constituye un caso significativo para comprender como la
discapacidad, lejos de ser una condicién aislada, se convierte en un proceso social atravesado
por practicas familiares, comunitarias e institucionales. Pedro José Barreiro, hijo de Pedro José
Castillo y Gregoria Barreiro, es el segundo varén de dos hermanos. Es un hombre soltero y sin
hijos.

Su nivel académico es de secundaria aprobado hasta séptimo de bachiller. Empezé a
trabajar desde los 16 afos en las labores del campo (preparacion, adecuacién y siembra de la
tierra) como tradicién familiar heredada del padre y abuelo y como fuente principal de ingreso.

Trabajo en este oficio hasta ocurrir el accidente.

Esta experiencia se desarroll6 en la Vereda La Vega, del municipio de Campoalegre. Un
municipio colombiano ubicado en el centro del departamento de Huila, que se encuentra a 35
minutos aproximadamente, de la ciudad de Neiva, capital del departamento en donde se ubica

un hospital de mayor nivel de complejidad.

El municipio limita al occidente por el rio Magdalena y la represa Betania y al oriente, por
el flanco oeste de un ramal de la oriental. Hace parte de la regidén Sub-Norte del departamento.
Su extension territorial es de 485 km?, su altura es de 525 m s. n. m. y su temperatura promedio

es de 27 °C.


https://es.wikipedia.org/wiki/Colombia
https://es.wikipedia.org/wiki/Huila
https://es.wikipedia.org/wiki/R%C3%ADo_Magdalena
https://es.wikipedia.org/wiki/Subnorte

Ahora bien, la experiencia inicia en el afio 1994. En una noche en la que Pedro José habia
ingerido bebidas alcohdlicas en exceso. El regresé a dormir solo a su vivienda paterna ya que,
por motivos de temperamento y estados continuos de alicoramiento, no tenia un vinculo afectivo.
En un estado de lucidez alterado y con temblores evidentes, al ingresar a la casa, sufrié una caida
y se golpeo fuertemente la cabeza contra un muro. Pasaron varios dias sin que sus familiares
supieran de su estado, hasta que su madre lo encontré inconsciente dentro del hogar; gracias al
aviso de un vecino de la casa del sefior Pedro José, quien se percatd de su ausencia y, de olores

desagradables al pasar por la vivienda.

Recibié atencioén primaria en el hospital del Rosario del municipio, donde fue remitido de
urgencia a la ciudad de Neiva. Alli, tras la valoracion del neurocirujano, se le diagnosticé un
Trauma Craneoencefalico Severo, lo que requirié una intervencion quirdrgica inmediata. Como
consecuencia del dafio neurolégico, presentd disminucidon significativa en los rangos de

movilidad, asi como pérdida de fuerza muscular en sus extremidades superiores e inferiores.

La experiencia de vida durante los primeros 3 meses después del golpe, mostrdé con
claridad las limitaciones del sistema de salud local y las barreras geograficas, lo cual dificult6 el
traslado para acceder a los servicios de salud desde la vereda La Vega (zona rural), sin calles

pavimentadas, hasta el municipio de Campoalegre.

Por esta razén, su cuidadora principal aborda la barrera de manera individual, tomando la
decision de trasladarse al casco urbano del municipio de Campoalegre, especificamente, a su
residencia materna para poder tener mejor acceso a los servicios de primer nivel que ofrece la
E.S.E Hospital del Rosario. Sin embargo, este hospital contaba unicamente con servicios de
medicina general, farmacia (con restriccion de algunos medicamentos), laboratorio, odontologia,

hospitalizacion, urgencias y ocasionalmente servicios de radiologia (si el equipo se encuentra en



buen estado); sin servicio de rehabilitacion, lo cual les obligaba a Pedro José y a su mama a viajar

frecuentemente a Neiva.

Aqui la practica del cuidado familiar tomd un papel central. La madre de Pedro José se
convirtié en su primera cuidadora, organizando traslados, acompafandolo en los procesos de
rehabilitacién y asumiendo los costos adicionales de trasporte. Los traslados se dificultaron por
no contar con trasporte propio recurriendo al pago de pasajes adicionales para la comodidad de

Pedro José, representando un problema adicional en la economia familiar.

Esta experiencia de vida fue un proceso demorado de rehabilitacion y acceso a los
servicios de salud de una manera continua, por las constantes barreras que encontraron para
acceder oportunamente al tratamiento. Este proceso de recuperacion y adaptaciéon a los
diferentes contextos de vida de Pedro José Barreiro refleja cdmo la interseccion entre su
condicion de hombre rural, trabajador agricola, con bajo nivel educativo y persona con
discapacidad lo ubica en una posicion de vulnerabilidad estructural. Especificamente, evidencia
los vacios institucionales administrativos y operativos, la prestacion de los servicios de salud
centralizado en las ciudades, la falta de apoyo al cuidador y la ausencia de programas,
proyectos, estrategias y politicas publicas locales. A su vez, el peso del cuidado recae en una
mujer —su madre—, evidenciando como las desigualdades de género atraviesan el proceso de
atencion y sostén, trasladando al ambito doméstico responsabilidades que deberian ser
compartidas social e institucionalmente. Asi, las intersecciones entre discapacidad, ruralidad,
clase social, género y territorio configuran un entramado de opresiones que condicionan su

bienestar, su autonomia y su derecho a una vida digna.

Este relato de vida hace visible cdmo la experiencia personal de discapacidad y la practica
social e institucional se entrelazan: mientras Pedro José enfrentaba el dolor, la dependencia y el

reto de recuperar su autonomia en los diferentes contextos, su cuidadora desplegaba practicas



de cuidado, gestion y acompafiamiento que suplian la ausencia del sistema de salud. A su vez
las practicas institucionales mostraban una atencion insuficiente en lo continuo, dejando vacios

en la rehabilitacion.

La sistematizacién de esta experiencia permite comprender que la discapacidad no se
reduce al dafo neurolégico, emocional y fisico, sino que se configura en la interaccién entre la
persona, la familia, las instituciones y el contexto social. El caso de Pedro José presenta la
necesidad de estructurar practicas de salud desde un enfoque de derechos humanos, que
garantice el acceso efectivo, la continuidad de la atencion y la implementacion de programas

comunitarios que reduzcan las cargas familiares y promuevan la inclusion.

4.2. Actores y roles:

Cuidadoras:

Madre de Pedro José: (afio 1994 hasta afio 2002)

Gregoria Barreiro, adulta mayor de 54 afios residente en el area urbana de
Campoalegre que estudio hasta tercero de primaria, separada, dedicada a administrar un puesto
de venta de alimentos no perecederos en la galeria del municipio. Mama de 2 hijos hombres y
una mujer, fue su cuidadora principal durante varios afos antes de fallecer el 31 de julio de 2002.
Se enfrentd a varios desafios relacionados con su rol como cuidadora, el primero con un trastorno
frecuente del suefo (“insomnio”), por las constantes preocupaciones econdémicas para el
sostenimiento del hogar y el pago de los procesos de tratamiento y rehabilitacion de su hijo, El
segundo fue el agotamiento fisico por las movilizaciones y las trasferencias realizadas a su hijo
y el tercero los desafios burocraticos como: largas esperas para acceder a los servicios de salud,
la demora para las autorizaciones, resolucion en los tiempos de espera para la asignacién de

citas con especialistas, laboratorios, imagenologias y demas examenes complementarios.



Amparo Barreiro-Hermana menor de Pedro José (desde el afio 2002 hasta la actualidad):
Al fallecer su cuidadora principal, la hermana quedo a cargo del cuidado., actualmente con 65
afios, casada y madre de una mujer mayor de edad, nacida y residente en el area urbana del
municipio de Campoalegre. Su experiencia laboral la inicia a los 23 anos como almacenista de la
E.S.E Hospital del Rosario de este municipio. Pensionada hace 4 afos por la trayectoria laboral
de 25 afios en la empresa anteriormente mencionada, en el aifo 1997 graduada de
Administradora de Empresas en la Universidad Nacional Abierta y Distancia UNAD ubicada en la
sede de Neiva y se convirtié en la segunda cuidadora del sefior Pedro Barreiro al fallecimiento de

su madre.

En la sistematizacién de esta experiencia la sefiora Amparo sera la persona entrevistada,
de modo que, a partir de la informacion entregada, se pudo reconstruir cronolégicamente los
hechos ocurridos, identificando los principales acontecimientos, cambios, etapas y momentos
relevantes en este proceso de rehabilitacion, ademas de la construccion de la narrativa personal

de la historia.

4.3 Justificacion

Esta sistematizacion presenta la experiencia de acceso a los servicios de salud y
rehabilitacién de una persona con discapacidad y su cuidadora, residentes del municipio de
Campoalegre, Huila. A través del relato de vida de Pedro José Barreiro y el acompanamiento
constante de su madre como cuidadora principal. Mas que estudiar las barreras estructurales,
sociales o administrativas como un fendmeno aislado —Ilo cual corresponde a otro tipo de
investigacion—, este ejercicio se situa en el orden del discurso propio de la sistematizacion:
comprender la experiencia, sus sentidos, sus decisiones, sus practicas y los saberes que alli se
fueron produciendo. A partir de esta experiencia concreta; como la familia significo, enfrenté y

transformé los obstaculos que aparecieron en el camino, qué aprendizajes surgieron y como



estas vivencias permiten reflexionar criticamente sobre el acceso a la salud, la rehabilitacién y el

rol, familiarizacion y feminizacion del cuidado.

En el caso de Pedro José, su historia evidencia las dificultades que surgen al trasladarse
desde la vereda La Vega hacia la zona urbana del municipio, ubicada a aproximadamente 25
kilbmetros de la capital del Huila, Neiva. En ese momento, contaba con afiliacion al régimen
subsidiado de salud, lo que condiciond su acceso a servicios especializados y a procesos de

rehabilitacion oportunos.

Al poner en el centro la voz y vivencias del protagonista y su cuidadora, esta
sistematizacion no solo aporta a la reflexién académica, sino que también representa una forma
de dignificar y visibilizar las luchas cotidianas de quienes viven la discapacidad en condiciones

de vulnerabilidad.

Es una experiencia de vida que tiene un significado para mi, por que el sefior Pedro José
es mi tio, y sus dos cuidadoras han sido mi abuela y mi madre. Esta cercania familiar me permitié
sentir, entender y comprender como sobrina, nieta e hija lo que representa el cuidar dia a dia,
con amor, dedicacién, responsabilidad, paciencia, compromiso y entrega. Ademas, evidencié en
primer plano las diferentes barreras que encontraron para acceder a los servicios de salud y
rehabilitacion. Por eso, esta sistematizacion nace también desde mi vivencia, desde el deseo de
visibilizar su historia y resaltar la fortaleza de dos mujeres, que refleja la realidad de muchas otras
familias que luchan por el acceso digno a los servicios de salud y la rehabilitacién en contextos

rurales.

Este trabajo beneficia, en primer lugar, a Pedro José y a su familia, al permitir organizar
su experiencia, identificar barreras y reconocer capacidades. Su impacto, sin embargo, se
extiende a otras personas con discapacidad y a cuidadoras(es) familiares del municipio, quienes

pueden verse reflejados en el proceso y encontrar elementos para exigir sus derechos. Del mismo
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modo, aporta insumos valiosos para profesionales, instituciones y actores comunitarios, al
visibilizar necesidades persistentes en el territorio y sefialar oportunidades para mejorar las rutas

de atencion y rehabilitacion.

Desde el enfoque de discapacidad, salud y derechos humanos, esta sistematizacién
visibiliza la discapacidad como una constante desigualdad en la restitucién del cumplimiento de

los derechos.

Este proceso de sistematizacion se va a realizar con la revision de historia clinica, entrevista semi
estructurada y recuento cronoldgico de los acontecimientos narrados por el nucleo familiar
cercano del sefior Pedro José Barreiro que evidencio las barreras para acceder a los servicios de
salud. Cada una de estas herramientas van a permitir sistematizar los eventos cronolégicamente
y analizar las barreras que dificultaron la atencion y rehabilitacién de Pedro José, aportando
elementos de comprension sobre la manera en que opera el sistema de salud en zonas de

municipios rurales.

Se espera generar aprendizajes sobre las dinamicas de acceso a los servicios de salud y
rehabilitacion en contextos de municipalidad, visibilizando las barreras geograficas y estructurales
que afectan a las personas con discapacidad y sus familias. Ademas, se busca con el desarrollo
de esta sistematizacion fortalecer las politicas publicas en salud y discapacidad, promoviendo
una reflexion critica sobre la necesidad de que el Estado implemente estrategias concretas para
garantizar una atencion digna, accesible y oportuna, en coherencia con la ley Estatutaria 1618 de

2013 y demas normas que protegen los derechos de personas con discapacidad en Colombia.

Finalmente, esta sistematizacion contribuye a reconocer las falencias institucionales que
impiden la garantia efectiva del derecho a la salud y a visibilizar el papel fundamental de las
cuidadoras(es) informales —en este caso, las mujeres—, quienes asumen, de manera no

renumerada la mayor carga del cuidado.
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Existe una transformacion de pensamiento critico frente a la vulneracion de derechos a
las personas con discapacidad, un Estado que debe implementar estrategias para garantizar el
acceso a la salud oportunamente y pensamiento reflexivo para reconocer el trabajo de la mujer

como cuidadora.

4.4 Preguntas iniciales a la practica

El ejercicio de sistematizacién de la experiencia de vida de Pedro José Barreiro permitid
reconstruir, analizar y reflexionar de manera critica el proceso vivido desde el accidente sufrido

en 1994 hasta los afios posteriores de rehabilitacion.

Al narrar la experiencia, fue posible visibilizar las barreras de acceso a los servicios de
salud en un contexto municipal y rural, donde las limitaciones institucionales, econémicas y de
trasporte condicionaron la posibilidad de atencion oportuna. A la vez, el proceso permitio
reconocer la practica cotidiana del cuidado, asumida por su madre, como soporte permanente

frente a la ausencia de apoyos del estado y comunitarios.

De este analisis surge las siguientes preguntas:

¢ Cuenta el estado colombiano con las herramientas necesarias para garantizar el derecho

a la salud a los ciudadanos?

¢, Por qué las personas con discapacidad requieren apoyos juridicos para reclamar y exigir

su derecho a la salud?

¢,Cual es el rol de las entidades promotoras de salud para mejorar la accesibilidad a los

servicios de salud?
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¢ Qué ensefanzas deja la experiencia de Pedro José Barreiro y sus cuidadoras sobre el
acceso a la salud y rehabilitacién en un contexto rural, y como revelan las desigualdades que

viven las personas con discapacidad?

5. SEGUNDO NIVEL DE LA SISTEMATIZACION

5.1 Practica reflexionada

Esta sistematizacién de experiencia de vida del sefior Pedro José Barreiro se realiza para
conocer, indagar, narrar, reflexionar sobre los aprendizajes que se van desarrollando en el

proceso de acceso a la salud y rehabilitacién e incorporacion nuevamente a la sociedad.

Esta metodologia no se limita a describir Io ocurrido, sino que busca comprender los significados
que tuvieron las practicas, las emociones, las decisiones y las tensiones vividas por Pedro José
y sus dos cuidadoras, para convertir esa memoria en una herramienta de conocimiento util y

transformador.

Este proceso de analisis y construccidon narrativa se realizd a partir de tres entrevistas
realizadas a familiares cercanas que estuvieron presentes en el proceso de rehabilitacion del
sefior Pedro José, marcado con acontecimientos que generaron temas de interés que se

trasformaron en ejes de analisis.

El primer eje surgio al revisar las dificultades iniciales de la atencion médica, la remision
a hospitales de mayor complejidad y la busqueda constante de terapias y procesos de
rehabilitacion. La experiencia mostré que el acceso a los servicios de salud estuvo mediado por
barreras geograficas, econémicas y administrativas propias de un municipio de zona rural. De alli
emergio el Eje 1: Caminos y obstaculos en el acceso a la salud y la rehabilitacion. Acceso a
los servicios de salud y rehabilitacion en entornos municipales rurales: facilitadores y Barreras en

salud: Este eje permite explorar cémo fue el proceso de atenciéon médica inicial, la remision, la



13

atencion especializada y los servicios de rehabilitacion disponibles para una persona con
discapacidad que vive en un municipio. Aqui se pueden analizar las barreras geograficas,
actitudinales, econdmicas, administrativas y de informacion que enfrent6 tanto el usuario como

su cuidadora, asi como la calidad y oportunidad de los servicios prestados.

El segundo eje apareciéo de manera inevitable en la narracion: el cuidado. La voz de la
madre, quien como primera cuidadora asumié la totalidad de las responsabilidades fisicas,
emocionales y de gestién institucional, revel6 que el cuidado no es solo una accién cotidiana, sino
el verdadero sostén de la vida en contextos donde el Estado no ofrece apoyos suficientes. Esta
historia de vida dio lugar al Eje 2: El cuidado como sostén de la vida, el rol de cuidadora en el
proceso de rehabilitaciéon y acceso a la salud: Este eje visibiliza el apoyo incondicional y la fuerza
de la madre de Pedro José como cuidadora principal, sus emociones, esfuerzos, decepciones y
limitaciones, asi como la falta de direccionamiento y apoyos de instituciones gubernamentales.
Permite abordar las cargas de género, el trabajo no remunerado del cuidado, y el desgaste
psicolégico, fisico y econémico que con lleva a asumir del cuidado de una persona con

discapacidad.

Finalmente, la sistematizacion permitid contrastar la experiencia vivida con el marco
normativo vigente en materia de salud y discapacidad. La brecha entre lo que promulgan las leyes
y lo que realmente ocurre en la vida cotidiana se hizo evidente en cada tramite, negacién de
servicios o falta de continuidad en el proceso de rehabilitacién. De ahi naci6 el Eje 3: LaLey y la
vida cotidiana: distancias entre la norma y la experiencia, como una categoria para
reflexionar criticamente sobre las herramientas legales disponibles, su alcance y sus limitaciones

frente a las realidades de los municipios.

5.2 Objetivos

Objetivo General
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Reflexionar acerca del proceso de acceso a la salud y rehabilitacion para Pedro José

Barreiro y el rol del/la cuidador (a) familiar en esta experiencia para la mejora de los procesos de

atencion a personas con discapacidad en municipios.

Especificos

Reconstruir desde el relato y los recuerdos familiares, el proceso de acceso a la
salud y rehabilitacion de una persona con discapacidad, identificando las

principales barreras y apoyos experimentados.

Reconocer el papel del/la cuidador(a) familiar en el proceso de atencién en salud

y rehabilitacion de una persona con discapacidad en un municipio de Colombia.

Analizar la distancia entre el marco legal que protege los derechos de las personas
con discapacidad y la experiencia real de acceso a los servicios de la salud y
rehabilitacion en territorios rurales, a partir de la experiencia de vida de Pedro José

Barreiro.

Reflexionar sobre los aprendizajes emergentes de esta experiencia y su potencial
aporte a la mejora de los procesos de atencion en salud de personas con

discapacidad en territorios municipales rurales.

6. CONSTRUCCION DE LA CAJA DE HERRAMIENTAS Y LOS DISPOSITIVOS

6.1 Caja de herramientas

El proceso de sistematizacion que aqui se presenta, se estructura a partir de una caja de

herramientas metodoldgica disefiada desde un enfoque cualitativo, narrativo y reflexivo. Esta caja

de herramientas reune los instrumentos y momentos que guiaran el camino para recuperar,

organizar e interpretar la experiencia de vida de Pedro José Barreiro y de sus dos cuidadoras,
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permitiendo visibilizar los aprendizajes que emergen del proceso de acceso a la salud, la

rehabilitacion y el cuidado en un municipio.
La caja de herramientas se organiza en tres momentos principales:
Primer momento: Acercamiento a la comunidad

En este momento se emplea la entrevista semiestructurada como técnica de recoleccion
de informacion. Este instrumento permite conocer los distintos sucesos vividos por Pedro José y
sus dos cuidadoras, y reconstruir la experiencia de manera narrativa, a partir de sus voces y

memorias familiares. Como se muestra en el Anexo 1.

Para validar la estructura de las preguntas de la entrevista se recurridé a juicio de dos

expertos en el tema de discapacidad. Como se muestra en el Anexo 2.
El formato esta dividido en dos tablas:
La primera Tabla

Indicadores generales: En esta seccion se presentan seis indicadores fundamentales que

permiten evaluar globalmente el instrumento:

Claridad y precision: Verifica que las preguntas estén redactadas de forma clara, sin

ambiguedades.

Coherencia: Examina si las preguntas guardan relacion con la hipotesis, variables e

indicadores del proyecto.

Validez: Considera si las preguntas reflejan la validez de contenido y de criterio, es decir,

si realmente indagan lo que se pretende investigar.
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Marco de referencia y lenguaje: Evalua si el lenguaje de las preguntas corresponde al

nivel de informacion y comprension de los participantes.

Inocuidad: Revisa que las preguntas no generen riesgos fisicos, emocionales o sociales

para los entrevistados.

Extension: Analiza si el numero de preguntas es adecuado y proporcional a las variables

y categorias del estudio.

El experto valida cada indicador asignando una calificacion: Excelente (E), Muy Bueno

(MB), Bueno (B), Regular (R) o Deficiente (D), marcando con una (X) la opcién correspondiente.

Juicio especifico del experto sobre cada pregunta.

La segunda tabla permite realizar un analisis detallado de cada pregunta del instrumento.

Para ello, el experto revisa y responde en columnas de “Si” o “No” frente a criterios especificos:

7.

Claridad en la redaccion.

Coherencia

Validez (mide lo que pretende medir).

Lenguaje adecuado con el nivel del informante

Induccioén a la respuesta (sesgo)

Inocuidad de la pregunta

Extension (pertinencia en cantidad y contenido).

Al finalizar la calificacion el experto puede realizar sugerencias u observaciones sobre las

preguntas propuestas por el estudiante.
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Segundo momento: Reconstruccion de la experiencia de vida del sefior Pedro José en

una linea de tiempo.

Gracias a la informaciéon recolectada por las tres participantes se organiza esta
informacion cronoldégicamente desde el aiio 1994 que ocurre el incidente, hasta el afio 2002, en
donde muere su cuidadora principal. Esta herramienta permite mostrar una secuencia de

acontecimientos e hitos importantes que sucedieron en el proceso de recuperacion y

rehabilitacion.

LINEA DE TIEMPO

PEDRO JOSE BARREIRO

AGOSTO SEPTIEMBRE FEBRERO OCTUBRE JULIO
Or_:urric’) el Es operado por Inicia su Gana una Fallece doha
accidente en el proceso de accion de Gregoria
su residencia Neurocirujano rehabilitacién tutela Barreiro
en la vereda la en el Hospital en la ciudad de .
Vega. Hernando Neiva.
Moncaleano.
1994 1994 1994 1995 1995 1995 1997 2002 2002 2002
AGOSTO ENERO JUNIO JUNIO 1AGOSTO
Sumamay Se traslada con El sefior Pedro El ortopedista le El sefior Pedro
hermana lo sumama al Inicia dael José queda a
MTUC”{?&'? darlca urbana tratamiento diagnéstico de cargo de su
_9? p?a OE e m;mmpm con psiguiatria. Cancera la hermana
Inconsciente G senora Gregoria Amparo
en el suelo de Campoalegre. RBartraire Barreiro

su vivienda y

es trasladado

al hospital del
municipio.
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Tercer momento: Organizacion de la informacion en categorias de analisis

Finalmente, se procede a clasificar y organizar las preguntas y respuestas de las
entrevistas en categorias de analisis previamente definidas, lo que posibilita la interpretacion

reflexiva de los aprendizajes. Las categorias seleccionadas son:

Categoria 1: Contexto y dinamica familiar.

Categoria 2: Atencion en salud y barreras de acceso.

Categoria 3: Normas, derechos y apoyo institucional.

Categoria 4: Cuidado y género.

6.2 El Dispositivo o los dispositivos

El marco tedrico que sustenta esta sistematizacion se organiza en torno a los principales
conceptos y discusiones académicas que permiten comprender la experiencia de acceso a la
salud y rehabilitacién de Pedro José Barreiro en un contexto rural. En este apartado se presentan,
en primer lugar, los desarrollos normativos que garantizan los derechos de las personas con
discapacidad en Colombia; posteriormente, se abordan los aportes de la literatura sobre barreras
en salud, trato humanizado, discapacidad y rehabilitacion, y cuidado desde un enfoque de género.
Finalmente, se precisan los conceptos claves que orientan la lectura de la experiencia. Esta
organizacion busca ofrecer al lector una ruta clara para entender las bases conceptuales y
analiticas del trabajo, diferenciando los aportes normativos, los debates académicos y las

categorias centrales que permiten interpretar la experiencia sistematizada.

Contexto Normativo

La experiencia del sefior Pedro José Barreiro y sus dos cuidadoras se sitia en el marco de las

normas nacionales que buscan garantizar el derecho a la salud, la rehabilitacion y el cuidado.
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En primer lugar, la Ley 1346 de 2009, mediante la cual Colombia aprobé la Convencién
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, representa el primer paso de
reconocimiento de la salud, la habilitacion y la rehabilitacion como derechos fundamentales. De
haberse aplicado los articulos 25 y 26, Pedro José habria contado con un acceso a los servicios

de una manera oportuna y eficaz.

Posteriormente, la Ley 1618 de 2013 establecié medidas estatutarias para garantizar la
inclusioén social de las personas con discapacidad. No obstante, en la practica, los principios de
accesibilidad y calidad en la atencién en salud desaparecieron en tramites burocraticos, demoras
en la atencion, barreras demograficas y econémicas; como lo evidencié la historia del sefor Pedro
José. La imposibilidad de reincorporarse al trabajo del campo, sumado a esto la ausencia de
programas de formacion laboral, evidencié como las disposiciones legales se quedaron en papel

sin garantias de reintegrarse a la sociedad civil.

Por ultimo, la reciente Ley 2297 de 2023 reconoce el papel de los cuidadores, buscando
brindar apoyo frente a los cambios familiares, sociales y econdmicos que implica esta labor. Pero
desafortunadamente, esta Ley, por lo reciente, no acogié a la cuidadora principal la sefiora
Gregoria Barreiro, quien nunca recibié acompanamiento y ayuda por parte del estado. Este
panorama revela la ausencia historica de apoyo, reconocimiento e invisibilizacion de las mujeres
cuidadoras, obligadas a sostener la vida desde un esfuerzo no remunerado ni protegido,

evidenciandose claramente lo que se conoce la familiarizacion y feminizacion del cuidado.

Aportes académicos y conceptuales

Para la sistematizacion de esta experiencia, se realiza una busqueda de dispositivos
académicos entre articulos de revista y tesis para analizar, comparar y describir las diferentes

situaciones que se encuentran en el sistema de salud.
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Barreras en salud: Vaca (2018), Guerrero (2011), Abadia (2011) y Sanchez (2021),
coinciden en que, persisten obstaculos como demoras en la atencion y asignacion de citas
tramitologia excesiva, desigualdad territorial, falta de medicamentos, de recursos humanos vy
fisicos. Cano (2016) y Restrepo (2014) refuerzan que estas barreras no solo provienen de la
oferta y sino también de factores de demanda que obligan a las familias a crear estrategias de

adaptacion.

Trato humanizado: Bernal (2021), Hernandez (2023), Sanchez (2024) y Urdaneta (2021),
evidencian la necesidad de fortalecer la empatia y el buen trato (escuchar y conversar) por parte
del talento humano en salud, puesto que las percepciones por parte de los usuarios de

desigualdad y discriminacion impactan directamente la experiencia de atencién.

Discapacidad y rehabilitacion: Lugo (2023) permitid evidenciar la necesidad de
estructurar programas de rehabilitacion en el pais, mientras que Hernandez (2015), Collazos
(2019) y Suarez (2012) analizan la discapacidad desde un enfoque de derechos humanos,
resaltando la importancia de exaltar a la persona con discapacidad como protagonista y evidencia
que los marcos normativos requieren efectividad en su implementacién para garantizar un acceso

oportuno y de calidad.

Cuidado y género: Moscoso (2020), Torres (2023) y Casas (2023) coinciden que las
mujeres son el eje porque asumen de manera constante y permanente el acompanamiento de
las personas con discapacidad, evidenciando agotamiento fisico y emocional sin recibir

reconocimiento ni apoyo formal por parte del Estado.

Conceptos claves de la sistematizacion

Para organizar el analisis se identifican conceptos claves que orientan la lectura de la

experiencia:
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Barreras en salud: Las barreras en salud se entienden como aquellos obstaculos
geograficos, administrativos, econdmicos y actitudinales que limitan el acceso oportuno, continuo

y de calidad a los servicios de salud (OPS, 2022).

Buen trato: El buen trato en salud se entiende como la dimension ética y relacional de la
atencion, que implica brindar un servicio con respeto, empatia, comunicacion clara, trato digno y
sin discriminacién, garantizando la dignidad humana de las personas usuarias y reconociendo su

derecho a recibir servicios accesibles y de calidad (Ministerio de Salud y Protecciéon Social, 2020).

Persona con discapacidad y rehabilitacion: La discapacidad se comprende desde un
enfoque de derechos, como el resultado de la interaccidn entre deficiencias y barreras del
entorno. En este marco, la rehabilitacion se define como un proceso integral que busca optimizar
el funcionamiento, la autonomia y la inclusién social (OMS, 2017; Ministerio de Salud y Proteccién

Social de Colombia, 2013).

Cuidado: El cuidado constituye una practica vital y sostenida, mayoritariamente asumida
por mujeres, que garantiza la vida y bienestar de las personas con discapacidad en ausencia de
apoyos institucionales. Ademas, debe ser entendido como un derecho que requiere

reconocimiento social y estatal (Maldonado, 2023).

Derechos: La salud y la rehabilitacion son derechos fundamentales cuyo ejercicio
depende tanto de las garantias juridicas como de las condiciones materiales de acceso. Este
reconocimiento esta sustentado en instrumentos internacionales como la Convencion sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad y en legislaciones nacionales como la Ley
Estatutaria 1751 de 2015 en Colombia (ONU, 2006; Congreso de la Republica de Colombia,

2015).

6.3 Consideraciones Eticas
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Para esta sistematizacion se tienen en cuenta principios éticos en investigacion en salud,
retomando en Colombia la Resolucion 8430 de 1993, la cual establece normas cientificas,
técnicas y administrativas para la investigacion en salud (Ministerio de Salud, 1993), asi como la
Ley 23 de 1981, conocida como el Cédigo Nacional de Etica Médica (Congreso de la Republica
de Colombia, 1981). Considerando que el sefior Pedro José es una persona con discapacidad
multiple, en estos momentos se protege bajo la Declaracion de Helsinki, que resalta el principio
ético de salvaguardar a las personas en situacion de vulnerabilidad en estudios de salud

(Asociacion Médica Mundial, 2013).

En las entrevistas, las garantias de conducta ética promueven la transparencia y fomentan
la confianza entre el entrevistador y el entrevistado, lo cual resulta especialmente relevante
cuando se trata de informacion sensible o de poblaciones en condicién de vulnerabilidad
(Asociacion Médica Mundial, 2013). Ante todo, obtener el consentimiento informado es esencial,
lo que implica proporcionar a los participantes informacioén clara y completa sobre el propdsito del
estudio, el proceso de la entrevista, los tipos de preguntas que se formularan y los posibles
riesgos o beneficios (Ministerio de Salud, 1993). Los participantes deben aceptar participar
voluntariamente, conscientes de que pueden retirarse de la investigacion en cualquier momento

sin sufrir consecuencias negativas.

La confidencialidad es otro aspecto clave. Los investigadores son responsables de
proteger la identidad de los participantes y garantizar que no se divulgue informacion personal, lo
cual implica anonimizar los datos o emplear seudénimos en los informes, ademas de almacenar
de forma segura la informacion y restringir el acceso uUnicamente a quienes participan

directamente en el estudio (Congreso de la Republica de Colombia, 1981).

Esta sistematizacion es la historia de vida de mi tio el seior Pedro José Barreiro, mi

abuela la sefiora Gregoria Barreiro y mi mama Amparo Barreiro quien se convirtieron en las dos
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cuidadoras en el proceso de rehabilitacién, como sobrina y autora de esta sistematizacién
participo en la construccién de este documento teniendo en cuenta los siguientes principios
éticos: Respeto a la Autonomia, No Maleficencia, Beneficencia y la Justicia. (Beauchamp &

Childress, 2013).

Como profesional comprometida busco la participacion colectiva en esta sistematizacién
a través de incluir los principios éticos de: Trasparencia, Honestidad y Respeto para presentar

con responsabilidad el conocimiento de aprendizaje significativo a través de esta experiencia de

vida.
Cronograma de reflexion ética
Fase Preguntas Eticas Claves Acciones
Disefio ¢Esta  sistematizacion Obtener
tiene riesgos para los actores | consentimiento informado
que se encuentran inmersos? .
Planificar
confidencialidad
Recoleccién de los ¢;,Como proteger su Asegurar la
datos privacidad? confidencialidad
Analisis de los ¢Como presentar los Analizar los datos de
resultados datos respetuosamente? manera objetiva
Publicacion ¢,Como impactara a la Obtener la aprobacion
comunidad en general la | de los participantes
experiencia de vida?
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7. Produciendo el saber de la practica

7.1. Reconstruccion y ordenamiento del proceso vivido

El proceso de aplicacion de la caja de herramientas inicié el 7 de mayo del presente afo,
con la revision documental orientada a la selecciéon de los instrumentos mas adecuados para la
recoleccién de informacién en el marco de la sistematizacién de la historia de vida de Pedro José
y de sus dos cuidadoras, en relacion con el acceso a los servicios de salud y su rehabilitacion.
Esta fase inicial se desarrollé con la orientacién de los asesores tematico y metodolégico, lo que
permitié definir las herramientas que garantizaran no solo la recopilacién de datos, sino también
su organizacion, analisis y reflexion, en concordancia con las etapas propuestas en el protocolo

de sistematizacion.

La primera herramienta seleccionada fue la entrevista semiestructurada, con el apoyo de
dos profesionales en el area de discapacidad se procedio a realizar ajustes al instrumento inicial
mediante un juicio de expertos, lo cual fortaleci6 su validez y confiabilidad, permitiendo
comprender la importancia de escuchar recomendaciones y reconocer que la investigacion en
discapacidad requiere sensibilidad, pero también solidez técnica. Uno de los aportes mas
significativos en esta etapa consisti6 en la categorizacion previa de las preguntas, como
estrategia que facilitaria posteriormente el analisis tematico de la informacion recolectada y una

reflexion critica.

Con las preguntas ya validadas y aprobadas, programé los primeros acercamientos con
la comunidad. Los encuentros se concertaron con dos primas de primer y segundo grado de
consanguinidad, cercanas a mi tio Pedro José y con su segunda cuidadora. Previo al desarrollo
de cada entrevista se socializaron los objetivos del proceso, se explicaron las consideraciones

éticas y se obtuvieron los consentimientos informados para la grabacion y toma de fotografias.
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Tal vez por la cercania familiar, ninguna de las tres participantes tuvo objeciones en colaborar

bajo estas condiciones.

Las entrevistas se realizaron de manera presencial e individual, en las casas de cada una
de las mujeres mencionadas, ubicadas en la zona urbana del municipio de Campoalegre-Huila.
Tomé esta decisién buscando un ambiente de confianza y familiaridad, que favoreciera la
memoria y la narracion. Lo que comenzd como una entrevista, poco a poco se transformé en una
conversacion cargada de recuerdos, nostalgias y emociones. Cada sesion durd entre 25 y 30
minutos, tiempo en el cual emergieron vivencias que, aunque lejanas en el calendario, seguian

frescas en los afectos de las participantes.

A medida que narraban, percibi la nostalgia al recordar a la sefiora Gregoria, mi abuela y
primera cuidadora de Pedro José. Las entrevistadas resaltaron su fortaleza, su caracter “berraco”,
su capacidad de enfrentar las barreras econdmicas, sociales y actitudinales que se interponian
en el cuidado de su hijo. Esa evocacion me conmovié profundamente, porque me permitié mirar
de nuevo, desde la voz de otras, la lucha incansable que yo misma alcancé a presenciar siendo

apenas adolescente.

En las respuestas hubo coincidencias: la demora en la atencién en salud, la falta de apoyo
financiero del Estado, las actitudes negativas de algunos profesionales en el area administrativa
y asistencial, las dificultades econdmicas y la desorientacion frente a como apoyar el proceso de
rehabilitacién. Todo ello afectd no solo a mi tio, sino también a sus dos cuidadoras, quienes
sufrieron alteraciones en su salud emocional, en sus rutinas de suefo y en su dinamica familiar

y social.

Revivir estos relatos me conectdé con mis propios recuerdos. Yo tenia apenas 13 anos
cuando sucedio el accidente, y aunque no podia comprender del todo la magnitud de lo que

ocurria, si percibia y observaba el cansancio, la tristeza en sus ojos y la fuerza de salir adelante
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de mi abuela. Era una sombra silenciosa que observaba cémo ella cargaba con el cuidado de mi
tio, mientras lidiaba con la frustracién de no poder devolverle la vida que llevaba antes: un hombre
trabajador del campo, independiente, soltero, pero también marcado por un estereotipo

generacional de excesos en el consumo de alcohol que terminé marcando su destino.

Posteriormente, se trascribié en formato Word, para luego ser ordenada en Excel,
facilitando el analisis de la informacion recolectada en las entrevistas. A partir de este insumo se
seleccion6é como segunda herramienta la linea de tiempo, la cual fue validada por el asesor
tematico y permitié ordenar cronolégicamente los eventos ocurridos entre los afios de 1994 y
2002, identificando hitos relevantes en la vida de Pedro José y en la experiencia de sus dos
cuidadoras. Este recurso metodolégico facilitdé la visualizacibn de la secuencia de
acontecimientos y evidencio los hechos que marcaron el proceso de rehabilitacidn del sefior

Pedro José.

La aplicacion de la caja de herramientas seleccionadas y validadas, conformada por la
entrevista semiestructurada y la linea de tiempo visibilizé la experiencia de vida de Pedro José y
sus dos cuidadoras, sino que también permiti6 comprender, desde un enfoque de derechos
humanos, las barreras estructurales, actitudinales y organizacionales que limitaron su acceso a
los servicios de salud y rehabilitacion. El ejercicio metodoldgico se constituyd, ademas, en un
proceso de recuperacion de memoria que dignifica las voces de las mujeres cuidadoras,

visibilizando su rol como protagonistas en la defensa y el cuidado de la vida.

En lo personal me permitio revivir, desde distintas miradas, una historia que me atraviesa
tanto a nivel académico como personal. He comprendido que sistematizar no es Unicamente un
acto investigativo, sino también un ejercicio de memoria, de reconocimiento y de dignificacién de

quienes, con esfuerzo y amor, se sostuvieron a pesar de la adversidad.
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El ejercicio de aplicar la caja de herramientas para la sistematizacion de la historia de vida
del sefor Pedro José y sus dos cuidadoras me ha permitido ir mas alla de la organizacién y
reconstruccion de hechos. Si bien la primera versién del texto se centr6é en la descripcion del
proceso metodoldgico y en la evocacioén de recuerdos de tres mujeres que presenciaron la historia
del proceso de rehabilitacion, una lectura detenida y critica hicieron emerger nuevas preguntas:
¢ Hasta qué punto la falta de apoyo del estado se convierte en una forma de violacién de los
derechos humanos? ;Por qué el cuidado recae casi exclusivamente en las mujeres,

naturalizando este rol?

Estas preguntas permiten identificar dos elementos o situaciones presentes durante la
experiencia vivida, como lo son la desproteccion y la desigualdad. Por un lado, la fortaleza de las
cuidadoras, especialmente la de mi abuela Gregoria, aparece como un relato heroico, cargado
de resistencia por su amor incondicional de madre. Sin embargo, esta misma fortaleza es también
un signo de desproteccion: la ausencia de apoyos institucionales y comunitarios obliga a que las
mujeres se conviertan en los principales sostenes de la vida, sin reconocimiento econémico,
social ni emocional. De esta manera, la practica del cuidado se encuentra atrapada entre la
admiracion por su sostenibilidad en los diferentes escenarios que debe batallar y la lucha de

género en desnaturalizar la idea de la mujer como unica cuidadora.

Del relato emergen ideas fuerza que orientan la interpretacion:

La salud como un derecho vulnerado: las demoras en la asignacion de las citas, la
entrega tardia de medicamentos y las actitudes negativas del personal de salud en el area
administrativa y asistencial, muestran que el acceso a la salud no se garantiza en igualdad de
condiciones, como lo mandata la Constitucion Politica de Colombia y la Convencion sobre los

Derechos de las Personas con Discapacidad (ONU, 2006).
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La inequidad de género: Esta experiencia de vida relata la No participacién de su papa
y hermano en el cuidado y acompafiamiento en el proceso de rehabilitaciéon. Asimismo, se
observa que la falta de apoyo de entidades gubernamentales obliga a las familias que se
encuentran en los municipios rurales a sostener los cuidados desde su propio esfuerzo o
mediante redes informales; Evidenciando la necesidad de fortalecer los cuidados comunitarios y

promover la corresponsabilidad entre Estado, familia y comunidad.

Las emociones una constante ruleta: Evocar los recuerdos reconstruye lo vivido, demostrando

como esta carga emocional, desestabiliza los estados de animo en la cotidianidad.

La familiarizacion del cuidado: puede entenderse como un proceso social y cultural en
el cual la responsabilidad del cuidado de las personas en situacion de discapacidad se asigna
casi de manera exclusiva a las familias, y dentro de ellas, mayoritariamente a las mujeres
(Esquivel, 2015). Esta categoria se vuelve ascendente, visibilizando particularmente en
Colombia, como el cuidado ha sido naturalizado como una labor doméstica, con politicas publicas
insuficientes e instituciones con poco compromiso en estos temas sociales. Desde los lentes de

salud y los derechos humanos, esta categoria ofrece un analisis de los siguientes aspectos:

- Desigualdad de género: la carga del cuidado recae en las mujeres, desestabilizando

roles en la sociedad civil.

- Invisibilizacion del trabajo de cuidado: se considera una labor “facil” de no paga
naturalizando como labor “obligada” y resultado del amor incondicional, sin

reconocimiento familiar y juridico.

- Responsabilidad del estado insuficiente: la familiarizaciéon del cuidado evidencia la

falta de politicas de cuidado con enfoque de discapacidad, que garanticen apoyos
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institucionales, servicios comunitarios y esquemas de corresponsabilidad entre

familia, Estado, mercado y sociedad (CEPAL, 2021).

En Colombia, se observan instituciones descentralizadas y politicas ausentes permitiendo
comprender por que las familias terminan asumiendo en su totalidad la carga del cuidado, lo que

evidencia desigualdad, desproteccion y vulneracion de derechos.

Asi, reconocer la familiarizacién del cuidado como categoria emergente permitiendo
mostrar un suceso recurrente, un problema continuo que permite espacios de reflexién para exigir

el derecho al cuidado como dignificacién humana.

Desde esta perspectiva, la sistematizacion deja de ser unicamente un ejercicio
metodoldgico para convertirse en un dispositivo social y politico (Jara, 2018). Los acontecimientos
narrados por las participantes narran la secuencia histérica caracterizada por la débil presencia
del Estado en los municipios, la naturalizacion de la sobrecarga femenina en el cuidado y la
persistencia de imaginarios sociales que asocian el cuidado a la persona con discapacidad, pero

no hay atencién al cuidador por su cansancio fisico y emocional.

Existe un segundo momento de reflexion, la segunda cuidadora con su voz nostélgica
narra su experiencia con el sefior Pedro José, evidenciando el abandono del Estado demarcado

por leyes no funcionales para el restablecimiento de los derechos.

Finalmente, el texto comienza a tejer aprendizajes. Reconozco que sistematizar no es
solo un proceso investigativo, sino un ejercicio de reflexion y un espacio critico de reconstruccion
de vivencias, donde las memorias personales y colectivas dialogan con los marcos normativos y
juridicos. El aprendizaje relevante que emerge es comprender que las barreras para acceder a
los servicios de salud que enfrenté mi tio Pedro José no son hechos aislados, sino la

convergencia de un sistema de salud fragmentado, roles de género marcados y una comprensién
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de la discapacidad situada en un contexto social histéricamente olvidado frente a los derechos

humanos.

De esta manera, la sistematizaciéon no se limita a reconstruir una experiencia, sino que
busca aportar a la reflexién sobre los procesos de atencién en salud y rehabilitacion en contextos
rurales. Los aprendizajes que emergen permiten visibilizar las barreras persistentes en el acceso
a los servicios, la fragmentacion del sistema y la sobrecarga del cuidado asumida por las familias,

especialmente por las mujeres.

Este documento se concibe como un aporte para la academia y para el movimiento de
personas con discapacidad y sus cuidadoras(res) familiares, en la medida en que recoge una
experiencia situada que dialoga con los marcos normativos y las realidades territoriales.
Asimismo, se proyecta su socializacion en espacios académicos y en escenarios institucionales
del sector salud, asi como con personas con discapacidad y cuidadoras (es) en Colombia y
especialmente en Neiva y en municipios rurales del Huila de donde soy oriunda, con el propésito
de generar reflexion, intercambio de saberes y posibles transformaciones en las practicas de

atencion.

Asi, este nuevo escrito ya no se limita a narrar, sino que problematiza, incomoda y abre
preguntas para pensar en transformaciones necesarias. La practica abre una ventana para
comprender la discapacidad no solo como una condiciébn personal, sino como un marco

referencial atravesado por contextos familiares, sociales, morales y politicos.

7.2 Andlisis e interpretacién de la practica

El objetivo general de esta sistematizacion es reflexionar acerca del proceso de acceso a
la salud y rehabilitacion de Pedro José Barreiro y del rol del cuidado en esta experiencia, con el

propésito de aportar a la mejora de los procesos de atencidn a personas con discapacidad en
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territorios municipales rurales con poca oferta de servicios de salud y rehabilitacion. A partir de
este propdsito, los objetivos especificos se articulan con los tres ejes de analisis y las categorias
de analisis, cada uno nutrido por los relatos familiares, los marcos normativos y conceptuales

revisados.

Eje 1. Caminos y obstaculos en el acceso a la salud y la rehabilitacion

Categoria 1: Contexto y dinamica familiar

El sefior Pedro vivia en la vereda La Vega, cerca de Campoalegre, junto a su padre y su
hermano. Su vida estaba marcada por el trabajo agricola y la vida comunitaria rural. Segun los
relatos, “era un hombre trabajador, alegre y servicial”’, pero tras el accidente, su cotidianidad
cambié de manera radical. La familia se trasladé a la zona urbana de Campoalegre buscando
atencién médica y mejores condiciones para su rehabilitacion. Las barreras geograficas fueron
una constante desde el momento del accidente. Pedro José residia en la vereda La Vega, ubicada
a varios kildbmetros del casco urbano de Campoalegre, sin vias pavimentadas ni medios de
transporte accesibles. Esto dificultd los traslados hacia el hospital local y posteriormente a la
ciudad de Neiva, donde se encuentran los servicios de mayor complejidad. Las condiciones del
territorio rural —carreteras en mal estado, costos elevados de transporte y la falta de ambulancias
adecuadas— aumentaron los riesgos y los tiempos de atencién, especialmente en situaciones de

urgencia.

La madre, la sefora Gregoria, asumio el rol principal de cuidadora: “Mi mama se
encargaba de todo, lo bafaba, le daba la comida y lo llevaba a las citas”. Luego de su
fallecimiento, la hermana continud con esa responsabilidad: “Después de que murié mi mama,

me toco seguir cuidandolo, me daba miedo hacerlo mal, pero aprendi con el tiempo”.
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Estos relatos reflejan como la dinamica familiar se reconstruye y cambia para avanzar en
la rehabilitacion, aprendiendo, practicando y ajustando practicas de cuidado, sostenida por la

cuidadora.

Categoria 2: Atencién en salud y barreras de acceso

El proceso de atencién y rehabilitacion estuvo atravesado por multiples barreras
estructurales. Por ejemplo, barreras administrativas derivadas de las deficiencias del sistema de
salud. Pedro José estaba afiliado al régimen subsidiado, lo cual restringia su acceso a
especialistas y tratamientos de rehabilitacién, al depender de autorizaciones y remisiones que
tardaban semanas o incluso meses. Ademas, el hospital del municipio contaba con una oferta
limitada de servicios, sin area de rehabilitaciéon, lo que obligaba a la familia a desplazarse de
manera frecuente a la capital departamental. Esta fragmentacion en la atencidon gener6
discontinuidad en los procesos terapéuticos y mayor carga logistica para la cuidadora principal.
La hermana relaté: “La atencién médica fue demorada; el traslado a Neiva se hizo en ambulancia,

pero la cita con el especialista tardd once dias porque venia solo una vez al mes”.

Los traslados constantes generaron desgaste econdmico, las barreras econdémicas
también fueron determinantes. La familia carecia de ingresos estables tras el accidente, pues
Pedro José, trabajador del campo, perdié su capacidad laboral. Los costos de transporte,
alimentacion, medicamentos no cubiertos y acompanamiento durante las citas médicas recayeron
casi por completo sobre la madre, afectando la economia familiar. La ausencia de subsidios
efectivos o apoyos institucionales para el cuidado agudizé la situacion de precariedad y

dependencia. “Habia una sola ambulancia, tocaba pagar transporte publico, y eso era costoso”.

La familia no recibié apoyo estatal adicional al régimen subsidiado: “Nunca hubo subsidio
ni ayuda, todo lo cubria mi mama con su pension y lo poco que teniamos”. Asi mismo, se

presentaron barreras actitudinales, que refuerzan la exclusion. En varios momentos, Pedro José
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y su madre percibieron actitudes de indiferencia, desconocimiento y poca empatia por parte del
personal de salud. Estas actitudes, combinadas con estigmas hacia la discapacidad y prejuicios
asociados al origen rural y a la pobreza, contribuyeron a naturalizar las demoras y deficiencias
en la atencién. Eltrato en los servicios de salud no siempre fue empatico: “No todos son amables,

hay personal que no entiende la situacion de una persona en silla de ruedas”.
Interpretacién del Eje 1:

El recorrido de su rehabilitacién de Pedro José y sus cuidadoras permitid reconstruir los
caminos y barreras en el acceso a la salud y rehabilitacion desde una experiencia situada en un
municipio de Colombia. Se evidencia como el derecho a la salud se vuelve una meta lejana

cuando median barreras geogréficas, institucionales y actitudinales.

El aprendizaje surge precisamente porque estas barreras estructurales muestran que el
acceso a la salud y a la rehabilitacion en los territorios municipales sigue siendo desigual y esta

condicionado por determinantes sociales.

La experiencia de Pedro José evidencia la urgencia de fortalecer la red de servicios,
simplificar los tramites, garantizar un transporte sanitario adecuado y valorar el rol fundamental
de las cuidadoras familiares en la continuidad del cuidado y la rehabilitacién. Su historia muestra
que, ante la debilidad del sistema, es la familia la que termina cargando con la mayor parte del
proceso, y que el acceso real a la rehabilitacién depende tanto de su capacidad de organizacion

como de la sensibilidad del personal de salud.

Eje 2. El cuidado como sostén de la vida

Categoria 4: Cuidado y género

Desde lo narrado por las entrevistadas y desde mi propia cercania con la experiencia, el

cuidado se presenta como una labor claramente feminizada, asumida casi exclusivamente por
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las mujeres de la familia, no por eleccion, sino ante la ausencia de apoyos reales por parte del
Estado. Mi abuela, como primera cuidadora, “se encargaba de todo, lo bafiaba, le daba la comida
y lo llevaba a las citas”, y tras su fallecimiento, mi madre asumid el cuidado con miedo e
incertidumbre: “me tocd seguir cuidandolo, me daba miedo hacerlo mal, pero aprendi con el
tiempo”. Este ejercicio prolongado del cuidado tuvo efectos acumulativos sobre su salud fisica y
emocional, visibles en dolores corporales constantes asociados a la movilizacion diaria,
alteraciones del suefio, cansancio extremo, ansiedad y una preocupacion permanente por la vida

de Pedro José: “no dormia bien por los gritos en las noches” y “me afect6 la parte psicoldgica”.

Estas vivencias no son hechos aislados, sino que dialogan con lo documentado por
estudios realizados en Colombia sobre el cuidado informal no remunerado. Investigaciones como
las de Torres-Sanmiguel, Carrefio-Moreno y Chaparro-Diaz (2023) evidencian que las personas
cuidadoras enfrentan altos niveles de sobrecarga fisica y emocional, manifestados en fatiga
cronica, dolor corporal, estrés sostenido y afectaciones en la salud mental, especialmente cuando
el cuidado se ejerce sin apoyos institucionales. De manera similar, el estudio de caso desarrollado
por Casas (2023) en contextos rurales muestra que la responsabilidad continua del cuidado,
sumada a la precariedad econdmica y a la fragmentaciéon del sistema de salud, produce un
deterioro progresivo de la salud de las cuidadoras, cuyas afectaciones suelen permanecer
invisibles para las instituciones. Tal como lo plantea Magdalena Ledn (2013), el trabajo de cuidado
ha sido histéricamente naturalizado como una extensién del rol femenino, lo que explica por qué
sus costos fisicos, emocionales y sociales no son reconocidos ni atendidos por los sistemas de

salud y proteccion social.

En esta experiencia, mientras la discapacidad de Pedro José era atendida de forma
fragmentada y tardia, la salud de quienes cuidaban permanecia completamente invisibilizada,

evidenciando que el cuidado no solo sostiene la vida de la persona con discapacidad, sino que
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también expone a las mujeres cuidadoras a procesos silenciosos de vulneraciéon de derechos,

especialmente en contextos rurales.

Interpretacién del Eje 2

El cuidado se revela como un soporte esencial para sostener los procesos de
rehabilitacién en escenarios donde la accién del Estado y el cumplimiento de la norma no logran
hacerse efectivos en la vida diaria. En esta experiencia, son las mujeres quienes asumen
mayoritariamente la responsabilidad del bienestar, cargando con un trabajo no remunerado, poco
reconocido y sin apoyos institucionales, pero decisivo para garantizar la dignidad y la continuidad
de la vida de la persona con discapacidad. El aprendizaje que emerge es contundente: cuidar
también exige ser cuidado, y el cuidado no puede seguir entendiéndose como una obligacion
“natural” de las mujeres, sino como una responsabilidad social que demanda reconocimiento,
corresponsabilidad y politicas publicas concretas. Este eje contribuye al objetivo de la
sistematizacion al visibilizar el lugar central del cuidado en los procesos de atencién en salud y
rehabilitacion, mostrando que, desde la experiencia situada de las cuidadoras, el cuidado se
configura como una practica ética, afectiva y politica que sostiene la vida en contextos marcados

por la desigualdad y las inequidades de género.

Eje 3. La Ley y la vida cotidiana: distancias entre la norma y la experiencia

Categoria 3: Normas, derechos y apoyo institucional

El acceso a los servicios de salud para la rehabilitacion oportuna estuvo fragmentado en
dos caminos el primero el desconocimiento de la norma y el segundo la falta de acompafamiento

institucional.

La hermana expreso: “No sabiamos que existian leyes o ayudas para personas con

discapacidad, todo lo aprendimos a la fuerza”.
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Con la orientacién de lideres comunitarios, la hermana interpuso una accion de tutela, lo
que permitié garantizar algunos servicios: “Mi tia peleaba con las personas que autorizaban para

agilizar las citas; ese era el recurso que tocaba usar”.

A pesar de los avances legales, el acompafamiento fue minimo: “Nadie nos orientd, los

tramites eran largos y complicados”.

Interpretacién del Eje 3:

Este eje permitid evidenciar sobre la distancia entre la norma y la vida cotidiana. Si bien
las leyes colombianas reconocen el derecho a la salud, la accesibilidad y la rehabilitacion integral,

la realidad es que las familias deben luchar con paciencia y perseverancia el acceso a la salud.

El aprendizaje emergente evidencia que el conocimiento de la ley con sus respectivas
normas, leyes, decretos, articulos entre otros; no da las garantias como sujeto de derechos, y
que las mujeres cuidadoras se convierten en intermediarias entre el cumplimiento de las leyes y

la realidad, asumiendo roles de delegadas, gestoras y comparieras permanentes.

Este eje responde al objetivo de analizar la distancia entre el marco legal que protege los
derechos de las personas con discapacidad, al evidenciar cdmo la brecha entre los marcos
normativos y las practicas institucionales genera vulneracién de derechos, pero también impulsa

estrategias de resistencia y empoderamiento del cuidador.

7.3 Produccion de conocimiento y de teoria

La experiencia de Pedro José Barreiro y de sus cuidadoras —mi abuela y mi madre—
permite reconocer que el conocimiento no se produce Unicamente en los escenarios académicos,
sino también en la practica viva del cuidado. Desde la perspectiva de Marco Raul Mejia (2008),
la sistematizacién puede entenderse como una practica que convierte las vivencias en saberes:

los sujetos se reconocen como productores de conocimiento a partir de sus experiencias. En este
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sentido, las historias familiares analizadas no son simples testimonios, sino fuentes de teoria

situada, en las que el saber se construye desde el territorio, el cuerpo y la emocion.

Desde esta experiencia, el cuidado se visibiliza como un eje central de la vida y la salud,
no solo como un complemento doméstico, sino como una practica politica, ética y afectiva que
sostiene la existencia cuando el Estado esta ausente. Este hallazgo dialoga con las ideas de
Marco Raul Mejia, para quien la sistematizacion permite reconocer saberes populares
subalternos e interpretar la experiencia cotidiana como una forma de conocimiento resistente a

la 16gica hegemodnica (Mejia, 2008).”

Aqui, el saber del cuidado se alza como una epistemologia de la vida cotidiana, un
conocimiento que ensefia como las mujeres crean respuestas concretas ante la exclusion

estructural.

El contraste entre la teoria normativa (Leyes 1346 de 2009, 1618 de 2013 y 2297 de 2023)
y la practica familiar evidencia una tension historica: el derecho a la salud es reconocido, pero no
garantizado. La sistematizacion muestra como la falta de acceso a los servicios de salud, la
burocracia y las distancias geograficas son compensadas por una red de afectos y cuidados no
remunerados. Este hallazgo coincide con lo planteado por Restrepo (2014) y Cano (2016),
quienes sefialan que las inequidades del sistema de salud colombiano trasladan al hogar la

responsabilidad del bienestar, reproduciendo desigualdades de clase y género.

Desde la teoria feminista del cuidado, autoras como Moscoso (2020) y Casas (2023)
aportan que el cuidado, al recaer sobre las mujeres, se convierte en una dimension estructural
de la desigualdad, pero también en un espacio de resistencia. En esta experiencia, mi abuela
Gregoria y mi madre no aparecen como victimas, sino como sujetos de saber, mujeres que

aprendieron empiricamente a rehabilitar, acompafiar y gestionar derechos. Ellas encarnan lo que
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Marco Raul Mejia llama “sujetos pedagdgicos de la practica’. quienes, desde su experiencia,

ensefan al Estado y a la sociedad que el cuidado no puede seguir siendo invisible.

Asi, la teoria que se produce desde esta sistematizacion es doble:

Una teoria social del cuidado, que revela como este trabajo sostiene la vida y evidencia

las omisiones del Estado.

Una teoria pedagdgica del saber familiar, que reconoce que la practica del cuidado
produce aprendizajes éticos, afectivos y comunitarios, capaces de transformar la comprension de

los derechos humanos.

De esta forma, la sistematizacion no solo narra lo vivido, sino que transforma la memoria
en conocimiento y el conocimiento en accién politica. Tal como plantea Jara (2018), sistematizar
implica producir teoria desde la practica, no para repetir lo que la academia ya sabe, sino para
interpelarla. En este caso, lo vivido por Pedro José, su madre y su hermana interpela la teoria del
derecho a la salud, evidenciando que la garantia de los derechos no ocurre en las leyes, sino en

los cuerpos, los vinculos y los territorios.

Lo nuevo que surge en esta experiencia es la centralidad del cuidado como sostén de la
vida y la salud, no solo como un apoyo secundario, sino como el eje fundamental que permitio la
continuidad de los procesos de salud y rehabilitacion. Aunque los dispositivos normativos hablan
del derecho a la salud, la accesibilidad y la rehabilitacion (Ley 1346 de 2009; Ley 1618 de 2013),
lo que la sistematizacion muestra una brecha entre el reconocimiento legal y la garantia
efectiva. Esta historia de vida produce conocimiento al evidenciar que esa brecha se cubre, en
gran medida, mediante el trabajo de cuidado no remunerado, ejercido principalmente por mujeres,
lo cual traslada la responsabilidad estatal hacia el ambito familiar y de lo femenino. En otras

palabras, lo nuevo es la conciencia de que la garantia del derecho a la salud se ha trasladado
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histéricamente y en gran medida a la red de cuidados familiares desplazando a las instituciones
tanto publicas como privadas, quienes constitucionalmente, tienen en gran medida en sus manos,

la garantia del derecho a la salud.

La experiencia de Pedro José Barreiro y su madre demuestra que, en territorios
municipales rurales como el de Campoalegre (Huila), la materializacién del derecho a la salud no
depende unicamente de la existencia de normas o servicios, sino del entramado cultural,
relacional, afectivo y social que las familias construyen cotidianamente para sostener la vida ante

la precariedad institucional.

De este modo, el conocimiento generado no solo describe una experiencia individual, sino
que aporta una lectura critica sobre las formas de organizacion social del cuidado y la salud en
zonas rurales, revelando como la discapacidad se enfrenta desde la interdependencia y la

resiliencia familiar, mas que desde las respuestas institucionales.

En esta misma linea, la experiencia de Pedro José permite producir conocimiento sobre
el origen social del riesgo en salud y la discapacidad, mostrando que estos no pueden
comprenderse unicamente desde decisiones individuales. El consumo de alcohol, asociado al
evento que dio origen a su discapacidad, se inscribe en un contexto rural donde dicha practica se
encuentra culturalmente normalizada y socialmente validada, sin acompanamiento preventivo por
parte del sistema de salud. La ausencia de estrategias comunitarias de promocion de la salud
mental, la falta de programas de prevencion del consumo problematico de alcohol y un modelo
de aseguramiento del riesgo individual centrado en la atencion del dano, mas que en su

prevencion, configuran un escenario que expone a las personas a riesgos evitables.

Desde esta lectura, la discapacidad no emerge solo como un hecho biolégico, sino como
el resultado de fallas estructurales, omisiones institucionales y practicas culturales histéricamente

naturalizadas. Asi, la sistematizacién aporta una comprension situada del riesgo en salud,
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evidenciando que prevenir el dafio no es una responsabilidad individual, sino una tarea colectiva
y estatal que, al no cumplirse, termina siendo asumida por las familias y, particularmente, por las

mujeres cuidadoras.

Lo que mas se repite

Lo que mas se repite en la experiencia son las barreras estructurales de acceso a la salud:

o Lanecesidad de desplazarse largas distancias para recibir atencion especializada.

e Latramitologia excesiva o burocracia y la demora en la asignacién de los servicios

salud.

e Elrol de cuidado asumido por las mujeres.

Estos obstaculos aparecen en cada relato de la segunda cuidadora y de la familia, lo cual refuerza
lo que ya documentan los dispositivos académicos y normativos: que el sistema de salud
colombiano reproduce inequidades y pone la carga de resolver los vacios en las familias

(Restrepo, 2014).

Lo diferente a lo que mostraban los dispositivos en un primer momento

Lo que resulta diferente es que, al inicio, los dispositivos normativos y juridicos sugieren
que las politicas publicas y las leyes son suficientes para garantizar el acceso a la salud de las
personas con discapacidad. Sin embargo, la experiencia demuestra una brecha entre la norma 'y
la vida cotidiana. La ley reconoce el derecho, pero la familia vive la negacién de estos derechos;
la norma habla de apoyos estatales y ajustes razonables, pero en la practica es la madre y la
hermana, la primera y segunda cuidadora respectivamente, quienes se convierten en las Unicas

responsables de ese apoyo.



41

Ademas, los textos académicos tienden a hablar de “el cuidado” de manera abstracta o
colectiva, mientras que la narracion familiar visibiliza su rostro concreto y femenino: la madre que
sacrifica proyectos de vida, la hermana que asume responsabilidades, y la carga emocional y
econdmica constante. Esto diferencia la experiencia vivida de la teoria, al mostrar con nitidez el
impacto personal y de género que tiene el cuidado. Asi pues, el conocimiento generado cuestiona
los supuestos técnicos de la politica publica, proponiendo un enfoque en el que el cuidado sea
reconocido como una dimension politica y colectiva del derecho a la salud, no como una carga

domeéstica o privada.

8. Socializacion de los aprendizajes

Para socializar los aprendizajes del proceso de sistematizacion de la experiencia de mi
tio, el primer paso fue contactar a las entrevistadas para compartir con ellas el camino recorrido,
lo que se descubrid y lo que sus propias voces ayudaron a construir. No fue posible reunirnos
todas en un mismo espacio, pero cada encuentro —aunque distinto— estuvo lleno de afecto,

memoria y gratitud.

La primera socializacién fue con mi prima, quien por su estado de salud y las
recomendaciones del oncologo no puede salir de casa. Fue una visita sencilla pero muy
significativa: compartimos frutas, risas suaves y palabras que nacian del corazén. Le conté sobre
el proceso, sobre cdmo a partir de sus recuerdos se habia tejido un conocimiento profundo sobre
el cuidado y la vida. Ella escucho con atencion, aprobd lo encontrado y afiadié que muchos
sufrimientos podrian evitarse si los programas de prevencién y promocién se cumplieran con mas
compromiso. Con la serenidad que la caracteriza, recordé que hay enfermedades que, por falta
de prevencion, terminan dejando discapacidades que cambian por completo el destino de las

familias.
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La segunda socializacién fue con mi madre, Amparo Barreiro, hermana menor de mi tio
Pedro José. Ella asumié el rol de cuidadora cuando mi abuela fallecié. La conversacion se dio en
un espacio tranquilo de la casa, que invitaba a la memoria y al silencio. Alli, entre pausas y
miradas, comparti los hallazgos del proceso. Ella, con tono triste, reafirmé que en Colombia adn
persisten profundas barreras para acceder a una atencién en salud digna. Su relato, cargado de
impotencia narra, como contindan las demoras en las citas, la no entrega de pafales y los

medicamentos para continuar con el tratamiento ordenado por los especialistas



43

La tercera socializacion fue virtual, con mi prima que vive actualmente por motivos
laborales en Santa Marta, mientras yo resido en Neiva. Fue una presentacién dinamica entre
sonrisas y recuerdos. Escuchd con atencion los resultados del proceso y coincidido en la
importancia de seguir visibilizando la realidad de las personas con discapacidad. Desde su propia
experiencia, comenté que a las personas con discapacidad les falta protagonismo para ser

escuchadas.

@ Socmiizacion de fos aprendizajes o s

O @ 012830
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Cada encuentro evocé recuerdos. Agradeci a cada una por abrir su corazoén, por compartir
sus percepciones frente a la historia de vida de mi tio y por permitir que esta historia se contara
desde el respeto y el amor. Comprendi que el cuidado no solo deja cansancio, sino también
sabiduria; que detras de cada gesto cotidiano hay un aprendizaje profundo sobre la dignidad, la

paciencia y la esperanza.

Esta socializacion no fue solo la presentacion de unos resultados, sino un reencuentro
con mis raices, una forma de honrar la vida de mi tio, el legado silencioso de las mujeres que han
cuidado con tanto amor, sin pedir nada a cambio y evidenciar la ausencia del estado para

garantizar el acceso a los servicios de salud.
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esta sistematizacion.
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Anexos

Anexo 1

Entrevista Semi-Estructurada para la sistematizacion de la historia de vida del sefor

Pedro José.

Titulo del Proyecto: “;La salud en Colombia es un Bienestar o un Desafio? Acceso a la

salud y rehabilitacion de una persona con discapacidad y el rol del cuidado en un municipio.

Este instrumento tiene como propdsito recoger, desde una perspectiva narrativa y
reflexiva, los aprendizajes vividos por el sefior Pedro José Barreiro y sus cuidadoras frente al
proceso de atencion en salud y rehabilitacién, con el fin de alimentar una sistematizacion de

experiencias con enfoque de derechos.

Objetivo: Reconstruir la experiencia de acceso a salud y rehabilitacion del sefior Pedro

José y sus cuidadoras.

Datos generales del/la entrevistado/a (inicio de la entrevista):

Nombre: (opcional o solo iniciales si desea anonimato)

Relacién con la persona con discapacidad:

Municipio en el que reside:

DATOS CATEGORIA1 | CATEGORIA 2 CATEGORIA 3 | CATEGORIA 4

GENERALES

Nombre: | Prequnta 1.

(opcional o solo | ;Dénde y con

quién vivia
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iniciales si desea

anonimato)

Relacién
con la persona
con
discapacidad:

Municipio

en el que reside:

Pedro, a.
¢,Como era la
dinamica

familiar  antes
del accidente?
b. ¢ Qué
trasformaciones
se dieron

después?

Pregunta 2

¢Quién  cuido
del sefior Pedro
en el proceso de
recuperacion 'y

rehabilitacion?

Prequnta 3.

¢,Como fue la
atencion medica
inicial y la
remision del
sefor Pedro

cuando
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sucedieron los

hechos?

Prequnta 4

¢,Cémo

realizaban los
traslados del
Sefior Pedro
desde su primera
residencia para
su proceso de

rehabilitacion?

Prequnta 5

¢, Por qué
cambiaron de
residencia con el

senor Pedro?

Prequnta 6

¢,Cémo se
subsidiaban los
gastos al inicio y
como evoluciono
esto con el

tiempo en el
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proceso de
recuperacion y
rehabilitacion del

senor Pedro?

Prequnta 7

¢ Qué actitudes

recuerda por
parte del
personal

administrativo y
de salud con el
sefor Pedro y su
cuidadora en el
proceso de
recuperacion y

rehabilitacion?

Prequnta 8
¢, Qué servicios
de salud
accedieron
residiendo en el

area urbana del
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municipio de

Campoalegre?

Prequnta 9

¢ Qué procesos
debieron realizar
para que el sefior
Pedro lograra
acceder a los
servicios de
salud

especializados vy
complementarios

en salud?

Prequnta 10

¢Qué

dificultades y

avances
recuerda del
proceso de

recuperacion y
rehabilitacion del

sefor Pedro?
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Prequnta 1

;,Como fue al
inicio la calidad
de la atencion, la
disponibilidad, la
comunicacion y
la coordinacion
de los servicios
en salud:
especialistas,
terapias,
imagenologia,
examenes
complementarios
y como

evoluciond?

Prequnta 12

¢Recuerda  si
alguna ley o
norma les
ayudod o les dio
herramienta

para reclamar

sus derechos?
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Prequnta 13

¢, Considera que
las normas
existentes

protegian  sus
derechos? 4 Por
qué si o Por qué

no?

Prequnta 14

,Coémo fue vivir
con el sefior
Pedro,
emocionalmente
que sentia,
economicamente
como se
subsidiaban,
recibié una ayuda
por parte del
gobierno o ONG
para pagar los
gastos que
generaba la

manutencion?
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Prequnta 15

¢, Como vivieron la
perdida de

Gregoria?

Prequnta 16

¢ Qué efectos tuvo
en Pedro y en
ustedes como

familia/cuidadora

s?

Prequnta 17

¢Qué  cambios
ocurre en la
dinamica familiar,
laboral, social vy
economica

cuando asume el
cuidado del sefior

Pedro?

Prequnta 18

¢Qué  cambios

fisicos evidencio
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como cuidadora,
afect6 su salud
para el cuidado

del senor Pedro?

Pregunta
19 ¢Qué
aprendizajes
surgen como

cuidadora?

Anexo 2

FORMATO DE VALIDACION DEL INSTRUMENTO DE INVESTIGACION

Titulo del Proyecto: “4La salud en Colombia es un Bienestar o un Desafio? Acceso a la

salud y rehabilitacion de una persona con discapacidad y el rol del cuidado en un municipio.

Nombre del estudiante:

Experto:

Instrucciones: Determinar si el instrumento de medicion reune los indicadores
mencionados y evaluar si ha sido excelente (E), muy bueno (MB), bueno (B), regular (R) o

deficiente (D), colocando una (X) en el casillero correspondiente.

N. Indicadores Definicion
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Claridad y Las preguntas estan
precision redactadas en forma clara y
precisa, sin ambigliedades
Coherencia Las preguntas guardan
relacion con la hipétesis, las
variables e indicadores del
proyecto.
Validez Las preguntas han sido
redactadas teniendo en cuenta
la validez de contenido y
criterio.
Marco de Las preguntas han sido
Referencia redactadas de acuerdo con el
Lenguaje marco de referencia del

adecuado con el nivel

del informante

encuestado: lenguaje, nivel de

informacion.

Inocuidad Las preguntas no
constituyen riesgo para el
encuestado

Extension El nimero de

preguntas no es excesivo y
esta con relacion a las
variables, dimensiones e

indicadores del problema.
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En consecuencia, el instrumento puede ser aplicado

Firma del experto TP

Juicio del Experto sobre las preguntas desarrolladas en la entrevista

PREGUNTAS | OPCIONES DE Claridad Coheren | Validez Lenguaje Induccién a Inocuidad Extension Observacion
RESPUESTA enla cia (mide lo | adecuado la respuesta es
(respuesta redaccion que con el

(sesgo) (Por favor,

abierta) pretende | nivel del
indique si
medir) informante
debe
eliminarse o
modificarse
algun item)
S| NO ] NO [ sl [ NO | si NO S| NO 5] NO 5] NO
Anexo 3

7.1 — “Reconstruccion y ordenamiento del proceso vivido”

Las tablas que se presentan a continuacion recogen la reconstruccion del proceso vivido

desde un enfoque de sistematizacion critica. Los aprendizajes consignados son
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interpretaciones construidas colectivamente a partir del analisis de entrevistas, linea de tiempo y

reflexiones familiares.

(Corresponde a los tres primeros tiempos de la propuesta metodolégica de Oscar Jara:

1. Punto de partida, 2. Preguntas iniciales, 3. Recuperacién del proceso vivido)

TABLA 1. Tiempo 1 — Punto de partida

Presenta el contexto, la motivacion y el propésito de la sistematizacion.

Elementos del punto de partida

Aplicacion en la experiencia

Nombre de la experiencia

“¢La salud en Colombia es un Bienestar o
un Desafio? Acceso a la salud y rehabilitacion de
una persona con discapacidad y el rol del cuidado

en un municipio”.

Contexto

Campoalegre, Huila: zona rural y urbana.
Experiencia de Pedro José Barreiro y sus

cuidadoras Gregoria y Amparo.

Motivacion para sistematizar

Visibilizar la historia familiar como
experiencia significativa sobre discapacidad, salud

y derechos humanos.

Sentido personal y académico

Vincula la experiencia vivida con la
reflexién académica en discapacidad, salud y

derechos humanos.

Propdsito general

Generar aprendizajes sobre acceso a la
salud, rehabilitacién y el rol del cuidado en

territorios municipales.

Nota. Elaboracién a partir de la propuesta metodoldgica de Oscar Jara Holliday (2018).
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TABLA 2. Tiempo 2 — Preguntas iniciales de sistematizacion

Presenta las preguntas guia que orientaron la reconstruccion y el eje tematico.

Pregunta central de

sistematizacion

Sub-preguntas

especificas

Enfoque desde Jara

¢ Qué ensefanzas deja
la experiencia de Pedro José
Barreiro y sus cuidadoras sobre
el acceso a la salud y
rehabilitacién en un contexto
municipal, y como revelan las
desigualdades que viven las

personas con discapacidad?

- ¢,Cuenta el Estado
colombiano con las
herramientas necesarias para
garantizar el derecho a la salud
a los ciudadanos?

¢ Por qué las personas
con discapacidad requieren
apoyos juridicos para reclamar y
exigir su derecho a la salud?

- ¢, Cual es el rol de las
entidades promotoras de salud
para mejorar la accesibilidad a

los servicios de salud?

Estas preguntas
orientan el eje de
sistematizacién y guian la
reconstruccion critica del
proceso vivido, conforme al

segundo tiempo de Oscar Jara.

Nota. Elaboracién a partir de la propuesta metodolégica de Oscar Jara Holliday (2018).

TABLA 3. Tiempo 3 — Recuperacion del proceso vivido

Reconstruye cronoldégicamente los hechos, actores, decisiones y aprendizajes.

Moment Actore

os claves s

Herramienta

s aplicadas

experiencias

significativas

Hechos o Aprendiza
jes Criticos y

reflexivos
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1994: El Pedro Entrevista El accidente El inicio
accidente y el José y su familiar, revisiéon de marco un quiebre del proceso
diagndstico madre historia clinica vital: la familia entra evidencia la

Gregoria en contacto con un fragilidad del
sistema de salud sistema de salud
distante y burocratico. | para responder en

territorios
municipales.
Desde el primer
momento, la
familia
comprendié que la
discapacidad no
solo es un asunto
médico, sino
social y
estructural.

1995- Grego Entrevistas, Desplazamien El cuidado
2002: ria Barreiro linea de tiempo, tos continuos a Neiva, | emerge como un
Rehabilitaciéon y | (madre) revision documental | altos costos 'y acto de

cuidado

constante

desgaste emocional.
El cuidado se
convierte en el centro

de la vida familiar.

resistencia frente
a la indiferencia
institucional. La
madre encarna el
papel del Estado
ausente: cuida,

acompana y
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gestiona. El amor
se vuelve una
forma de lucha

politica.

2002-
2024:
Continuidad del
cuidado y
defensa de

derechos

Ampar
o Barreiro

(hermana)

Narrativas
familiares, analisis
de documentos y

tutelas

Asume el
cuidado tras el
fallecimiento de la
madre; enfrenta la
burocracia para
acceder a servicios de

salud.

Se
visibiliza como el
conocimiento del
derecho se
transforma en
herramienta
cotidiana. Las
cuidadoras se
convierten en
gestoras de la
vida y mediadoras
del derecho a la
salud, mostrando
que la practica del
cuidado también
produce

conocimiento.

2025:
Sistematizacion
y reflexion

colectiva

Loren
a A. Guevara
(autora) y

familia

Sistematizac
i6n de relatos,
categorizacion,
analisis tedrico-

practico

Organizacion
y analisis del proceso
vivido para
resignificarlo en clave
de derechos

humanos.

La
sistematizacion
permite convertir
la memoria en
saber. Al narrar

criticamente lo
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vivido, la familia
transforma la
experiencia en
conocimiento
social: cuidar deja
de ser solo un
debery se
entiende como
una practica
politica de

dignidad y justicia.

Nota. Elaboracién a partir de la propuesta metodoldgica de Oscar Jara Holliday (2018).

Anexo 4

SECCION 7.2 — “Anélisis e interpretacion de la practica”

(Corresponde a los tiempos 4 y 5 de la propuesta metodolégica de Oscar Jara: 4.

Reflexion critica de fondo y 5. Puntos de llegada)

TABLA 4. Tiempo 4 — Reflexion critica de fondo (segun Jara, adaptada a los tres ejes de

analisis de la tesis)

administrativas,

Eje de andlisis Categorias Fuentes y Aprendizajes
construidas desde la herramientas utilizadas | criticos
experiencia
Eje 1: Acceso a Barreras Entrevistas El acceso a la
la salud y rehabilitacién | geograficas, familiares, linea de salud sigue

condicionado por el
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actitudinales y

economicas.

tiempo, revision

normativa.

territorio, la burocracia
y la falta de apoyos.
Las personas con
discapacidad y sus
familias deben
convertirse en gestoras

del derecho.

Eje 2: El
cuidado como sostén

de la vida

Cuidado,
género, saber cotidiano
y trabajo no

remunerado.

Narrativas
familiares,
observaciones, analisis

reflexivo.

El cuidado
emerge como un saber
de vida, una practica
ética y politica que
recae en las mujeres
sin reconocimiento
social. Cuidar es
sostener la vida y
resistir al abandono

institucional.

Eje 3: Laleyy

la vida cotidiana

Distancia entre

la norma y la practica.

Triangulacion
con normas (Ley 1346
de 2009, Ley 1618 de
2013, Decreto 2297 de
2023) y revisién de

Ccasos.

Las leyes
reconocen derechos,
pero su aplicacién es
limitada. Las
cuidadoras transforman
su dolor en agencia:
aprenden a usar el
derecho como
herramienta para exigir

dignidad.
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Nota. Elaboracién a partir de la propuesta metodoldgica de Oscar Jara Holliday (2018).
TABLA 5. Tiempo 5 — Puntos de llegada

Sintetiza los aprendizajes, transformaciones y proyecciones.

Aprendizajes Transformaciones o
Nivel
alcanzados propuestas
Reconocer la fuerza del
Compromiso con la
Personal cuidado y la dignidad en la
defensa del derecho a la salud.
experiencia familiar.
El cuidado genera Promover la
Familiar vinculos, aprendizajes y corresponsabilidad familiar en el
resiliencia. cuidado.

Proponer politicas
Falta de apoyo estatal y
Institucional municipales de apoyo a la
efectividad normativa.
rehabilitacion y cuidadores.

Utilizar la experiencia
Sistematizar es
como herramienta de formacion
Académico-social aprender desde la practica y
en salud, discapacidad y
transformar la mirada.
derechos humanos.

Elaboracién propia a partir de la propuesta metodoldgica de Oscar Jara Holliday (2018).

En resumen:
Apartado Tablas que se ubican Tiempos de Jara
representados
7.1 Reconstruccion y Tabla 1, Tabla 2, Tabla Tiempos 1,2y 3
ordenamiento del proceso vivido | 3
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7.2 Analisis e

interpretacion de la practica

Tabla 4, Tabla 5

Tiempos 4y 5




