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RESUMEN

El progreso de la igualdad entre los géneros se ha visto obstaculizado por factores
predominantemente politicos y econdmicos. Los avances han sido lentos para las mujeres y
nifias mas marginadas, que sufren diferentes formas de discriminacion. Las cuidadoras de
menores en condicidn de discapacidad —especialmente en situacion de pobreza-, no solo
deben sortear con este panorama, sino ademas lidiar con las limitaciones fisicas, mentales,
intelectuales o sensoriales de las personas a cargo. La presente investigacion pretende
analizar el rol social y politico que cumplen las mujeres como cuidadoras cuando en su nucleo
familiar existe una persona en condicion de discapacidad, en un contexto de exclusion como

consecuencia de la pobreza, la desigualdad y la discriminacién de género.

En ese sentido, se busca ademas identificar como el Estado garantiza proteccion social a
estos hogares no solo desde la seguridad y la asistencia social, sino también desde la
construccién de otros mecanismos alternos y el ejercicio de los derechos por parte de las
cuidadoras y su empoderamiento. Se propone un estudio transversal mixto, con un
componente cuantitativo que caracterice el rol de las cuidadoras desde esta perspectiva y con
un componente cualitativo que profundice en las dindmicas, determinantes sociales y
mecanismos alternos de Proteccion Social de estas personas. Se espera que los resultados
sirvan de insumo académico y politico para evaluar la pertinencia actual de las politicas
publicas de Proteccion Social dirigidas a la poblacion de menores en condicion de

discapacidad y pobreza, y a sus cuidadoras con un enfoque de equidad.
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PALABRAS CLAVE: Sistema de Proteccion Social, Cuidado, Cuidadoras,

Discapacidad, Género, Rol, Pobreza, Estado, Mercado.

ABSTRACT

The progress of gender equality has been hampered by predominantly political and
economic factors. Progress has been slow for the most marginalized women and girls, who
suffer different forms of discrimination. The caregivers of minors in disability condition -
especially in poverty situation-, must not only deal with this situation, but also deal with the
physical, mental, intellectual or sensory limitations of the people in charge. This research
aims to analyze the social and political role of women as caregivers when there is a disabled
person in their family, in a context of exclusion as a consequence of poverty, inequality and
gender discrimination. In this perspective, it is also sought to identify how the State
guarantees social protection to these households not only from security and social assistance,
but also from the construction of other alternative mechanisms and the exercise of rights by
caregivers and their empowerment. A mixed cross-sectional study is proposed, with a
quantitative component that characterizes the role of caregivers from this perspective and
with a qualitative component that delves into the dynamics, social determinants and
alternative mechanisms of Social Protection of these people. It is expected that the results
serve as an academic and political input to assess the current relevance of public policies of
Social Protection aimed at the population of children in disability and poverty, and their

carers with an equity focus.

KEYWORDS: Social Protection System, Care, Caregivers, Disability, Gender, Role,
Poverty, State, Market
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

El problema de investigacion de la presente propuesta se relaciona con dos ejes tematicos
principales: la construccion de mujeres como sujetos politicos y sociales, y el ejercicio de
cuidado de nifios, nifias y adolescentes en condicién de discapacidad en el marco de la

pobreza, exclusion y desigualdad social.

El tema de género e igualdad de derechos entre mujeres y hombres alrededor del mundo
ha sido una de las discusiones mas complejas y con diversos matices que ha permitido el
desarrollo de momentos histdricos importantes para la mujer, la trasformacién de realidades
y el empoderamiento progresivo de la misma dentro de su contexto inmediato (Dominguez,
2004; Guzman, 1997). A nivel global, se ha dado prioridad al tema de equidad de género y
al monitoreo permanente de organismos internacionales en la garantia de derechos a las
mujeres. Uno de estos referentes historicos fue la Declaracion y la Plataforma de Accion de
Beijing, que tras haber cumplido 20 afios de su promulgacion, evidencia un panorama poco
alentador: actualmente existen mejores leyes para promover la igualdad entre los géneros y
abordar la violencia contra nifias y mujeres; sin embargo, se debe reconocer que muchas de
las barreras y limitaciones ya observadas por los firmantes de Beijing siguen vigentes de
forma global; aunque existen apreciables excepciones en las que si se ha logrado progreso,
ningun pais ha alcanzado la igualdad entre los géneros.

El panorama general es el de una implementacion lenta y desigual, con un grave
estancamiento e incluso una regresion en diversos ambitos. Los avances han sido
especialmente lentos para las mujeres y nifias mas marginadas, que sufren formas

maultiples e interrelacionadas de discriminacién. (ONU Mujeres, 2015, p. 6)
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Colombia no es ajena a esta dindmica, pues aunque se han generado algunos avances, el
tema de la equidad de género es relativamente reciente, lo que ha redundado en una pobre
sensibilizacion de la sociedad y unas politicas publicas discretas en relacion con este aspecto.
En términos educativos, las mujeres evidencian un nivel académico ligeramente mayor al de
los hombres. Segun el DANE, para el periodo 2007 - 2011, las tasas de analfabetismo en
mujeres de 15 afios y mas ha estado entre uno y cuatro puntos porcentuales por debajo de la
tasa de analfabetismo en hombres.

El promedio de afios de escolaridad para las mujeres de 15 afios 0 méas ha estado
entre uno y dos puntos porcentuales por encima de los hombres, y la tasa neta de
asistencia de mujeres a primaria, secundaria y educacion superior para el 2011 era
superior a la de los hombres en 0.7, 8.6 y 3.6 puntos porcentuales, respectivamente.

(Fucsia, s.f., parr. 8, palabras en negrita propias del autor)

A pesar de los esfuerzos de las mujeres por mejorar sus condiciones de formacion
académica, el contexto socioecondémico continda siendo excluyente, ya que existe una mayor
incidencia de la pobreza en las mujeres. De acuerdo con los resultados de la Gran Encuesta
Integrada de Hogares (GEIH), para el afio 2011, las mujeres evidencian una tasa de incidencia
de la pobreza monetaria de 34,7 %, y los hombres de 33,5 %. Por otra parte, las mujeres en
Colombia participan menos que los hombres en el mercado laboral y se ven mas afectadas
por el desempleo: para el 2013, la tasa de ocupacion de los hombres fue superior a la de las
mujeres en 21,8 puntos porcentuales. Teniendo en cuenta los datos consolidados por el
DANE del 2007 al 2011, la tasa de ocupacién de los hombres habia sido superior a las de las

mujeres en un rango de 25.7 a 23.8 puntos (ONU Mujeres, 2015).
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Ahora, esta inequidad laboral genera otras problematicas para las mujeres en términos de
Proteccidn Social, puesto que hay mas mujeres afiliadas a la seguridad social en salud en el
régimen subsidiado que en el régimen contributivo, y en este Gltimo hay un menor porcentaje
de mujeres cotizantes y un mayor porcentaje de mujeres beneficiarias. Segun el DANE
(2011), de las personas pertenecientes al régimen contributivo en calidad de cotizantes, 55,1
% son hombres y 39,1 % son mujeres, mientras que en calidad de beneficiarios, 44,5 % son

hombres y 60.5 % son mujeres.

Con relacién a la problematica de la discapacidad —no solo en menores en situacion de
pobreza-, es posible afirmar que la misma tiene consecuencias personales, familiares y
sociales que llevan a la exclusion social. En uno de los primeros estudios realizados por la
Presidencia de la Republica, se encontrd que el 9,6 % de las personas con discapacidad
presentaban necesidades basicas insatisfechas (NBI), el 55 % de los hogares debian subsistir
con 1 a 3 salarios minimos, y el 57,6 % de ellos no tenia acceso a servicios de salud (Moreno,
Rodriguez, Gutiérrez, Ramirez, & Barrera, 2006). Si bien los programas asistenciales y las
coberturas en salud para la poblacion con discapacidad han mejorado en la Gltima década
(Departamento Nacional de Planeacién, 2013), la complejidad del fendmeno continla
generando unas necesidades importantes desde las politicas publicas y la sincronia del trabajo

intersectorial.

Es de sefialar que la condicion de discapacidad causa diversos cambios en la vida de una
persona y de sus familiares, los cuales se relacionan con el estado de dependencia asociado
a una limitacién fisica o mental, a una alteracion del estado de salud, y a la modificacién en

las actividades sociales. En ese mismo sentido, el nlcleo familiar también debe afrontar
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cambios importantes en su estilo de vida, que se ven directamente afectados por las
condiciones socioecondmicas de la familia y por la severidad y caracteristicas de la

discapacidad (Cabra, 2004; Moreno, Nader, & Lopez, 2004, Moreno et al., 2006).

Es evidente que el modelo social tipico de la postguerra (hombre como proveedor y mujer
como cuidadora) influye notablemente en las dinamicas familiares actuales, y por lo tanto, el
cuidado de personas en el hogar incide en la tasa de ocupacién y de desempleo de las mujeres.
De acuerdo con las cifras del DANE para el afio 2011, las mujeres que hacen parte de hogares
con personas de menos de cinco afios 0 mas de 65 afios de edad observaron una tasa de
ocupacion menor en 10,3 puntos porcentuales, frente a la tasa de ocupacion de mujeres que
pertenecen a hogares sin personas de cuidado (ONU Mujeres, 2015; Guzman, 1997). Aunque
estos datos no discriminan los hogares con nifios, nifias o adolescentes en condicion de
discapacidad, es bastante probable que las problematicas de las cuidadoras sean similares e
incluso peores, teniendo en cuenta los niveles de dependencia que ellos generan. En general,
la mayoria de las investigaciones se centran en la poblacion con discapacidad, pero no tanto
en sus cuidadoras, quienes tienen una funcion social primordial a la hora de garantizar

bienestar y velar por los derechos de las personas a cargo.
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Justificacion

Segln datos de la Organizacion Mundial de la Salud [OMS] (2011), se estima que la
prevalencia de personas en condicién de discapacidad puede llegar a ser del 15 %. Esto
significa una proporcion importante de la poblacion, que ademas de presentar unas
necesidades socioecondmicas y sanitarias especificas, conforme al tipo de discapacidad
(fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales), se enfrentan a maltiples barreras sociales,
politicas, institucionales y urbanisticas que no solo limitan su participacion plena, efectiva y
equitativa en la sociedad, sino que ademas agravan sus condiciones de bienestar cuando los
mecanismos estatales de Proteccion Social del Estado, en algunos casos, resultan
insuficientes para asegurarles calidad de vida. Adicionalmente, cuando la persona con
discapacidad es un menor de edad en condicién de pobreza, se produce una suma de
determinantes sociales que complejiza sus posibilidades de inclusién, no solo por la falta de
recursos econémicos de su nucleo familiar, sino por la necesidad permanente de la presencia

de un cuidador (Friel & Marmot, 2011).

Por otra parte, el quinto objetivo (“Igualdad de Género™) planteado en los objetivos de
desarrollo sostenible estd dirigido a poner fin a toda forma de discriminacién contra las
mujeres y las nifias, pues para los organismos internacionales sigue siendo alarmante, los
niveles de desigualdad laboral que enfrentan las mujeres, el no reconocimiento de las labores
desarrolladas en el &mbito privado, las bajas oportunidades que tienen las nifias para ingresar

a la educacion, la explotacién sexual y violencia sistematica. No obstante, el PNUD reconoce
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que empoderar a las mujeres y nifias tiene un efecto multiplicador y ayuda a promover el
crecimiento econoémico y el desarrollo a nivel mundial (Programa de las Naciones Unidas

para el Desarrollo [PNUD], 2015).

En Colombia, sin embargo, este proceso de igualdad de derechos entre hombres y mujeres
se ha regido por la realidad sociopolitica del pais en diferentes momentos; es decir, no ha
existido una voluntad propia del Estado por reconocer la dignidad y el valor de la mujer. Los
reconocimientos que se han hecho han estado relacionados, por un lado, con intereses
electorales una estrategia con valor electoral y por otro lado, una oportunidad para que el
gobierno demuestre los tenues avances y logros que ha tenido para mejorar la calidad de vida
de sus habitantes, y mas aun de sus mujeres ante organismos internacionales. Es claro que
desde la equidad y oportunidades de empoderamiento que se dé a las mujeres, existird de
igual manera mas opciones de enfrentar otras problematicas sociales, entre ellas la

morbimortalidad y calidad de vida en la infancia y adolescencia (Lara, 2006).

Por ende, conocer el rol social y politico de las cuidadoras y los mecanismos alternos de
Proteccion Social que ellas generan para subsanar las necesidades de estos menores, resulta
no solo interesante al generar una vision integradora de dos problematicas (la discapacidad
en menores en condicion de pobreza y el empoderamiento de las mujeres como sus
cuidadoras en contextos de inequidad), sino ademas indispensable para identificar dinamicas
y generar insumos que nutran propuestas politicas eficaces y pertinentes a este binomio

poblacional.
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Pregunta de investigacion

¢ Cudl es el rol social y politico en el sistema de proteccion social de mujeres cuidadoras

de nifios con discapacidad en la localidad de Bosa, Bogota D.C., Colombia, 2016?

CONTEXTO LOCAL

La localidad de Bosa es la séptima del Distrito Capital, ubicada geograficamente al sur
Occidente de la Ciudad limitando, con las localidades de Kennedy, Ciudad Bolivar y el
municipio de Soacha. Es una de las cinco localidades mas pobladas de Bogota, con un
estimado de 709.039 habitantes y a su vez, la cuarta con mayores condiciones de
vulnerabilidad socioecondmica, toda vez que el 95 % de sus habitantes pertenecen a los
estratos (1 y 2), y el otro 5 % se encuentra en condiciones de indigencia (Secretaria de
Cultura, Recreacion y Deporte, 2016).

De otro lado, sus principales las problematicas sociales estan asociadas al alto indice de
desempleo e informalidad para las personas potencialmente activas, el acceso deficiente con
el que cuenta la comunidad a los servicios publicos basicos, como derecho primario, el
consumo Y distribucién de Sustancias Psicoactivas, la creacion y existencia de grupos
delincuenciales organizados, la recepcion permanente de victimas del conflicto armado
interno asi como familias étnicas (afrocolombianas e indigenas) que migran a la Capital con
el fin de mejorar sus condiciones de vida, la desescolarizacion y desercion escolar e

incremento de violencia intrafamiliar.
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Igualmente, presenta riesgos ambientales significativos, pues el territorio se encuentra en
medio de los rios Tunjuelito y Bogot4, recepcionando los residuos provenientes de la
explotacion mineray las ladrilleras de la localidad de Ciudad Bolivar, asi como el vertimiento
de los desechos de las curtiembres de la localidad de Tunjuelito y el mal manejo de los
residuos internos, lo que ocasiona que la comunidad se encuentre en situaciones de extrema
emergencia a diferencia de la mayoria de Localidades del Distrito.

Por otra parte y segln el diagndstico de aspectos fisicos, demogréficos y socioecondmicos
desarrollado por la Secretaria Distrital de Planeacion (2009), Bosa cuenta actualmente con
381 barrios de los cuales, el 63 % ya estan legalizados y el 37 % se hallan en proceso, es una
de las pocas localidades de la ciudad que aun cuenta con terrenos fisicos para la construccion
de vivienda.

Por esto Ultimo, desde el afio 2012, la localidad ha presentado un incremento poblacional
importante, dada la migracion de centenares de familias a los proyectos de vivienda de interés
social promovidos por la nacion. Situacion que pone en alerta a la Administracion local, toda
vez que el presupuesto asignado no ha sido modificado para cubrir las necesidades de toda
la poblacion actualmente identificada.

Finalmente y de alli el interés por abordar a esta poblacion como sujeto en la presente
investigacion, Bosa es la tercera localidad con mayor concentracion de poblacion en
condicion de discapacidad con 16.520 personas identificadas, siendo el 20 % poblacion
infantil. Es decir que no solamente es una de los territorios mas pobres de la ciudad sino que
también, alberga a un grupo poblacional significativo que presenta una condiciéon de

exclusion social permanente como lo es la discapacidad.
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1. CAPITULO I. MARCO TEORICO

El Estado, el Mercado y la Familia vistos desde la cotidianidad de las Mujeres

Cuidadoras de la Localidad de Bosa.

1.1 Introduccion

Durante los ultimos afios, el cuidado ha tomado una fuerza importante en la agenda publica
de América Latina, puesto que urge redireccionar los actuales Sistemas de Proteccidn Social
—SPS-, sus mecanismos de respuesta ante los maltiples riesgos socioecondémicos, laborales,
familiares, médicos, sociales y politicos, asi como los factores que promueven y perpetian
la pobreza, la desigualdad social, la inequidad de género y la exclusién social a las que se
ven enfrentadas dia a dia las personas que ejercen el cuidado, al igual que los que necesitan

ser cuidados.

Entonces, concebir al cuidado como una responsabilidad exclusiva del ambito privado
promueve el paradigma clasico de orden social y econdémico, en el cual, el aporte que realizan
los cuidadores desde su rol familiar, afectivo, politico y comunitario es ajeno a la dinamica
del mercado y a las politicas econdmicas que promulgan los diferentes Estados. Es decir, no
tiene ningln tipo de injerencia o repercusion esa labor desarrollada desde el anonimato y la

falta de garantias para hacerlo.

En ese orden de ideas, para los Estados el ejercicio del cuidado sigue siendo una
obligacion enmarcada en el género y en las tradiciones culturales, lo que sin duda vulnera los
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derechos sociales, laborales, econdmicos y politicos de las mujeres, teniendo en cuenta que
su acceso a la vida publica (trabajo) es una obligacion y una necesidad, en la medida en que
las estructuras familiares de hoy carecen de presencia masculina que apoye el ejercicio
econdmico en el hogar. Empero, las mujeres no cuentan con ningln tipo de garantia que les
permita construir un proyecto de vida a la luz del acceso a la educacion superior, a empleos
dignos, bien remunerados y cuyas condiciones les ayude a mejorar su calidad de vida y por
consiguiente, la de su familia, la cual se constituye principalmente por nifios, nifias,

adolescentes y personas mayores a cargo.

En otras palabras, las mujeres deben estar preparadas fisica y psicologicamente para
acceder a cualquier tipo de empleo que les permita generar algin recurso para su hogar, pero
al mismo tiempo, estan obligadas a renunciar o solicitar permisos reiterativos cada vez que
sea necesario atender a su hijo en condicién de discapacidad, participar de los procesos de
rehabilitacion, asistir al sistema de salud para lograr la garantia del derecho y a su vez, ser

parte de la formacion personal de sus demas familiares, ya sean hijos o padres.

Es fundamental indicar que América Latina aln esta en el proceso de reformulacion de
sus politicas laborales, por tanto, estas mujeres siguen estando expuestas a una vejez
desprotegida y a una condicion de exclusién social, toda vez que su salud desmejora, sus
redes de apoyo sociales y familiares desaparecen, son mas vulnerables a vivenciar situaciones

de conflicto intrafamiliar, son victimas de violencias y discriminacion.

Es por ello que la relacion entre Estado, Mercado y Familia debe transformarse y estar
orientada a entrelazar nuevas y mejores formas de intervencion en los diferentes ambitos,
mejorando la calidad de vida de las personas cuidadoras a traves del acceso al empleo, a la
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educacién superior, a programas de apoyo al cuidado; pero también de aquellas que presentan
una dependencia, dado que son personas que por la discapacidad o limitacion requieren de
politicas publicas adecuadas a sus necesidades pero también que sean capaces de promover,
la autonomia, la independencia y el dialogo de saberes. Ahora bien, validar el cuidado como
un derecho universal implica para cada agente, asumir responsabilidades especificas,
distribuir cargas y facilitar el ejercicio del cuidado como doble obligacion en el derecho

(tanto el que cuida como el que necesita ser cuidado).

Por todo lo anterior, el presente proyecto de investigacion pretende realizar un
acercamiento conceptual del actual Sistema de Proteccion Social — SPS- colombiano, en
relacién a las mujeres que se dedican al cuidado de nifios con discapacidad, en la localidad
de Bosa, ilustrando con ello, la relacion que emerge entre el Estado, el Mercado y la Familia,
asi como la construccion progresiva de roles sociales y politicos de las mujeres cuidadoras,
en respuesta a las condiciones de vulnerabilidad en las que ellas y sus familias se encuentran,

ademas de la falta de garantias gubernamentales y las politicas sociales ineficaces.

1.2 Conceptualizacion y funciones del Sistema de Proteccion Social

Inicialmente, el Banco de Desarrollo Asiatico (2001), como se citd en Guerrero (2006),
indico que un Sistema de Proteccion social es un

Conjunto de politicas y programas disefiados para reducir la pobreza y la

vulnerabilidad, promoviendo la eficiencia de los mercados laborales, disminuyendo

la exposicion de las personas a riesgos y fortaleciendo su capacidad para protegerse

de interrupciones o pérdidas de ingreso. (p. 21)
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Concibe a la Proteccion Social no desde una postura tradicional, sino desde la necesidad
que tienen los Estados de formular y ejecutar politicas publicas, orientadas a mejorar la
capacidad del mercado laboral y que genere a su vez procesos de mitigacion al riesgo y al

cambio de condiciones econémicas.

El Banco Mundial (2001) como se citd en Guerrero (2006), por su parte, menciond que
un SPS puede entenderse como el “conjunto de intervenciones que buscan disminuir la
vulnerabilidad de los individuos pobres, las familias o las comunidades, a través de un mejor
manejo del riesgo” (p. 21). Aqui, el énfasis estd en buscar alternativas sociales que les
permitan a las personas en condicion de pobreza darle, desde su responsabilidad, un mejor
manejo a aquellas situaciones que representan un riesgo.

En tanto, Hagemejer, K. (s.f.) como se cit6 en Guerrero (2006) planteo al SPS como “todas
aquellas intervenciones publicas o privadas que buscan mitigar (relieve) la carga de un
conjunto de riesgos y necesidades de los hogares y de los individuos, sin que exista un
acuerdo reciproco simultaneo o un acuerdo individual” (p. 21); es decir que la proteccion
debe existir de manera transversal en todas las intervenciones que se generen al interior de

los Estados.

Para el caso colombiano, la Ley 789 de 2002 defini6 el Sistema de Proteccion Social como
“el conjunto de politicas publicas orientadas a disminuir la vulnerabilidad y a mejorar la
calidad de vida de los colombianos, especialmente de los mas desprotegidos” (Guerrero,
2006, p. 21). Es por ello que el SPS “debe crear las condiciones para que los trabajadores

puedan asumir las nuevas formas de trabajo, organizacion, jornada laboral y simultaneamente
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se socialicen los riesgos que implican los cambios econémicos y sociales” (Guerrero, 2006,

p. 21).

Pese a tener caracteristicas y elementos similares en las conceptualizaciones anteriores,
para Ayala (2001) como se citd en Guerrero (2006), un Sistema de Proteccion social
“responde por la formacién de capital humano necesario para superar la pobreza, pero la
accion Estatal no se debe agotar en ello” (p. 21). Se evidencia entonces, que para el autor no
es responsabilidad de los Estados garantizar que sus politicas sociales, econdmicas y labores
mejoren las condiciones de existencia de sus ciudadanos, sino que por el contrario, se deben
promover algunas acciones en cuanto al acceso laboral, pero no debe haber un esfuerzo

considerable en ello.

Asi las cosas y luego de identificar posturas internacionales y nacionales frente al Sistema
de Proteccion Social, Marcus. R (2004) como se citd en Guerrero (2006) hizo algunas

claridades frente a los objetivos especificos a los que este debe responder:

1. Enprimera instancia, su enfoque debe ser “proteger a las personas de choques que los
puedan llevar a la pobreza” (Guerrero, 2006, p. 21); es decir, articular esfuerzos para que la
transicion y los posibles cambios que se puedan generar en las politicas econémicas, sociales
y laborales no impacten negativamente a los ciudadanos y no se vean obligados a vivir en
condiciones de extrema urgencia.

2. Por otro lado, su misionalidad esta en “proteger a la gente contra la pobreza extrema
y sus efectos sobre el bienestar”, esto implica segun Acosta, O y Ramirez, J (2004) como se
cito en Guerrero (2006), “reducir la vulnerabilidad de los hogares con ingresos muy bajos
ante caidas del consumo y garantizar su acceso a servicios basicos” (p. 21). Visibilizar,
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entonces, la existencia de comunidades en condiciones de extrema pobreza y asegurarse de
construir todo un plan de intervencion Estatal, que le permita a partir de las necesidades
particulares de la poblacidn, otorgar garantias de disfrute a los servicios basicos.

3. Finalmente, el marco transversal de cualquier SPS debe ser “proteger el bienestar
durante periodos de vulnerabilidad del ciclo de vida” (Guerrero, 2006, p. 21). Esta premisa
es fundamental para comprender que la sociedad pasa toda clase de cambios, desde lo
cultural, econdémico, politico, comunitario y social, hasta cambios etarios, ambientales y
bioldgicos. Por tanto, prevalecer las condiciones de bienestar y garantia de derechos desde la
especificidad social promueve mejores practicas, en cuanto al manejo y la prevencién de
situaciones de riesgo y amenaza que finalizan con el aumento de las tasas de pobreza y

pobreza extrema.

En consecuencia de lo anterior, el Ministerio de Salud y Proteccién Social (2005)
estableci6 también, las funciones especificas que tiene el Sistema de Proteccion Social dentro

del contexto Estatal y que validan los objetivos descritos con antelacion, a saber.

a. Generar estimulo al desarrollo de la “Salud” entre los ciudadanos, contemplandola

desde una postura biopsicosocial y no meramente médica.

b. Involucrar a la sociedad dentro del disefio y planificacion de las politicas publicas,
teniendo en cuenta el conocimiento propio de las comunidades frente a sus contextos

inmediatos.
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c. Garantizar la corresponsabilidad entre los sectores que conforman la sociedad, pues el
Estado debe asignar también tareas especificas tanto al mercado, la familia y las

comunidades.

d. Tener como linea de accion el modelo del Manejo Social de Riesgo.

Esto ultimo, segin Holzmann y Jorgensen (2003), obedece a la
Idea fundamental de que todas las personas, hogares y comunidades son vulnerables
a maltiples riesgos de diferentes origenes, ya sean estos naturales (como terremotos,
inundaciones y enfermedades) o producidos por el hombre (como desempleo,
deterioro ambiental y guerra). Estos eventos afectan a las personas, comunidades y
regiones de una manera impredecible o0 no se pueden evitar, por ende, generan y

profundizan la pobreza. (p. 4)

De igual modo, los autores plantearon dos premisas en cuanto al Manejo Social del Riesgo
en los Sistemas de Proteccion Social, siendo uno de ellos, asistir a personas, hogares y
comunidades a mejorar su manejo del riesgo y por otro lado, proporcionar apoyo a quienes
se encuentran en la extrema pobreza. Es decir, el objetivo fundamental para los Estados es
intentar combinar los instrumentos tradicionales del SPS bajo un esquema unificador,
incluidas intervenciones en el mercado laboral, programas de seguro social y redes de

proteccion social; abarcando acciones para mejorar los instrumentos de manejo del riesgo.

Lo interesante del modelo, segln los autores, es presentar una red de proteccion para
todos, pero al mismo tiempo ofrecer a las personas en condicion de pobreza, la capacidad de
salir de ella o al menos retomar un trabajo lucrativo que le permita al mercado recuperarse

progresivamente de los diferentes choques sociales. Busca entonces, dejar de pensar que el
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Sistema de Proteccion Social es un costo para los Estados, convirtiéndose en un tipo de

inversion que forma capital humano para la productividad dentro de este.

En conclusion, se podria afirmar que el Sistema de Proteccion Social esta directamente
relacionado con las responsabilidades que tiene el Estado de disefiar y ejecutar las politicas
publicas dentro de los territorios, pensando entonces, en un enfoque integral, en donde cada
una de las politicas ya sean econdémicas, mercantiles o de cualquier otra indole estén dirigidas
a mejorar las condiciones de vida de los ciudadanos, y estén a su vez, enfocadas en las
particularidades de los territorios y las comunidades. Tal como lo asegurd Artigas (2005),
quien establecié que “la proteccion social no es solamente una cuestion de solidaridad o
generosidad, sino una responsabilidad basica de los Estados” (p. 14). Cecchini, Filgueira,

Martinez y Rossel (2015) consideraron lo siguiente:

Los Sistemas de Proteccion Social son una politica fundamental para contribuir a la

plena realizacion de los derechos econémicos y sociales de la poblacién, reconocidos

en una serie de instrumentos legales nacionales e internacionales, como la
Declaracion Universal de Derechos Humanos de las Naciones Unidas, de 1948, y el

Pacto Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales, de 1966. (p. 28)

Bajo la anterior premisa, América Latina ha entendido que los Sistemas de Proteccion
Social dejaron de tener el caracter caritativo inicial y han pasado a ser un mecanismo

fundamental en la planificacion social, econdmica y politica de las naciones.
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1.3 El Estado y su injerencia en el Sistema de Proteccion Social

Tener claridad frente al concepto de Estado permite identificar los elementos, la influencia
y sus determinantes a la hora de hablar del SPS pues como ha de suponerse, existe una
relacion intrinseca que establece modelos propios de intervencion entre la sociedad; no
obstante, para los académicos sigue siendo un reto establecer una sola definicion que abarque
tanto los elementos que conforman este, como las relaciones internas que se generan entre si

(Garcia, 1986).

A pesar de ello, existen aproximaciones conceptuales interesantes en la medida en que
abordan un elemento clave (juridico, Social y Politico) como base de la estructura del Estado.
Inicialmente entonces, se podria pensar el Estado como:

Una sociedad humana establecida en un territorio que le corresponde, estructurada y
regida por un orden juridico que es creado, definido y aplicado por un poder soberano
para obtener el bien pablico temporal formando una institucién con personalidad
moral y juridica. (Torrecilla, 2006, p. 25)

Es decir, el planteamiento relevante dentro de esta instancia, ademas del territorio y la
ciudadania, se centra en el orden juridico establecido, toda vez que es el elemento que
estructura su funcionamiento y le permite adquirir una forma especifica en su actividad; en
otras palabras, enmarca al Estado como sujeto de derechos y deberes pues lo considera como

una persona juridica.

Ahorabien, Garcia (1986) también precisé que si bien el Estado es una sociedad territorial,
juridicamente organizada y con poder soberano, hace hincapié en que su objetivo

fundamental es perseguir el bienestar general de los ciudadanos promoviendo, la satisfaccion
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de las necesidades a través de una organizacion administrativa. Esto es asignar desde la
conceptualizacion propia del término, las responsabilidades sociales que debe cumplir el
Estado y los mecanismos pertinentes para lograrlo, que en este caso seria la organizacion

administrativa, partiendo de la creacion de instituciones de caracter oficial.

Por tal razon, hasta ahora se ha hablado de un concepto de Estado someramente integral
en donde se reconoce la importancia de su accionar desde lo juridico (regulador), en el plano
de satisfaccion de necesidades (derechos), y de acuerdo con Calduch (1991), “la
conformacién también, de un conjunto de instituciones, organizaciones y fuerzas sociales
para una comunidad politica que se desarrolla” (social). Asi, conviene subrayar el otro
elemento fundamental dentro de lo que podria definirse como Estado y es el caracter politico
pues, en su estructura surgen y se establecen relaciones de poder entre quienes gobiernan y
quienes son gobernados, implicando la actuacion de un poder publico dentro de la sociedad
que regula comportamientos y somete a unas reglas juridicas definidas y de obligatorio

cumplimiento.

Dicho de otro modo y teniendo en cuenta lo manifestado por Marx como se citd en
Calduch (1991), el Estado constituye la maxima organizacién politica de la sociedad, en
donde se hacen valer intereses comunes y en donde las instituciones enmarcan su actuar de

acuerdo con lo ordenado por este.

En consonancia con lo anterior, nacio también la necesidad de pensar en las funciones
del Estado, con el proposito de comprender como se integran los elementos ya descritos y
con ello, como evidenciar a modo general sus intervenciones. Su tarea inicialmente consiste
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en formular normas de caracter colectivo que deben por supuesto dar consistencia al propio
Estado y al mismo tiempo, reglamentar las interacciones permanentes entre el Estado y la
sociedad; esto es la construccion de un ordenamiento juridico capaz de regular y reglamentar
la vision interna y externa de la sociedad. Ademas, en segunda instancia, esta encaminada a
desarrollar una labor administrativa que promueva la satisfaccion de necesidades como se
habia mencionado, permitiendo asi el progreso de la colectividad.

A modo de conclusion, se establece que las funciones bésicas del Estado son de caracter
juridico, reglamentando las interacciones dadas entre unos y otros, y un carécter
administrativo que establezca, los pardmetros bajo los cuales se logra intervenir
permanentemente en la sociedad. En definitiva, es la instancia en la cual los Estados
reconocen cuéles son sus necesidades y en qué momento debe intervenir para mejorar las

condiciones de vida de sus ciudadanos y de las actividades propias desarrollados por él.

1.3.1 Laintervencion del Estado a través de las Politicas Publicas

Comprender el caracter administrativo del Estado y su intervencion en la sociedad implica
aproximarse a una conceptualizacion de las politicas publicas, siendo estas la respuesta mas
utilizada por el mandato soberano frente a sus ciudadanos y la satisfaccion plena de sus
necesidades. Por ende, las politicas publicas se convierten en la materializacion de los
intereses del Estado, a partir de estrategias, mecanismos, programas y proyectos especificos
dirigidos a mejorar las condiciones de vida de los ciudadanos, perfeccionar sus modelos

econdémicos y posicionarse a nivel global.

Sobre ello, Torres-Melo y Santander (2013) argumentaron:
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[Que] la politica publica es una construccion social que puede ser definida como una

estrategia con la cual el Estado coordina y articula el comportamiento de los actores

a través de un conjunto de sucesivas acciones intencionales, que representan ademas

la toma concreta de decisiones en torno a uno o varios objetivos colectivos,

considerados necesarios o deseables en la medida en que hacen frente a situaciones
socialmente relevantes. (p. 56)

Es decir, se podria pensar que las politicas publicas como construccion social, no

solamente pueden ser consideradas como herramientas de intervencién del Estado hacia los

ciudadanos, sino que por sus reestructuraciones permanentes, llegan a ser un mecanismo

mediante el cual, el Estado mismo resignifica sus elementos de injerencia en la sociedad.

De igual manera, diversos autores citados por Olovarria (2007) sefialaron que una politica
publica también “es un curso de accioén (o inaccion) que el Estado toma en respuesta a
problemas sociales” (p. 16). Dicho de otra forma, las politicas publicas, por una parte, son
adaptadas para recibir una serie de valores dentro de una escala determinada de prioridades,
logrando con ello, la toma de decisiones. Por otra parte, se evidencia que la inaccién del
Estado también se enmarca dentro de las politicas publicas dirigidas a la satisfaccion de
necesidades y bienestar colectivo, mostrando de este modo, las carencias y dificultades del

mismo para hacer frente a las responsabilidades sociales, politicas y econdmicas.

Por su parte, Jenkins (1978) como se citd en Olovarria (2007) asevero, ademas, que “la
mayoria de las politicas publicas involucran una serie de decisiones, algunas de las cuales
pueden ser inadvertidas antes que deliberadas, pero acumulativamente, todas estas decisiones

constituyen una politica pablica” (p. 16). En este caso, el autor reflejé la situacion actual de
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las politicas publicas en la mayoria de los paises en condiciones de pobreza y vulnerabilidad
social, puesto que inicialmente se enfocan en intervenir en una problematica o situacion
claramente estudiada y focalizada pero que como resultado, se obtienen menores beneficios,
otros aspectos por revisar o una politica pablica ineficiente en la medida en que abarca varios
aspectos pero no los fundamentales para mejorar las condiciones de vida. Podria también
pensarse, en un proceso en donde la planificacion se vuelve el dilema més importante por

resolver para los Estados.

Al igual que el concepto de Estado, Birkland (2005) como se citd en Olovarria (2007)
establecio que no hay consenso entre los expertos respecto de una definicion en cuanto a la
politica pablica, sin embargo, constantemente se hacen esfuerzos para intentar describir los
elementos centrales en esta. En ese orden de ideas, Olovarria (2007) consider6 que dichos

elementos estan enfocados en lo siguiente:

El actor privilegiado en ellas es el Estado.
¢ Involucran una decision fundamental sobe hacer o no hacer algo.
e Tienen una finalidad publica: los destinatarios son los ciudadanos.
e Se activan a través de decisiones de autoridades investidas con poder publico.
e Involucran un conjunto de decisiones interrelacionadas.
e Afectan — positiva 0 negativamente — intereses.
e Requieren instrumentos, definiciones institucionales, organizaciones y recursos
para ser implementadas. (pp. 17-18)
De esa manera, logrando una aproximacion conceptual frente a lo que se denomina
politica publica, es importante evidenciar las funciones que tiene el Estado en relacion a ellas,
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sabiendo que como se ha dicho, las politicas publicas son las respuestas del Estado hacia las

necesidades de sus ciudadanos.

En ese sentido, los autores Torres-Melo y Santander (2013) establecieron tres funciones
principales del Estado, las cuales estan relacionadas con Bienestar Social, Desarrollo

Economico y Seguridad. A continuacion se realiza una descripcion de cada una de ellas:

El primer marco tiene que ver con Bienestar Social a traves, primeramente, de la “Funcion
de asignacion, la cual busca asegurar la provision de bienes y servicios sociales o la division
entre bienes privados y sociales” (Torres-Melo & Santander, 2013, p. 25). Con ello, el Estado
intenta distribuir de manera efectiva los recursos que posee para dar garantia de derechos a
los ciudadanos y cubrir todas las necesidades requeridas en los aspectos econémicos,

politicos y territoriales.

Igualmente, la Funcion de Distribucion aparece afirmando la responsabilidad del Estado
para distribuir con caracter equitativo y justo tanto la renta como la riqueza obtenida. Esta
funcion es quizé para todos los Estados la mas compleja de cumplir a cabalidad, en tanto, las
desigualdades socioecondmicas y el acaparamiento de riquezas aparecen para poner a prueba
el organismo supremo de las sociedades, pues los intereses particulares sobrepasan los
colectivos (Torres-Melo & Santander, 2013).

Por otra parte, la funcion subsidiaria en donde los autores ponen al Estado en un punto
intermedio para administrar los equilibrios o desequilibrios que se presentan frente a la
sociedad civil; aqui por supuesto, es donde se refleja la capacidad interna de un Estado para

disponer acciones consecutivas encaminadas a mantener los equilibrios dentro de la sociedad
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pero también debe estar preparado para intervenir cuando existen fendmenos sociales,

economicos, culturales y politicos que pongan en riesgo la calidad de vida de los ciudadanos.

En un segundo momento, los autores plantearon el Desarrollo Econdémico desde la
Planeacion y Promocion del Desarrollo, en donde el Estado se basa en un enfoque social
siendo el responsable de dar cumplimiento a las demandas sociales en el marco del
pluralismo, la cohesion y la igualdad de oportunidades. En este espacio se evidencia
entonces, la importancia de la economia como generador principal de igualdad, equidad y

garantia desde el enfoque de derechos (Torres-Melo & Santander, 2013).

En ese mismo escenario, proponen a la Regulacién como responsabilidad propia del
Estado, sugiriendo ser permanentemente instrumento o mediador al servicio de clases
sociales o grupos especificos, fundamentalmente aquellos que requieren especial proteccién

por sus condiciones de vulnerabilidad y fragilidad social.

También, dentro del aspecto del Desarrollo Econdémico se le asigna la Funcion de
Estabilidad, la cual consiste en garantizar desde el sector econdmico la permanencia de buena
calidad de vida para los ciudadanos, mediante la utilizacion tanto de la politica presupuestaria
como de la estabilidad social a través de la resolucion de conflictos (Torres-Melo &

Santander, 2013).

Finalizando, se encuentra la Funcion de Seguridad en donde se establecen dos premisas
basicas para los Estados, por un lado, tiene que ver con evitar y garantizar que no existan
opresiones militares de caracter legal e ilegal en sus territorios, coercion econémica o presion
politica en sus decisiones, de forma que pueda seguir libremente su desarrollo o progreso; y

por otro lado, garantizar la seguridad de las personas, tanto a nivel de propiedades, integridad
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y bienestar. Esta funcién es un reto permanente para las sociedades actuales, teniendo en
cuenta que pese a la finalizacion de las guerras mundiales se presentan paulatinamente
Estados con niveles de violencias, conflictos armados y guerras civiles que no solamente
violentan los derechos humanos de los ciudadanos, sino que al mismo tiempo fragmentan al

Estado en su soberania y legitimidad.

1.4 Mercado, Estado y Politicas publicas

Este proyecto de investigacion esta interesado en identificar y describir como se
desarrollan las interacciones sociales, en los escenarios en donde la formalidad no esta
presente, es decir, los sectores sociales en donde no cuentan con presencia efectiva del
Estado, las politicas publicas son inoperantes y el mercado desigual y excluyente,
encontrando un fendmenos social que se desarrolla principalmente en los paises en via de
desarrollo, el cual se configura en la informalidad, un medio de empleo en donde las personas
desde sus propios recursos econémicos e intelectuales construyen una forma de percibir
ingresos, sin tener acceso a las garantias laborales del Estado y regulacion por parte del

mismo.

Al implementar dichas actividades, la sociedad estd mas propensa a caer en la pobreza y
desigualdad estando expuestas, también a la falta de acceso a bienes y servicios, aumento en
enfermedades de caracter laboral, no aportes al sistema pensional, sobrecarga para el régimen
de salud subsidiado y mayores oportunidades para desarrollar actividades de caracter ilegal

o delincuencial.
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A pesar de lo anterior, sigue existiendo la falta de reconocimiento e intervencion publica
por parte de los Estados frente a lo que se denomina el trabajo informal, no obstante aparece
un agravante, que se configura en el trabajo informal no remunerado y que se presenta
principalmente en el ambito privado o doméstico, entendiendo este como “la produccion de
bienes y servicios dentro del hogar, como resultado de la combinacion del trabajo no
remunerado y la adquisicion de bienes duraderos y no duraderos” (OCDE como se Cito en

Baanante, s.f., p. 2).

Ahora bien, este trabajo informal no remunerado y desarrollado desde lo doméstico
implica, como lo mencion6 Baanante (s.f.):

Una tarea diaria dentro del espacio de la vivienda, en la cual, por medio del trabajo

fisico y en combinacién con algunos bienes de capital, la persona encargada de los

oficios de la casa realiza las actividades propias del hogar, esto es, aquellas necesarias

para dar satisfaccion a las necesidades de sus miembros, como alimento, vestido,

descanso, entre otras, y asi permitir el rendimiento de cada miembro de la unidad

familiar fuera del hogar en sus respectivas tareas remuneradas. (p. 10)

Es asi como dentro de las actividades propias del hogar aparece principalmente la labor
del cuidado, entendiendo este como las actividades y medidas desarrolladas por una persona
para satisfacer las necesidades de otras personas, durante todos los momentos del ciclo vital

permitiendo con ello, la sostenibilidad de la vida (Izquierdo como se cit6 en Maravall, 2009).

Asi mismo, la gestion y el mantenimiento cotidiano de la vida y de la salud que presenta,
ademas una doble dimension corporal y afectiva podria denominarse cuidado (Eseceé & Pérez
como se citdo en Maravall, 2009). Por ello, Lagarde (2003) refirio que el “cuidado es el
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conjunto de actividades y el uso de recursos para lograr que la vida de cada persona esté

basada en la vigencia de los derechos humanos. Principalmente, el derecho a la vida” (p. 5).

Simultdneamente, Urra, Jana y Garcia (2011) definieron el cuidado desde la enfermeria 'y
los cuidados médicos como “el trabajo profesional destinado a la satisfaccion de necesidades
humanas en el ambito de la salud de un individuo, comunidad o poblacion, como también

integrativo y holistico, porque abarca los diferentes estratos de necesidades” (p. 18).

Es decir, estas labores de cuidado constituyen para el trabajo doméstico no solamente un
trabajo reproductivo entendiéndolo “como el conjunto de tareas cotidianas de cuidado fisico,
intelectual y emocional de los miembros del grupo familiar asi como su crianza” (Valenzuela
& Mora, 2009, p. 13), sino como el medio mediante el cual se constituyen nuevas fuerzas de

trabajo para el mercado.

En ese orden, Bustos (2009) teorizé “historicamente se ha construido el lugar de 1a mujer
circunscripto al &mbito de lo doméstico, reservando el espacio de lo publico para los hombres
en funcion de las jerarquias establecidas por la cultura patriarcal” (p. 3). De ahi que Bonder
citado por el mismo autor concluy6 en que la mujer finalmente es la méas afectada en la
dinamica entre el Estado, el Mercado y la Sociedad, ya que es educada en estas sociedades

bajo la ética del cuidado.

En esta instancia se empieza entonces a hablar acerca del papel de las mujeres en relacién
al Estado, el Mercado y la Familia pero, desde un enfoque de género, siendo este la
imposicion social de unas funciones determinadas para ellas dentro del ambito privado y

publico, tal como lo indico la Fundacion para la Promocién de la Mujer (1997) el género es
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un concepto de la tradicion inglesa que se emplea para designar las diferencias y aprendizajes

que hombres y mujeres asumen en la sociedad.

Por su parte, Ortega (2005) aseverd que “no se nace mujer: llega una a serlo” (p. 23), esta
premisa supone pensar a hombres y mujeres desde el contexto del sexo y del género,
explicando que “sexo podria definirse como aquello que expresa las diferencias biologicas,
mientras que género incluye una serie de categorias socialmente construidas”(p. 23). La
misma autora infiri6 que el hecho de nacer hombre o mujer ya provoca una clara
especificidad que viene dada por la dimensién de género, considerandolo como un criterio
béasico para la organizacion social: reparto de responsabilidades familiares, laborales, roles,

atributos psicologicos, actitudes internas, entre otras.

El género, ademas, no tiene unas caracteristicas univocas en todas las sociedades
existentes, puesto que los roles atribuidos a los hombres y mujeres dependen basicamente de
su organizacion social, econémica y cultural que al mismo tiempo esta mediado por los
sistemas religiosos y juridicos. Entiéndase Rol desde la sociologia como “posicion del
individuo en la vida social comun que condiciona una determinada conducta y que, por otra
parte, despierta expectativas entre las partes sociales” (Fundacion para la Promocion de la
Mujer, 1997, p. 12). Quiere decir, una serie de funciones o papeles socialmente establecidos
que reflejan una posicién de las personas en el sistema social, econémico, politico y cultural

en donde existen y se les asigna derechos, obligaciones, responsabilidades y poderes.

Frente a ello, Pérez y Bao (2011) definieron el rol de la siguiente forma.

El papel, funcién o representacién que juega un a persona dentro de la sociedad,

basado en un sistema de valores y costumbres, que determinan el tipo de actividades
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que esta debe desarrollar. Triple rol: Como triple rol se entiende la participacion
femenina tanto en funciones productivas como reproductivas y de gestion comunal a

lavez. (p. 44)

Asimismo, la Fundacion para la Promocion de la Mujer (1997) establece que se aprende
a ser varon y mujer en el transcurso de un proceso que comienza con el nacimiento, en el
seno de la familia y que prosigue en las instituciones de la sociedad. Por lo tanto, lo masculino
y lo femenino, lejos de ser pensados como un legado a priori de la naturaleza, deben ser

interpretados como construcciones historico-sociales.

Debido a lo anterior, se refleja el hecho de que las mujeres al ser definidas desde su
“debilidad” y enfocadas desde nifias en la importancia y necesidad de ser protectoras,
cuidadoras y responsables emocionalmente de los demaés, sean las méas afectadas por las
construcciones econémicas de produccion y consumo, toda vez que se contempla aun, como

una percepcion de orden natural para el Estado y el Mercado.

Corroborando esto, se evidencia que “las tasas de actividades y de ocupacion presentan
en general en todos los Estados, diferencias bien claras entre hombres y mujeres, siendo
siempre las mas bajas las tasas femeninas” (Bustos, 2009, p. 4). Este mismo autor indic6 que
las estadisticas utilizadas por los Estados no dan cuenta del trabajo de las mujeres, puesto
que tradicionalmente el concepto de trabajo ha estado asociado con el trabajo asalariado,

excluyendo el trabajo doméstico y el trabajo de subsistencia no remunerado.

De ahi que las mujeres estén mas presentes en el mercado de trabajo informal, donde las
condiciones laborales son peores que en el formal y sus niveles de ingresos suelen ser

menores que los de los hombres, de igual modo, es mas dificil para las mujeres el acceso a la
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educacién y a percibir los pagos salariales conforme a sus niveles educativos alcanzados

(Rodriguez, como se cito en Bustos, 2009).

Es importante entender que la informalidad se presenta en la medida en que las mujeres
por diferentes situaciones no cuentan con el apoyo econémico y afectivo de un conyugue que
pueda aportar a la satisfaccion de las necesidades de las familias y por otro lado, las
condiciones de pobreza y desigualdad social conllevan a que todos los integrantes de las
familias incluyendo los nifios, empiecen por desarrollar actividades productivas que les

genere ingresos siendo estos adquiridos en la informalidad e inclusive en la mendicidad.

Para este proyecto de investigacion es fundamental entender tal como lo sefial6 Terrero

como se citd en Bustos (2009):

En la mayoria de los hogares principalmente de bajos ingresos, la mujer no solo
incluye el trabajo reproductivo (responsabilidad de la maternidad y cuidado de los
nifios) necesario para garantizar el mantenimiento y reproduccion de la fuerza laboral,
sino también el trabajo productivo, generalmente en calidad de generadora secundaria
de ingresos. Ademas, que las mujeres se involucran en trabajos de gestion comunal

en contextos tanto urbanos como rurales. (p.4)

Sumado a ello, es relevante explicar como se desarrollan los tres roles descritos por el
autor anterior, en el contexto de las mujeres cuidadoras de nifios en condicion de discapacidad

entendiendo lo siguiente:

Las deficiencias, las limitaciones de la actividad y las restricciones de la participacion.

Las deficiencias son problemas que afectan a una estructura o funcion corporal; las
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limitaciones de la actividad son dificultades para ejecutar acciones o tareas, y las
restricciones de la participacion son problemas para participar en situaciones vitales.
Por consiguiente, la discapacidad es un fendmeno complejo que refleja una
interaccion entre las caracteristicas del organismo humano y las caracteristicas de la

sociedad en la que vive. (Hermida & Borregon, 2010, p. 2)

Por otra parte, Gonzélez (2008) conceptud la discapacidad como “deficiencias fisicas,
mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas barreras,
puedan impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones
con las demas” (p. 533). En ese orden de ideas, Martinez (2013) consideré la discapacidad
como “cualquier restriccion o falta de capacidad para llevar a cabo una actividad en la forma,
o dentro del rango, considerados adecuados para las personas que se estiman como normales

o no discapacitadas” (p. 4).

Similarmente, la OMS como se citdé en Ministerio de Salud y Proteccion Social (s.f.)

establecio lo siguiente:

La discapacidad es el resultado de interacciones complejas entre las limitaciones
funcionales (fisicas, intelectuales o mentales) de la persona y del ambiente social y
fisico que representan las circunstancias en las que vive esa persona, es decir,

deficiencias, limitaciones en la actividad y restricciones en la participacion. (parr. 2)

Partiendo de lo abordado, Lagarde (2003) sefial6 que el cuidado de las personas varia de
acuerdo al ciclo vital y a las caracteristicas propias desde lo médico y lo cultural,
considerando, sefialando por tanto que las mujeres cuidadoras de personas en condiciones de

discapacidad ademas de invertir sus mejores energias en dicha labor, y cumplir con el
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desarrollo de las otras funciones ya descritas, tienen que empezar por apropiarse de otros
aspectos para intentar que las condiciones de bienestar de su persona a cargo mejoren, como

podria llegar a ser el liderazgo y el empoderamiento.

Es por ello que se aborda el sujeto politico como rol fundamental dentro de la Proteccion

Social, desarrollado por las mujeres cuidadoras comprendiendo este de la siguiente forma:

Un hombre de convicciones, ideales, con capacidad reflexiva y critica, que posea el
misterio del carisma, y sobre todo con un gran sentido de servicio social, en pro del
bien comun, encauzado en la construccién de ciudadanias y sociedades consientes y

duefas de sus propias realidades. (Fernandez, 2009, p. 7)

Esta construccidn reflexiva y critica, de acuerdo con el mismo autor, se da en dos formas
especificas que le permiten desarrollar al sujeto sus objetivos dentro de una comunidad y
tienen que ver, por un lado con la tradicion, la cual basicamente se cifie en las creencias
cotidianas que se han construido a lo largo del tiempo por un grupo minimo de personas que
comparten parentescos y que de alguna manera adquieren autoridad y poder, lo que lleva por
ejemplo, a las mismas familias a ocupar altos cargos en el gobierno por un tiempo
indeterminado, muestran también para la sociedad respeto y admiracion por las politicas

infundadas.

En otra instancia, se encuentra el carisma que tiene que ver mas con las construcciones
sociales comunitarias, en donde no existe preferencia de un solo grupo de personas, sino que
por el contrario es la manifestacion individual en la cual se muestran siempre atentos a apoyar
en caso de necesidades, se ven permanentemente dispuestos a cooperar en medio de

dificultades y evidencia siempre en su actuar valores de legalidad, justicia, respeto y
44



honradez. Por otra parte, es en esencia la presencia de esas cualidades personales que reflejan

interés, liderazgo positivo y propositividad.

Si bien existen estos factores dentro de la construccion y desarrollo de un sujeto politico,
Samaddar (2014) puntualizé en unos aspectos fundamentales tanto para la creacion del sujeto
en su funcion politica como en el desarrollo activo de este. En primer lugar, refirié que “hay
una funcidn critica implicada en la disposicion para hacer politica —“desaprender” el estado
presente del conocimiento (académico, sentimental, teologico, espiritual, economico,
etcétera) y prepararse para hacer politica aprendiendo nuevas cuestiones sobre la sociedad y

sus relaciones de poder—" (p. 15).

Es decir, tener la disposicion de comprender otras realidades personales, familiares y
comunitarias, es estar al mismo tiempo dispuesto a escuchar y analizar otras posturas que
pueden aportar a los conocimientos ya adquiridos por el sujeto politico. En un segundo
plano:

El conocimiento tiene, por lo tanto, una funcién de lucha. La practica de la politica se
concibe, asi como una guerra en marcha. Los individuos deben tener los instrumentos
politicos requeridos, que les permitiran pelear a lo largo de la vida. Asi, el ejercicio y
el aprendizaje de la politica se vuelven importante como actividad humana. La

pedagogia politica se torna indispensable. (p. 15)

En este caso en particular, es lo que el proyecto de investigacion pretende explicar, en la
medida en que como ya a lo largo de este capitulo se ha descrito, existen una serie de
condiciones de vulnerabilidad y desigualdad social que particularmente no le permitirian a
las mujeres cuidadoras de nifios con discapacidad reconocer y aplicar nuevos conocimientos
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de caracter juridico- politicos. No obstante, en la realidad de este grupo de mujeres lo que se
observa es que el aprendizaje de la politica y de lo juridico se ha convertido en el objetivo

principal para ellas en aras de mejorar las condiciones de vida de sus hijos.

En tercer lugar, “el sujeto politico no emerge de técnicas existentes del ejercicio del poder,
particularmente técnicas legales, sino méas bien de la resistencia contra dichas técnicas. El
Principe no es un sujeto politico. Es un gobernante” (Samaddar, 2014, p. 15). Este aspecto
es importante porque ilustra, al sujeto politico desde una perspectiva de resistencia a través
de un andlisis integral de las situaciones y el planteamiento de opciones con mejores

condiciones de justicia, equidad e igualdad.

Seguidamente, como cuarta instancia:

Un conjunto de practicas se vuelve significativo en la configuracion del sujeto
politico. La innovacion de un nuevo grupo de précticas indica la emergencia de un
nuevo sujeto en politica que deviene asi su nuevo autor. Estas practicas son tanto

discursivas como institucionales. (Samaddar, 2014, p. 15)

Finalmente, “estas practicas son esencialmente colectivas, esto es, relacionales
(conflictivas, por un lado, dialdgicas por otro), y debido a esto, la emergencia del sujeto

politico es solo posible de forma colectiva” (Samaddar, 2014, p. 15).

Como se puede evidenciar en los capitulos siguientes, la colectividad es tan significativa
como las intervenciones propias del Estado a través de su institucionalidad, surgen nuevas
propuestas de articulacion y trabajo grupal que logran ahondar en nuevos escenarios de

discusion y aprendizaje.
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Funcion del Mercado en el Sistema de Proteccion Social

Avanzando en la conceptualizacion de las esferas principales de los Estados, se aborda la
definicion de Mercado, pensandolo como escenario fundamental para la construccion y el
funcionamiento de este, la planificacion de las politicas pablicas y la viabilidad del quehacer
del Sistema de Proteccion Social. Teniendo en cuenta esto, se puede decir que el Mercado es

una institucion social mediante la cual se entabla una relacién comercial.

Puntualmente para los Estados, es el mecanismo mediante el cual se logra obtener los
recursos econdémicos propios para la sostenibilidad del territorio, pero ademas es el medio
mediante el cual los Estados entre si establecen relaciones de poder, dominio y estructuran

la forma en la que la sociedad debe establecerse.

Lo anterior fue expuesto por Guerrero (2006), quien manifesté que hablar del mercado
laboral es hablar de la principal fuente de ingresos de las personas, “la composicion y la
dinamica del mercado de trabajo determinan los grupos objetivo que deben ser atendidos por
los diferentes componentes del sistema de la proteccion social” (p. 14). Aunque el mercado
en su forma laboral es la principal fuente de ingresos para las personas y finalmente para el
Estado, se convierte aun en un reto, pues la vinculacion de los ciudadanos a escenarios
laborales dignos en donde las empresas ya sean publicas o privadas estén dispuestas a cumplir
con los mandatos legales, pero ademas, a brindar condiciones estables y apropiadas para el

mejoramiento de la calidad de vida de las personas, es casi imposible.
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2. CAPITULO Il. MARCO JURIDICO

EL CUIDADO COMO DERECHO FUNDAMENTAL

Pese a que el cuidado empez6 a ser tema de discusion publica en Europa en los afios
setenta, a través de movimientos feministas liberales, los cuales exigieron el reconocimiento
social del cuidado doméstico como parte fundamental de la existencia humana y
promulgaban la desigualdad desenfrenada entre hombres y mujeres, frente al rol en lo que se
denomind el &mbito privado. En América Latina, es hasta inicios del presente siglo a través
de los consensos Regionales, en donde progresivamente se han establecido acuerdos en las
agendas publicas, enfocados en lograr la equidad de género, la erradicacion de toda préctica
discriminatoria, la exclusion social y la dignificacion del cuidado.

Es por ello que el presente capitulo pretende describir esas aproximaciones juridicas y los
avances hasta hoy implementados por el Estado colombiano, en su reto por reconocer el
ejercicio del cuidado como principio fundamental de la economia nacional y la necesidad de
reestructurar el Sistema de Proteccion Social, a la luz de los cambios demogréficos y las

asimetrias familiares y de género que adn persisten en la sociedad.

2.1 Contexto Internacional

Ameérica Latina dio inicio a este proceso de reconocimiento del cuidado a partir de del
Consenso de Quito desarrollado en el afio 2007, en donde se establecieron por primera vez
deliberaciones entre los paises miembros, dirigidos a la dignificacion del cuidado y la

distribucion de responsabilidades de los diferentes actores en ello. Estas reflexiones se
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concentraron principalmente en tres aspectos. Por un lado, verificar la corresponsabilidad
existente entre los hombres y las mujeres, en la realizacion compartida de las actividades
domeésticas y familiares asi como, empezar por adoptar estrategias y medidas legislativas e
institucionales que les permitiese a las mujeres participar en la esfera politica en condiciones
igualitarias y reconocer gque ese trabajo no remunerado aporta significativamente al bienestar
de las familias y finalmente, al desarrollo econémico de los paises.

En segunda instancia, se destaca la preocupacion por la crisis que a traviesan los Sistemas
de Proteccion Social en la region, toda vez que se requiere pensar los Sistemas Publicos desde
la integralidad para el acceso oportuno a la seguridad social y la garantia de coberturas
universales, en donde las politicas publicas sean capaces de equilibrar responsabilidades
entre hombres y mujeres supere los estereotipos de género culturalmente establecidos e
iguale las condiciones y los derechos laborales del trabajo doméstico al de los demas trabajos
remunerados, erradicando entonces, cualquier forma de explotacion y desigualdad social.

Finalmente, se promueve la urgencia de establecer instrumentos de medicién constante
del trabajo no remunerado que realizan tanto las mujeres como los hombres, reconociendo
su valor e incorporando sus resultados al sistema de cuentas nacionales, generando con ello
un compromiso Estatal en “la reproduccion social, el cuidado y el bienestar de la poblacion
como objetivo fundamental de la economia y una responsabilidad publica indelegable”
(Consejo Nacional para la Igualdad de Género [CNIG], 2016, p. 19).

Surge entonces un segundo encuentro regional, en el cual los Estados miembros retoman
en el Consenso de Brasilia realizado en el afio 2010, las reflexiones ya establecidas y

dispone de nuevos apartados, esta vez convocando a las naciones a encaminar sus esfuerzos
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presupuestales, juridicos y administrativos ahora, promoviendo y reconociendo el cuidado
como un Derecho.

Teniendo en cuenta esto, se exige promover autonomias econdémicas y financieras para
las mujeres que ejercen dicha labor, desde la asistencia técnica garantizada y el fomento de
capacidades empresariales, asociativas y comunitarias con seguridad presupuestal.
Igualmente, se hace un llamado a incrementar la inversion en seguridad social, con el
proposito de cubrir integralmente las necesidades que enfrentan las mujeres cuidadoras, y
que estan intimamente relacionadas con situaciones de enfermedad, discapacidad, desempleo
y responsabilidad con la infancia y la vejez.

Como ultimo espacio Regional, los Estados de América Latina y el Caribe participaron
en la Duodécima Conferencia Regional sobre la Mujer, la cual se denominé Consenso de
Santo Domingo, desarrollado en el afio 2013, cuya finalidad fue reflexionar sobre los
avances en la implementacion de los acuerdos ya establecidos e incorporar nuevos elementos
como marco del reconocimiento al Cuidado, los cuales se enfocan en la formacion
profesional de las mujeres y su participacion en la investigacion y la produccion de
conocimiento, asi como el reconocimiento a la diversidad cultural que es propia de América
Latina.

Lo anterior, dado a que las mujeres cuidadoras de la Region presentan condiciones
especificas de vida, derivadas de los entornos urbanos y rurales, asi como la pertenencia a
grupos étnicos (indigenas y afrodescendientes). Asi mismo, los ponentes determinaron que
los Estados tambien deben implementar acciones de regulacion y supervision, capaces de

visibilizar el impacto de las nuevas estrategias en la calidad de vida de las mujeres, pero
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también es fundamental contar con la capacidad juridica que proteja sus derechos ante las
précticas laborales universales y no convencionales como por ejemplo, los teletrabajos.
Ahora bien, a pesar de los avances regionales anteriormente descritos, definir el cuidado
implica para los Estados una disyuntiva permanente, puesto que se debate frecuentemente
entre elementos de justicia social, inversion social y obligacion familiar, lo cual permite que
cada uno de ellos dentro de su soberania determine el cauce de sus politicas sociales y el
impacto de las mismas a largo plazo. Por otro lado, si se sigue concibiendo al cuidado como
una obligacion netamente familiar, el Estado seguird asumiendo un rol subsidiario
especialmente con las personas menos favorecidas, pero esto implica que las brechas de

pobreza y exclusion sigan creciendo.

2.2 Contexto Nacional

Para ilustrar las voluntades sociopoliticas que debe enfrentar el pais frente al tema del
Cuidado y el cumplimiento de los acuerdos regionales, es fundamental empezar por
comprender los cambios y las trasformaciones sociodemograficas por los que atraviesa la
poblacion colombiana. En primer lugar, Fedesarrollo y la Fundacion Saldarriaga (2015)
indicaron que Colombia cuenta con cinco millones de personas que estan transitando de la
etapa del envejecimiento a la vejez, lo cual evidencia un fenémeno social particularmente
creciente y pone en la mesa publica los logros y las dificultades del Sistema de Proteccion
Social.

De la misma forma, el Departamento Administrativo Nacional de Estadistica [DANE]
(2010) aseguro que 858 mil personas presentan algun tipo de discapacidad y de acuerdo al

Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia [UNICEF] (2015), hay 15 millones de nifios,
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nifias y adolescentes que requieren de una persona como minimo, que ejerza el cuidado y
brinde herramientas de desarrollo y proteccion. Por tanto, se estima que en el pais alrededor
de veintitn millones de personas estan expuestas a asumir el rol de cuidador. Esto representa
que mas de la mitad de la poblacion Colombiana estd o estara ejerciendo el cuidado no
remunerado como actividad principal, es decir, no es un asunto menor de Estado y por tanto,
se deben tomar medidas urgentes para garantizarles a estas personas una calidad de vida
digna y lejana de todo acto de desigualdad, discriminacion y exclusién social.

A continuacidn, se describen las ponencias legislativas promulgadas por la Nacion cuyo
objetivo se centra en bridar herramientas de proteccion a las personas que se dedican al
cuidado como actividad no remunerada.

Como primera iniciativa, se encuentra el Proyecto de Ley 033 de 2009, el cual se destaca
por ser la Unica propuesta del Senado de la Republica de Colombia, en cuanto al
reconocimiento y exaltacion de las personas que ejercen el cuidado familiar para individuos
en estado de dependencia. Su ponente es la senadora Yolanda Pinto Afanador del Partido
Liberal, quien en el afio 2009 recopilé la deuda que tiene el Estado frente a la labor
desempefiada por mujeres y hombres, quienes se enfrentan diariamente a condiciones de
exclusion y desigualdad social.

En dicha ponencia, la autora propuso asignar la figura juridica al cuidador familiar en
casa, refiriéndose a personas que estan a cargo de familiares que por su condicién de
discapacidad dependen de ellos para realizar las actividades esenciales de la vida diaria, con
cuatro propositos particulares:

a. Obtener beneficios pensionales a través del fondo de solidaridad pensional en la

subcuenta de solidaridad, pues son personas que presentan dificultades permanentes para
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vincularse laboralmente y por ende, para iniciar o continuar con las cotizaciones
correspondientes al sistema.

b. Acceder prioritariamente a todos aquellos planes de primera necesidad como
alimentacion, vivienda y educacion.

c. Recibir por parte del Sistema de Salud apoyo a nivel instrumental, emocional y social
que le permita al cuidador y a la persona dependiente enfrentar con mayores habilidades su
realidad.

d. Ser capacitado y certificado en técnicas de cuidado, primeros auxilios y manejo de
medicamentos.

Para lograr estos cuatro objetivos, la senadora proponia que fueran las Secretarias de Salud
de cada ciudad, municipio y departamento quienes estuvieran en la obligacién de
implementar un registro de identificacion, en el cual se pudieran establecer cuantos
cuidadores son y en donde se encuentran en aras de establecer los beneficiarios de la presente
ley.

Sin embargo, la iniciativa fue archivada ya que el Ministerio de Hacienda y Crédito
Publico emite un concepto técnico y juridico, en donde determina su inviabilidad
presupuestal, teniendo en cuenta que existe afectacion de la Subcuenta de Solidaridad
del Fosyga por recursos que ascienden a $1.16 billones anuales.

En segunda instancia, se encuentra la Ley 1413 de 2010 promovida por el Senado de la
Republica, la cual obedece a uno de los acuerdos regionales y regula en Colombia la inclusion
de la economia del cuidado en el sistema de cuentas nacionales, su objetivo es “medir la

contribucion de la mujer al desarrollo economico y social del pais y al mismo tiempo, ser la
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herramienta base para la definicion e implementacion de politicas publicas” (Ley 1413, 2010,
Art. 1).

Su intencion es incluir la economia del cuidado en la técnica estadistica que utiliza el pais,
a traves del Departamento Administrativo Nacional de Estadisticas — DANE -, para conocer
una representacion cuantificada de esa contribucion al desarrollo econdmico y social. De
igual manera, se reconoce por primera vez en Colombia, las tareas que culturalmente fueron
adscritas al hogar.

En ese mismo orden de ideas, el “Departamento Administrativo Nacional de Estadistica -
DANE- es la autoridad responsable de coordinar el cumplimiento de lo dispuesto en la
presente ley” (Ley 1413, 2010, Art. 4), es quien debe establecer los mecanismos y realizar
las gestiones necesarias para planear, disefiar, aplicar y actualizar una Encuesta de Uso del
Tiempo.

[En cuanto al] Seguimiento, Vigilancia y Control, la Consejeria Presidencial para la
Equidad de Género tiene la funcion de coordinar una mesa de trabajo con la
participacion de los entes de control, la academia y las organizaciones sociales con el
objeto de hacer seguimiento y contribuir al proceso de implementacion de la Encuesta
de Uso de Tiempo. (Ley 1413, 2010, Art. 6)

Para finalizar, se encuentra el Decreto 2490 de 2013, mediante el cual se reglamenta en
Colombia la Ley 1413 y se crea ademas, la Comision Intersectorial, cuyo objeto es definir
la forma de inclusion de informacion sobre trabajo de hogar no remunerado en el Sistema de
Cuentas Nacionales. Su funcion principal esta enmarcada en la emisién “de conceptos
vinculantes y recomendaciones sobre los requerimientos de estadistica basica necesarios para
la actualizacion continua de la cuenta satélite de trabajo no remunerado” (Decreto 2490,
2013, Art. 4 numeral 2). Por otro lado, sus integrantes corresponden al:

Ministro de Salud y Proteccion Social, el Ministro de Trabajo, el director del

Departamento Nacional de Planeacion, el director del Departamento Administrativo
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de la Presidencia de la Republica, el Director del DANE quien la preside y el director
del Departamento Administrativo para la Prosperidad Social. (Decreto 2490, 2013,
Art. 3)

Para el afio 2016 y luego de comenzar con el proceso, la comision logra adoptar otros
conceptos fundamentales en el ejercicio del cuidado que actualizan, amplian y profundizan
la base tedrica de la Economia del Cuidado en Colombia (economia del cuidado, cuidado,
cuidado directo e indirecto, servicios de cuidado, trabajo de cuidado y cuidado no
remunerado, trabajo domestico, persona que cuida y persona sujeto de cuidado).

Su relevancia radica, por un lado, en el reconocimiento de todos los roles que se derivan
del cuidado y en segunda instancia, porque su construccion conceptual tiene una base
significativa de:

La Organizacion Internacional del Trabajo (OIT), la Comision Econdémica para
América Latina y el Caribe (CEPAL) y expertas internacionales que han sido
consultoras en el tema de Economia del cuidado para Colombia como Valeria
Esquivel, Soledad Salvador y Karina Batthyany. (DANE, 2016, p. 7)

2.3 Contexto Distrital

Resulta pertinente mencionar que Bogota, al ser la capital del pais, presenta una
transformacion poblacional mas rapida y con ello, el reto administrativo y politico esta en
encaminar las acciones gubernamentales en pro de atender de manera efectiva y oportuna las
diversas necesidades de su poblacion vy articular esfuerzos para albergar en condiciones
dignas a sus nuevos ocupantes.

En ese escenario, la ciudad ha realizado cambios progresivos en los Planes de Desarrollo
Distrital para fortalecer sus proyectos y programas, e intentar dar solucion efectiva a las
problematicas sociales especialmente, la discapacidad y el cuidado tal y como se evidencia

en las siguientes ponencias:
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El avance legislativo mas importante para los Bogotanos tiene que ver con el Decreto 470
de 2007, mediante el cual se adopta la Politica Publica Distrital de Discapacidad - PPDD, en
donde intiman a las administraciones venideras a promover de manera permanente la
inclusion social, desde el reconocimiento y la garantia de los derechos de las personas con
discapacidad y sus familias. Su marco conceptual se construye a partir de la mirada
integradora y holistica del ser humano, permitiéndole a la poblacién vivir en condiciones de
dignidad desde todas las dimensiones asi como, una vida libre de violencias y
discriminaciones. Para ello, el mandato plantea cuatro propoésitos esenciales, entre los que
se encuentran:

Inicialmente, el desarrollo de programas de proteccion econdmica que permitan la
generacion de apoyos para personas con discapacidad y/o sus familias, asi como facilitar la
creacion de tarifas diferenciales o acciones afirmativas econdmicas en el transporte y:

Formular e incentivar [...] programas que promuevan la inclusion laboral de las
personas con discapacidad, por medio de la regulaciéon normativa que comprometa a
la empresa privada y publica desde la perspectiva de responsabilidad social, para
favorecer la vinculacién de esta poblacién. (Decreto 470, 2007, Art. 12 literal c)

En segundo lugar, implementar planes y programas integrales de empleo que garanticen
la inclusion laboral de las familias de las personas con discapacidad. Como tercer aspecto se
encuentra la necesidad de impulsar y reglamentar todo tipo de “acuerdos, normas y leyes
relacionadas con la garantia de un salario o pension para aquellas personas que por presentar
una discapacidad severa o mdaltiple no pueden desarrollar alguna actividad productiva”

(Decreto 470, 2007, Art. 12 literal r).
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[Finalmente] propiciar y fomentar la creacion de redes de apoyo institucionales y
sociales por medio de la creacion de organizaciones, empresas productivas, talleres
protegidos, cooperativas y asociaciones de personas con discapacidad que busquen
nuevas alternativas de produccion de bienes y servicios, acordes a las necesidades del
pais [...]. (Decreto 470, 2007, Art. 12 literal t)

Ahora bien, existe un reconocimiento fundamental en la presente disposiciéon y esta
relacionado con el rol de la familia, las cuidadoras y cuidadores en el diario vivir y el
bienestar de las personas con discapacidad, pues en general son estos actores los que disputan
el cumplimiento de la norma y enfrentan las condiciones de exclusion social, econdmica,
cultural y politica.

Por tanto, supone dos ejes transversales, por un lado, la urgencia que tiene el Distrito de
establecer estrategias que promuevan la condicion de Bienestar en toda la familia,
garantizando la preservacion del minimo vital y la provisién de seguridad social. Por otro
lado, la promulgacién del enfoque de Ciudadania, en donde reconoce la autonomia de las
personas con discapacidad, sus familias, cuidadoras y cuidadores, al mismo tiempo que sus
derechos politicos, civiles, econdmicos y sociales.

Por altimo, suscita la participacion como un derecho fundamental y expresion de
ciudadania, en donde las personas con discapacidad, sus familias, cuidadoras, cuidadores y
diferentes actores sociales y politicos interactlan permanentemente, en pro de la
trasformacion social y la busqueda de una ciudad incluyente y corresponsable con el bienestar
de la poblacion.

En ese sentido, el Consejo de Bogota a través del Acuerdo 505 de 2012 establecio el

Sistema Distrital de Atencidn Integral de Personas en condicion de discapacidad en el Distrito
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Capital, una de la disposiciones con mayor receptividad por parte de la ciudadania, cuyo
objetivo esta dirigido a aunar esfuerzos y recursos en el Distrito, que permitan aumentar la
cobertura, descentralizar y organizar la oferta de programas y servicios institucionales e
igualmente, promover la participacion activa de las personas con discapacidad, sus familias,
sus cuidadoras y cuidadores.

Cabe sefalar que las instancias del Sistema Distrital de Discapacidad en el Distrito
Capital, segun el Acuerdo, corresponden al Consejo Distrital de Discapacidad y al Consejo
Local de Discapacidad, quienes estan liderando el proceso de articulacion de la Politica
Publica entre la institucionalidad y la comunidad. Su caracter obedece a la “instancia
consultiva, asesora y gestora, direccionada a la coordinacion, planificacion, concertacion,
adopcion y evaluacion de politicas, planes, programas y proyectos relacionados con la
discapacidad en el Distrito Capital” (Acuerdo 505, 2012, Art. 4).

Aunque su objetivo es participar y asesorar el proceso para la formulacion,
implementacion, seguimiento y evaluacion de la Politica Publica Distrital de Discapacidad
debe “propender porque se respeten y difundan los derechos y deberes de las personas con
discapacidad, sus familias, sus cuidadoras y cuidadores, teniendo en cuenta su condicién de
género, clase social, ciclo vital, diversidad poblacional u orientacion sexual” (Acuerdo 505,
2012, Art. 6 numeral 11).

En ese orden de ideas, el Acuerdo 505 ademas de respaldar el proceso de gestion y
construccion de la Politica Publica Distrital para Personas con Discapacidad, ha permitido
la participacion formal en los diferentes escenarios de discusion politica de las familias,

cuidadoras y cuidadores, lo cual es fundamental para el ejercicio que se desarrolla en tanto,
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son estos Ultimos quienes deben velar continuamente por la garantia de derechos de las
personas con discapacidad y su acceso a los diferentes bienes y servicios del Estado.

En conclusién, esta iniciativa ha facultado a las cuidadoras y cuidadores para que sean
representantes no solo de la discapacidad que presenta su familiar o conocido, sino de la
realidad social, familiar y econdémica que deben enfrentar junto con ellos en la cotidianidad.
Es decir, le permite al Consejo ya sea Distrital o Local tener una perspectiva holistica de la
discapacidad.

Finalmente y como avance legislativo, en el afio 2015, el Consejo Distrital promovio el
Proyecto de Acuerdo 253 de 2015, cuyo prop0sito segun sus ponentes era reconocer la labor
que realizan los cuidadores y las familias de las personas con discapacidad, en la construccion
de mejores formas de vida para sus familiares y las circunstancias permanentes de
discriminacion y desigualdad social a la que se ven enfrentados. Dicho reconocimiento esta
enfocado en la construccién de un protocolo de atencién, que le permita a las distintas
entidades atender de manera integral las necesidades de los (las) cuidadores(as) de personas
con discapacidad, no solo desde el enfoque psicosocial sino asumiendo el cuidado desde el
derecho a la proteccién y bienestar de dicha poblacién.

Asi mismo, busca visibilizar a las personas cuidadoras a través de una caracterizacion
sociofamiliar y econdmica de caracter formal y estandarizado, la cual le permita a la ciudad
conocer la ubicacion exacta de esta poblacidn, sus necesidades laborales, la cuantificacion y
valoracion de la labor del cuidado, asi como un proceso de transformacion de imaginarios
sociales y culturales en donde existan redistribuciones de los roles en la familia. Este
instrumento de caracterizacion estaria a cargo de las Secretarias de Salud e Integracion social,

las cuales tendrian la obligacion de identificar también las habilidades, capacidades y
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competencias de las cuidadoras y cuidadores; generar un programa de atencion psicosocial e
implementar una Ruta Distrital de Atencidn Integral para las cuidadoras y cuidadores de las
personas con discapacidad que les posibilite el acceso oportuno a sus derechos y la
participacion en los diferentes escenarios institucionales. Sin embargo, fue una propuesta que
no tuvo la voluntad politica requerida para entrar en funcionamiento y mejorar la calidad de

vida de las personas cuidadoras.
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3. MARCO METODOLOGICO

3.1 Objetivo general

Determinar el rol social y politico en el Sistema de Proteccion Social de mujeres
cuidadoras de nifios con discapacidad localidad de Bosa, Bogota D.C., Colombia, 2016, en

el contexto de la pobreza, inequidad y discriminacion de género.

3.2 Obijetivos especificos

I.  Caracterizar las condiciones sociales, politicas, econémicas, familiares, comunitarias
e institucionales de las mujeres cuidadoras de nifios con discapacidad de la localidad
de Bosa.

Il.  Identificar y describir los roles sociales y politicos desarrollados por las mujeres cui-
dadoras de nifios con discapacidad en el contexto de la institucionalidad local.

I1l.  Explicar el proceso de construccién de los roles politicos y sociales ejercidos por las
mujeres cuidadoras de NNA en condicion de discapacidad en la localidad de Bosa en
el contexto de la pobreza, inequidad y discriminacion de género.

El presente proyecto se plantea como un estudio investigativo mixto o combinado, el cual
se ha convertido para la investigacion social en una necesidad a priori, en la medida en que
abordar los fenomenos socioculturales y las diferentes problematicas implica pensar mas alla
de un estudio investigativo clasico (cualitativo — cuantitativo), puesto que “ representa el mas

alto grado de integracion o combinacion entre ellos, agrega complejidad al disefio de estudio
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y contempla todas las ventajas de cada enfoque” (Hernandez, Fernandez, & Baptista, 2003,
p. 12); igualmente, es importante mencionar que cada paradigma en su concepcion carece de
elementos propios que no permite responder desde una visidn integradora, suficiente y
holistica a la necesidad evidenciada.

Ahora, los estudios investigativos clasicos privan de un componente fundamental al
investigador, como lo es la complementariedad tanto a la hora de determinar el disefio
investigativo como al momento de obtener la informacion, analisis y construccion de una
vision intersubjetiva, que facilite la comprension de la realidad y permita descubrir los
matices intrinsecos en la misma (Hernandez, Fernandez, & Baptista, 2014)

En concordancia con lo anterior, los mismos autores sefialaron bondades importantes a

la hora de implementar un disefio mixto dado a que estan relacionadas con lo siguiente.

a. Una perspectiva de la realidad mucho méas ampliay profunda: es la oportunidad
de analizar y comprender las vivencias sociales desde los numeros, variables,
graficas, funciones y modelos analiticos asi como desde las narrativas, las expe-
riencias y los simbolos.

b. Creatividad y versatilidad en cuanto a la implementacion de técnicas e instru-
mentos: logra vincular y entrelazar diferentes técnicas e instrumentos, a partir de
la necesidad del investigador y de la accesibilidad a los sujetos y entornos invo-
lucrados, es una oportunidad para tener mayor intromision en todos los aspectos

que influyen en las dindmicas sociales.
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c. Mayor calidad del dato: evidencian una “fotografia” mas compacta de la realidad
de los sujetos de investigacion, en la medida en que cada resultado es evaluado
desde la complementariedad y rigurosidad.

d. Mayor solidez y rigurosidad tanto en la obtencion de informacion como en el
analisis: es una oportunidad que tiene el investigador para abstraer de cada mé-
todo un resultado que evidencia transparencia en el proceso de la investigacion y
le da una base cientifica dado a que cuenta con multiples elementos de sustenta-

cion, claridad y consolidacion.

Teniendo en cuenta estas caracteristicas, la presente investigacion intenta acoger cada
uno sus elementos y responder de manera trasversal a las exigencias establecidas, por tanto,
el estudio se basa inicialmente en el método mixto, el cual Johnson y Onwuegbuzie como se
cito en Pereira (2011) definieron como la existencia de fases de trabajo establecidas, en donde
el investigador tiene la potestad de aplicar el método cuantitativo en una fase de la
investigacion y el cualitativo en otra, tomando en cuenta tanto los objetivos planteados como
la necesidad identificada.

En un segundo momento, se eligio el estatus dominante Secuencial Cuan — CUAL,
dado que el proceso de ejecucidn se realizé de manera ordenada y consecutiva, utilizando el
método secundario después de lograr la recoleccion de los datos primarios, es decir, luego de
la aplicacion de la encuesta. Empero, el método cualitativo fue priorizado tanto para el disefio
como para el analisis de la informacion obtenida.

El proyecto, ademas, se enmarca en el tipo de investigacion explicativa, la cual facilitd

la integracién de los datos obtenidos (tanto cuantitativos como cualitativos), generando el
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cumplimiento del propdsito principal de evidenciar la condicion de vida actual de las mujeres
cuidadoras de nifios con discapacidad, el proceso de construccion del sujeto sociopolitico y
la incidencia del Sistema de Proteccion Social, desde las experiencias particulares, la
concepcion grupal y la demostracion de situaciones internas y externas en la dindmica del
fendmeno social.

Vale destacar que su base tedrica obedece al paradigma interpretativo con carécter
cualitativo, el cual, segin Curtis citado por Ricoy (2006) “profundiza en los diferentes
motivos de los hechos, no busca la generalizacion en los resultados, toda vez que la realidad
es dindmica e interactiva y tienen en cuenta el comportamiento de los otros actuando
consecuentemente desde una perspectiva holistica” (p. 16); de igual manera afirmo:

El sujeto es un individuo comunicativo que comparte significados entre ellos
(incluido el investigador) por lo cual, se establece una comunicacion bidireccional
pero, son los propios individuos los encargados de construir acciones interpretando y
valorando la realidad en su conjunto de modo analitico-descriptivo. (p. 16)

De otro lado, Ricoy (2006) concluyo que “las investigaciones que comparten la doctrina
del paradigma interpretativo estan ligadas fundamentalmente a un escenario educativo
concreto, contribuyendo también, a comprender, conocer y actuar frente a otras situaciones”
(p. 17). Hay que mencionar, ademas, otros planteamientos que refuerzan el valor cientifico
del paradigma entre los que se encuentran:

Cabe resaltar la postura de Monje (2011), quien aseguro que el enfoque cualitativo parte
del supuesto que los actores sociales no son unicamente objetos de estudio como si fueran
cosas hermeticas, sino que por el contrario, tienen la capacidad de reflexionar sobre su

situacion, hablar de ella desde sus vivencias y tomar decisiones como seres libres y
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autonomos. Este enfoque interpreta desde los significados y da prioridad a la comprension

de los fendmenos sociales.

Por su parte, Herndndez et al. (2014) indicaron que el proceso de indagacion desde el
enfoque cualitativo es maés flexible, se fundamenta en una perspectiva interpretativa, su
propdsito consiste en reconstruir la realidad desde la mirada de los actores y es holistico,
considera el “todo” sin reducirlo al estudio de sus partes.

Por Gltimo, Ragin citado por Rodriguez et al. (2011) aseveré que la finalidad del enfoque
cualitativo incluye dar voz, interpretar la importancia histérica y cultural asi como hacer pro-
gresar la teoria a partir de la practica es decir, todo conocimiento tedrico parte de lo eviden-
ciado en la realidad. Todas estas afirmaciones conllevan a la construccion y desarrollo del
siguiente diagrama metodolégico (Pereira, 2011), en pro de cumplir con los objetivos de la

investigacion.
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3.3 Fase I: Enfoque cuantitativo, Método descriptivo

La fase I conllevé a la implementacién del método descriptivo, tomando en cuenta que la
necesidad inicial de la presente investigacion consistia en determinar las caracteristicas
sociodemogréficas de las mujeres cuidadoras de nifios con discapacidad en la localidad de Bosa,
en aras de evidenciar el contexto social, econémico, politico, familiar y cultural en el que se
encuentran inmersas, asi como la calidad de vida que presentan sus oportunidades y problematicas.
De acuerdo con ello, Hernandez et al. (2014) mencionaron que dicho método es el Unico que le
permite al investigador “especificar las propiedades, las caracteristicas y los perfiles de personas,
grupos, comunidades, procesos u objetos”; no obstante, es el momento en el cual el investigador
debe, segun Monje (2011), con base en la informacion obtenida, ordenar los rasgos, atributos y
caracteristicas de la realidad tal como ocurren, teniendo la habilidad de explicar més adelante los

Mmismos.

3.3.1 Variables

La capacidad de socializar los resultados depende ademas de la clasificacion de variables y la

definicidn de las mismas, que para el presente caso corresponden a lo siguiente.

A. ldentificacion: en este conjunto de variables se describen las caracteristicas sociodemo-
graficas de la poblacién objeto de estudio, permiten establecer generalidades y al mismo
tiempo particularidades en su interaccion con el contexto social de la localidad, entre ellas
se encuentran:

e Edad. Afos de vida cumplidos hasta el momento del diligenciamiento del cuestionario.
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e Etnia. “Grupo humano que comparte y reconoce como propias ciertas caracteristicas cul-
turales especificas, que determinan su identidad frente a otros colectivos” (CANDANE,
2007 como se cito en Asociacion Afromiel, 2014, p. 8).

Afrocolombiana. Persona que presenta una ascendencia africana reconocida y que
poseen algunos rasgos culturales que les da singularidad como grupo humano, com-
parten una tradicion y conservan costumbres propias que revelan una identidad que
la distinguen de otros grupos, independientemente de que vivan en el campo o en
la ciudad (CANDANE, 2007 como se citd en Asociacion Afromiel, 2014, p. 8).

e Indigena. “Persona de origen amerindio, con caracteristicas culturales que reconocen
como propias del grupo y que le otorgan singularidad y revelan una identidad que la dis-
tingue de otros grupos, independientemente de que vivan en el campo o en la ciudad”
(CANDANE, 2007 como se citd en Asociacion Afromiel, 2014, p. 8).

e Mestiza. “Persona nacida de la mezcla indigena y blanco(a). Forman el colectivo mayori-
tario del pais” (CANDANE, 2007 como se cito en Asociacion Afromiel, 2014, p. 9).

e Estado civil. Situacion juridica que define si la mujer comparte algan tipo de vinculo for-
mal con una persona del otro sexo o del mismo.

e Soltera. “Persona que nunca ha contraido matrimonio ni ha vivido en unién libre” (CAN-
DANE, 2007 como se cit6 en Asociacion Afromiel, 2014, p. 9)

e Casada. “Persona que ha contraido matrimonio segun la ley civil (ante un Juez o Notario
o segun los ritos religiosos de algin credo” (catolico, bautista, judio, etc.) (CANDANE,
2007 como se cito en Asociacion Afromiel, 2014, p. 9).

e Separada. “Persona cuya union (casada o en union libre) ha sido disuelta por via legal o

de hecho y no se ha vuelto a casar, ni vive en union libre” (CANDANE, 2007 como se cito
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en Asociacion Afromiel, 2014, p. 8).

Union libre. “Persona que vive en union marital y ha constituido una familia, sin que exista
vinculo matrimonial civil o religioso” (CANDANE, 2007 como se citd en Asociacion
Afromiel, 2014, p. 8).

Viuda. “Persona que estuvo casada o en union libre y no ha vuelto a casarse ni viven en
union libre después de la muerte de su ultimo coényuge” (CANDANE, 2007 como se Citd
en Asociacion Afromiel, 2014, p. 9).

Estrato socioecondmico. Es la clasificacion que se le da a los sectores barriales en aras de
identificar sus niveles de vulnerabilidad.

Tipologia familiar. Se entiende como la caracteristica que presenta la familia a partir de
la composicion de sus integrantes.

Parentesco. Es el lazo consanguineo o afectivo entre la mujer cuidadora y el nifio con
discapacidad.

Personas a cargo. Numero de familiares en condicion de discapacidad a quien la mujer
cuidadora debe brindarle cuidado y proteccion.

Conflicto armado interno. Hace referencia si la mujer cuidadora fue o no victima de los
hechos reconocidos por el Estado como violacion a los derechos humanos, en el marco del
conflicto armado interno que vive el pais, entre los que se encuentran: homicidio, despla-
zamiento forzado, abuso sexual, tortura, despojo de tierras, desaparicion forzada.

Nivel educativo. “Se refiere al grado de escolaridad mas alto al cual ha llegado la persona,
de acuerdo con los niveles del sistema educativo formal: preescolar, basica en sus niveles
de primaria, secundaria, media y superior” (CANDANE, 2007 se citd6 en Asociacion

Afromiel, 2014, p. 9).
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e Ocupacion. La actividad que desarrolla la mujer cuidadora cotidianamente.
e Tenencia de la vivienda. “Se refiere a la forma de posesion del espacio de la vivienda que
ocupa la familia” (CANDANE, 2007 se cit6 en Asociacion Afromiel, 2014, p. 9).
e Acceso a servicios publicos. La existencia de agua potable, alcantarillado, luz, gas, en el
hogar en el que habita la mujer cuidadora.
e Proteccion social: cuyo objetivo se enfoca en determinar las posibilidades que han tenido
las mujeres para ingresar al campo laboral, el tipo de contrato ofrecido, las principales difi-
cultades para vincularse laboralmente. Por otro lado, verificar si desde el sistema de salud se
han presentado barreras de acceso, la presencia de enfermedades cronicas y el acceso a los
diferentes programas ofertados por las instituciones del gobierno.
Liderazgo y reconocimiento social: dirigido principalmente a establecer si las mujeres cuida-
doras se sienten reconocidas como lideres en sus contextos familiares, grupales, comunitarios
e institucionales y si desde su experiencia reconocen que tienen las habilidades requeridas para
liderar grupos y participar en diferentes espacios.
Conocimiento de derechos - normatividad y organizacién: identificar qué tanto las mujeres
cuidadoras conocen las diferentes politicas publicas dirigidas a la mujer, la discapacidad y la
infancia, ademas de la percepcion que tienen como ciudadanas frente al reconocimiento y ga-
rantia de derechos por parte del Estado y gobierno y finalmente, intenta determinar cuales son
las tematicas trascendentales en las cuales las instituciones deben concentrarse para apoyar su
proceso de cuidado.
Reconocimiento institucional: esta dirigido a determinar en qué medida conocen las mujeres
cuidadoras las funciones que cumplen las instituciones de caracter local, las rutas y protocolos

de atencidn permite también, determinar cuéles han sido los mecanismos juridicos utilizados
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para garantizar el acceso prioritario a diferentes servicios institucionales y de igual manera,
identificar a nivel general qué institucion presenta mayores barreras de acceso. Relaciones de
conflictividad: hace referencia a todas aquellas situaciones complejas, violentas y discrimina-
torias que las mujeres cuidadoras han tenido vivir a nivel familiar, emocional, comunitario por

ejercer el cuidado de sus hijos en condicién de discapacidad.

e Afirmacién de sujeto: esta variable estd dirigida a determinar la percepcion que tienen las
mujeres cuidadoras frente a su labor del cuidado, la importancia de esta para la comunidad y
especialmente para los nifios y adolescentes con discapacidad, y las garantias o particularidades
que ellas reconocen dentro de la localidad de Bosa que aporta 0 no a mejorar las condiciones

de vida de sus familias.

3.3.2 Poblacién

De acuerdo con el reporte de la Secretaria Distrital de Integracion Social, quien tiene a cargo la
territorializacion de la politica publica de discapacidad en la ciudad; Bosa actualmente cuenta con
2.900 mujeres cuidadoras de personas con discapacidad. Sin embargo, ni la ciudad ni el pais en
general cuentan con estadisticas confiables que permitan determinar el total, tanto de nifios en

condicion de discapacidad como de las personas que se dedican al ejercicio del cuidado.

3.3.3 Muestra

Ahora bien, en el caso concreto de esta investigacion se determind la importancia de seleccionar
la muestra no probabilistica desde la Conveniencia como procedimiento de eleccién de los sujetos

participantes, dados los objetivos planteados y el interés de la investigadora por comprender las
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condiciones de vida de las mujeres cuidadoras, pero también, el proceso de construccién de sujetos
sociopoliticos en el contexto comunitario e institucional.

Segun Hernandez et al. (2014), dicho procedimiento “es util cuando no se requiere una
representatividad de elementos de una poblacion, sino una eleccion de casos con ciertas
caracteristicas especificadas previamente en el planteamiento del problema”. Empero, aunque la
investigacion tiene un carécter flexible, busca lograr una aproximacion a la realidad de la poblacién
con el fin de adquirir rigurosidad y confiabilidad en los resultados finales, motivo por el cual
Cuesta y Herrero (s.f.) sustentaron que tal muestreo se caracteriza por el esfuerzo intencional que
realiza el investigador para obtener mayor especificidad en las caracteristicas.

Por lo anterior, se seleccionaron 130 mujeres cuidadoras de nifios en condicién de discapacidad,
quienes participaban en espacios institucionales como el Consejo Local de Discapacidad, Instituto
Colombiano de Bienestar Familiar, Subdireccion Local de Integracion Social, Hospital Pablo VI,
y las cuales cumplieron con los requisitos de representacion en cuanto a la etnia, parentesco con
el nifio con discapacidad, estado civil, edad, poblacion victima del conflicto armado, liderazgo,

reconocimiento de derechos y ocupacion.

3.3.4 Instrumento

Acorde con lo expuesto, el estudio investigativo partié de la necesidad de implementar la
Encuesta como técnica base del enfoque cuantitativo, debido a su propdsito de “determinar rasgos
concretos de las personas asi como, proponer o establecer relaciones entre las caracteristicas
evidenciadas tanto de los sujetos como de los lugares, situaciones o hechos” (Garcia, 2002, p. 41).

De acuerdo con el mismo autor, “la encuesta es una actividad consiente y planeada”, en la cual

el investigador logra conseguir informacion demografica y establecer las opiniones o
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conocimientos de los sujetos frente a un asunto en particular. Dicha informacién, entonces, debe
obedecer a “exponer los hechos o acontecimientos desde una naturaleza objetiva en donde el
encuestado es el principal protagonista” (Lopez & Fachelli, 2015, p. 16). Su caracter Descriptivo
permite identificar los rasgos méas comunes en la poblacion y detallar posibles fendmenos o
situaciones inmersas en la realidad.

Por ello, el Cuestionario es el instrumento mas idoneo para lograr la caracterizacion
sociodemogréfica de las mujeres cuidadoras de nifios con discapacidad en la localidad de Bosa,
pues al ser “un sistema de preguntas ordenadas con coherencia, con sentido l6gico y psicoldgico,
expresado con lenguaje sencillo y claro” (Garcia, 2002, p. 41), permite la recoleccion de datos a
partir de las fuentes primarias, vinculando directamente el propdsito de la investigacion y el
planteamiento del problema con la informacion obtenida.

Para el caso particular de esta investigacion, se realizé una prueba piloto con tres mujeres
cuidadoras, las cuales manifestaron desconocimiento de términos, poco entendimiento en algunas
preguntas, repeticién de informacion e hicieron observaciones importantes de temas no incluidos.
Con ello, la investigadora efectu6 las correcciones pertinentes del instrumento y pudo determinar
también un tiempo aproximado de respuesta.

A la hora de la aplicacion formal se cont6 con un espacio comunitario ubicado dentro de la
localidad, en donde se convocé a través de contacto telefonico a cada una de las mujeres cuidadoras
seleccionadas y se socializaron los propdsitos y la finalidad de la investigacion, asi como la
declaracion de consentimiento informado, permitiéndole a las personas expresar sus inquietudes y
decidir voluntariamente su participacion en ella.

Con el objetivo de propiciar un escenario ameno para las mujeres cuidadoras y sus hijos en

condicion de discapacidad, se dividio el total de participantes en cuatro (4) subgrupos de 33
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personas cada uno y se dispuso de dos dias para la aplicacion del cuestionario. Luego del
diligenciamiento, la investigadora se percat6 en primera instancia de revisar cada instrumento, con
el &nimo de verificar que todas las preguntas hayan sido contestadas por las cuidadoras y en un
segundo momento, validar que el consentimiento informado estuviese en esfero y portara las
firmas correspondientes.

Finalmente, a través de una matriz de datos (ver Figura 2) se establecié en un espacio especifico
cada una de las variables de investigacion, las cuales Hernandez et al. (2014) definieron como
“propiedades medidas y que forman parte de las hipotesis o que se pretenden describir” (p. 12).
Alli mismo, se presentaron las variables de la matriz de datos que corresponden segin los mismos
autores a columnas constituidas por items que para este caso son las preguntas, se enumer6 del
namero 1 al 130 en representacion de cada una de las mujeres cuidadoras y las opciones de
respuestas fueron codificadas con el abecedario. Entre tanto, a cada respuesta emitida por los
sujetos de investigacion se le otorg6 el valor numérico 1, lo que al final gener6 la frecuencia de
respuesta, ademas se verificO con atencion, la adecuada sistematizacién de la informacién

recolectada.
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Figura 2. Matriz de datos

3.3.5 Andlisis

El tipo de analisis seleccionado para esta fase metodologica corresponde al Descriptivo
mediante frecuencias, puesto que segiin Monje (2011) “es la forma adecuada de organizar, resumir
los datos recolectados e indicar el nimero de veces que se repite cada valor” (p. 71). Permite,
ademas, desde el resultado ilustrar un fendmeno, compararlo con otros y correlacionarlos.

Para lograr lo anterior, en la investigacion se implementé de manera rigurosa una distribucion
de frecuencias, la cual se conceptiia como “un conjunto de puntuaciones respecto de una variable
ordenada en sus respectivas categorias” (Hernandez et al, 2014, p. 132), y se representan a traves

de tablas, cuadros o graficas que para el caso resultaron 75.

3.4 Fase Il: Enfoque cualitativo, Método biogréafico

La Fase Il utiliz6 el método biografico como base principal del enfoque cualitativo debido a su

caracter dialdgico, en donde el investigador logra captar la realidad de los sujetos a través de la
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reconstruccion oral e historica (relato de experiencias, vivencias y sentimientos) y le permite,
ademas, confrontar de primera mano la teoria con la realidad. Es decir, es “una concepcion que
proporciona una lectura de lo social desde la reconstruccion del lenguaje” (Puyana y Barreto, 1994,
p. 185).

Para estas autoras, “el recuento de vida” a través de cualquiera de sus fuentes — biografias,
relatos de vida, autobiografia, diario e historias de vida - se convierte en un medio para que cada
hombre o mujer logre ser duefio y consciente de su realidad, lo que llamaria Ferrarotti como se
cité en Mallimaci y Giménez (2006): “La apropiacion de lo que vive en una relacion de igualdad
con el investigador” (p. 81).

De acuerdo con este mismo autor citado por Rodriguez et al. (2011) debe instaurarse entre los
sujetos de investigacion y los investigadores “una relacion significativa, una auténtica interaccion,
que en tanto, involucre de manera natural a las personas, reclame al investigador permanecer en la
causa y al final, derribar el muro defensivo” (p. 97). Esto en contraposicion a la critica constante
que recibe dicho método por “falta” de rigurosidad cientifica, en la medida en que no existe una
distancia entre el sujeto y el investigador que le permita a este Ultimo tener una vision objetiva de
la realidad. No obstante, para las Ciencias Sociales lo biogréafico ha sido el escenario mediante el
cual, es posible “captar los mecanismos que subyacen a los procesos que utilizan los individuos
para dar sentido y significacion a sus propias vidas asi como, mostrar un andlisis descriptivo,
interpretativo, y necesariamente sistematico y critico” (Sanz, 2005, p. 102).

Igualmente, Monje (2011) asegurd que en la biografia “se encuentran puntos de inflexion o
hitos que permiten entender con mayor profundidad los contextos en los que se inscribe esa vida
reconstruyendo, el contexto de una época o de una comunidad desde la perspectiva interpretativa”

(p. 62). Considerando lo anterior, el presente estudio investigativo acude al siguiente instrumento:
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3.4.1 Historia de Vida

Teniendo en cuenta que es el instrumento mas idoneo para identificar, describir y explicar tanto
el proceso de construccién del sujeto politico de las mujeres cuidadoras, como cada uno de los
roles que desarrollan en sus contextos comunitarios e institucionales. Segiin Puyana y Barrera
(1994), esta fuente “es una estrategia de la investigacion, encaminada a generar Versiones
alternativas de la historia social, a partir de la reconstruccion de las experiencias personales y
permite traducir la cotidianidad en palabras, gestos, simbolos, anécdotas y relatos” (p. 185).

Por su parte, para Charriez (2012), dicho instrumento se define como “la forma en que una
persona narra de manera profunda las experiencias de vida en funcion de la interpretacion que ésta
le haya dado a su vida y el significado que se tenga de una interaccion social”’(p. 53). En la postura
de Jones (1983) citado por Charriez (2012):

Las historias de vida ofrecen un marco interpretativo a traves del cual el sentido de la
experiencia humana se revela en relatos personales de modo que da prioridad a las
explicaciones individuales de las acciones méas que a los métodos que filtran y ordenan las
respuestas en categorias conceptuales predeterminadas. (p. 52)

Categorias

Teniendo en cuenta lo expuesto, el instrumento tuvo las siguientes categorias.
A. ldentificacion: en esta variable se describen desde la narrativa de las mujeres cuidadoras
sus caracteristicas sociodemogréficas.
B. Proteccion social: cuyo objetivo se enfoca en determinar las posibilidades que han tenido
las mujeres para ingresar al campo laboral, el tipo de contrato ofrecido, las principales
dificultades para vincularse laboralmente. Por otro lado, verificar si desde el sistema de

salud se han presentado barreras de acceso, la presencia de enfermedades cronicas y el
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acceso a los diferentes programas ofertados por las instituciones del gobierno.

Liderazgo y Reconocimiento Social: dirigido principalmente a establecer si las mujeres
cuidadoras se sienten reconocidas como lideres en sus contextos familiares, grupales,
comunitarios e institucionales y si desde su experiencia reconocen que tienen las
habilidades requeridas para liderar grupos y participar en diferentes espacios.

. Conocimiento de derechos - normatividad y organizacion: identificar qué tanto las
mujeres cuidadoras conocen las diferentes politicas publicas dirigidas a la mujer, la
discapacidad y la infancia, ademas de la percepcidn que tienen como ciudadanas frente al
reconocimiento y garantia de derechos por parte del Estado y gobierno; finalmente, intenta
determinar cuales son las tematicas trascendentales en las cuales las instituciones deben
concentrarse para apoyar su proceso de cuidado.

Reconocimiento institucional: esta dirigido a determinar en qué medida conocen las
mujeres cuidadoras las funciones que cumplen las instituciones de caracter local, las rutas
y protocolos de atencion, permite también determinar cuéles han sido los mecanismos
juridicos empleados para garantizar el acceso prioritario a diferentes servicios
institucionales y de igual modo, identificar a nivel general qué institucion presenta
mayores barreras de acceso.

Relaciones de conflictividad: hace referencia a todas aquellas situaciones complejas,
violentas y discriminatorias que las mujeres cuidadoras han tenido vivir a nivel familiar,
emocional, comunitario por ejercer el cuidado de sus hijos en condicién de discapacidad

. Afirmacion de sujeto: esta categoria esta dirigida a determinar la percepcion que tienen
las mujeres cuidadoras frente a su labor del cuidado, la importancia de esta para la

comunidad y especialmente para los nifios y adolescentes con discapacidad, y las garantias
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o0 particularidades que ellas reconocen dentro de la localidad de Bosa que aporta o no a

mejorar las condiciones de vida de sus familias.

Participantes

En cuanto a la aplicacion de las historias de vida, la investigadora intencionalmente selecciond
un total de cuatro (4) mujeres cuidadoras, quienes participan de manera permanente tanto en el
Consejo Local de Discapacidad como en diferentes escenarios locales e inclusive Distritales. Asi
mismo, se realizo una observacion rigurosa en los diferentes espacios de encuentro local, en aras
de identificar mujeres cuidadoras que recién inician un proceso de empoderamiento y liderazgo
para evidenciar al final diferencias y similitudes.

Como la voluntad es un elemento fundamental en el desarrollo de los instrumentos biograficos,
se determind dicho nimero de participantes con el fin de contar con relatos mas completos e
integros; sin embargo, es importante manifestar que la poca disponibilidad de tiempo de las
cuidadoras es un elemento que se debe tener en cuenta, pues muchas de ellas deben asistir
permanentemente junto con sus hijos a procesos médicos o terapéuticos que llevan mucho tiempo
esperando por parte de las EPS o que de ellos depende la estabilidad en la condicion de salud de
los nifios.

Ahora bien, esta investigacion también tuvo el interés de conocer de primera mano la
concepcidn gue tienen los funcionarios de las diferentes instituciones con presencia local, acerca
de las condiciones de vida que enfrentan las mujeres cuidadoras y el desarrollo de su rol
sociopolitico en la cotidianidad comunitaria, a través de un instrumento que tuviese la capacidad
de abarcar desde la oralidad aspectos mas claros y profundos. Teniendo en cuenta lo anterior, se

eligio un segundo instrumento cualitativo:
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3.4.2 Entrevista dirigida

Debido a su pertinencia con la metodologia seleccionada, Canales citado por Diaz, Torruco,
Martinez y Varela (2013) manifesté que “la entrevista es una comunicacion interpersonal que se
establece entre el investigador y el sujeto de estudio, a fin de obtener respuestas verbales a las
interrogantes planteadas sobre el problema propuesto” (p. 163); asegurd que para lograr esa
relacion bidireccional “el entrevistador debe mantener una actitud activa durante el desarrollo de
la entrevista” (p. 164), toda vez que la interpretacion sigue siendo la caracteristica principal de la
investigacion.

La entrevista es muy ventajosa principalmente en los estudios descriptivos y en las fases
de exploracion pues, se caracteriza por obtener informacion relevante en relacién con un
tema determinado, es mas precisa, se consiguen significados que los informantes atribuyen
a los temas en cuestion y permite comprender desde el discurso del entrevistado la realidad
y sus dindmicas. (Diaz et al., 2013, p. 163)

Conviene subrayar, entonces, la tipologia semiestructurada ya que dichos autores infieren lo
siguiente:

Presentan un grado mayor de flexibilidad que las estructuradas, debido a que parten de
preguntas planeadas, que pueden ajustarse a los entrevistados. Su ventaja es la posibilidad
de adaptarse a los sujetos con enormes posibilidades para motivar al interlocutor, aclarar
términos, identificar ambigtedades y reducir formalismos. (Diaz et al., 2013, p. 163)

Categorias

A continuacion, se relacionan las siete categorias principales cuya finalidad era lograr establecer
la concepcion que tienen las instituciones acerca de las condiciones de vida de las mujeres

cuidadoras y su rol sociopolitico en la localidad.
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A. ldentificacion: en esta variable se describen las caracteristicas sociodemograficas que
identifican las instituciones de la poblacion objeto de estudio y que permiten establecer
generalidades, y al mismo tiempo, particularidades en su interaccion con el contexto social
de la localidad.

B. Proteccion social: cuyo objetivo es determinar desde la institucionalidad local, las posibi-
lidades que han tenido las mujeres para ingresar al campo laboral, las oportunidades que
ellos han aperturado para el acceso de las mujeres cuidadoras al emprendimiento y la edu-
cacion, el tipo de contrato ofrecido, las principales dificultades para vincularse laboral-
mente. Por otro lado, verificar cual ha sido la entidad que presenta mayores barreras de
acceso, la presencia de enfermedades cronicas Y el acceso a los diferentes programas ofer-

tados por las instituciones del gobierno.

C. Liderazgo y reconocimiento social: dirigido principalmente a establecer si las
instituciones reconocen como lideres a las mujeres cuidadoras en sus contextos familiares,
grupales, comunitarios e institucionales y si desde su experiencia identifican habilidades
que les han facilitado el acceso a los diferentes servicios.

D. Conocimiento de derechos - normatividad y organizacion: identificar desde el proceso
de intervencion de las instituciones qué tanto las mujeres cuidadoras conocen las diferentes
politicas publicas dirigidas a la mujer, la discapacidad y la infancia, ademas de su
percepcion frente al reconocimiento y garantia de derechos por parte del Estado y gobierno;
finalmente, intenta determinar cuéles son las habilidades y dificultades que presenta el
talento humano que interactia permanentemente con las mujeres cuidadoras.

E. Reconocimiento institucional: estd dirigido a identificar las propuestas desde la

institucionalidad que conlleven a mejorar progresivamente las condiciones de vida de las
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mujeres cuidadoras y determinar los retos que tiene el Sistema de Proteccion Social a la
luz de las politicas publicas y el accionar del Estado.

F. Relaciones de conflictividad: hace referencia a todas aquellas situaciones complejas,
violentas y discriminatorias que evidencian las instituciones en la cotidianidad de las
mujeres cuidadoras a nivel familiar, emocional y comunitario.

G. Afirmacion de sujeto: esta categoria esta dirigida a determinar la percepcion que tienen
las instituciones frente a su labor que desempefian las mujeres cuidadoras, la influencia de
ellas para la comunidad y especialmente para los nifios y adolescentes con discapacidad,
y las garantias o particularidades que ellas reconocen dentro de la localidad de Bosa que

aporta 0 no a mejorar las condiciones de vida de sus familias.

Participantes

Partiendo de la misma premisa de las historias de vida, en la entrevista se contd con una
representacion de las instituciones con presencia local, buscando inicialmente recopilar aportes
vivenciales desde su experiencia e intervencion con las mujeres cuidadoras y los nifios con
discapacidad y en un segundo plano, se pretendia dar cuenta de las acciones realizadas por el
Sistema de Proteccion Social colombiano.

En vista de lo anterior, se aplicaron cinco entrevistas dirigidas a un funcionario de las siguientes
instituciones locales: Subdireccién local de Integracidn Social Proyecto 721), Direccién Local de
Educacion (Inclusién Escolar), Consejo Local de Discapacidad, Hospital Pablo V1 (Salud Publica)

e Instituto Colombiano de Bienestar Familiar (Hogar Gestor).
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4. CAPITULO IV. LA REALIDAD DE LAS MUJERES CUIDADORAS DE LA
LOCALIDAD DE BOSA Y LA CONSTRUCCION DE SUS ROLES SOCIALES Y

POLITICOS

En el presente capitulo, la investigadora logra evidenciar desde la metodologia implementada,
la situacion de vida actual de las mujeres cuidadoras de la localidad séptima del Distrito Capital,
asi como el proceso de construccion de los roles sociales y politicos en el ejercicio del cuidado,
desde la perspectiva personal e institucional. Es por ello que en aras de dar a conocer los resultados
obtenidos y los propdsitos alcanzados dentro del estudio, este apartado ilustra, inicialmente, el
desarrollo del proceso cuantitativo, la aplicacién y tabulacién del instrumento, asi como las
variables utilizadas. Lo anterior con el fin de demostrar la situacion de vida actual de las mujeres
cuidadoras en su contexto cotidiano.

En segunda instancia, se describen, por medio del anélisis de las cinco entrevistas realizadas y
desde la mirada de las diferentes instituciones locales, los roles sociales y politicos ejercidos por
las mujeres cuidadoras en su comunidad, sus avances y limitaciones. Finalmente y a partir de
cuatro historias de vida, se explica el proceso de construccion sociopolitico de las mujeres
cuidadoras, desde el transito por sus diferentes ciclos vitales, evidenciando las influencias

econdmicas, familiares y culturales.

4.1 Caracterizacién socioecondmica, politica, familiar y comunitaria

Inicialmente, este proceso de caracterizacion emerge a partir de la construccion del Articulo
Cientifico denominado “El Rol social de las mujeres cuidadoras de nifios, nifias y adolescentes en
condicion de discapacidad de la localidad de Bosa, desde el marco de la Proteccion Social”, el cual

fue financiado por de la Universidad Santo Tomas, Sede Bogot4, a través de la Unidad de
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Investigacion. En dicho articulo, se seleccionaron de acuerdo a la Metodologia, 130 mujeres
cuidadoras de la localidad, con el propdsito de identificar el ejercicio sociopolitico de esta
poblacion y su relacion con la Proteccién Social, logrando:

a. Disefiar el instrumento de recoleccion de datos a partir de la construccién de siete (7)
variables que permitirian recolectar la informacién requerida.

b. Disefiar el formato de consentimiento informado.

c. Implementar una prueba piloto, en donde se verifico la existencia de preguntas
repetidas o con la misma finalidad, falta de comprension en algunas preguntas y
confusidn en la redaccion.

d. Realizar los ajustes pertinentes al instrumento.

e. Socializar los prop6sitos de la investigacion, asi como el contenido del consentimiento
informado a la muestra poblacional.

f.  Aplicar el instrumento oficial a las 130 mujeres cuidadoras seleccionadas para la
investigacion.

g. Verificar el diligenciamiento de las encuestas.

h. Tabular cada una de las 130 encuestas implementadas.

i. Elaborar el analisis y las conclusiones correspondientes.

Teniendo en cuenta lo anterior, a continuacion se describen las condiciones de vida

identificadas en el grupo de mujeres cuidadoras, a partir de cada una de las variables:
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4.1.1 Ildentificacion
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Figura 3. Edad

De acuerdo con los resultados obtenidos, se puede evidenciar, en principio, la responsabilidad
del cuidado atribuida a las mujeres que se encuentran transitando de la vida adulta a la ancianidad,
lo que podria significar esfuerzos fisicos y emocionales con mayores repercusiones para su estado
de salud e imposibilidades para continuar con el ejercicio del cuidado y proteccion de sus
familiares.

Igualmente, existe una representacion significativa de las mujeres que se encuentran en el ciclo
vital de Adulto Joven y maduro, cuya situacion podria verse reflejada también, en la baja cobertura
laboral para ellas, la falta de acceso a condiciones dignas de empleo y con ello, la no cotizacion a
los sistemas pensionales o la intermitencia en dicho proceso. Por su parte, las mujeres cuidadoras
en ciclo vital de la juventud también dejan ver las dificultades que podrian presentar en cuanto a
la culminacién de estudios basicos, medios y superiores, y por tanto, la falta de herramientas
académicas para mejorar la calidad de vida de sus familias y al mismo tiempo, su “inactividad

laboral” en términos econOmicos.
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m Afrocolombiana ® Indigena Mestiza

Figura 4. Etnia
En cuanto a la pertenencia étnica, existe correlacion con el estudio desarrollado por la Secretaria
Distrital de Planeacion (2009), en donde visualiza una poblacion mayoritariamente mestiza, pero

con predominancia de la poblacién afrocolombiana frente a las comunidades indigenas.

M Soltera
B Casada

Separada

H Union Libre

M Viuda

Figura 5. Estado civil

En el escenario del estado civil de las mujeres cuidadoras para el afio 2016, se observa que el
33 % de ellas son separadas, situacion que afecta directamente la calidad de vida de las mujeres y
sus familias, puesto que son ellas quienes asumen el rol protector y proveedor del hogar, sin tener
garantias minimas de acceso a ofertas laborales dignas y adecuadas a sus particularidades. De igual
forma, se promueven trasformaciones significativas en las actividades propias de cada integrante
del hogar, toda vez que los adolescentes se ven obligados a desertar de la escuela para convertirse

en apoyo econémico para su progenitora.
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Figura 6. Tipologia Familiar

Ahora bien, se encontrd que la tipologia familiar predominante es la familia monoparental. Sin
embargo, existe presencia importante de abuelos en los hogares (familia extensa), lo cual puede
generar un apoyo fundamental, en la medida en que son ellos los encargados del cuidado de los
nifios, pero a su vez, existe alta probabilidad que las personas mayores sean también sujetos de

especial cuidado por parte de las mujeres. Es decir, existirian multiples cuidados por ejercer.

}

W Estrato 1 m Estrato 2 Estrato 3

Figura 7. Estrato Socioeconémico

De forma coherente con la caracterizacion dada a las Unidades de Planeamiento Zonal de la
localidad, las mujeres cuidadoras pertenecen en un 69 % al estrato socioecondmico 2. No obstante,
el 11 % de ellas se encuentran en el estrato socioecondémico 1, ilustrando condiciones generales de

vulnerabilidad socioeconémica acentuada y pobreza.

87



| /
1%% = Abuela

= Hermana

Mama

94% = Tia

Figura 8. Parentesco de las Mujeres

La Figura 8, por su parte, confirma que quienes ejercen el cuidado de los nifios con discapacidad
en la localidad de Bosa corresponde en un 94 % a las progenitoras, empero, aparecen en segundo
lugar las abuelas con un 5 % y con un minimo porcentaje (1 %) se encuentran las hermanas o las

tias.

TECNOLOGIA COMPLETA
TECNICA INCOMPLETA
TECNICA COMPLETA
SECUNDARIA INCOMPLETA
SECUNDARIA COMPLETA

PRIMARIA INCOMPLETA

PRIMARIA COMPLETA

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35%

Figura 9. Grado de Escolaridad

Se evidencia que el grado escolar de las mujeres cuidadoras de nifios con discapacidad en la
localidad de Bosa esta enmarcado principalmente por la secundaria incompleta, lo cual se
convierte en una barrera de acceso al momento de solicitar un empleo formal, tomando en cuenta
que los requisitos exigidos por las empresas no se adectan a las condiciones académicas de ellas,

motivo por el cual el &mbito informal es cada vez mas, la Unica opcidn para estas familias.
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Figura 10. Victimas del Conflicto Armado Interno
De acuerdo con el resultado, el 22 % de las mujeres asegurd haber vivido algin hecho
victimizante reconocido por la Ley 1448. Lo cual demuestra una condicion de vulnerabilidad

adicional, pues abandonaron sus territorios de origen y se enfrentan a una ciudad hostil y compleja.

3%

0% 20% 40% 60% 80% 100%

3 personas M2 personas M1 persona

Figura 11. Personas con Discapacidad a Cargo

En concordancia con la Figura 11 y a pesar de que el 83 % de las mujeres indicaron cuidar a
una sola persona con discapacidad, el 17 % de ellas no solo deben cuidar a una persona y estar
presente en el proceso de formacién de sus demas hijos, sino por el contrario, se enfrentan al
cuidado permanente de mas de dos personas que requieren el apoyo incondicional de ellas,
presentando asi una situacion critica en términos de proteccién social, dado que sus posibilidades

de bienestar son completamente limitadas.
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H Propia ™ Familiar = Arrendada ® Cedida

Figura 12. Tenencia de la Vivienda

Teniendo en cuenta el resultado, se logra evidenciar que la mayoria de las mujeres cuidadoras
presentan una condicion de fragilidad social importante, puesto que estdn expuestas a ser
desalojadas permanentemente de sus hogares al no obtener los recursos econémicos suficientes

para el pago del arriendo y los servicios publicos.

u S|
mNO

Figura 13. Acceso a Servicios Publicos

Ahora bien, la poblacién de mujeres cuidadoras, segun la Figura 13, cuenta en su mayoria con
el acceso a servicios publicos, aunque el 3 % de ellas aun presentan dificultades para gozar de este
derecho. Si bien es un porcentaje minimo, es preocupante que en la actualidad existan familias en
el Distrito que no logren acceder a un servicio primario que brindaria calidad de vida a sus

integrantes.
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4.1.2 Proteccion Social

TRABAJO POR DIAS

INDEPENDIENTE

EMPLEADA FORMAL
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Figura 14. Ocupacion de las mujeres cuidadoras ademas del Cuidado

En la presente ilustracion se observan las multiples tareas que deben cumplir las mujeres en sus
hogares, debido a que al mismo tiempo que cuidan, deben encargarse de las labores fisicas del
hogar tales como cocinar, organizar y atender a sus demas familiares y acudir al lugar en donde

reciben una remuneracion por lo realizado, siendo en su mayoria oficios domésticos por dias.

Por produccién M 3%
m Sl Por dias MGG 35%

mNO . -
Prestacion de servicios [l 8%

Por horas I 10%

Termino fijo con... Il 5%

0% 10% 20% 30% 40%

Figura 15. Vinculacion Laboral Figura 16. Tipo de Contrato

Frente a las oportunidades laborales, se evidencia la complejidad econdémica en los hogares de
las mujeres cuidadoras, en primera instancia, porque la mayoria de ellas no cuenta con ningun tipo

de trabajo remunerado en la actualidad y por ende, la satisfaccidon de necesidades basicas es cada
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vez menor Yy el riesgo de situaciones como la desnutricion y la desercion escolar en los menores
de edad empiezan a surgir como consecuencia de ello.

En segundo lugar, se identifica que pese a que el 35 % de mujeres cuenta con ingreso econémico
producto de la labor desempefiada, el tipo de contrato con el que cuentan generalmente es por dias,
quiere decir que no tienen estabilidad de ingreso econdémico y sus condiciones de seguridad social
son inexistentes, pues si bien existen legislaciones nuevas al respecto, los hogares en los cuales
laboran las mujeres cuidadoras no tienen tampoco condiciones econémicas para garantizarles
afiliaciones (Salud, Pension y ARL) y pagos extras.

OTRA
NIVEL DE ESTUDIOS
EXPERIENCIA REQUERIDA
TIEMPO DE CONTRATACION
SALARIO

FALTA DE RUTAS DE TRANSPORTE %
LEJANIA DEL LUGAR DE TRABAJO

NO HAY QUIEN EJERZA EL CUIDADO
HORARIOS | ‘ ‘

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%

Figura 17. Dificultades para el Acceso Laboral

En esta ilustracion se pueden ver las principales dificultades o barreras de acceso que
encuentran las mujeres al momento de vincularse laboralmente. Pese a que existen familias
solidarias en donde todos los integrantes buscan apoyar el cuidado del nifio con discapacidad, las
mujeres no logran conseguir con facilidad personas externas que estén dispuestas a cuidar y
proteger a sus hijos. Es el caso de los hogares comunitarios o jardines infantiles publicos/privados
en donde no aceptan con facilidad a los nifios. Igualmente, las situaciones que enfrentan todos los
colombianos a la hora de conseguir trabajo siguen siendo muy latentes como la falta de experiencia

y el nivel educativo.
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Figura 19. Provision de ingresos _
en el hogar Figura 18. Gastos del hogar

En esta apartado se puede observar que los recursos econémicos que perciben las mujeres
cuidadoras mensualmente corresponden en su gran mayoria a los apoyos econémicos entregados
por las instituciones de asistencia social, quiere decir que la fragilidad socioeconémica de esta
poblacion es permanente, ya que dependen de criterios y voluntades administrativas que cambian
drasticamente e influyen en la calidad de vida de las familias.

En ese orden de ideas, se ilustra como las mujeres deben designar la mayor parte del ingreso
familiar para cubrir la compra de medicamentos y acceder a los tratamientos especializados que
deberian ser cubiertos de manera oportuna por el Sistema de Salud. En conclusién, son dineros
que aunque estan destinados para cubrir todas las necesidades del hogar y contribuir al bienestar
de la familia, se estan invirtiendo principalmente en cobijar las responsabilidades propias del sector

salud y de esta manera, la condicion de vulnerabilidad se vuelve cada vez méas acentuada.
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INSTITUTO COLOMBIANO DE BIENESTAR...
ORGANIZACIONES PRIVADAS
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Figura 20. Acceso a las Instituciones

De acuerdo con el resultado obtenido, se observa que las principales entidades en las cuales las
mujeres cuidadoras pueden participar son principalmente las destinadas a la Asistencia Social, lo
cual promueve las préacticas desarticuladas y la dependencia a los servicios, puesto que escenarios
productivos, laborales y de emprendimiento no cuentan con la capacidad de oferta y sus
promulgaciones son limitadas.

Sistema General de Pensiones

40%
63% 37%

mS| mNO
: ' B ACTIVO m®mINACTIVO = PENSIONADA
0% 20% 40% 60% 80% 100%
Figura 22. Afiliacién Figura 21. Estado Actual
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Figura 23. Régimen de Cotizacion
En aproximacion a la condicién laboral de las mujeres cuidadoras, se evidencio que el 63 % de
las mujeres cuidadoras logro afiliarse al sistema pensional durante su etapa productiva o la
posibilidad de ingreso al mercado laboral; no obstante, la mayor parte de ellas actualmente se
encuentran inactivas, quiere decir que pese a estar afiliadas al sistema no lograrian pensionarse por
el nimero minimo de semanas cotizadas. Igualmente, se destaco la igualdad de afiliacion tanto en
el Régimen de Prima Media como de Ahorro Individual como administradoras de pensiones.

Sistema General de Salud

0% 20% 40% 60% 80% 100%
m Contributivo m Subsidiado m Activa m Suspendida Retirada
Figura 25. Afiliacion Figura 24. Estado Actual

Al mismo tiempo, las figuras reflejan que actualmente el 77 % de mujeres cuidadoras de nifios
con discapacidad se encuentran activas en el régimen de salud subsidiada, es decir que es el Estado

el responsable de atender y brindar todo tipo de procedimiento que promueva la salud y prevenga
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las enfermedades. No obstante, existe un porcentaje importante de cuidadoras que actualmente no
cuentan con el derecho a la salud y por tanto, su calidad de vida y la de su familia se ve permanente
amenazada, mas aun cuando se tiene una persona con discapacidad la cual requiere de todo tipo

de medicamentos y procedimientos para conservar la vida.

4.1.3 Liderazgo

mS| mNO

Figura 26. Percepcién de Reconocimiento de las Cuidadoras

Teniendo en cuenta el resultado obtenido, la mayor parte de las mujeres cuidadoras de Bosa no
se sienten reconocidas o valoradas por la comunidad vy las instituciones locales por el ejercicio de
cuidado y proteccion que desarrollan permanentemente. Este tema esta relacionado con la
discriminacién que enfrentan las poblaciones més vulnerables, toda vez que no se logra identificar

desde el &mbito social los retos y las limitaciones que enfrentan estas mujeres en su cotidianidad.
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Figura 27. Conocimiento de Cuidado
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La poblacion de mujeres cuidadoras de nifios con discapacidad de la localidad de Bosa afirma
haber adquirido el conocimiento de esta actividad en la practica y la cotidianidad; sin embargo, se
evidencia un apoyo significativo del hospital de la localidad, quien también brindd herramientas

adecuadas para mejorar las préacticas y ejercer con calidad el cuidado.

67% 33%

mSl mNO

Figura 28. Apoyo Comunitario

De acuerdo con lo manifestado por las mujeres cuidadoras, el 67 % de ellas estan interesadas
en multiplicar sus saberes y apoyar a otras mujeres para que puedan adquirir nuevos conocimientos
y herramientas que mejoren la calidad de vida de sus hijos en condicién de discapacidad; pero el
33 % de ellas no tienen ninguna motivacién para hacerlo. Aqui se evidencia que la comunidad de
cuidadores no comparte los mismos criterios de apoyo social que puedan lograr la promocién de

nuevas y mejores préacticas.
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4.1.4 Conflictividad

INSTITUCIONAL
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Figura 29. Conflictos por el ejercicio del Cuidado

Tomando en cuenta lo manifestado por las mujeres encuestadas, el 71 % de ellas reconoce que
el ejercicio del cuidado le ha generado conflictos personales, pues como se mencionaba, existen
sentimientos de soledad y culpa que generan problemas emocionales para las cuidadoras y que no
tienen ningln tipo de apoyo psicoldgico para ello. Asi mismo, el 38 % de ellas evidencian
conflictos al interior de sus familias, dado que alli se observan situaciones dramaticas para toda la

familia como las separaciones y los abandonos recurrentes.
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Figura 30. Abandono Familiar
Culturalmente, los hombres han sido formados para tener el control frente a sus realidades, sin

embargo, la discapacidad al ser bioldgica y aun mitoldgica se vuelve confrontativa y la mayoria
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de ellos, tal como lo afirma el 47 % de las mujeres, deciden no participar del proceso de

rehabilitacién y formacion de sus hijos, pese a la obligacion legal que les acoge.
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Figura 31. Violencia Intrafamiliar

Segln la Secretaria De Cultura, Recreacion y Deporte, Direccién de Planeacion Proyectos
Estratégicos y la Subdireccion Analisis Sectorial, Poblacional y Local (2016), la localidad de Bosa
ocupa el tercer puesto a nivel distrital en violencia intrafamiliar por hechos de violencia de pareja,
como lo asegura el 45 % de cuidadoras, quienes indican haber sufrido en algin momento de su
vida violencia multiple al interior de sus hogares. Situacién que promueve la desigualdad de género

y la desintegracion familiar.
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Figura 32. Ejercicio de la mendicidad
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Aunque la mayor parte de las mujeres cuidadoras manifestd no haber tenido que recurrir a la
mendicidad para satisfacer las necesidades basicas de su hogar, existe un porcentaje representativo
y preocupante que reconoce haber ejercido la mendicidad como Unica opcion para conseguir el

alimento para su familia y el acceso a citas médicas o terapias de rehabilitacion.

415 Derechos
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Figura 33. Percepcion de Estado

Es de sefialar que el 92 % de las mujeres cuidadoras de la localidad de Bosa percibe al Estado
como un Aparato de Poder excluyente en su ejercicio diario, pues las condiciones socioeconémicas
y laborales que ofrece para ellas, cada vez son mas precarias y no estdn adaptadas a sus
necesidades. Igualmente, desconoce la condicion de salud de sus hijos, la inexistencia de redes de

apoyo Y la falta de garantias en el sistema de salud.
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Figura 34. Percepcién de género

De acuerdo con la encuesta aplicada, el 82 % de las cuidadoras indico sentirse mas vulnerable
por el hecho de ser mujeres tanto en las esferas publicas como privadas, sabiendo que
culturalmente no cuentan con las mismas oportunidades que los hombres en cuanto al acceso al
trabajo y la educacion. Asi como les han sido asignadas funciones que aunque son complejas y
demandantes no cuentan con ningln tipo de remuneracion economica, tales como el oficio

domeéstico, la crianza y el cuidado.
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Figura 35. Dificultades de Asociacion Comunitaria
Segun las participantes, la principal dificultad que enfrentan al momento de gestar una
organizacion de apoyo comunitario para los cuidadores y los nifios con discapacidad obedece a la

carencia de redes de apoyo para el cumplimiento de sus obligaciones familiares y de cuidado. Del
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mismo modo, la falta de recursos econémicos y el desconocimiento técnico les impide iniciar con
dichas proyectos, puesto que socialmente existen mas fundaciones u organizaciones que entran a
licitar por recursos publicos.

Reconocimiento de Politicas Publicas
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Figura 36. Discapacidad Figura 37. Mujer y Género

En lo que refiere al reconocimiento y apropiacion que tienen las mujeres cuidadoras frente a
estas dos politicas, se logra evidenciar que a pesar de tener un conocimiento mucho mas amplio y
vigente de los principios que plantea la politica pablica de discapacidad, las mujeres desconocen
ampliamente la existencia de una politica inclusiva y diferencial para ellas. Esto representa que las
mujeres, pese a tener una vida politicamente mas activa, siguen velando por el bienestar de los

demas por encima de sus propios intereses.

Siempre Algunas veces Nunca

Figura 38. Acceso a bienes y servicios del Estado
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Frente al acceso a bienes y servicios se evidencia que el Estado sigue siendo transversal al
bienestar de estas familias, ya que si bien una representacion significativa de mujeres indica que

es ocasional, no desconoce por completo la labor que realiza el mismo desde la institucionalidad.

4.1.6 Reconocimiento Institucional

Barreras de acceso a servicios y mecanismos de exigencia de derechos

OTRA 5% NINGUNA DE LAS %
ANTERIORES
MOVILIDAD ACCION
0,
POPULAR/GRUPAL 1%
VIVIENDA
p DESACATO
ICBF/INTEGRACION
SOCIAL
2 TUTELA
EDUCACION
DERECHO DE
" ' ‘ ' ! PETICION A
0% 20% 40% 60% 80% 100% 0% 20% 40% 60% 80% 100%
Figura 40. Barreras Institucionales Figura 39. Mecanismos de Proteccion

Para las mujeres cuidadoras no solo existe una sola entidad a nivel local, cuya operatividad
genere dificultades de acceso. Sin embargo, es preocupante que los sistemas de salud y educacién
como rectores de derechos sean reconocidos por esta poblacion, debido a su falta de garantias y la
dificultad en cuanto a rutas y lineamientos de acceso. Bajo ese mismo parametro, se observa la
necesidad que tienen las mujeres cuidadoras de acudir a los mecanismos de proteccion
colombianos, tales como el derecho de peticion y la accion de tutela como Unico medio para lograr

la garantia de derechos para sus hijos.
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De igual forma, se evidencia que el desacato se convierte para las cuidadoras, en una figura
sumamente importante, pues ilustra la decadencia de los mecanismos de proteccion y la omision

de las entidades frente a los requerimientos.

4.1.7 Sujeto

W Siempre
M Algunas veces

Nunca

Figura 41. Estabilidad Emocional

De acuerdo con la realidad social y cultural en la que viven las mujeres cuidadoras, se logra
observar que a pesar de los avances adquiridos frente al reconocimiento de la discapacidad, para
la mayor parte de las encuestadas, su rol como progenitoras, protectoras y cuidadoras las sigue
confrontando, de manera tal que su estado de tranquilidad y estabilidad emocional se ve afectado
negativamente. Aqui se evidencia, entonces, que la discapacidad y el cuidado siguen siendo un
tema exclusivo del &mbito privado y con responsabilidades propias de género, lo cual perpetla la

desigualdad y la exclusion social.
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Figura 42. Percepcion del Cuidado
Para la mayor parte de las mujeres encuestadas, la labor de cuidado es fundamental para la
comunidad, pues son ellas las encargadas de generar calidad de vida en un Estado que segun ellas
no ofrece garantias para las personas en condicién de discapacidad. No obstante, el 8 % de las
encuestadas también infieren que su labor no es importante y esto puede ser la consecuencia de la
falta de interés gubernamental que desmotiva los intereses de las comunidades.
NINGUNA
EMPLEO

RUTAS DE TRANSPORTE Y MOVILIDAD
ACCESO A SERVICIOS SOCIALES

ACCESO A VIVIENDA Y SERVICIOS PUBLICOS

ESPACIOS DE PARTICIPACION

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

Figura 43. Garantias Locales

Concluyendo, para las mujeres cuidadoras existe una apropiacion sobre su territorio que les
permite sentirse parte de una comunidad, ya que reconocen que alli han logrado acceder a todo
tipo de programas de asistencia social y a espacios de participacion politica en donde han podido

apropiarse de su ser y su realidad para mejorar el bienestar de toda una comunidad.

105



4.2  Descripcion de roles sociales y politicos

Una vez realizado el proceso de caracterizacion de las condiciones generales de las mujeres
cuidadoras, la investigadora logré a través de la puesta en marcha de la Fase 11 de la metodologia
seleccionada, identificar y describir los roles sociales y politicos desarrollados por las mujeres
cuidadoras de nifios con discapacidad, en el contexto de la institucionalidad local, a partir de cinco
entrevistas semiestructuradas, las cuales fueron disefiadas y aplicadas a un profesional del Instituto
Colombiano de Bienestar Familiar, Secretaria de Integracion social, Secretaria Distrital de
Educacion, Hospital Pablo VI'y Consejo Local de Discapacidad, cuya misionalidad se enfoca en
la atencidn y acompafiamiento de las personas en condicion de discapacidad y sus familias en la
localidad de Bosa.

Alli se seleccionaron siete categorias de andlisis y se desarrollaron dos fases dentro de dicho
proceso; en primer lugar, se tom6 de manera individual cada una de las entrevistas en aras de
realizar un estudio a profundidad sobre los aspectos relevantes del rol social y politico ejercido por
las mujeres cuidadoras; y en segunda instancia, se tomaron puntos de consensos entre cada una de
ellas para llegar al analisis final.

Teniendo en cuenta lo anterior, a continuacién, se ilustra por medio de una sintesis los
elementos principales en el ejercicio sociopolitico de las mujeres cuidadoras y la descripcion de

cada uno de ellos:
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Tabla 1. El Rol Sociopolitico desde el Contexto Local. Sintesis

CATEGORIAS ANALISIS
IDENTIFICA- i. Las mujeres cuidadoras hacen parte de familias monoparentales o extensas ya que son
CION abandonadas por su pareja.

ii. Las mujeres cuidadoras no cuentan con redes de apoyo efectivas.

iii. Algunas mujeres cuidadoras migraron a la Ciudad de Bogota a causa del Conflicto Ar-
mado.

iv. Las mujeres cuidadoras presentan condiciones de pobreza acentuadas.
v. La mayoria de las mujeres cuidadoras presentan bajo nivel educativo.

vi. En algunos casos las mujeres cuidadoras tienen mas de un hijo o familiar en condicion
de discapacidad.

vii. Las mujeres cuidadoras se convierten en sobreprotectoras de sus hijos.

viii. Se evidencia que las mujeres cuidadoras establecen formas de comunicacion alternas
con sus hijos, logrando identificar sus necesidades.

ix. Algunas mujeres deciden abandonar su hijo con discapacidad y son los abuelos quienes
a pesar de su edad, asumen el procedo de cuidadores.
LIDERAZGO i. Las mujeres cuidadoras se han abierto campo en todos los espacios de participacion tanto
a nivel local como distrital.

ii. Desde la cotidianidad y falta de respuesta de las instituciones como Salud, las mujeres
cuidadoras empiezan a dar respuesta desde sus propios medios a la necesidad de sus hijos
como la rehabilitacion, los mecanismos de proteccion y la educacion.

iii. Las mujeres cuidadoras han construido verdaderas redes de apoyo comunitarias como
mecanismo de exigencia de derechos.

iv. Las mujeres cuidadoras se convierten en veedoras criticas de los programas de atencién
para los nifios con discapacidad.

v. Aungue progresivamente los hombres también han empezado asumir el rol de cuidador
de manera empoderada, las mujeres por tradicién cultural siguen siendo las encargadas de

ello.
PROTECCION i. Los programas de asistencia social tienen como objetivo el fortalecimiento de habilida-
SOCIAL des sociales, comunitarias y el restablecimiento de derechos, a través de proyectos especifi-

cos desde cada area.
ii. La cobertura de los proyectos es significativa e impacta a la comunidad local y distrital.

iii. La condicidn laboral del talento humano que trabaja con las mujeres cuidadoras es pre-
caria, pues no cuentan con contratos de trabajo prolongados y por tanto existe mucha rota-
cion en las entidades.

iv. La condicion econdmica de las mujeres cuidadoras es deficiente pues, por su ejercicio

no logran vincularse a un trabajo formal que le brinde las prestaciones de ley, no cuentan

con el apoyo de los progenitores de sus hijos y las necesidades de los hogares van incre-
mentando en la medida en que los hijos van creciendo.
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RECONOCI-
MIENTO INSTI-
TUCIONAL

CONFLICTIVI-
DAD

v. Las ofertas laborales a las que tienen acceso las mujeres cuidadoras son trabajos infor-

males, esporadicos y mal remunerados tales como ventas ambulantes, oficios varios, pro-

mocion de catalogos de belleza, auxiliares de cocina, costuras, cuidado de otros nifios o
personas.

vi. El Estado no promueve acciones significativas para que las mujeres cuidadoras tengan
algun tipo de seguridad econdmica en la vejez.

vii. Las mujeres cuidadoras estan expuestas a todos los riesgos que puedan emerger tanto
por su ejercicio de cuidado como en las formas laborales que encuentran.

viii. El Sistema de Salud colombiano es quien paradéjicamente le interpone mas barreras a
estas mujeres pues su ejercicio es demasiado discreto.

ix. Colombia no tiene estructuralmente definido estrategias de abordaje tanto para la disca-
pacidad como para la vejez.

i. El Estado debe seguir construyéndose a partir de la identificacion de las necesidades de

su poblacidn en mayores niveles de exclusién y pobreza tanto del &rea rural como urbano.

ii. Las instituciones avanzan en el planteamiento de estrategias de abordaje desde el &mbito
comunitario.

iii. No hay disposicion politica para que la calidad de vida de las personas con discapaci-
dad y sus familias mejore.

iv. EI SPS es alin muy joven y debe encaminarse en las verdaderas necesidades de la ciuda-
dania.

v. La discapacidad mental psicosocial no ha logrado articularse interinstitucionalmente.

vi. El Estado debe brindar herramientas para que las mujeres cuidadoras logren ser auténo-
mas y no dependan de la asistencia social.
i. En las instituciones se debe mejorar los procesos de seleccion del talento humano, dado
que para algunos el trabajo con personas con discapacidad y sus familias son poco impor-
tante.

ii. La institucionalidad no tiene los mecanismos necesarios para divulgar de manera opor-
tuna y masiva informacion de interés para las mujeres cuidadoras.

iii. Fendmenos como la desviacion de recursos y la corrupcidn afecta directamente los pro-
gramas de asistencia social en el pais.

iv. Las mujeres cuidadoras no logran unificar criterios entre ellas y por tanto, no hay soli-
daridad ni unién lo que ha dificultado la aprobacion de diferentes iniciativas.

v. Las mujeres cuidadoras al no tener ningtn de tipo de apoyo, descuidan por completo sus
hogares y se evidencian fenémenos como el abandono y el consumo de SPA.

vi. Los programas con mayor presupuesto se enmarcan Unicamente en la infancia y se des-
cuida la etapa de la juventud y la adultez.

108



DERECHOS i. Las mujeres cuidadoras y sus hijos deben ser atendidos de manera integral y articulada
por todas las entidades del Gobierno ya sea Local, Distrital o Nacional.

ii. Los cambios de administracién afectan considerablemente los programas de asistencia
social dirigidos a la discapacidad y a sus cuidadores.

iii. Las mujeres cuidadoras asisten todo el tiempo a la institucionalidad porgue no cuentan
con ningln tipo de apoyo o garantia para el bienestar de su familia.

iv. La condicion de pobreza en la que viven las mujeres cuidadoras dependen de una falla
estructural del Estado dado a que la discapacidad no es importante y menos el cuidado.

v. Aunque la Salud y la Educacion son un derecho universal, estos no se materializan.

vi. Los programas de atencion deben ser dirigidos a todos los estratos socioecondmicos,
pues la discapacidad desconoce estratos.

vii. Algunas mujeres cuidadoras desarrollan dependencia al Estado y no se interesan por
acceder a programas de formacién o emprendimiento.
SUJETO i. La mayoria de las entidades locales identifican la necesidad que tiene el talento humano
de cualificarse en temas propios de la discapacidad y su politica pablica.

ii. Las mujeres cuidadoras, luego de recibir el diagnostico de su hijo, comienzan a transfor-
mar toda su realidad en funcién de ellos y su maximo interés es defender sus derechos por
encima de los de ellas mismas.

iii. Las mujeres cuidadoras estan expuestas permanentemente a factores de exclusion so-
cioeconémica, puesto que no cuentan con una politica pablica o alguna jurisprudencia que
garantice sus derechos.

iv. Las mujeres antes de empezar a ejercer un rol politico, inician en ello por temas de su-
pervivencia y debido a la necesidad que las apremia.

v. Las mujeres son fundamentales en el desarrollo de un Estado.
vi. El gobierno ha venido realizando un ejercicio importante en la atencion de las mujeres
cuidadoras; no obstante, algunas de ellas lo responsabilizan de su situacion y no estan in-

teresadas en establecer una relacion de corresponsabilidad.

vii. Las mujeres cuidadoras se enfrentan a problemas con sus demas hijos por el descuido
en el que terminan.

viii. Las instituciones en las Gltimas administraciones han empezado por implementar pro-
gramas de liderazgo y empoderamiento.

De acuerdo con lo analizado en las cinco entrevistas, cuyos protagonistas fueron funcionarios
de las entidades locales que brindan apoyo y acompafiamiento a los nifios con discapacidad y sus
familias en la Localidad Séptima del Distrito, las mujeres que ejercen el cuidado alli se identifican

por pertenecer a familias monoparentales o extensas, ya que sufren el abandono permanente de sus
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parejas sentimentales, o en algunos casos son las mujeres quienes abandonan el hogar, es entonces
cuando los abuelos se encargan de ejercer el cuidado y la proteccion de los nifios con discapacidad,;
aunado a ello, carecen de redes de apoyo efectivas tanto a nivel social como familiar que les
permitan mejorar su calidad de vida, lo cual perpetua los ciclos de pobreza extrema en estas
personas y sus familias.

Asimismo, Bosa presenta, segun los entrevistados, una particularidad, puesto que las mujeres
cuidadoras tienen en su familia a mas de un integrante en condicion de discapacidad, lo que les
impide continuar con su proyecto de vida en el marco del acceso a la educacion basica y superior,
por tanto, son personas que presentan bajos niveles de formacion. No obstante, estas mujeres han
adquirido habilidades de cuidado importantes que facilitan la construccion de canales de
comunicacion no convencionales y la identificacion de necesidades bésicas, convirtiéndose en
sobreprotectoras de sus hijos.

Ahora bien, teniendo en cuenta las condiciones sociopoliticas del pais, se evidencia que algunas
mujeres cuidadoras llegaron a la ciudad de Bogota por causa del Conflicto Armado Interno,
generando un desarraigo cultural y la perdida de tradiciones propias de los territorios.
Adicionalmente, su proceso de reparacion administrativa ha sido lento y su acceso a la justicia
restaurativa ha sido limitado. Pese a las limitaciones que enfrentan las mujeres cuidadoras en su
cotidianidad, las entidades consideran que la falta de respuestas oportunas por parte del Estado
ante sus necesidades, les ha permitido a este grupo poblacional recurrir a mecanismos de
proteccion (conocidos progresivamente) con recursos propios, para que sus hijos puedan acceder
a espacios de rehabilitacion y educacion.

En ese orden de ideas, las cuidadoras han construido verdaderas redes de apoyo comunitario

desde la necesidad de visibilizar la desproteccion y la desigualdad en la que se encuentran y su
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objetivo principal obedece tanto a su inmersion en espacios de participacion local y distrital, como
a la promulgacion abierta de las condiciones socioeconomicas y familiares que presentan. En
consecuencia de esto, las mujeres cuidadoras se convierten en veedoras criticas de los programas
y proyectos dirigidos a la atencion de los nifios en condicion de discapacidad.

Ademas, la institucionalidad reconoce que Colombia es un pais que sigue manteniendo
tradiciones culturales arraigadas al rol cuidador obligatorio de las mujeres; empero, identifican que
los hombres progresivamente han asumido una postura mas corresponsable con el ejercicio del
cuidado y la proteccion de los nifios especialmente, cuando presentan una discapacidad o
enfermedad de alto costo, siendo un apoyo fundamental para sus hijos y familias en general.

Por otro lado, los funcionarios concluyen que frente al Sistema de Proteccién Social
colombiano, las mujeres cuidadoras, por su mismo ejercicio, no pueden acceder a un trabajo formal
con un salario fijo y las prestaciones de ley correspondientes, debido a que las empresas requieren
de disponibilidad de tiempo y cumplimiento de metas. Motivo por el cual las ofertas laborales a
las que tienen acceso las mujeres cuidadoras se enmarcan en la informalidad (ventas ambulantes,
aseo en casas de familia, promocidn de catalogos de belleza, auxiliares de cocina, costura y cuidado
de otros nifios 0 personas mayores) y en la explotacién econémica.

Teniendo presente lo anterior, los entrevistados coinciden en que las mujeres cuidadoras estan
mas expuestas a toda clase de riesgos ya sea por su labor del cuidado o por las actividades
remuneradas que desempefian, paraddjicamente, consideran que el Sistema de Salud es uno de
ellos, en tanto no les garantiza intervenciones minimas que mejoren la calidad de vida de sus hijos
o de ellas mismas; no cuentan con acciones significativas por parte del Estado que respondan a su
seguridad economica actual, pero tampoco en la etapa de la vejez. Colombia tiene dificultades

estructurales muy importantes frente al abordaje institucional de la discapacidad y la vejez.
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Hay que mencionar la trascendencia que tienen los proyectos y programas de asistencia social,
pues los entrevistados infieren que el objetivo de los mismos se enmarca en el fortalecimiento de
habilidades sociales y el restablecimiento de derechos, su cobertura a nivel local es significativa e
impactan positivamente a la comunidad. Empero, la condicion laboral del talento humano que
trabaja con las mujeres cuidadoras y los nifios con discapacidad es precaria, dado que segun los
participantes, los contratos son de pocos meses y existe rotacion masiva del personal, lo cual
impide la continuidad en los proceso de acompafiamiento.

El siguiente aspecto identificado por las entidades locales corresponde a la falta de disposicién
politica, para que la calidad de vida de las personas con discapacidad y sus cuidadoras mejore,
toda vez que manifiestan que el Estado debe construirse a partir de la identificacion de las
necesidades de su poblacion con mayores niveles de exclusion y pobreza tanto del area rural como
urbano, logrando con ello brindar mejores herramientas para que los mas necesitados logren ser
autébnomos y no dependen permanentemente de la asistencia social.

Particularmente, los entrevistados refieren que la discapacidad mental psicosocial no ha logrado
articularse interinstitucionalmente y por ende, no se atiende de manera integral. A nivel de
derechos, los funcionarios expresan que la atencion a los nifios con discapacidad y sus cuidadores
debe ser de manera integral y articulada por todas las entidades del gobierno, ya sea de caracter
local, distrital o nacional, ya que la centralizacion de recursos e intervenciones desconoce la
corresponsabilidad de los diferentes sectores y sobre todo, estigmatiza la discapacidad como algo
minoritario y sin importancia. Es por ello que los funcionarios manifiestan la importancia de
extender la cobertura de los programas de atencion a todos los estratos socioecondémicos, puesto

que la discapacidad y sus consecuencias sociofamiliares se presentan en todas las sociedades.
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Aunado a lo anterior, las entidades identifican que los sistemas de Salud y Educacion, aunque
son derechos universales, no se materializan en la cotidianidad de las comunidades y exponen a
las cuidadoras a asumir responsabilidades ajenas a sus recursos, generando dependencia a los
servicios sociales como forma de garantia de sus derechos y en algunos casos, los entrevistados
observan que la dependencia severa ocasiona falta de interés para acceder a programas de
formacion y/o emprendimiento.

Simultaneamente, los funcionarios evidencian que las mujeres cuidadoras se enfrentan a
problemas familiares relevantes, sobre todo con sus demas hijos, puesto que se genera un descuido
a las necesidades de estos y estos convergen en problemas de comportamiento, riesgo de violencias
e inicio en consumo de alcohol o sustancias psicoactivas.

Con respecto a lo anterior, las entidades también analizan cinco aspectos fundamentales en la
presentacion de los servicios y que influye negativamente en la cotidianidad de las mujeres
cuidadoras; inicialmente, plantean la necesidad que tienen las instituciones de mejorar sus procesos
de seleccion del talento humano, debido a que existen profesionales que no tienen la vocacion ni
las aptitudes para la intervencion con personas con discapacidad y sus familias. En segunda
instancia, las entidades no cuentan con los mecanismos de divulgacion requeridos para informar
de manera oportuna y efectiva a la poblacion acerca de actividades a desarrollar y todo tipo de
informacion de interés.

Asi mismo, existen fendbmenos recurrentes como la desviacion de recursos y la corrupcion que
afectan directamente los programas de asistencia social en el pais, sumado a los cambios
recurrentes de administraciones los cuales, no permiten la continuidad de los servicios o
transforman los enfoques de atencién. Como cuarto aspecto, los profesionales indican que los

programas con mayores presupuestos se concentran en la infancia (0 a 18 afios), descuidando asi,
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la atencion de las personas con discapacidad que se encuentran en ciclo vital de la juventud y/o la
adultez, situacion que perpetua su condicion de fragilidad y vulnerabilidad socioecondémica.
Finalmente, se perciben relaciones sociales conflictivas entre el grupo de mujeres cuidadoras,
pues no logran unificar esfuerzos y conocimientos para promover acciones puntuales ante el
gobierno local y distrital que garantice la satisfaccion de sus necesidades y su incursion en

escenarios sociopoliticos decisivos para la comunidad en general.

4.3 Construccién del sujeto sociopolitico

En cumplimiento del tercer objetivo planteado en el presente estudio, la investigadora logré
explicar como ha sido el proceso de construccion de las mujeres cuidadoras de nifios con
discapacidad como sujetos sociopoliticos, en el marco de la pobreza, inequidad y discriminacién
de género, a partir del analisis de cuatro historias de vida, en las cuales se abordaron las diferentes
etapas del ciclo vital y los contextos familiares, culturales y comunitarios.

Para ello, se tomaron siete categorias de analisis y de manera individual se realizé un estudio
holistico sobre los aspectos relevantes que conllevaron a la construccion sociopolitica de las
mujeres; igualmente, se tomaron los puntos de consenso y los aspectos sociofamiliares,
econdmicos, politicos y culturales mas reiterativos en las cuatro historias de vida, para llegar al
analisis final y evidenciar la realidad de las mujeres cuidadoras. Tal como se describe a
continuacion:

Tabla 2. El Ser. Sintesis

CATEGORIAS ANALISIS
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IDENTIFICACION . Las mujeres cuidadoras se encuentran entre la etapa de la adultez y la ancianidad
dentro del desarrollo humano.

ii. Provienen de familias patriarcales y numerosas.
iii. La procedencia de la mayoria de mujeres cuidadoras obedece a la ruralidad.

iv. Las labores del hogar, la agricultura, el cuidado y la crianza fueron asumidas
por las mujeres cuidadoras desde su infancia.

v. Las mujeres cuidadoras tuvieron un primer acercamiento a la educacion inicial
en edad avanzada.

vi. Para la mayoria de mujeres cuidadoras no existid interaccion social o comuni-
taria.
LIDERAZGO i. La condicion de discapacidad de los nifios fue la motivacion para que las muje-
res empezaran a involucrarse en escenarios comunitarios e institucionales.

ii. Desde el ejercicio diario y la experiencia cotidiana, las mujeres cuidadoras fue-
ron adquiriendo habilidades sociales y jurisprudenciales para la exigencia de dere-
chos.

iii. Los sectores institucionales de salud y asistencia social aportaron a la construc-
cién de mujeres lideres y empoderadas.
PROTECCION i. La economia en los hogares de las mujeres cuidadoras era precario e inestable.
SOCIAL
ii. La mayoria de mujeres cuidadoras migraron del campo a la ciudad de Bogota
por las oportunidades que les ofrecia para mejorar su calidad de vida.

iii. Las mujeres cuidadoras iniciaron su vida laboral en la adolescencia.

iv. Las condiciones laborales iniciales que enfrentaron las mujeres cuidadoras se
enmarcaron en la explotacion laboral, en el pago inequitativo de su oficio y la
inexistencia del pago de seguridad social.

v. Las mujeres cuidadoras al conformar una familia regresaron al ambito privado
encargandose exclusivamente de los oficios del hogar, la crianza, el cuidado de sus
hijos.

vi. En algunas oportunidades las mujeres cuidadoras recurrieron a la informalidad
para cubrir sus necesidades basicas.

vii. En la mayoria de casos existié violencia econémica por parte de sus familiares
0 parejas.

viii. Luego de las crisis o la separacion de sus esposos, las mujeres cuidadoras in-
tentan ingresar al campo laboral, encontrando como Unicas oportunidades la infor-
malidad.

ix. Una vez diagnosticaron a sus hijos con algun tipo de discapacidad, las mujeres
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cuidadoras no lograron vincularse a empleos con horarios extendidos y normas es-
tablecidas.

X. Su conocimiento frente al liderazgo y la exigencia de derechos se convirtié en la
Unica fuente de recursos econdmicos para ellas y sus familias.
RECONOCI-

MIENTO INSTI-
TUCIONAL

i. La mayoria de mujeres cuidadoras manifiesta que la discapacidad de sus hijos
obedecid a la negligencia del sector salud.

ii. De acuerdo con las mujeres cuidadoras, el régimen subsidiado les ha permitido
acceder a mas tratamientos, cirugias y rehabilitaciones que el contributivo.

iii. Para las mujeres cuidadoras, los profesionales de la salud no cuentan con la
sensibilizacion correspondiente para trabajar con las personas con discapacidad y
sus familias pues, encuentran prejuicios, barreras de acceso, poca informacién y

canales de comunicacion inadecuados.

iv. Las mujeres cuidadoras han tenido que recurrir a Atencion al ciudadano de los
hospitales y a entes de control para el acceso a algun tipo de servicio.

v. Durante el crecimiento de sus hijos, las mujeres cuidadoras identificaron tam-
bién que el sector educativo presentaba barreras de acceso pues, no contaban con
programas para nifios con discapacidad, los colegios no tenian disposicion para
aceptar a los nifios o los docentes no estaban capacitados para ello.

vi. Una de las mujeres cuidadoras insiste en que la discapacidad Mental Psicoso-
cial no cuenta con ningun respaldo del gobierno.

vii. Las mujeres cuidadoras se sienten excluidas por el Estado pues, no observan
medidas de proteccion efectivas para sus hijos, evidencian poco interés por las per-
sonas con discapacidad y no les ofrece a los cuidadores ningun tipo de apoyo eco-

noémico o laboral.
i. Las mujeres cuidadoras reconocen que en su infancia vivieron violencia intrafa-
miliar.

CONFLICTIVI-
DAD

ii. Algunas mujeres concebian el maltrato psicoldgico o fisico como algo natural y
necesario para llevar el sustento a su casa.

iii. Las mujeres cuidadoras afirman que la atencion absoluta para sus hijos se con-
virtio en una excusa para que sus esposos las abandonaran.

iv. Luego de la separacion, las mujeres cuidadoras no obtuvieron apoyo econo-
mico o emocional por parte de los padres de sus hijos a pesar, de tener una cuota
alimentaria establecida por una autoridad administrativa.

v. Durante la crianza de sus hijos en condicién de discapacidad las mujeres cuida-
doras afirman que su red de apoyo sociofamiliar era inexistente.

vi. Algunas mujeres cuidadoras indicaron que en la zona rural no contaban con los
profesionales de salud requeridos para la rehabilitacion de sus hijos.
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vii. En algin momento de su vida, las mujeres cuidadoras han tenido que recurrir a
la solidaridad de la comunidad o a la mendicidad para asegurarle a su familia la
alimentacion.

viii. Las mujeres cuidadoras han tenido que evidenciar problemas de comporta-
miento o abandono por parte de sus demas hijos.
DERECHOS i. Las mujeres cuidadoras manifiestan que las personas con discapacidad no son de
interés para el Estado pues, ellos no llegaran a ser lo suficientemente productivos.

ii. Las mujeres cuidadoras encontraron que las instituciones de asistencia social no
cuentan con la disponibilidad de cupos para atender a toda la poblacion y deben
entrar en lista de espera.

iii. Las mujeres cuidadoras refieren que el canal para acceder a algun derecho no
obedecid a la institucionalidad sino a la solidaridad de otras mujeres cuidadoras.

iv. Algunas mujeres cuidadoras lograron conformar fundaciones o asociaciones di-
rigidas a mejorar la calidad de vida de los nifios y las mujeres.

v. Las mujeres cuidadoras afirman que no cuentan con los recursos econémicos
suficientes para iniciar o mantener sus ideas productivas o sociales.

vi. Las mujeres cuidadoras indican que existen mujeres o familias que estan a la
espera que el gobierno les de todo lo que necesitan, porque lo ven responsable de
ello.
SUJETO i. La mayoria de mujeres cuidadoras vieron la oportunidad de mejorar su calidad
de vida al unirse a una pareja, pues dejarian de ser maltratadas.

ii. Alguna mujer cuidadora manifesté ser victima de abuso sexual.

iii. Las mujeres cuidadoras inicialmente contaron con el apoyo incondicional de
SuS esposo0s.

iv. Luego del diagnéstico de sus hijos, las mujeres cuidadoras se sintieron culpa-
bles y frustradas.

v. Las mujeres cuidadoras no contaron con acompafiamiento psicosocial o de sus
familias.

vi. Las mujeres cuidadoras indicaron que antes de la discapacidad no contaban con
habilidades comunicativas y sociales.

vii. Las mujeres cuidadoras identificaron en los espacios que aperturaron las enti-
dades una oportunidad para mejorar su autoestima y empoderarse de su situacion
familiar

A partir de lo descrito en la sintesis, se identifica que las mujeres cuidadoras estan en la etapa

de la adultez y la ancianidad dentro del desarrollo humano, provienen de familias patriarcales y
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numerosas, dado que nacieron y vivieron sus primeros afios en la zona rural del pais; por tanto,
desde su nifiez aprendieron y desarrollaron actividades propias del hogar como el aseo, la
organizacion, la preparacion de alimentos para los empleados y la familia, el cuidado y la

proteccion de hermanos o familiares menores, asi como labores de agricultura.

Es por ello que las mujeres cuidadoras relacionan su crianza tradicional con la imposibilidad de
participar en escenarios sociales o comunitarios por la dindmica de la jefatura de hogar; de igual
manera, el acceso a la educacion inicial se produjo en edades avanzadas y estaban completamente
ligadas a las voluntades sociofamiliares. Ahora bien, frente al sistema de la proteccion social, se
evidencia que las mujeres cuidadoras provienen de hogares cuya economia fueron
predominantemente precarias e inestables, motivo por el cual debieron emplearse desde su
adolescencia en trabajos mal remunerados, con maltiples actividades a realizar y no contaron con
garantias de acceso al sistema general de seguridad social.

Teniendo en cuenta lo anterior, las participantes se vieron obligadas a migrar a la ciudad de
Bogota, en aras de mejorar su calidad de vida pues, en sus municipios no contaron con el acceso
laboral, médico y econémico requerido; situacion que generd desarraigo cultural en sus hijos,
desaparicion de tradiciones, fragilidad en sus redes familiares y confrontaciones emocionales, toda
vez que no conocian la ciudad, debieron aprender a movilizarse, ubicarse y a encontrar otro tipo
de redes de apoyo.

Al conformar una familia, las mujeres cuidadoras dejan el ambito laboral para dedicar su tiempo
nuevamente al &mbito privado, encargandose de los oficios propios del hogar, la atencion a sus
esposos Y la crianza y cuidado de sus hijos. Sin embargo, la mayoria de ellas manifestaron haber

sido victimas de violencia econdémica por parte de sus parejas o familiares. Al mismo tiempo, las
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mujeres cuidadoras afirman que una vez separadas de sus esposos O parejas sentimentales,
intentaron vincularse al &mbito laboral para continuar con la satisfaccion de necesidades de sus
hogares; no obstante, la Unica opcidn que tuvieron para hacerlo fue la informalidad.

En ese sentido, se concluye que luego de conocerse el diagnostico médico de sus hijos y una
vez iniciaron con el tramite de atencion en salud correspondiente, las dificultades de vinculacion
laboral se empeoraron en la medida en que ellas, no tienen oportunidad de cumplir horarios y
requieren de permisos constantes. Es entonces cuando su conocimiento, liderazgo vy
empoderamiento se convierten en la fuente de recursos econdémicos principales para estos hogares.

Por otra parte, se evidencian los factores que influyen en el reconocimiento de las participantes
hacia el ejercicio de la institucionalidad, iniciando con la presunta negligencia del sector salud
frente al nacimiento, diagndstico y tratamiento oportuno para sus hijos, ya que la mayoria de ellas
sefiala malos procedimientos, falta de garantias y corresponsabilidad con los nifios y sus familias.
Algunas participantes aseguraron que de no haber sido por la equivocacién médica, sus hijos no
presentarian ningun tipo de discapacidad, podrian hacer parte productiva para sus hogares y ellas
tendrian una vida familiar y econémica mejor.

Aunado a esto, se encuentra la falta de sensibilidad y ética profesional de los empleados de
dicho sector, en las intervenciones que reciben tanto los nifios con discapacidad como sus
cuidadores, puesto que las mujeres cuidadoras encuentran a diario, prejuicios, barreras de acceso,
poca informacion y amenazas. De igual forma, identifican al sector educativo como un limitante
para sus hijos, en el entendido de no contar con curriculos académicos, formacién del talento
humano, estructuras fisicas y garantias para el ingreso de nifios con discapacidad a la educacion

inicial y bésica.
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Frente a las entidades de asistencia social, las participantes infieren la inexistencia de cupos de
ingreso para toda la poblacion, es decir, la cobertura de los servicios es insuficiente para la
demanda de las localidades y deben obligatoriamente entrar en una lista de espera que vulnera sus
derechos y los derechos de sus hijos. Esto ha obligado a las mujeres cuidadoras a recurrir
permanentemente a las areas de atencion al ciudadano y a los diferentes entes de control, con el
fin de lograr su participacion en algun servicio de manera oportuna.

Esto, en efecto, a las mujeres cuidadoras les hace concebir al Estado, desde una postura
excluyente en tanto no observan, medidas de proteccion para sus hijos, existe poco interés por las
personas con discapacidad dado a que en su etapa adulta no lograran ser productivos para el sistema
econdmico y a sus cuidadores no les brinda ningdn tipo de apoyo econdmico o laboral que mejoren
sus condiciones de vida. Pese a las falencias identificadas, es importante referir que las mujeres
cuidadoras reconocen también al régimen subsidiado de salud, como una fuente trascendental en
la vida de sus hijos y familias ya que alli accedieron a todo tipo de tratamientos médicos, cirugias
y consultas especializadas a diferencia de lo que algunas de ellas encontraron en el Régimen
Contributivo.

Con respecto a la categoria de derechos, las mujeres sujetas de investigacion, afirman que su
acceso a algun servicio no ha obedecido en su mayoria al trabajo de la institucionalidad; por el
contrario, relacionan su vinculacion, a la solidaridad de otras mujeres cuidadoras quienes desde su
experiencia les han orientado y acompafiado en todos los procesos que han requerido. Por ello, han
logrado unificar criterios y construyendo verdaderas redes comunitarias de apoyo, a partir de la
creacion de fundaciones, organizaciones, asociaciones y demas, que han tenido como objetivo el

mejoramiento de la calidad de vida tanto de los nifios con discapacidad como la de sus familias.
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Sin embargo, las mujeres reconocen que existen dos factores claves en la creacion y
sostenimiento de dichas iniciativas. Inicialmente, no cuentan con los recursos econdémicos
suficientes para empezar a desarrollar sus ideas, en tanto no tienen algin ingreso fijo que las
respalde y por desconocimiento técnico, no logran acceder a las convocatorias locales que realizan
las entidades de este nivel y que promueven la financiacion de estas iniciativas.

En un segundo momento, identifican la existencia de mujeres o cuidadores en general, que estan
a la espera de la garantia plena de sus derechos por parte del Estado pues, lo responsabilizan de su
situacion sociofamiliar y econdmica, entonces es alli en donde se observan familias que no tienen
disposicion para incorporarse a escenarios laborales o productivos, no participan en espacios de
discusién comunitaria y politica y no promueven opciones de cambio.

El siguiente aspecto tiene relacién con la afirmacion de sujeto, aqui las mujeres cuidadoras
evaluaron todas las situaciones que les generaron una postura frente a su realidad, la discapacidad
y a su labor sociopolitica. En un primer momento, la mayoria de ellas vieron la oportunidad de
mejorar su calidad de vida al unirse a una pareja, puesto que de esta forma dejarian de
responsabilizarse de las labores asignadas por sus familias que las agobiaban constantemente
(trabajo agricola, cuidado y proteccidn de familiares, asi como actividades propias del hogar).

Empero, en ese proceso de convivencia fueron victimas de abusos sexuales, maltrato fisico y
psicoldgico, situaciones que para ellas tenian un orden natural, pues su crianza obedecié a estas
practicas y en algunos casos lo veian necesario para disfrutar de una condicion de vida aceptable
y para mantener los vinculos familiares.

Asi mismo, la discapacidad, segun ellas, era una condicion asociada a lo inaceptable, lo mal
hecho y lo mal obrado, es por ello que cuando sus esposos y familiares conocieron el diagnéstico

de sus hijos, aparentemente contaron con un apoyo solidario y corresponsable, pero luego se
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convirtio en un motivo para ser abandonadas por sus parejas y desligadas de los ntcleos familiares
extensos. Desde su inicio, ellas no contaron con un acompafamiento biopsicosocial que les
permitiera aceptar la discapacidad, su origen y consecuencias, razon motivo por la cual la
aprobacién de la enfermedad y lo que ello conlleva es algo que con los afios no han podido superar
por completo, aun se sienten culpables de la situacion médica de sus hijos y de las condiciones
economicas de sus hogares.

En algunas oportunidades, la falta de redes de apoyo familiar conllevé a que las mujeres
recurrieran a la solidaridad de sus comunidades e inclusive a la mendicidad para llevar satisfacer
las necesidades basicas de su hogar. En la actualidad, algunas refieren tener en sus hogares
conflictos intrafamiliares asociados a problemas de comportamiento, abandono del hogar de otros
hijos e inclusive consumo de Sustancias Psicoactivas. Empero, ha sido la discapacidad la
oportunidad que han tenido estas mujeres para desarrollar sus habilidades sociales, politicas y
comunitarias, asi como participar en los espacios consultivos y decisorios de la localidad, aprender
y trasmitir sus saberes desde las iniciativas institucionales en temas como liderazgo, toma de
decisiones, empoderamiento y resiliencia.

Finalmente, se identifica un marco fundamental en el proceso de exigencia de derechos y
acceso a la institucionalidad de los nifios con discapacidad y sus cuidadoras, relacionado con las
habilidades juridicas adquiridas desde la experiencia cotidiana, la negacion de servicios y utilizada
entonces, para mejorar la condicion de vida de otras familias y ademas como un mecanismo

economico propio para solventar sus necesidades.
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5. CAPITULO V. DISCUSION

Tras describir y analizar los resultados obtenidos en la metodologia implementada en la presente
investigacion, frente al rol social y politico ejercido por las mujeres cuidadoras de nifios con
discapacidad de la localidad de Bosa, se procede ahora realizar un cuestionamiento centrado en
dos lineas principales.

Por un lado, visualizar desde el campo académico, las circunstancias que rodean el ejercicio del
cuidado, en un Estado que pareciera ser, no tiene interés politico de mejorar las condiciones de
vida de las comunidades con necesidades mas apremiantes e igualmente, evidenciar la urgencia de
reestructurar el Sistema de Proteccion Social Colombiano a la luz de las condiciones de pobreza,
inequidad socioeconémica y discriminacion de género que enfrentan cotidianamente las mujeres.
En segunda instancia, demostrar que pese al esfuerzo comunitario realizado por las mujeres
cuidadoras y su trasformacion progresiva en sujetos politicos capaces de movilizar las
disposiciones gubernamentales, existen voluntades supremas que violentan cada vez mas sus

derechos.

5.1 Realidad Social

De acuerdo al andlisis tedrico y juridico realizado, el cuidado sigue siendo para Colombia, una
“funcion” exclusiva del ambito privado y con responsabilidad asignada a las mujeres, en donde la
obligacion del Estado, se centra en subsidiar parte de este procedimiento desde iniciativas
generalizadas, como por ejemplo la creacion de jardines infantiles para la primera infancia. No
obstante, el cuidado como un derecho fundamental no ha sido un tema a tratar en la agenda publica
del pais, ya que las préacticas culturales y econdmicas, desiguales y excluyentes se contintan

promoviendo; a la mujer el Estado la responsabiliza de cumplir a cabalidad su funcion productiva
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y reproductiva, y la sociedad por su parte, legitima las multiples violencias hacia ellas y el descargo
de responsabilidad de los hombres.

Por tanto, los esfuerzos institucionales, juridicos, técnicos y presupuestales no son los que se
requieren tal y como lo demuestran los siguientes hallazgos. En principio, se evidencia que la
mayoria de las mujeres que desempefian la labor del cuidado en la localidad de Bosa, se encuentran
en el ciclo vital del envejecimiento y la vejez (41 afios a 64 afos), es decir que son mujeres que
también empiezan a ser sujetos de cuidado, dadas las condiciones médicas, laborales y patoldgicas
que van presentando.

Alli se enfrentan a dos condiciones estructurales que contintan promoviendo su vulnerabilidad
y que demuestran un Sistema de proteccion Social ineficiente; la primera esté relacionada a vivir
la vejez sin ninguln tipo de garantia socioecondmica, pues la Unica forma de vinculacion laboral a
la que han tenido acceso desde el momento en que empezaron a cuidar de sus hijos ha sido el
trabajo informal, siendo representativo el trabajo doméstico el cual, ejercen uno o dos dias por
semana y del que no obtienen ningln tipo de aseguramiento.

Con ello, el Mercado como agente principal se convierte también en promotor de las practicas
desiguales, ya que los modelos laborales no se ajustan a la realidad de las personas que desarrollan
el cuidado como actividad no remunerada. Adicionalmente, las probabilidades de acceder a una
pension son minimas, tomando en cuenta que no lograron cotizar las semanas requeridas para ello

y no tuvieron tampoco oportunidad de ahorrar para el futuro.

Ahora, se deduce que al ser parte de hogares mayormente monoparentales o extensos con una
0 mas persona requirente de cuidado, no cuentan con ningun tipo de apoyo econémico por parte

de los progenitores o0 hermanos (en los casos en que los padres estan bajo el cuidado de la mujer);

124



por ende, deben ser ellas las Unicas encargadas de satisfacer las necesidades bésicas de toda la
familia. Al indagar por la fijacion de cuota alimentaria, se identifico que méas del 50 % de las
mujeres iniciaron un proceso de restablecimiento de derechos no obstante, el demandado no da
cumplimiento con lo pactado y las autoridades administrativas tampoco realizan un seguimiento.

Finalmente, se establecié que los programas de asistencia social, de los cuales, dependen la
mayoria de mujeres cuidadoras, estan expuestos a las voluntades e intereses de la administracion
entrante y por tanto, sufren modificaciones trascendentales que ponen en riesgo su continuidad. Es
importante mencionar que pese a que existen politicas publicas poblacionales definidas, existen
autonomias para su interpretacion e implementacion, lo cual deberia ser un tema de debate publico,
puesto que de ellas depende el reconocimiento de la ciudadania y los derechos humanos.

El siguiente aspecto esté relacionado con la falta de redes de apoyo efectivas que puedan ejercer
el cuidado en doble via, tanto para la persona mayor (cuidadora) como para la persona con
discapacidad. Lo anterior, teniendo en cuenta que el Estado no cuenta con una politica publica
integral de cuidado que le permita a las mujeres llegar a la etapa de la vejez sin dilemas y a las
personas con discapacidad de gozar de espacios formales en todo el transcurso de su vida, en los

cuales puedan recibir todo tipo de asistencia y proteccion.

Se considera ahora que al perder la capacidad laboral, las mujeres cuidadoras se ven expuestas,
a mas situaciones de violencia en sus hogares y en el &mbito comunitario, pues por las dindmicas
familiares disfuncionales en las que vivieron por mucho tiempo, no cuentan con recursos
economicos provenientes de sus hijos, pierden el reconocimiento de sus habilidades y capacidades
sociales, se les perpetla el ejercicio del cuidado como algo obligatorio (cuidado de nietos) y existe

el riesgo de ser abandonadas o desalojadas del lugar donde residen.
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También, los derechos de los nifios con discapacidad se ven expuestos, en la medida en que las
mujeres disminuyen sus capacidades de liderazgo y exigencia de derechos. Su participacion en
espacios locales empieza a disminuir y en un punto, las gestiones ante los sistemas de salud, por
ejemplo, cesaran y la vida de las personas con discapacidad empieza a estar amenazada. Es
pertinente recordar que las mujeres son quienes realizan todo tipo de trdmite y diligencia ante las
EPS, recorriendo largas distancias o asistiendo a horas no convencionales (madrugada) que con la
edad y la enfermedad se vuelven muy dispendiosas.

Habria que mencionar también a las mujeres cuidadoras que se encuentran en etapas bioldgicas
distintas a la vejez, puesto que ellas también enfrentan las mismas condiciones familiares y
laborales; sin embargo, aqui se evidencia la falta de garantias del Estado frente a la promocién de
proyectos de vida activos y productivos que les permita pensar en la vejez de una forma autbnoma
y con mayores garantias. Por ejemplo, el nivel educativo es, para ellas, la barrera de acceso méas
frecuente al momento de vincularse al sector laboral, ya que solo un porcentaje minimo logro
culminar sus estudios de bachiller. Combinar la funcién de cuidadora y mujer no es una tarea
sencilla y mas cuando se tiene una condicion especifica en su hogar como la discapacidad o la
vejez.

De tal modo, procesos productivos o de emprendimiento surgen en el diario vivir como una
“opcidn” mas sensata para ellas; no obstante, la falta de garantias técnicas, presupuestales y de
alianzas publico- privadas, terminan siendo los principales factores en la desercion, pues al
momento de empezar sus iniciativas reconocen que en un mercado desigual sus oportunidades son
limitadas.

Entonces, uno de los resultados identificados en las entrevistas realizadas a los funcionarios de

instituciones locales demuestra un prejuicio social existente, relacionado con la falta de interés y
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la costumbre de las cuidadoras a la asistencia social; empero, no se demuestra cuéles son las rutas
establecidas para que las mujeres puedan acceder al campo educativo y productivo, sin caer luego
en el prejuicio social y juridico de ser malas madres 0 mujeres, por dedicarse a solventar las
necesidades econdmicas de su casa e intentar al mismo tiempo, estar presentes en el cuidado y
crianza de sus hijos.

Resulta necesario mencionar, ademas, que un porcentaje significativo de ellas (22 %) es victima
del conflicto armado interno, lo que ocasiono su desplazamiento al &rea urbana, un deterioro del
vinculo familiar, un desarraigo cultural y las ha llevado a conocer una ciudad completamente
diferente y con riesgos sociales complejos, con los cuales también han tenido que luchar, puesto
que vivir en una localidad en donde la pobreza estd a la orden del dia y en donde, los grupos
ilegales organizados, a pesar de que son una amenaza para su vida y la integridad de sus hijos, se
convierten para estos Gltimos en una opcién mas inmediata para satisfacer necesidades bésicas

como alimento y techo.

5.2 Relaciones de Conflictividad

Tal como se menciono al comienzo del presente capitulo, el estudio evidencia que las mujeres
cuidadoras, debido a su situacién de desigualdad social, han desarrollado habilidades y
capacidades sociopoliticas que promueven el cumplimiento de los derechos humanos y el ejercicio
activo de ciudadania; sin embargo, es importante comprender que existen factores externos que
cotidianamente afectan la labor de estas mujeres en sus contextos comunitarios. Dichas
dificultades corresponden a estructuras socioculturales interpuestas por el Estado, el Mercado y la
familia que en una triangulacion reflejan el patrocinio de las condiciones de pobreza y la

ineficiencia del Sistema de Proteccién Social actual.

127



A nivel de la familia, se identifica que el cuidado como rol principal de la mujer es asignado
desde los primeros afios de vida, estd ligado a la concepcién de buenas préacticas, ensefia lo
necesario para enfrentarse al transcurrir de la vida y por tanto, no ejercerlo o desvincularse de él
implica su exposicion a violencia fisica y psicoldgica permanente, tanto de sus progenitores como
esposos. Es por ello que para algunas mujeres, las violencias y el maltrato es algo natural que se
requiere para tener relaciones familiares estables y vinculos afectivos estrechos.

Lo anterior genera una alarma importante, en la medida en que se tiene el imaginario que por
estar en un siglo con posibilidades mucho mas liberales y autonomas, las mujeres son violentadas
por gusto y decision, y no por factores culturales marcados y transversales a la vida social. No
existe igualdad entre las labores desarrolladas por los hombres y las mujeres en el &mbito privado,
pero si existen exigencias sobredimensionadas en las responsabilidades laborales que debe cumplir
una mujer. Es por ello que situaciones como el abandono de hogar, los prejuicios y los conflictos
intrafamiliares, promueven la necesidad de las mujeres de acudir a la solidaridad de comunidades
e instituciones para solventar las necesidades bésicas de sus hijos.

Por su parte, el mercado muestra fallas representativas en la realidad de las mujeres cuidadoras,
ya que el marco laboral competitivo, el emprendimiento y la productividad estan disefiados para
las personas que no requieren de ningdn tipo de cuidado permanente o que logran conciliar en su
vida la carga familiar con la laboral. Es decir que para el mercado una persona en condicién de
discapacidad no es lo suficientemente atractiva, dado que no lograra ser productivo o no tendra las
mismas capacidades de realizacion; e igualmente ocurre con las personas que se dedican al
cuidado, toda vez que no estan en condiciones para cumplir con los horarios y funciones

establecidas, razon por la cual las empresas no estan en disposicion de contratar a una persona que
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tendrd que ausentarse de sus labores en tiempos prolongados, no cumplird con las metas
establecidas y su rendimiento estara directamente ligado con su situacion familiar.

Asi mismo ocurre con los procesos de emprendimiento y productividad, en los cuales la mayoria
de mujeres logra vincularse, realizar todo el proceso de aprendizaje pero al momento de enfrentarse
a un mercado informal descontrolado y ventajoso, no logran sostener su idea productiva y terminan
desistiendo de la misma. El Estado, por su parte, presenta brechas muy amplias en cuanto a la
garantia de los derechos de las mujeres cuidadoras, pues no existen politicas publicas lo
suficientemente holisticas y capaces de analizar todas las realidades del territorio, un ejemplo de
ello es que la zonas rurales no cuentan con sistemas de salud idéneos, oportunos y efectivos que
garanticen calidad de vida; es preocupante que las mujeres identifiquen al sector salud como un
responsable de la discapacidad de sus hijos, dada las practica de malos procedimientos.

Igualmente, la carencia de atencion bésica en salud de las zonas rurales generan la migracion
de familias de nifios en condicién de discapacidad a las principales ciudades del pais, ya que en
sus municipios de origen, los hospitales y centros de salud no tienen la capacidad técnica y
presupuestal para diagnosticar y tratar a los menores de edad.

En consecuencia, se podria pensar que el Estado puede tener responsabilidad en la generacién
de limitaciones y enfermedades vitalicias para las personas, situacion que debe generar debate al
interior de las entidades y la rama judicial, en el entendido de realizar veedurias, control y
regulacion en la prestacion de los servicios de salud. Ahora bien, como un resultado relevante se
evidencia que las mujeres cuidadoras se sienten excluidas por el Estado, dado que no observan
medidas de proteccion efectivas para sus hijos. Esto en relacion a los actuales programas de

asistencia social, los cuales se ven obligadas a solicitar pero encuentran que la demanda es superior
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a lo ofertado, generando un transito por una lista de espera que puede llevarle afios a esta familia
para acceder a algun tipo de servicio social.

Adicionalmente, el sector educativo también se convierte en una barrera de acceso para el
disfrute de un derecho fundamental, puesto que no existen los lineamientos requeridos para que la
educacion publica y privada logre brindarles a los nifios en condiciéon de discapacidad, la
oportunidad de ingreso y un aprendizaje acorde a sus necesidades. Frente a la atencién de las
mujeres cuidadoras en temas de validacién del bachillerato y la promocion de educacion técnica 'y
tecnoldgica, se vienen realizando esfuerzos importantes en cuanto a establecer curriculos flexibles,
la mayoria de ellos virtuales, en donde esta poblacién pueda culminar una parte de su proyecto de
vida.

No obstante, lo que se ha identificado es que las mujeres 0 no cuentan con acceso a computador
e internet en sus hogares o debido al cuidado y la complejidad del diagnostico de sus hijos, deben
estar siempre en funcion de ellos. La asignacion de enfermeras de apoyo es un procedimiento, al
cual las cuidadoras deben acceder por medio de desacatos de accion de tutela, debido a que las
EPS estan pasando por alto lo dispuesto por un juez.

Como ultimo aspecto, en el presente estudio se evidencid que las mujeres cuidadoras han
logrado acceder a diferentes bienes y servicios, se han transformado en agentes de cambio y han
logrado garantizarle a sus familias algin derecho, no por acciones implementadas desde el sector
gubernamental sino por el contrario, a la solidaridad y compromiso de una red de cuidadoras de la

localidad, en donde a través de la experiencia se van resignificando sus conocimientos.
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6. CAPITULOVI. CONCLUSIONES

1. El proceso de caracterizacion de las condiciones de vida de las mujeres cuidadoras se con-
vierte en un primer instrumento de analisis para cualquier tipo de estudio o intervencion
con ellas, pues a partir de alli se logra identificar el contexto, las necesidades, particulari-
dades, limitantes, habilidades, ventajas y desventajas que enfrenta dicha poblacion en su
cotidianidad. En la actualidad no existen estudios cuantitativos a nivel local o distrital que
permitan establecer el nimero real de mujeres que se dedican a la labor de cuidado como
actividad no remunerada; por tanto, se especula del impacto real de los programas sociales
y/o econdémicos.

2. Ahora, los programas de asistencia social de acuerdo a lo evidenciado en la presente inves-
tigacion, se han convertido en el Unico ingreso mensual para las mujeres cuidadoras de
nifios con discapacidad, lo cual las expone permanentemente a situaciones de desigualdad
socioecondmica, en la medida en que dichos programas sufren modificaciones significati-
vas con el ingreso de nuevas administraciones distritales.

3. Si bien los apoyos econdmicos generados desde la asistencia social son invertidos en las
necesidades basicas de la familia, para las mujeres cuidadoras de nifios con discapacidad
en Bosa, el recurso debe entrar a solventar en gran medida los tratamientos, procedimientos
y medicamentos que desde el sistema de salud no se brindan con oportunidad. Esto con el

propdsito de garantizarle a sus hijos mejor calidad de vida o la preservacion de la misma.
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4. Desde el Sistema de Proteccion Social se logra identificar que el diagndstico social de las
mujeres cuidadoras es desalentador, pues al no tener una politica pablica como marco de
la garantia de sus derechos, se encuentran cada vez méas excluidas de entornos laborales y
académicos que les permitirian solventar los riesgos de sus hogares sin necesidad de acudir
a la asistencia social promovida por el Estado. Ejemplo de ello son los sistemas pensionales
y de salud, pues son personas que no logran cotizar para la vejez pero, si requieren de apoyo
incondicional del régimen subsidiado en salud. Es decir, que el desbalance sera para Co-
lombia mucho mas marcado, ya que no se han tomado las medidas econémicas requeridas.

5. Por otro lado, es fundamental comprender que las mujeres cuidadoras de nifios con disca-
pacidad en Bosa no se sienten reconocidas por parte de las instituciones y del Estado, al
momento de desarrollar su actividad como cuidadora y los aportes significativos para la
comunidad y sociedad en general. Lo anterior se debe a las multiples situaciones de de-
sigualdad social que enfrentan y a las condiciones de pobreza, de las cuales intentan salir
Pero no cuentan con garantias para lograrlo.

6. Ladiscapacidad, la violencia intrafamiliar y la exclusién social han servido como promo-
tores, para que las mujeres cuidadoras hayan logrado formarse empiricamente como suje-
tos politicos, capaces de exigir el cumplimiento de los derechos, jurisprudencias, planes de
gobierno y al mismo tiempo, movilicen alianzas comunitarias en procura de mejorar las
condiciones de vida de sus familias.

7. Laconcepcion social de la falta de interés de las personas cuidadoras por acceder a ambitos
laborales y productivos para dejar de depender de los programas sociales, esta obligado a
cambiar para toda la sociedad, en la medida en que se comprende las condiciones de vida

que ellas deben sortear, pero sobre todo cuando se reconocen sus habilidades sociales,
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comunicativas, comunitarias y politicas que transforman ideales y que promueven nuevas

y mejores practicas desde lo cotidiano.
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7. CAPITULO VII. CONSIDERACIONES ETICAS

Esta investigacion se desarroll6 a la luz de la Resolucion 008430 de 1993: “Por la cual se
establecen las normas cientificas, técnicas y administrativas para la investigacion en salud”, en la
cual prevalecio el respeto a la dignidad y la proteccion de derechos de las mujeres cuidadoras como
sujetos principales de estudio, asi como de los funcionarios de las diferentes entidades
gubernamentales, quienes participaron de manera voluntaria y aportaron desde su experiencia,
elementos fundamentales para la obtencion de resultados académicos.

Por lo tanto, se contd con un consentimiento informado y por escrito en donde se explico la
finalidad de la presente investigacion, las etapas del proceso, los riesgos existentes, el tiempo de
ejecucion, el tratamiento confidencial de la informacion obtenida, asi como el derecho a retirarse
de la investigacion en cualquier etapa del proyecto (ver Anexo 1). Es importante mencionar que la
presente investigacion fue avalada por el Comité de Etica de la Universidad Santo Tomas en agosto

del afio 2016.
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1. Declaracién de consentimiento informado

Si usted autoriza la participacion en este estudio, por favor complete los siguientes datos:

Yo,
identificada con cédula de ciudadania numero: de cuidadora del
Nifio, Nifia y/o Adolescente autorizo mi participaciéon en el proyecto de

investigacion “Rol Social y Politico de las Mujeres Cuidadoras de Nifios, Nifias y Adolescentes
en Condicion de Discapacidad de la localidad de Bosa afio 2016, en el Sistema de Proteccion
Social”, y declaro que se me ha leido y explicado detalladamente la informacidn del consentimiento
informado, que he comprendido los objetivos para los cuales se aplicara la encuesta; asi como los
demas aspectos relacionados con el estudio y que tuve la posibilidad de hacer preguntas para aclarar
mis dudas.

Declaro que mi participacion en este estudio es voluntaria, que colaboraré en lo que pueda y que
podré retirarme cuando asi lo decida sin ninguna consecuencia. La informacidn que suministre sera
cierta, s6lo me socializaran los resultados finales del proyecto de investigacion si asi lo solicito, pues

los demaés datos recolectados seran analizados de manera confidencial, con caracter académico y

no seran tenidos en cuenta para continuar o no, recibiendo los beneficios de las diferentes

instituciones.

En constancia, firmo a continuacion:

Nombre:

Firma:

Fecha:

Testigo 1: Testigo 2:
Nombre: Nombre:
Relacion: Relacion:

Firma: Firma:

Direccion: Direccion:
Teléfono: Teléfono:

Nombre completo del profesional que obtuvo el consentimiento:
cédula de ciudadania numero: de

2. Entrevistas



2.1 Entrevista 1

Funcionario 1, Instituto Colombiano de Bienestar Familiar

Gracias por este espacio, mi nombre es Funcionario 1, Profesional en Trabajo Social y Referente de
la modalidad de hogar gestor la cual es una medida de restablecimiento de derechos enfocado en la
atencion de NNA en condicion de discapacidad y sus familias, del Instituto Colombiano de Bienestar

Familiar. Llevo 8 afios y medio de experiencia dentro de esta institucion.
ACCION INSTITUCIONAL

¢ Cudles son y en qué consisten los programas que promueve su entidad?

El ICBF se ha preocupado por atender esta poblacién en varias modalidades de restablecimiento de
derechos, tiene la modalidad institucional que ya son los nifios ubicados como tal una medida con
ubicacion institucional fuera del ndcleo familiar algunos tienen contacto aun con su familia y otros
estan declarados en Adoptabilidad. La otra modalidad es el externado jornada completa, en donde
los nifios en condicidn de discapacidad permanecen con sus familias pero asisten y tienen una
atencion especializada en un horario de ocho de la mafiana a cuatro de la tarde en unos centros aptos
para brindar la atencién. Y, tenemos la modalidad que garantiza la ubicacion familiar de los nifios
siempre y cuando la familia sea protectora que corresponde al Hogar Gestor que los nifios
permanecen en su medio familiar todo el tiempo y en donde se brinda un acompafiamiento
sociofamiliar por parte de la defensoria de familia y un aporte econémico de 325. 000 mensuales

destinado a garantizar una calidad de vida estable.

Actualmente ¢cuantas personas participan en los programas?, ¢Qué profesionales atienden

dicha poblacion?

Bueno, en la modalidad de hogar gestor actualmente Bogota cuenta con 510 NNA en condicion de
discapacidad, frente a la modalidad de ubicacion en medio institucional hay 1071 NNA en condicion
de discapacidad y 531 NNA con discapacidad mental psicosocial para un total de mil seiscientos dos
NNA y 520 NNA ubicados en la modalidad de externado jornada completa. En total ICBF — Regional
Bogoté atiende a 2.632 NNA en condicién de discapacidad bajo las medidas de restablecimiento de

derechos que establece la ley 1098 de 2006.



Dentro de los profesionales que atienden a los NNA y sus familias se encuentran, el Defensor de
familia que el defensor de familia es la autoridad administrativa que adopta la medida previa
verificacion de derechos que realiza él con el equipo técnico interdisciplinario. Es un abogado en

derecho administrativo o derecho en familia.

Se encuentra un profesional en nutricién, un profesional en psicologia y un profesional en Trabajo
Social. Ademas se cuenta con el apoyo de un técnico que apoya en lo operativo, documental y en el
ingreso de las actuaciones a un sistema de informacién interno. Estos son los profesionales que

atienden a los nifios y sus familias permanentemente.

¢Considera que los profesionales que brindan atencién en dichos programas, cuentan con las

habilidades y conocimientos para atender las necesidades de la poblacion?

Pues yo considero que desde la Regional Bogota y las coordinaciones de los centros zonales vienen
haciendo un gran esfuerzo por adquirir el conocimiento frente al tema de discapacidad pero también
frente a la sensibilizacion de la discapacidad, si, que son dos ejes principales que He evidenciado
que los equipos se han esforzado, posiblemente consideraria que falta fortalecer mucho los
conocimientos frente a la politica publica de discapacidad, nuestro decreto distrital de discapacidad
que es un tema que paulatinamente se ha ido abordando, los compafieros vienen participando de los
COLDIS lo que le les ha permitido conocer mas del proceso y considero que tal vez son temas que

nos falta profundizar un poco més.

¢ Qué aspectos considera usted, que los profesionales deben fortalecer?

Como venia diciendo, los equipos estan haciendo un esfuerzo para conocer el tema y por brindar las
herramientas a las familias, nos falta fortalecer nuestro conocimiento frente a la politica publica de
discapacidad sin desconocer que se estd haciendo un esfuerzo grande para lograr la sensibilizacion

interna frente al tema.

¢ Coémo es el proceso de inclusion de las personas a los programas? — cuéles son los criterios de

seleccion y focalizacion.



Es importante tener claro que las medidas se adoptan siempre, en el marco de la verificacion de
derechos que efectué el equipo de la defensoria de familia y el defensor de familia como autoridad
administrativa. Es claro que las medidas no se brindan por la discapacidad o por la situacion
economica de la familia porque ya no esta en las manos del ICBF restablecer la situacion de salud del
NNA o la condicion econémica de la familia. Es por ello, que todo depende de la verificacion de
derechos que se realiza inicialmente en donde se establezcan derechos vulnerados, amenazados o
inobservados; este es el marco digamos o el argumento base para que un nifio ingrese a cualquier
modalidad, por ejemplo una vulneracion de derechos puede ser cuando evidenciamos que hay una
afectacion en su calidad de vida, o una afectacioén en todo el tema de la rehabilitacion, esto en el caso
del hogar gestor, si?, sin embargo es un tema que se ve muy aunado muy conectado a la atencién en
salud, entonces pues de una u otra manera a veces frente a estos incumplimientos se ven afectados
los derechos de estos nifios y de alli surge la necesidad de empoderar y acompafar a estas familias

para que su situacion sociofamiliar sea cada vez mejor.

¢Qué estrategias implementa la institucion para disminuir el ingreso de personas que no

requieren la atencion (Riesgo Moral)?

Bueno, Inicialmente pues realmente en su mayoria hay un alto porcentaje de que las personas se
acercan a los centros zonales para la vinculacion en las medidas, en general son ellos como
representantes legales quienes solicitan la medida, asi mismo, nosotros conocemos los casos a través
de las diferentes instituciones quienes remiten a la familia para la medida de proteccion. No obstante,
nosotros desde los diferentes espacios interinstitucionales hacemos énfasis que las medidas que
tenemos no son para ofertar como programas porgue finalmente se basan en una medida legal y es la
de restablecimiento de derechos, es decir, les sensibilizamos que no es un programa del cual todas las

personas puedan participar ya que todo nosotros actuamos de acuerdo a la verificacion de derechos.

Es como si se ofertaran los hogares sustitutos o las instituciones de proteccion. Hacemos articulacion
con las instituciones y realizamos lo correspondiente. Las familias podrian decir, que son las que en
su mayoria quienes se acercan a solicitar la medida, es importante aclarar que todas las personas
pueden hacer la solicitud pero finalmente es el equipo de acuerdo a lo que ordena la ley quien
determina el ingreso.

Como se egresan, lo que se ha venido trabajando es el fortalecimiento del acompafiamiento familiar

en las defensorias de familia desde lo social, empoderamiento, redes de apoyo, movilizacién del



sistema. Se trabaja con los cuidadores el empoderamiento y la exigencia de derechos en las diferentes
entidades. Desde que las familias hayan optado dichas herramientas se realiza una preparacion de
egreso en donde se establecen. Lo que como institucion se ha evidenciado, es que las familias han
podido superar su situacion inicial es decir, no es que no requieran de la modalidad sino que a través
del tiempo han podido realizar las gestiones correspondientes garantizandoles una vida 6ptima a sus
hijos. Durante la vigencia 2015 y 2016 se ha logrado la movilizacion del 34.8% de NNA lo que
permite la vinculacién de otras familias. No desconocemos quizé que haya algunas situaciones por
gue no tengan vulneracion de derechos y es por ello, que desde la defensoria de familia se conceptla
la medida mas idonea si es el externado, institucion u hogar gestor. Y periddicamente a través de los

seguimientos se establece la continuidad del NNA en la modalidad.

¢Considera que la atencion a los NNA en condicion de discapacidad debe ser centralizada en

una sola entidad?

Yo considero de no se debe centralizar porque cada entidad del Estado tiene una funcidn especifica,
los NNA en condicion de discapacidad como todos sabemos son sujetos de especial proteccién, lo
que implica la corresponsabilidad de sectores como salud, educacion, recreacion y deporte y demas
entidades. Es importante que cada entidad cumpla corresponsablemente con lo que le compete y lo
que dentro de su mision esta, porque asi permite concebir al NNA desde la integralidad del ser
humano. Es muy dificil que una sola entidad garantice al NNA en condicién de discapacidad lo que
se requiere y que proporcione todo. Ademas porque de una u otra manera es importante que la
discapacidad sea sensibilizada y podamos llegar a ese punto que veamos estamos interviniendo con
una persona sujeto de derechos. La descentralizacién de la atencion permite mayor corresponsabilidad

y nos llama al compromiso y a la atencion integral.

¢Finalmente en qué institucion local considera usted que debe estar la responsabilidad de
disefiar, ejecutar y regular los programas de atencién integral a los NNA en condicion de

discapacidad?

Yo pienso que es importante que todas las entidades se involucren, por ejemplo el hospital pablo VI
en Bosa ha sido un muy buen apoyo para ICBF en cuanto a la capacitacion de los representantes
legales y en la oportunidad de brindar mejores herramientas de cuidado, Bosa particularmente es una
localidad que maneja muchos programas para esta poblacién, creo que lo que sucede es que ha faltado
mayor conexion entre las entidades que permita la superacion de la condicion de vulneracion a los
NNA y sus familias. En ese sentido, todas las entidades con presencia en la localidad deben tener las

facultades para disefiar, ejecutar y regular los programas.



¢Deben ser finalmente los municipios los encargados de ello o deben ser las instituciones de

caracter nacional?

Teniendo en cuenta que considero que debe haber una corresponsabilidad en la atencién, lo que pienso
es que tanto los municipios como las localidades deben fortalecer el tema del diagnéstico, ya que
ademas de conocer el censo poblacional, nos permite conocer desde el enfoque de ciudadania las
verdaderas necesidades de las poblaciones. Pues las necesidades de Usaquén no son las mismas de
Bosa. Todo se debe bajar a las localidades, asi mismo es importante reflexionar frente al papel de la
construccidn de ciudadania, la participacion activa de la poblacion ya que, por ponerte un ejemplo yo
desde la institucion considero que lo que le hace falta a x comunidad es un gimnasio para los NNA
pero resulta que todos mis NNA presentan discapacidad absoluta, ves? Alli no aplicaria. Entonces

por eso la importancia que las politicas se bajen hasta las comunidades y se adapten a sus necesidades.

¢En qué medida cambian los programas de su entidad destinados a la atencion de NNA en

condicidn de discapacidad y sus cuidadores en las nuevas administraciones?

Mira en este tema considero que puntualmente es un fenémeno que se presenta mas que todo o con
mas alto nivel de impacto en las instituciones del Distrito y no en el orden Nacional aunque, no
desconozco que por supuesto si existen pues cambios significativos en la misionalidad de los
programas. Es una cuestion muy importante en el abordaje de las familias y las personas en condicion
de discapacidad porque ellos dependen exclusivamente de estos programas y cuando se modifican
tienden en su mayoria a disminuir recursos o espacios de participacion para esta poblacion.
Actualmente las mamitas que se encuentran con nosotros han hecho un llamado al ICBF teniendo en

cuenta que Secretaria de Integracion Social va a disminuir en mas del 50 % los cupos que tiene ahora.

¢Los programas ofertados responden a un enfoque de derechos? (Disefio, operacionalizacion y

evaluacion).

El tema de derechos como tal es algo muy complejo para abordar, yo quisiera decir con plena
seguridad que todo el proceso de disefio e implementacién de los programas obedecen a este enfoque
no obstante, la realidad es diferente porque llega un punto en el que de quiebra la base y de alguna
manera se queda corto para dar respuesta. ES una cuestion estructural que no le permite a las
instituciones dar cumplimiento o intentar garantizar a plenitud todos los derechos de las personas y
por supuesto de cubrir sus necesidades pero, existen factores como los recursos y la disponibilidad

presupuestal que imposibilitan tener mayor cobertura poblacional y ampliar la oferta institucional.



Desde el ICBF considero que con las modalidades de atencidén que tenemos si bien no estamos
cubriendo cien por ciento las necesidades de los nifios y sus familias, estaos haciendo un esfuerzo por
garantizar un minimo de derechos. Las defensorias de familia desde hace un par de afios se evidencian
mas comprometidos con las intervenciones y estan realizando gestiones para dar cumplimiento a un
enfoque de derechos partiendo inclusive, de un reconocimiento por la discapacidad y una reflexion
frente a las condiciones de estos NNA.

¢Como ve la relacién entre familia y Estado frente a la situacion actual de los nifios en condicién

de discapacidad y sus cuidadoras? (Complementariedad o Sustitucion)

Considero Anggie que es una relacién de complementariedad como td lo mencionas, por sus
particularidades sociofamiliares pensar que el Estado esta asumiendo la labor de la familia en el tema
de la discapacidad y enfermedades de cuidado especial, es hablar desde el desconocimiento. Diria
con total conviccién que la familia esta aportando hasta donde el Estado le ha dado condiciones para
intervenir y el Estado estd asumiendo lo que no ha podido garantizarle a las familias. Es un proceso
en que cada uno abarca desde su influencia, de pronto, en ocasiones uno nota que la Familia es quien
tiene toda la responsabilidad de proteccion de estos chicos y entra uno también a pensar en dénde
interfiere el Estado como por ejemplo, en temas de acceso a salud y la oportunidad con la que llega

la asistencia médica a las personas.

GENERO

¢Se han incluido a las mujeres cuidadoras dentro de los programas ofertados?

En el ICBF no se habia realizado ningun tipo de trabajo con mujeres cuidadoras especificamente, solo
fue a partir del afio 2013 a través de una sentencia de la Corte Constitucional en donde nos exigen
gue se debe realizar un acompafiamiento permanente desde el ambito juridico y psicosocial a las
familias de los NNA que se encontraban en la modalidad de Hogar Gestor y es por ello que surgen,
las Unidades de Fortalecimiento Familiar a los NNA en condicion de discapacidad y victimas del
conflicto armado interno — UNAFA-. Inicialmente, UNAFA se establece desde la Sede Nacional
como una estrategia trasversal operacionalizada por un privado con un control un poco lejano a la
intervencion de las defensorias de familia, ya desde el afio 2013 se constituye como Programa
misional dentro de las Regionales a nivel Nacional y se crea como una oportunidad para brindar
herramientas de empoderamiento, liderazgo y productividad en las familias, desde alli se realiza todo

el trabajo de intervencidn con las cuidadoras entonces, nosotros realizamos articulacion con diferentes



entidades para ampliar las opciones de vida de estas mujeres, acompafiamos desde lo psicosocial y
damos procesos de liderazgo a través de talleres y encuentros grupales con ellas para construir redes
de apoyo.

¢ Cudl considera usted que es la situacion actual de las mujeres que se dedican al cuidado de los
NNA en condicién de discapacidad?

Bueno, te diria que en un 90% son mujeres cuyas familias son monoparentales y son ellas quienes
ejercen la jefatura de hogar, la mayoria fue victima o adn son victimas de violencia intrafamiliar ya
sea fisica, econdmica o psicol6gica, no cuentan con redes de apoyo que les permita estructurar
nuevamente sus proyectos de vida, hay un porcentaje importante de mujeres que también son victimas
de conflicto armado interno, en condiciones de pobreza acentuada, con niveles académicos bajos y
con la particularidad que tienen mas de un hijo en condiciones de discapacidad o enfermedad de
cuidado especial. También se caracterizan porque se dedican a labores informales o a trabajos pesados

y con asignaciones salariales precarias.

¢ Considera que el ejercicio del cuidado esta siendo asumido progresivamente por los hombres
o considera que las brechas de género se siguen presentando en la localidad?

No se puede desconocer que los hombres también estan dejando a un lado los estereotipos de género
y han asumido progresivamente el cuidado de estos NNA, los que nosotros evidenciamos son mas o
menos 3 0 4 de 130 mujeres que se dedican al cuidado, también, en ellos lo que yo evidencié es que
ejercen un liderazgo positivo, participan en varias entidades de la localidad pero al mismo tiempo se
encargan de llevar el sustento econémico a las casas desarrollando actividades como construccion y

plomeros.
Sin embargo, vemos con preocupacion que los hombres no asumen la labor de cuidado sencillamente
porgue en el proceso de crecimiento de los NNA abandonan los hogares y constituyen otros y ademas,

se desentienden por completo y esto se presenta en las familias relativamente mas jovenes que las

otras, no aportan cuotas alimentarias y tampoco generan vinculos afectivos con los nifios.

¢ Cudles son las razones por las que las mujeres acuden a los programas de asistencia social?
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No hay que desconocer que habrd mamitas que se acostumbren de alguna manera a vivir de los
subsidios y los programas por sus miedos y temores no obstante, lo que pienso es que la mayoria de
las mujeres cuidadoras acuden porque no tienen méas apoyo, como ya lo mencionaba las condiciones
de precariedad en las que viven sus familias son preocupantes y por su puesto el Estado a través de
la asistencia social es quien atenua la condicion actual, ahora, Colombia es un Estado que se ha
enfocado todo el tiempo en politicas de asistencia social entonces uno no puede llegar a pensar o a
convencerse como hay personas que lo hacen, porque las conozco, que dicen “es que no quieren hacer
nada, no les gusta buscar trabajo”. Si eso es lo que el Estado les ofrece pues ellas estan en total derecho

de participar y ser beneficiaras de ellos.

ROL SOCIAL Y POLITICO
¢Evidencia que las mujeres cuidadoras de la Localidad de Bosa han desarrollado habilidades

para participar en escenarios de discusién politica y social?

Todas las que uno se pueda imaginar, son mujeres que inclusive desde el analfabetismo se han
transformado en verdaderas agentes de cambio tanto para sus familias como para la comunidad en
general. Es el liderazgo positivo y asertivo lo que las caracteriza, el interés de implementar
mecanismos de comunicacion y de incentivar las redes de apoyo como opcion de exigencia de
derechos. De la localidad conozco a una sefiora de edad avanzada que en este momento participa en
el Consejo Distrital de Discapacidad con un empoderamiento impresionante, de pronto es fuerte en
su manera de ser pero ella es un ejemplo concreto de las habilidades con las que se estan formando
las mujeres cuidadoras, tiene conocimiento de lo que esta hablando y sus discusiones con las entidades
son interesantes en la medida en que ella les hace seguimiento a los resultados y a los impactos, por
eso para ella es muy facil decir eso no se ejecuta por esta y por esta otra razon y lo argumenta, defiende

Su posicion y esta comprometida con su labor.

¢Las mujeres desempefian un ejercicio politico en la localidad o solamente se debe a un instinto

de supervivencia por ser su referente protector?

Es un rol protector que les permitié encontrar un espacio en escenarios de discusion social y politica,
los discursos en si mismos tu sabes que son frases elaboradas que influyen en un grupo pero, escuchar
a estas mujeres es evidenciar desde la experiencia una exigencia permanente por la justicia y la
equidad. Considero que la funcion de ellas tanto en la vida de sus hijos como de sus familias se
convierte en una proclamacién de derechos y no solamente de cuidado. A nivel Local las mujeres

cuidadoras le han permitido al Consejo Local de Discapacidad propender por espacios diferentes y
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que no han tenido buenos resultados y que sin embargo se seguian ejecutando, le dieron la
oportunidad al consejo de explorar un ejercicio de articulacion directa con las entidades y de la

asignacion de funciones de liderazgo, control y veeduria a estas mujeres.

El factor comunitario no solamente se ha experimentado desde las redes de interaccion primarias,

sino como mecanismos efectivos de promulgacion y socializacién de temas de interés para todos.

¢Como cree que ha sido ese proceso de empoderamiento de las mujeres cuidadoras en un

contexto de pobreza, desigualdad social y violencia?

El de cada una ha sido muy diferente creo, sin embargo es la dificultad lo que nos permite evidenciar
las potencialidades de estas mujeres porque, a pesar de tantas cosas dificiles ellas han estado
dispuestas a vencer sus propios miedos y sus tristezas para darle felicidad y bienestar a sus familias.
Ejercer un liderazgo en medio de opresores es casi imposible, pero ellas han superado las barreras
para dar un ejemplo a la sociedad Colombiana que se queda siempre pensando en que no hay nada
que hacer en temas de conflicto armado interno por ejemplo, la imposibilidad finalmente esta en

guienes piensan que no hay nada mas por ofrecer.

¢Las mujeres cuidadoras logran multiplicar sus saberes con otras mujeres para permitirles a

ellas y a sus hijos el acceso a programas y servicios?

Esto es lo que las caracteriza, son mujeres que reconocen la necesidad y reflexionan sobre todo acerca
del derecho a la informacidn, ellas estan pendientes siempre no solo de participar o de promulgar
actividades sino que por el contrario estan como veedoras de los procesos de socializacion y
convocatorias. No es de contarle a la vecina por contarle sino es una accion que permite el acceso a
un servicio o inclusive a la garantia de un derecho reconociendo, que la informacién que a la
institucionalidad le cuesta dar una informacién oportuna y masiva por lo cual, ellas se convierten en

parte fundamental de la comunicacién entre sectores de la sociedad local.

¢Las mujeres cuidadoras se ven mas expuestas a la exclusion (Social e Institucionalmente) por
ejercer el cuidado?

Definitivamente, considero como mujer inclusive, que el contexto social del pais es dificil porque
tiene muchos estigmas frente a la participacion de las mujeres a la educacion y al empleo
particularmente, creo que desafortunadamente es un pais aun con un machismo importante dentro y
fuera de los hogares que generan por supuesto exclusion y desigualdad frente a los hombres y
especialmente a la garantia de derechos. En ese orden de ideas, mas una mujer que no tiene o tuvo

acceso a educacion, que se encuentra sola, que no cuenta con redes de apoyo y que aparte deben
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responder por uno o varios hijos que presentan condiciones de discapacidad o de cuidado especial.
Ahora, no pueden laborar en las mismas jornadas que los demas y en ocasiones el hecho de que
trabajen implica que no sean tenidas en cuenta para ser parte de algin programa de asistencia o sea,

es una condicion de vida muy complicada que tiene muchos prejuicios también por su rol.

¢Las mujeres aprovechan su rol como cuidadoras de NNA en condicion de discapacidad para

exigir sus derechos como mujeres o es solamente una exigencia para sus hijos?

Mira eso es tan dificil que yo lo que identifico es que ellas viven finalmente en funcidn de sus hijos
es decir, ellas a veces ni siquiera reconocen sus derechos y no les interesa que sus condiciones de vida
personales mejoren si la calidad de vida de sus hijitos sigue igual. Con las mujeres mas empoderadas
uno evidencia que también empiezan a luchar por sus derechos y a ser tenidas en cuenta pero las
mujeres que hasta ahora estan en ese proceso les cuesta mas porque quiza no han logrado obtener
tantos beneficios para los nifios, como lo han logrado las sefioras que llevan méas tiempo en los

procesos de inclusion.

¢Son las mujeres cuidadoras de Bosa un grupo reconocido por la comunidad y las instituciones?

Yo estoy en el area administrativa de la modalidad hace dos afios, es decir yo tengo a cargo la parte
técnica, juridica y presupuestal del proceso y no la intervencién directa con la familia, lo que yo he
evidenciado desde que llegué es que Bosa no logra movilizar la participacion de otras familias en la
modalidad porqué, porque son mamas que todo el tiempo estan interponiendo recursos juridicos que
nos obligan a dar continuidad dentro de la medida de restablecimiento de derechos es decir nosotros
por supuesto fallamos porgue no estamos realizando un acompafiamiento efectivo a estas familias y
por tanto no logramos articular con otras entidades para mejorar las condiciones de vida de las

familias.

Pero también, es tener siempre que estar muy dispuestos a estar respondiendo institucionalmente a
estas mujeres porque no permiten el cierre de los hogares gestores y argumentan muy bien sus
condiciones de vulnerabilidad. Y esta situacion no sucede con las otras localidades de Bogota, en las
demas se termina la medida y quedo el cupo liberado para otro NNA pero con Bosa si hay esa

particularidad. Si son reconocidas por el liderazgo que ejercen.

¢ Cuales son sus debilidades?
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Quizé la desunién que en este momento se evidencia, si las mujeres cuidadoras intentaran crear
organizacion de cardcter Distrital estoy segura que sacarian muchas cosas adelante, serian
reconocidas a nivel politico también pero desafortunadamente, pienso que en ocasiones ellas estan
enfocadas es en la necesidad inmediata de su hijo y no en la necesidad colectiva de mejorar las
condiciones de ellos. No se conocen entre ellas y por tanto no hay un reconocimiento interno frente

a la labor que desarrollan.

PROSPECTIVA

¢Como mejorar las condiciones de vida de las mujeres cuidadoras y sus familias sin tener que

acudir a los multiples programas de asistencia Social?

Definitivamente considero que se deben abrir puertas desde lo laboral, econémico y productivo, estas
mujeres no estan sin empleo porque quieran estar en condicion de mendicidad o de dependencia
sencillamente, son mujeres que presentan unas caracteristicas especificas y de dificil manejo que les
dificulta tanto ingresar a un empleo digno como crear microempresas o ideas productivas. Es cuestion
de que se generen normas que les permita el ingreso a empresas del sector publico y privado
reconociendo por su puesto sus realidades.

Considero ademas que si el Gobierno reconociera econdmicamente la labor de cuidado que ellas
realizan, seria la oportunidad perfecta para mejorar las condiciones de vida de estas mamas y la
reduccion de medidas de asistencia social digamos, reduciria un presupuesto importante en temas de

asistencia para pasar a temas de fuerza labor y competitividad.

¢Ha pensado como profesional como las mujeres cuidadoras lograran sobrellevar la vejez, el

cuidado de sus hijos e hijas y posibles quebrantos de salud?

La verdad a mi me afana mucho ese tema, conozco de cerca la realidad de estas familias y me
entristece mucho reconocer que el Estado no tiene como garantizar una calidad de vida digna a las
personas adultas mayores, es un Estado que no tiene claro tampoco estrategias de acogida para las
personas en condicion de discapacidad que pierden su familia o que la enfermedad esta presente en

los cuidadores.
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Son mujeres que se cansan y que sufren pero la salud o la motivacion les permiten continuar con su
ejercicio, pero cuando llega la vejez o inclusive una limitacién medica por mas que quieran no van a
poder enfrentar solas estas situaciones. Desde mi profesion lo pienso permanentemente y también
intento sensibilizar a las defensorias para que evidenciemos estas situaciones tan complejas a tiempo
y permitamos de alguna manera que se puedan generar algunas opciones para estas familias desde la

movilizacion y articulacion del sistema Nacional de Bienestar Familiar.

¢Hasta donde, el hecho que las mujeres cuidadoras sigan realizando la labor del cuidado, refleja

que el Estado se ha quedado corto en la cobertura de la Proteccion Social?

Lo que pienso es que mas que corto, el Sistema de la Proteccion Social se esta renovando o adaptando
mas bien a las realidades propias de sus habitantes, Colombia es un pais demasiado diverso tanto en
poblacién y territorios como en las mismas problematicas sociales, considero que hace falta mucho
camino por recorrer y sobre todo la movilizacion del Gobierno a través de sus planes de gobierno
para ampliar coberturas. Es decir, es un sistema joven que debe por supuesto enfocarse en mejorar

sus acciones Yy en crecer en favor de la poblacion.

La discapacidad por supuesto es un reto muy grande para la proteccidn social y actualmente no cuenta
digamos con las garantias para nuestros NNA y sus familias.

¢En qué institucion ve usted mas barreras para lograr un trabajo articulado en la localidad?

Desafortunadamente es Salud, el sistema de salud en este momento es tan lucrativo que sea vuelto un
negocio para diferentes personas o grupos que realmente lo estan Ilevando a sus minimas expresiones
de servicio, una discusion que tenemos al interior del ICBF es que con el Hogar Gestor por ejemplo
podriamos evidenciar que las familias invierten en temas de educacidn, alimentacion e inclusive
ahorro para proyectos productivos lo que genera un bienestar sostenible a lo largo del tiempo para los
NNA y sus cuidadores sin embargo, lo que evidenciamos realmente es que son familias que tienen
gue invertir obligatoriamente el recurso generado en elementos que el sistema de salud no da, me
hago entender, mientras una familia que reciba todo de la EPS para la rehabilitacion y tratamiento de
su hijo puede invertir en otros aspectos, podria asegurar que todas las familias que se encuentran con
nosotros gastan el dinero en pafiales, terapias, ayudas técnicas e infinidad de elementos que no

permiten que los nifios gocen de otros beneficios.
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Es lamentable que Colombia no entienda la necesidad que tienen estos chiquitines y en general toda
la poblacidn, la enfermedad es un estado inherente a la vida y por ende se debe procurar por establecer

mecanismos de intervencion efectivas desde esta area.

2.2 Entrevista 2
Funcionario 2, Secretaria Distrital de Integracion Social
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Mi Nombre es Funcionaria 2, soy trabajadora social, tengo un posgrado en educacion sexual y familia
en la Monserrate, trabajo hace 6 afios con la secretaria distrital de la integracion social — SDIS- en la
Subdireccion Local de Bosa, con poblacién con discapacidad, trabajamos con el proyecto 721,
atencion a nifios nifias en condicion de discapacidad cerrando brecha, luego se cambia el proyecto

con esta alcaldia y se llama proyecto 1113 por una ciudad incluyente y sin barreras.
ACCION INSTITUCIONAL

¢ Cudles son y en qué consisten los programas que promueve su entidad?

Uy!, desde la Secretaria de Integracion Social se manejan varios proyectos desde los diferentes
enfoques de asistencia como por ejemplo habitantes de calle, género, infancia, vejez, juventud ... etc.
sin embargo, los programas que manejamos desde la atencion a la discapacidad estan contemplados,
en el ahora llamado proyecto 1113: Por una ciudad incluyente y sin barreras. El objetivo, es pues,
fortalecer los procesos de inclusion de las personas con discapacidad, sus familias y cuidadores en
los diferentes entornos. Hay varias modalidades dentro del proyecto, estd Cuidando nuestras
capacidades, que consiste en el acompafiamiento psicosocial desde la realizacion de espacios de
participacién y un bono econdémico para las y los cuidadores. Estan, los centros crecer que
promueven el desarrollo personal y la inclusion social de nifios, nifias y adolescentes con discapacidad
desde los 6 hasta los 17 afios y 11 meses. El servicio realiza un proceso en cuatro areas para fortalecer
la inclusion social que son volver a la escuela, habilidades basicas, habilidades ocupacionales y

proyecto de vida.

También esta, la atencién integral en centros de proteccion a personas mayores de 18 afios con
discapacidad que son centros de proteccion para personas mayores de 18 afios con discapacidad y
busca garantizar la proteccién de las personas con discapacidad cognitiva, mental o fisica en
abandono, sin redes familiares o con familia, en situacion de vulnerabilidad social o que no puede
hacerse cargo de su cuidado. Aqui, es alojamiento, alimentacién, vestuario, elementos de aseo
personal, dotacién para las opciones ocupacionales, transporte y servicios funerarios y
acompafiamiento psicosocial. Asi mismo Anggie, se llevan a cabo procesos de atencion dirigidos a
potenciar las habilidades y destrezas de los miembros del grupo familiar para involucrarlos en la

construccion de su proyecto de vida a partir del marco de la corresponsabilidad.

Requisitos de ingreso

Depende del programa

17



En general que exista un NNAJ o adulto con discapacidad certificada a través del DX medico
Niveles de SISBEN 1y 2

Presenten situaciones de vulnerabilidad socioeconémica

Actualmente ¢cuéntas personas participan en los programas?, ¢Qué profesionales atienden

dicha poblacion?

Un aproximado te podria decir que a nivel de la localidad se atienden entre 7000 personas a 8000.
Las profesiones que desarrollan las intervenciones son psicologia, trabajo social, terapia ocupacional,

fonoaudiologia, fisioterapia y licenciados en educacion especial.

¢Considera que los profesionales que brindan atencién en dichos programas, cuentan con las

habilidades y conocimientos para atender las necesidades de la poblacion?

Considero que si, pero seria de mi parte poco sensato desconocer que desafortunadamente hay
profesionales a los que no les gusta la intervencién con personas en condicion de discapacidad y eso
pues evidentemente se observa al interior del grupo. Sin embargo, los profesionales que fuimos
formados dentro de un contexto social hemos desarrollado con la experiencia habilidades importantes
para atender a los ciudadanos pero sobre todo, es ver la discapacidad desde otros escenarios como la

potencializacion de habilidades para la vida y la participacion social.

En temas de buen trato a las personas, internamente tenemos varios “auditores” por decirlo de alguna
manera que estan super pendientes de ello y pues en el momento en que pasamos nuestras cuentas de
cobro, pasan acciones de mejora y recomendaciones para que sean cumplidas durante la ejecucion

del contrato.
Especificamente con los y las cuidador@s la dindmica es diferente porque generalmente logramos
tener empatia y el apoyo de ellos, lo que nos permite incluirlos dentro de nuestras intervenciones

pero, a veces también pasan de exigir algun servicio a ser groseros y eso indispone a cualquier persona

porgue finalmente los profesionales seguimos siendo personas.

¢ Qué aspectos considera usted, que los profesionales deben fortalecer?
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Considero que la intervencion con las familias y el proceso de inclusion de los nifios y jovenes dentro
de los espacios de participacion social y politica, que los vean como seres humanos productivos y con
capacidades.

¢Cbémo es el proceso de inclusion de las personas a los programas? — cuéles son los criterios de

seleccion y focalizacion.

El proceso de inclusion primero que todo parte, de la politica publica, donde el marco son 3 enfoques
fundamentales, el primer enfoque es basado en el sujeto como persona de derechos basado en un
marco juridico, basados en la convencion internacional de las personas en condicion de discapacidad
y para ello se crea el proyecto 721 y como todo proyecto tiene unos criterios de ingreso, esos criterios
de ingreso es que vivan en la localidad donde esta ubicada la unidad operativa del servicio y los

criterios son:

Que viva en la localidad, nifios, nifias y adolescentes entre los 6 afios a 17 afios y once meses, que
tenga discapacidad cognitiva, down, autismo, asperger y... ah y que estas discapacidades tengan otra
enfermedad de base, pueden ser epilepsia, otra enfermedad de base puede ser un trastorno a nivel
psicomotor. Desafortunadamente las personas con discapacidad psicosocial no las atendemos por el
dificil manejo que tienen ya que es un espacio cerrado y grupal.

¢Qué estrategias implementa la institucién para disminuir el ingreso de personas que no

requieren la atencién (Riesgo Moral)?

Bueno eso... hay unos instrumentos para medir de alguna manera la vulnerabilidad de las personas
y €s0s instrumentos son la visita domiciliaria, y la validacidn que se hace desde el mismo proyecto,
cada localidad tiene que hacer un filtro, pasan por la subdireccidn local, al proyecto cuidando nuestras
capacidades, antes se llamaba cuidando nuestras capacidades ahora se llama inclusion comunitaria,
porque se trata de incluir a todas aquellas personas que estan en los estratos 1, 2 y 3y a veces 4 cuando
es pobreza avergonzante, que es una persona que puede vivir en el Nicolas de Federman pero que
realmente debe cuotas, no estan trabajando y de pronto hay un cuadro de salud mental o hay
problemas comportamentales o situacion socio- econémica critica, 0 una persona con una enfermedad
terminal, entonces esas personas se incluyen porque realmente para nosotros requiere, tiene la

necesidad y segun los criterios pues ingresaria al proyecto.
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Todas las 20 localidades de Bogota tienen el proyecto 7-21 que tiene dos modalidades grandes, uno
es atencion a poblacion mayor con discapacidad y a poblacién menor con discapacidad; esa poblacion
mayor, mayores de 18 afos tienen derecho a un bono, tienen que tener obviamente el proceso de
validacion de condiciones, si estuvo en centro crecer de una vez pasa al apoyo del proyecto de
inclusién comunitaria, y se mira si realmente amerita el apoyo econdémico o es para apoyo psicosocial
0 sea orientacién a las familias, manejo de la discapacidad, talleres de empoderamiento para que
tengan unidades productivas para que se articulen con otras entidades porgue este proyecto tiene algo,

se Ilama inclusion, el solo hecho de ser inclusivo es no a la segregacion no a la exclusion social.

Entonces nosotros articulamos todas las entidades de la localidad, y si no aplica para nosotros, la
vinculamos a discapacidad multiple si tiene una discapacidad multiple y que la secretaria también
tiene ese proyecto o se va para otro proyecto de pronto que tenga bienestar o que tenga la secretaria
de integracion social o el SENA o una ONG, se trata siempre de articular para que este usuario de
acuerdo a su necesidad y a esos criterios que tiene cada institucion pueda ingresar, pero a ninguno se
deja si requiere el servicio, ninguno se deja sin atencion y / o si tiene un problema de salud mental
nosotros no lo recibimos porque esos son los criterios que no tenga problemas de salud mental como
esquizofrenia o trastorno bipolar o problemas conductuales que afectan la vida de él y a de los que lo
rodean, porque son, pueden agredir a alguien y pueden poner en riesgo la vida de ellos y la vida de
los otros, entonces por esa razon segun ese criterio no los recibimos pero si se articula con el hospital
0 SISBEN o0 RBC gue es el programa de salud mental de la red de hospitales para atender a las
personas con discapacidad pero a su vez, con problemas de salud mental y eso se envian a las eps,
porgue las eps deben ayudar a atender la salud de todo paciente que tenga un cuadro de salud mental,

eso no lo recibimos nosotros.

¢Considera que la atencion a los NNA en condicién de discapacidad debe ser centralizada en

una sola entidad?

No, creo que desde la experiencia cada institucion le aporta en algo a las familias y a las personas en
condicion de discapacidad y al mismo tiempo, ofrecen diferentes servicios que pueden ser de apoyo
integral. Como he dicho la discapacidad debe aprenderse a ver desde la inclusion social y es por ello
que cada institucion debe generar proyectos y programas que los beneficien y que den respuesta a la

politica publica.

De verdad, si todas las instituciones contdramos con los recursos econdmicos y administrativos para

atender a la poblacién, disminuiriamos las barreras de acceso y la vulneracion de derechos.
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¢Finalmente en qué institucion local considera usted que debe estar la responsabilidad de
disefiar, ejecutar y regular los programas de atencion integral a los NNA en condicion de

discapacidad?

Pues a mi me parece que la labor que desempefia la Secretaria de Integracion Social se adecuaria a
ese liderazgo local primero, por la experiencia de los territorios y lo segundo porque desde la
disponibilidad y existencia de diferentes proyectos podemos articular y mejorar la intervencién de la

infancia y la adolescencia en condicion de discapacidad.

Claro que se necesita del apoyo permanente de las alcaldias locales las cuales, tienen bastante
presupuesto y una obligacién con las comunidades. Pero en realidad Integracién Social podria ser un

muy buen lider de politica publica.

¢En qué medida cambian los programas de su entidad destinados a la atencion de NNA en

condicidn de discapacidad y sus cuidadores en las nuevas administraciones?

Bueno... eh, principalmente en las instituciones distritales se ve evidentemente los cambios en los
programas de atencién a los nifios en condicion de discapacidad y sus cuidadores ya sea, por mas o
menos cobertura o mas o menos actividades al interior de las subdirecciones locales . Este quiza es la
dificultad que yo evidencio, porque inclusive los profesionales rotan mucho porque no se les da

continuidad en sus contratos y esto afecta las intervenciones y el trabajo con las familias.

En esta Alcaldia por ejemplo tenemos que focalizar nuevamente los beneficiarios porque, pasan de
8000 atendidos a 2500 y eso tiene muchas implicaciones y mas en una localidad tan vulnerable como

la de Bosa.

¢ Los programas ofertados responden a un enfoque de derechos? (Disefio, operacionalizacion y
evaluacion). Desde las intervenciones cotidianas (Desde lo local) ¢se alcanza a expresar la vision
de derechos o estan dirigidas exclusivamente para el cumplimiento de metas?, ; Qué tanto opera

el enfoque diferencial?

Si, obviamente no en la magnitud que se quisiera pero si desde el disefio hasta la ejecucidn se trabaja
sobre un enfoque de derechos, buscamos atender a las personas desde su integralidad intentado dar
respuestas a sus necesidades. Es dificil el tema de lo diferencial porque tendriamos mil proyectos y
mil actividades que ejecutar, considero que es mas el respeto por la diferencia y garantizar la

participacion de las minorias dentro de los proyectos.
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El tema de las metas sinceramente creo que no es ajeno a ninguna institucién, porque es por ello que
nos miden y de alguna manera que aprueban nuestros pagos pero, no dejamos de lado nuestra labor y
los derechos que tienen las personas.

GENERO

¢Se han incluido a las mujeres cuidadoras dentro de los programas ofertados?

Bueno nosotros en este momento dentro de nuestras funciones y dentro de nuestro proyecto esta la
formacion y el empoderamiento de las familias que tienen, que son cuidadoras o s tutores que también
tenemos instituciones que tienen convenio con bienestar y tienen nifios acé, estan un dia aca y en la
tarde estan institucionalizados que son como 4 casos entonces a todos ellos se les da un
empoderamiento y dentro de ese empoderamiento, capacitacion se llama formacion a padres, madres
de familia y cuidadores lo desarrolla el equipo sicosocial con todo el equipo, cada area de acuerdo a
su especializacién empodera a la familia y le muestra que esta trabajando con su hijo y nosotros desde
sicosocial articulamos con el consejo local de discapacidad frente a todas las novedades en el marco

juridico que las familias deben conocer.

En este momento la fundacién pais, el ministerio de justicia y especialmente en el ministerio de
justicia estd actualizando en unos decretos y acuerdos sobre los procesos de interdiccion que de
acuerdo a la convencidn internacional de los derechos de las personas en condicion de discapacidad
ya tienen un viraje diferente entonces el mismo ministerio de justicia esta haciendo toda una cantidad
de material pedagdgico para empoderar a todos los entes y todas las instituciones para cémo
garantizarle juridicamente a las personas en funcion de discapacidad y garantizarles los derechos

segun la convencion.

¢ Cual considera usted que es la situacion actual de las mujeres que se dedican al cuidado de los

NNA en condicién de discapacidad?

22



Son abandonadas, presentan otra union, maltrato y violencia intrafamiliar, por lo general violencia
intrafamiliar y toda cuidadora tiene estas caracteristicas por estar cuidando a su hijo, no hay trabajo,
tienen trabajos inestables, esporadicos, oficios varios, sus trabajos la remuneracién es muy precaria,
entonces por eso en este momento la ley esté tratando en el congreso como esas cuidadoras tienen asi
sean un salario minimo, por ser cuidadores que se les va toda la vida cuidando a sus hijos, pero su
proyecto de vida como mujeres, como personas que pueden realizarse, a nivel biopsicosocial, a nivel
econdémico, no lo hacen porque se quedan como cuidadores y ademas las caracteriza como un
sentimiento de culpa que casi siempre no se quita, no se retira de sus mentes y sus corazones. Uno
todo el tiempo estéa trabajando con ellas sobre quitar la culpabilidad.

¢ Considera que el ejercicio del cuidado esta siendo asumido progresivamente por los hombres
o considera que las brechas de género se siguen presentando en la localidad?

Si, se caracteriza, en los centros que yo he trabajado que ha sido martires y Bosa, hemos evidenciado
como equipo psicosocial o sea trabajo social y psicologia, que la mayoria son mujeres las que se
prestan para el empoderamiento y participan en espacios comunitarios como el consejo local de
discapacidad, el clops, la uat de atencién a victimas, la red del buen trato. Entonces hemos identificado
que en estos espacios 0 escenarios de participacion desde la secretaria se le hace seguimiento a la
ejecucion de esas politicas y la cristalizacion de esas politicas de territorializacion, esas politicas en
las comunidades, como se desarrollan, si realmente se estan ejecutando 0 no y requiere de veedores,
requiere de esos representantes que se nombran también por decreto del articulo 505 al consejo local
de discapacidad donde debe consolidarse a través de una articulacion ciudadana, identificamos que
participan méas las mujeres que los hombres porque la mayoria abandonan a las esposas , de diez
mujeres 5 son madres cabeza de familia, esposas que las abandonan cuando se dan cuenta que son
nifios con discapacidad; para los hombres es muy dificil aceptar que se tiene un nifio en condicion de
discapacidad y se muestran resistentes a aceptarlo asi mismo, hay mujeres en familia extendida donde
el abuelo y la abuela son los que cuidan de estos nifios, como también hay muchas mamas, como una
minoria que prefieren abandonar esos nifios y dejarlos en los abuelos o parientes mas cercanos de la

familia extendida.

Entonces la mujer es la que mas participa porque le toco o porque realmente una mama nunca deja

de ser mama en su coraz6n como sea saca adelante el nifio
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¢ Cudles son las razones por las que las mujeres acuden a los programas de asistencia social?
De acuerdo a un informe, las mujeres cuidadoras solamente acuden a la asistencia social para no tener

que buscar opciones de empleo y educacion.

Ah si, las mamas participan, la mayoria de mujeres participan, pero algunas mujeres se quedan
rezagadas y no participan por el complejo de culpa o sea para ellas es muy dificil acceder a algunos
servicios. Uno porgue ya esperan que el Estado les de todo, que es Estado las subsidie, que el Estado
les dé, que el Estado tiene que darle al hijo, hay otras guerreras que se equipan y son empoderadas
por nosotros mismos o en otras instancias como la secretaria de la mujer, el consejo local, bienestar
familiar, comisaria de familia, aqui la secretaria de integracion social trabaja todas las politicas
sociales, entonces en cada proyecto, las fortalecen para que ellas puedan adquirir trabajo u otras
formas de ingresos en este momento, por eso en esa convencion internacional se estd ampliando el
campo de trabajo para ellas, es mas hasta aqui en la secretaria tienen personas que tienen hijos en
condicion de discapacidad, y también tienen discapacidad, hasta una esquizofrenia pero medicada y
estan trabajando para la secretaria de integracion y si le esta dando por que la convencién y las mismas
normas y leyes de discapacidad ha permitido que se movilicen para que estas cosas sean desde el
senado de la cdmara en leyes. Y la convencion es la que mas en este momento le ha dado un campo
de accion alto y un reconocimiento a las personas como sujetos de derechos a las personas en

condicion de discapacidad y se incluyen pues obviamente las cuidadoras.

ROL SOCIAL Y POLITICO

¢Evidencia que las mujeres cuidadoras de la Localidad de Bosa han desarrollado habilidades

para participar en escenarios de discusién politica y social?

Uy si, yo llevo aqui varios afios y he visto como mujeres cuidadoras se han involucrado en los
escenarios de participacion politica y social como los consejos locales de discapacidad y han

defendido los intereses de los nifios en condicion de discapacidad y a las mismas familias.

Hace como un afio, la Alcaldia Local disefid y puso en marcha un proyecto dirigido a los nifios en
condicion de discapacidad para que participaran en algun escenario deportivo o artistico, la
profesional que fue contratada socializé en un Consejo cémo se haria el ingreso y los demas criterios
y fue tenaz, porque las mujeres de una vez le dijeron mira eso no se puede, eso no es asi, mejor dicho

le dijeron que conoceria primero las problematicas de la comunidad y luego si disefiara el proyecto.
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Ahi uno las podia escuchar y sabian cudles eran las necesidades de sus hijos y de la comunidad en
general es decir, que los afos de estudio de la profesional no le sirvieron para darse cuenta de las
realidades complejas y que la comunidad sabe de lo que se le est& hablando.

¢Las mujeres desempefian un ejercicio politico en la localidad o solamente se debe a un instinto

de supervivencia por ser su referente protector?

Mira, considero que fue un instinto de supervivencia que se convirtié poco a poco en una voz politica
dentro de los territorios, por amor a sus hijos y al ver la necesidad que los apremia dia a dia, ellas
estuvieron dispuestas a enfrentar sus mas grandes temores, a retomar la lectura, a memorizar
jurisprudencias, ese factor protector es la base que las impulsa a querer mejorar cada vez mas las
condiciones de sus familias y de participar con apuntes importantes dentro de los contextos

institucionales.

¢Como cree que ha sido ese proceso de empoderamiento de las mujeres cuidadoras en un
contexto de pobreza, desigualdad social y violencia?

ha partido de la misma necesidad de ellas como te decia, por la necesidad, cuando las personas estan
en crisis o viven una necesidad estan obligadas a buscar otras alternativas de solucion, esas crisis,
esas situaciones de sus propios hijos y de sus realidades han hecho que ellas cambien esas situaciones
aprovechando todo los espacios de participacion e inclusion que tiene cada persona en condicion de
discapacidad y obviamente respaldadas en todo el marco juridico que tienes las politicas de
discapacidad y las politicas en general del plan de gobierno de este momento y de los anteriores

gobiernos porque siempre le han sado prelacion a las personas en condicion de discapacidad.

¢Las mujeres cuidadoras logran multiplicar sus saberes con otras mujeres para permitirles a

ellas y a sus hijos el acceso a programas y servicios?

Definitivamente es algo que las caracteriza, y muchas de ellas han empezado a ejercer un liderazgo
por el compromiso y la solidaridad que hay entre ellas, sus ejemplos y experiencias de vida siempre
les sirve para apoyar a otras familias y también pues para que ejerzan sus derechos, comparten
informacién frente a rutas de atencion por ejemplo, proyectos activos, subsidios vigentes; mejor dicho

ellas estan en todo y asi mismo lo socializan. Son muy buenas multiplicadoras de sus saberes.

Aunque también se ven mujeres que no estan interesadas en compartir la informacion o solo lo hacen

con las personas mas allegadas.
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¢Las mujeres cuidadoras se ven mas expuestas a la exclusion (Social e Institucionalmente) por
ejercer el cuidado?¢Qué lo lleva a pensar eso?

Pienso que si, porque estan expuestas a muchos factores de wvulnerabilidad, no solo son
menospreciadas por ser mujeres y tener nifios en condicién de discapacidad- tu sabes que aun la gente
estigmatiza la condicion de salud de los nifios y culpan a las mujeres por meterse por asi decirlo con
hombres casados por ejemplo, o sea es una justificacion o un producto por sus actos “inmorales”-
sino que deben enfrentarse a unos contextos familiares muy abruptos en donde no tienen apoyo ni
siquiera de los hijos y econdmicamente viven en las peores esferas de la sociedad y ahi es donde mas
se evidencia la exclusién, no hay trabajo para ellas por las condiciones de horarios y ubicacion de las
empresas y tampoco se evidencia alguna intencion del sector publico o privado por apoyar a estas

personas.

¢Las mujeres aprovechan su rol como cuidadoras de NNA en condicion de discapacidad para
exigir sus derechos como mujeres o es solamente una exigencia para sus hijos?

Yo creo que no, si uno se da cuenta ellas estan todo el tiempo en funcion de sus hijos, creo si que ya
se hacen escuchar porgue reconocen que ellas mismas tienen derechos y que por lo mismo deben ser
escuchadas y respetadas. O sea es como algo intrinseco pero no muy palpable a la luz de los derechos

de las mujeres

¢Son las mujeres cuidadoras de Bosa un grupo reconocido por la comunidad y las instituciones?
La verdad para las instituciones que trabajamos con esta comunidad de discapacidad si, pero si uno
le pregunta a programa de vejez por ejemplo no tienen idea que existen, digamos gque son reconocidas
dentro de su mismo contexto pero les falta mostrarse a la comunidad y dar a conocer todos sus

procesos.

¢ Cuales son las debilidades de las mujeres cuidadoras?
Desde mi institucion pienso que es la falta de union entre ellas, las discordias son evidentes y a veces

se convierten en disputas internas que fragmentan ese proceso politico que realizan

PROSPECTIVA
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¢Cémo mejorar las condiciones de vida de las mujeres cuidadoras y sus familias sin tener que

acudir a los multiples programas de asistencia Social?

Creando una politica econémica y laboral que les permita mejorar estructuralmente sus condiciones
de vida, la Unica forma para que salgan de la vulnerabilidad es que haya todo un proceso de
articulacion gubernamental, empezando por la creacion de la politica publica de cuidadores y mujeres
cuidadoras, que se hagan alianzas con las empresas privadas, que se fomente las microempresas y
gue haya también oportunidad de acceso a la educacién para ellas. Pienso ademas que debe haber un
enfoque diferencial frente a las mujeres cuidadoras de la zona urbana como de la rural ya que las

condiciones son completamente diferentes.

¢Ha pensado como profesional como las mujeres cuidadoras lograran sobrellevar la vejez, el

cuidado de sus hijos e hijas y posibles quebrantos de salud?

Bueno la verdad no lo habia pensado, porque yo misma me pregunto si yo seré pensionada o no.
Entonces en este momento yo si creo que en este momento las mujeres por el mismo empoderamiento
que se esta dando, las mismas politicas y las misma norma y la misma ley; ellas a través de los
consejos han planteado que hagan una accion de cumplimiento y hay abogados interesados en
acomparfiar en todo el proceso de una accion de cumplimiento donde las colectividades con
discapacidad y sus familiares ejerzan un presion y presenten propuestas ante los planes de desarrollo
0 espacios de participacion politica para presentan proyectos que les dejen como una pensién por ser
cuidadores y estan en ese proceso y eso ya esta como en camino, lo que pasa es que hace falta como
mayor incidencia y participacion por parte de la comunidad que tiene personas en condicion de

discapacidad.

¢Hasta donde, el hecho que las mujeres cuidadoras sigan realizando la labor del cuidado, refleja
que el Estado se ha quedado corto en la cobertura de la Proteccion Social?

Yo lo veo como trabajadora social, lo veo como un problema social que ha venido a través del tiempo
y que no ha sido contemplado por el Estado porque si uno se fija cada vez mas, nacen personas en
condicién de discapacidad o durante el desarrollo salen a la luz. No obstante, es importante reconocer
que antes las personas en condicion de discapacidad eran guardadas, escondidas, apartadas, excluidas,
segregadas. En este momento las politicas son un poco mas imponentes, porque la misma comunidad
se ha hecho visible, los gobiernos han visto la necesidad de incluirlas dentro de sus politicas como

personas que tienen unos derechos y que hay que reconocerles esos derechos. Entonces pienso que es
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un proceso y tanto la comunidad se esta despertando como el mismo Estado a través de sus
instituciones ejecutando programas, proyectos y planes de accién que benefician estas comunidades

gue van en proceso ambas, van paralelo.

¢A través de qué acciones institucionales se podria mejorar u apoyar a las mujeres cuidadoras

de Bosa desde un enfoque de equidad?

Seguir acompafiando ese proceso de empoderamiento para que sus necesidades sean escuchadas a
nivel distrital y Nacional, considero que es fundamental incluirlas dentro de nuestras acciones y por
supuesto mirar sus necesidades y sus propuestas. Hay muchos grupos de mujeres cuidadoras que
tienen ideas muy importantes y que necesitan es un respaldo econémico primero, juridico para que
sean tenidas en cuenta y una voluntad politica también para que se empiece a gestionar la Politica

Publica para ellas.

¢En qué institucion ve usted mas barreras para lograr un trabajo articulado en la localidad?

Definitivamente en el sistema de Salud, porgue nosotros e igual que e ICBF nos estamos esforzando
por dar cumplimiento a la politica publica, se esta siempre mirando opciones de mejorar coberturas o
de implementar otros programas que permitan la atencion integral de los nifios con discapacidad y
sus cuidadoras sin embargo, el esfuerzo llega hasta el momento en que salud no da cumplimiento a
lo que debe por obligacion hacer y es por eso que nuestra labor se ve como un paliativo porque no
hay una verdadera articulacion y funcionalidad institucional. El dialogo con el ministerio de Salud se
ha realizado infinidad de veces pero no vemos avances al contrario, vemos como decaen cada vez

mas nuestros chiquitines.

2.3 Entrevista 3
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Funcionario 3, Secretaria Distrital de Educacion

Mi nombre es Funcionario 3, soy trabajadora social y llevo seis afios en la Direccion Local de
Educacion de la Localidad de Bosa en donde he trabajado en el area de inclusion social para

Discapacidad, Etnias y poblacion Victima del Conflicto Armado Interno.

ACCION INSTITUCIONAL
¢ Cudles son y en qué consisten los programas que promueve su entidad?

Claro que si, Anggie nosotros desde la Secretaria Distrital de Educacion tenemos varios programas
enfocados de alguna manera a atender a varias poblaciones al mismo tiempo, el primero de ellos es
Atencidn a Escolares con Discapacidad o Talentos el cual consiste, en La inclusién escolar de nifias,
nifios y jévenes con discapacidad en las aulas en donde se encuentran los demas estudiantes o algunos
colegios por la cantidad de NNA en esta condicion cuentan con aulas especializadas. Se busca que
a través del programa se brinde un acompafiamiento mas personalizado y acorde a la necesidad de
estos nifios. Para ello se ha contratado algunos educadores especiales o se ha intentado sensibilizar a
los docentes titulares. En este momento, Bosa cuenta con 469 NNA en aulas de inclusion. Mira, se
trabaja con NNA gue tengan Discapacidad cognitiva, sindrome de Down y autismo, Cegueray baja
vision diagnosticada, Sordera e Hipoacusia diagnosticada, Sordo Ceguera, Lesion neuromuscular,
Multidéficit y Talentos y capacidades excepcionales.es frente a la discapacidad y tenemos, mejor te
los nombro porque son varios programas, esta la Atencién a la poblacién victima del conflicto
armado, Educacién intercultural y atencion a grupos étnicos, Sexualidad y Género, Diversidad
Sexual (LGBTI+H), Desincentivacion del trabajo infantil, Programa Volver a la Escuela, Aulas
hospitalarias y Respuesta Integral de Orientacion Escolar. Este Gltimo casi no lo conozco porque es

manejado solo por los orientadores escolares

Actualmente ¢;cuantas personas participan en los programas?, ¢Qué profesionales atienden

dicha poblacion?

Considero, aungue no lo tengo muy presente, que se atienden alrededor de 110.000 NNA y adultos.
Pues, las profesiones que estan dentro de los programas son Licenciados en todas las areas del
conocimiento, Psicélogos, Trabajadores Sociales, Administrativos y educadores especiales aqui,

incluimos personas que manejan el tema del braille y el lenguaje de sefias.
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¢ Considera que los profesionales que brindan atencién en dichos programas, cuentan con las
habilidades y conocimientos para atender las necesidades de la poblacion?

No podemos generalizar, pero podemos decir que un porcentaje significativo si cuenta con
herramientas y esas habilidades que permiten dar como cumplimiento de los programas en cada uno
de ellos segun la modalidad en que estén sin embargo no hay que desconocer que hay profesionales
que bien sea por experiencia o algo personal no cumplen con los objetivos como se quisiera pero son

muy pocos.

¢ Qué aspectos considera usted, que los profesionales deben fortalecer?

Yo pienso que el trabajo seria mas en la parte de contratacion de personal porque es ahi donde se
hierra un poco al no identificar y no ser tan claro en el momento de la contratacién cual es el perfil
que se requiere porque las pruebas y las entrevistas que nos hacen no determinan si se cuentan con
esas habilidades sociales que por méas de que sea un psicélogo o trabajador social no las desarrolla en
el mismo nivel que otras personas pienso que lo que se deberia fortalecer es esa area en la contratacion
y seleccion de personal y no pequemos en contratar personas gque no estén a gusto en la institucion.

¢Coémo es el proceso de inclusion de las personas a los programas? — cuales son los criterios de

seleccion y focalizacién

No manejamos exactamente criterios de ingreso, aunque para cada modalidad existen los requisitos
como diagnostico medico actualizado, carta de desplazados, historia clinica o de hospitalizacién, en
los demas es solamente realizar la solicitud en cualquier punto de las direcciones locales de educacion
y ya. El tema del riesgo moral como ti me lo explicas, tampoco se ve ya que como derecho la

educacion es universal, para todo aquel que quiera hacer uso de ella.

¢Considera que la atencion a los NNA en condicion de discapacidad debe ser centralizada en

una sola entidad?

Yo pienso que todas las instituciones deben intervenir en el tema hablando especificamente de los
nifios en condicién de discapacidad, sin embargo, lo que se esta fallando es que no hay articulaciones
entre las instituciones entonces si bien es cierto secretaria de integracion tiene un proyecto que cubre
necesidades, bienestar familiar garantiza derechos, salud provve atencion y tratamiento y educacion
brinda herramientas de aprendizaje para la vida y estimula la inclusion social, no hay un cruce, no
hay un trabajo conjunto que nos permita decir si t0 ya estas abarcando eso permitamos a otra familia
tener las mismas oportunidades, por el contrario vemos que muchas personas que estan siendo

atendidas por todas las entidades y de alguna manera desconocemos la integralidad en la intervencion
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tanto con los nifios como con sus familias, entonces pienso que cada uno deberia abarcarlo claro que
si, pero articulados con eso podemos darle como una cobertura a mas poblacion que se requiere y

establecer con claridad los tiempos o el objetivo con claridad del programa.

¢Finalmente en qué institucion local considera usted que debe estar la responsabilidad de
disefar, ejecutar y regular los programas de atencion integral a los NNA en condicion de

discapacidad?

No, pienso que debe haber una directriz que puede ser no sé, en este momento se me ocurre la
secretaria de salud la que lidere y establezca con claridad los programas, los objetivos, los tiempos y
nosotros como darle cumplimiento a eso porque si bien es cierto nosotros le damos acompafiamiento
a los nifios y sus familias, la responsabilidad directa es de salud de cubrir todas las necesidades
especiales que tienen estos chiquitos, ellos son los que deberian liderar y darnos como el lineamiento
y darnos la linea técnica a nosotros para que nosotros podamos con base en eso podamos establecer

nuestros programas.

¢Deben ser finalmente los municipios los encargados de ello o deben ser las instituciones de

caracter nacional?

Desconozco, pero pienso que si hace falta de pronto si estd estipulado en este momento, mas
acompafiamiento para que los recursos y las directrices que se dan a nivel municipal se cumplan como
esta estipulado en la ley, hay muchos municipios que si bien esta estipulados en el plan de desarrollo
local y demas no se da el cumplimiento pero porgque no estd el acompafiamiento, si estuviera el
acompafiamiento alli adicional a eso que las necesidades son diferentes de un chico con discapacidad
aca en la ciudad a otro chico que esta en el area rular por distancias, por terreno pienso que si que

seria mas como en el acompafiamiento que se debe hacer para que se cumpla lo establecido.

¢En qué medida cambian los programas de su entidad destinados a la atencién de NNA en

condicion de discapacidad y sus cuidadores en las nuevas administraciones?

Deberia ser transversal en todos los Gobiernos, pero lamentablemente lo que hemos visto en el
ejercicio y lo que el ejercicio nos permite ver es que no se esta garantizando la atencion de estos
nifios, porque son nifios con derechos vulnerados pero estos programas indirectamente se modifican
dependiendo de la persona que este liderando el proceso ,a nivel ya hablamos de gobernantes algunos
le dan més prioridad que otros y digamos que aunque esta el recurso disponible pienso que si depende

a veces de los gobernantes.
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¢Los programas ofertados responden a un enfoque de derechos?

Bueno yo hablo por la DILE, en donde se ha procurado trabajar con base al enfoque de derechos y
la necesidad que tenga cada nifio, a partir de no solo de su género si no de su condicién de
discapacidad también, se buscaba atender a las familias con integridad es decir, articularnos lo mas
rapido posible con otras entidades para el acceso de éstas a los diferentes programas y al mismo
tiempo, haciendo un acompafiamiento permanente desde el contexto inmediato que son los hogares.
De igual manera, desde aqui buscamos sensibilizar a los rectores y demas profesionales para que
comprendan la discapacidad y adapten sus planes curriculares a las necesidades propias de los

estudiantes.

¢Cbémo ve la relacion entre familia y Estado frente a la situacion actual de los nifios en condicién
de discapacidad y sus cuidadoras?

Yo pienso que es ahi donde el Estado ha fallado un poco, porque ha generado dependencia de las
familias hacia el Estado hablando de que ellos consideran o piensan que el apoyo que le tienen que
dar el Estado es obligatorio y si bien es cierto la condicion de salud de los nifios, no debe ser vitalicio
y ellos de alguna manera exigen que sean vitalicio por eso tantos problemas cuando se presenta mas
que todo cierres en los programas de las demas entidades en las que participan y de ahi la importancia
de que el Estado mas bien disefie estrategias empresariales y productivas para que estas familias
logren salir por sus propios medios adelante y que lo que te digo si bien es cierto es la responsabilidad
del Estado pues, la familia es la que debe liderar ese proceso y hacerse responsable y de buscar otras

alternativas.

GENERO

¢Se han incluido a las mujeres cuidadoras dentro de los programas ofertados?

Pienso que hemos mejorado porque antes la atencidn estaba como més suelta, si hablamos de unos
tres afos tal vez para aca se le ha dado prioridad a la atencién de poblaciones especiales incluyendo
con més claridad estableciendo toda la normatividad, ahora no se requiere que se le haga seguimiento
alainscripcion de los nifios si no que se le haga el acompafiamiento tanto a ellos como a las familias,
antes podiamos ver que existia una matricula formalizada ante la Secretaria de Educacion pero, el
nifio quedaba ahi volando sin seguimiento y obviando que la mayoria de nifios que estan vinculados

vienen de tipologias monoparentales donde la mam4 es la que lidera todo el proceso de este chiquito
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a nivel familiar, de salud y demas, entonces la mujer de alguna manera cuando hablamos de inclusion
estamos también pensando y articulandonos para que haya una vinculacion con el SENA para que
estudie, para que se capacite para que ingresen a laborar y para que establezcan todos la orientacion

productiva.

¢ Cual considera usted que es la situacion actual de las mujeres que se dedican al cuidado de los

NNA en condicion de discapacidad?

En Bosa podriamos decir que un noventa por ciento las mujeres son madres cabezas de hogar, son
muy pocas los que contintan en pareja o hay inclusive una familia que vivia en pareja pero por la
condicidn del nifio mas no como pareja vivian como padres mas no como pareja, son mujeres igual
que no pueden laborar de tiempo completo que tiene que rebuscérselas, son mujeres emprendedoras
digamos en un porcentaje como el mismo pero también hay mamitas que la discapacidad de su hijo
hacen que ellas generen dependencia no de los nifios hacia ellas sino de ellas hacia los nifios, porque
son mamas que no se movilizan que son mamas que no los quieren dejar solos ni cinco minutos pero,
el gran porcentaje de mamas son mamas que tienen que salir a rebuscar y que si tienen que salir con
sus hijos pues se salen pero nosotros también identificamos mamas que tienen ideas productivas muy
interesantes y buscamos también como la articulacién tanto entre ellas como con las demas
instituciones igualmente, ellas tienen claro que si ellas no llevan el recurso a su casa no van a tener
con qué garantizar esas necesidades, entonces la red familiar es escasa Yy definitivamente

emprendedoras y luchadoras.

¢ Considera que el ejercicio del cuidado esta siendo asumido progresivamente por los hombres

o considera que las brechas de género se siguen presentando en la localidad?

Nosotros hemos tenido maximo la participacion de 6 hombres sin embargo mira, ellos son los que
lideran y representan a los nifios, son quienes reciben las visitas, movilizaban las citas asistian a
talleres y participaban comun y corriente, socializan con el nivel de compromiso hacia sus hijos como
si fuera el de la mam@, pienso que si es muy poco y pienso también que depende de la formacién que
tuvieron ellos porque cuando haciamos el andlisis con los otros casos, son hombres que han vivido
en familias constituidas por papa y mama o a veces con abandono de ese rol paterno por lo cual,

sienten la obligacion de estar ahi con sus hijos y son ellos los que lideran todo el proceso.
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¢ Cudles son las razones por las que las mujeres acuden a los programas de asistencia social?

No, son mujeres que les gusta salir a trabajar y que si bien es cierto inclusive buscan el espacio en la
localidad para movilizarse, son mujeres que no pidieron vivir esa situacion y por eso te digo que son
mujeres emprendedoras obviamente hay una que otra que son mujeres que se echan como a la pena
por la situacion y que estan en ese proceso de duelo de poder entender y aceptar la situacidn que esta
viviendo pero a esas familias son las que mayor atencion se les presta para mejorar las condiciones

psicologicas de las mismas.

ROL SOCIAL Y POLITICO

¢Evidencia que las mujeres cuidadoras de la Localidad de Bosa han desarrollado habilidades
para participar en escenarios de discusién politica y social?, ; Qué habilidades identifica usted?.

Tenemos dos lideres muy destacadas en la DILE, inclusive ellas son quienes nos sugieren los temas
para desarrollar los talleres, informan irregularidades que evidencian dentro de los procesos de
atencion, movilizan con otras instituciones y tratan de involucrar a otras mujeres y sus hijos, ellas
son las que se movilizan y de empoderan del proyecto, reconocen todo el abordaje que estamos
realizando y siempre estan dispuestas a dar mini capacitacién a sus compafieras que estan arrancando

0 que no estan tan pilas como las otras para que gestionen varios beneficios.

¢Las mujeres desempefian un ejercicio politico en la localidad o solamente se debe a un instinto
de supervivencia por ser su referente protector?

Yo pienso que ellas terminan teniendo un rol politico inclusive, una de ellas se habia postulado y
estaba pidiendo votos para estar en el consejo distrital de discapacidad y en ese momento pidio a sus
compafieras que la acompafiaran y ella decia si estamos alla vamos a conseguir muchas cosas para
nuestros hijos y que si yo voy a estar alla yo las voy a representar, es un ejercicio mas politico aunque,
al principio es de supervivencia pero cuando ellas comienzan a identificar y a conocer que es lo que
dan las instituciones ellas quieren proponer bueno si tenemos esto pero también podemos tener esto
por esto y esto y argumentan totalmente las necesidades de su familia y la obligacion que tiene el
Estado, ellas son més pilas que uno terminan conociendo la ley mas que uno y todas las funciones los

programas frente a las familias con discapacidad.
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¢Cbmo cree que ha sido ese proceso de empoderamiento de las mujeres cuidadoras en un

contexto de pobreza, desigualdad social y violencia?

Mira, si hablabamos de una dependencia, porque obviamente se genera una dependencia y mas en
estas familias por sus necesidades, las mismas instituciones nosotros pienso que nos dimos cuenta de
que tener esas familias de manera vitalicias no es sano para nosotros porque no estdbamos dando
cobertura a la demas poblacion que estaba alli, 6sea una familia que lleve diez afios en la misma
situacion porque obviamente la condicidn de discapacidad no le permite a estos chiquitines avanzar
académicamente, es un desgaste para la isntitucion e incusive para el propio nifio porque es forzarlo
a vivir en un ambiente en el cual no se puede desenvolver y por eso pienso que en este momento le
apuntamos es a que las familias se empoderen y que ellas se articulen con las instituciones, por eso
nosotros invitamos a Secretaria de la Mujer cuando evidenciamos casos de violencia intrafamiliar
Osea nosotros somos los principales interesados en que ellas conozcan el tema, conozcan la politica,
conozcan las instituciones que brindan apoyo porque si bien es cierto lo que deciamos ahora las
situaciones iniciales de supervivencia cuando ellos se van empoderando se van soltando inclusive ya
sin necesidad de pedirles a las instituciones porque ya generan una independencia cuando constituye
por ejemplo una unidad productiva.

¢Las mujeres cuidadoras logran multiplicar sus saberes con otras mujeres para permitirles a

ellas y a sus hijos el acceso a programas y servicios?

Yo pienso que si, inclusive el respaldo es de la comunidad porque hay muchas familias que llegan a
la oficina y cuando nosotros haciamos la entrevista inicial le preguntamos como supiste del programa
y dicen no es que mi vecina vino acd y mi vecina se enter6 que habia un programa para nifios

especiales o para nifios con condicion de discapacidad, entonces ella fue y me conto.

¢Las mujeres aprovechan su rol como cuidadoras de NNA en condicién de discapacidad para
exigir sus derechos como mujeres o es solamente una exigencia para sus hijos?

Si, logran las dos cosas ellas se empoderan de tal manera que hoy en dia se vuelven muy astutas a
través del acompafiamiento o la exigencia que hacen sobre los derechos de sus hijos y también, lo
hacen para ellas entonces, ellas hacen valer sus derechos de esa forma que participan entonces no

solo exigen para sus hijos sino también para ellas.

¢ Cudles son sus debilidades?
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Son mujeres que a pesar que han tenido el acompafiamiento de psicologia por EPS, por salud y por
las diferentes entidades donde participan los nifios, son muy temerosas a perder a sus hijos, inseguras
frente a eso, Osea uno les trabaja todo el tiempo el diagnostico pero cuando los chiquitos presentan
recaidas ellas recaen con ellos inmediatamente, son mujeres que generan dependencia en sus hijos yo
les digo tu hijito no te necesita aqui al lado veinticuatro horas al dia pero como te decia hay mujeres
que no salen de sus casas por estar cuidandolos, entonces la dependencia no es del nifio hacia ellas si
no de ellas hacia el nifio y por eso ese mismo miedo porgue son mujeres que se dedican cien por
ciento a sus hijos y notamos entonces gue hay es donde comienzan a presentarse las dificultades a
nivel familiar porque se dedican cien por ciento a ser mamas y dejan a sus parejas de lado y también
lo que evidenciamos es que como hay esa independencia a su hijitos con diagnostico cuando hay otros
hijos se presentan problemas de comportamiento de chicos que terminan con consumo con unas
dificultades muy complejas por esa no atencién en su momento adecuado entonces hay que reforzar

en eso.

PROSPECTIVA

¢Como mejorar las condiciones de vida de estas mujeres?

Yo pienso que deberiamos hablar mas de inclusion, se habla de inclusion en muchos aspectos y en
muchas lineas, pero no del adulto mayor poco vas a encontrar digamos que es una poblacion que
tenemos desprotegida donde hablamos es de hogares geriatricos y demas, ahora de un apoyo
econémico también, pero no hemos visto ni identifico ese tipo de poblacidn que son adultos mayores
con nifios con discapacidad porgue siempre van a ser nifios aunque sean mayores entonces tendriamos
que entrar a establecer nosotros estabamos hablando la vez pasada en un programa de formacion que
hizo secretaria iba una persona que lidera todos los programas de adulto mayor a nivel distrital y nos
decian eso la falencia de programas que hay para la poblacion adulta mayor y mas cuando se habla
que tienen nifios en condicidn de discapacidad hay falencia y hay que comenzar a construir a estipular
los programas que abarquen esta poblacién porque ya no hablariamos de una institucion solo para el
sefior adulto y su hijo en otro si no que podriamos entrar hablar de una institucion que abarque este

tipo de poblaciones especial porque de verdad se carece.

¢Ha pensado como profesional coémo las mujeres cuidadoras lograran sobrellevar la vejez, el

cuidado de sus hijos e hijas y posibles quebrantos de salud?
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Si, si lo habia pensado y es de gran preocupacion porque son muchos los casos como tu lo dices que
hay donde las cuidadoras son mayores de sesenta afios e inclusive con unos adultos de veinticinco
afios que requiere el acompafiamiento para bafiar, para comer para cambio de pafal, para todo
entonces se genera esa preocupacion porque uno dice que va hacer el dia de mafiana o que falte la
sefiora quien va a cuidarlo a él o esta sefiora en su codician o en su estado actual de salud que cada

vez mas se deteriora no va poder cumplir y le va a pasar algo a este chico.

¢Hasta donde, el hecho que las mujeres cuidadoras sigan realizando la labor del cuidado, refleja
que el Estado se ha quedado corto en la cobertura de la Proteccion Social?

El Estado se ha quedado corto con muchos programas especialmente con este, si hablamos de una
ciudad de inclusion desde antes Gsea es un tema que no es nuevo para nosotros y tristemente lo dice
uno como trabajadora social que no se ha apuntado el beneficio integral de esas familias entonces
pienso que le falta al Estado por eso las mujeres han tenido que apoderarse de esta manera y hacer

garantizar los derechos no solo de ellas sino también de sus hijos.

¢En qué institucion ve usted mas barreras para lograr un trabajo articulado en la localidad?

Salud lamentablemente, no es digamos algo que podemos tapar, salud no garantiza a una familia a
una persona sana sus derechos en cuanto le asigne una cita que lo atienda en una urgencia, las familias
gue tiene un nifio en condicidn discapacidad es una lucha diaria no es con la sociedad es con salud es
con el Estado en cuanto al servicio que se debe prestar, no es justo que el nifio que sufra epilepsia
tenga que ser hospitalizado porque no le entregan el medicamento y alli si se lo puede colocar
entonces pienso que si se hace una restructuracion a este sistema de salud, las familias no van a tener
la dificultad y seguramente el acompafiamiento que van hacer las instituciones del sistema nacional

es un acompariamiento y no es suplir obligaciones que tiene que suplir esta entidad.

2.4 Entrevista 4

Funcionario 4, Hospital Pablo VI
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Bueno, mi nombre es Funcionario 4, soy fonoaudiologia con énfasis en Rehabilitacién Basada en
Comunidad- RBC- Especialista en gerencia social; he trabajado toda la parte de discapacidad, tanto
en fundaciones, en el hospital de Fontibon en toda la parte de salud publica en los territorios y ahorita
con Hospital Pablo V1 de Bosa hace tres afios en Salud Publica también desde el enfoque de Ambito

Familiar.
ACCION INSTITUCIONAL

¢ Cudles son y en qué consisten los programas que promueve su entidad?

Bueno, el programa que nosotros manejamos desde el Hospital Pablo VI tiene que ver con Ambito
familiar el cual pues, tiene como objetivo realizar un acompafiamiento familiar con enfoque
biopsicosocial a las comunidades que presentan condiciones vulnerables y diferenciales. Desde aqui,
lo que nosotros hacemos en un primer momento es realizar una valoracion integral a la familia que

permita definir las necesidades de la familia y de cada uno de los integrantes de ella.

De igual forma, desde el hospital disefiamos y ejecutamos acciones de promocién de la salud y
prevencion de la enfermedad a través de jornadas didacticas masivas y de talleres en donde damos a
conocer los diferentes temas. Qué mas?, a bueno, cuando identificamos personas o familias sin
afiliacion o con problemas de atencion en salud articulamos con el area de aseguramiento para que se
brinden las respuestas requeridas. Participamos también, en escenarios interinstitucionales en donde
buscamos que haya acceso a los diferentes servicios de manera priorizada y damos a conocer pues,

todas nuestras acciones.

Y pues también, generamos espacios de participacién con las diferentes comunidades en donde
buscamos especificamente el empoderamiento como sujetos activos en la toma de decisiones en

salud.

Actualmente ¢cuantas personas participan en los programas?, ¢Qué profesionales atienden

dicha poblacion?

Actualmente, estamos atendiendo alrededor de 9.000 mil hogares desde los diferentes enfoques del
programa de ambito familiar. Los profesionales que atendemos la poblacion son de caracter
interdisciplinario, entonces tenemos Psicologos, Trabajadores Sociales, enfermeros, algunos
médicos, fonoaudidlogos y terapeutas ocupacionales, ah! Y tenemos el acompafiamiento semestral

de diferentes practicantes que vienen de varias universidades.
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¢ Considera que los profesionales que brindan atencién en dichos programas, cuentan con las

habilidades y conocimientos para atender las necesidades de la poblacion?

Pues todas las personas como profesionales, como con los valores que tenemos la capacidad de
atender a todo tipo de poblacién ya sea con discapacidad u otra, pero si hace falta preparar a la gente,
gue conozca la discapacidad y como se debe llegar a ellos. Importante es que somos seres humanos,
la poblacion tanto como los cuidadores como los chicos son seres humanos y no ese papel de
victimizarlos porque muchas veces se nos ven como hay pobrecitos y uno se aprovecha de eso; pero
si falta mucho conocimiento de la gente, sobre todo aqui en el hospital hace falta muchisimo conocer

que es la discapacidad porque la gente no maneja el tema como tal.

¢ Qué aspectos considera usted, que los profesionales deben fortalecer?
El conocimiento en la Politica de Discapacidad y como tal en todas las discapacidades existentes

porque asi las intervenciones serian mas adecuadas a las realidades de los chicos y sus familias.

¢Coémo es el proceso de inclusion de las personas a los programas? — cuales son los criterios de
seleccion y focalizacion.

Bueno, los criterios de seleccion para el tema de dmbito familiar o mejor, las prioridades que
manejamos para el trabajo con las comunidades se basan en alta 0 media, teniendo en cuenta que la
Salud no es solo para unos, intentamos manejar toda la comunidad, aunque t sabes que es complejo
pero lo intentamos. En Bosa particularmente se podria decir que toda la poblacidn es de prioridad alta

por lo cual, intentamos dar respuesta.

Mira, cuando es prioridad alta hablamos de madres gestantes, menores De 19 Y Mayores De 40 Afios
Con Antecedente De Enfermedad Crdnica O Transmisible, mujeres que no han Iniciado Controles
Prenatales, los recién nacidos, Nifio Nifia A Quien No Se Le Ha Iniciado Controles De Crecimiento
Y Desarrollo, condicion/Situacién De Discapacidad, antecedente De Bajo Peso Al Nacer, Prematurez,
Malnutricion, Afeccion Congénita, victimas Del Conflicto / Eventos En Salud Mental, Habitante De

Calle, LGTBI, Riesgo Ambiental y Carreteros- Recicladores.

Y, lo que denominamos como prioridad media se enfoca en eventos de muerte subita, personas
mayores de 60 afios priorizadas, personas pertenecientes a grupos étnicos y personas en ejercicio de

prostitucion.
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¢Qué estrategias implementa la institucion para disminuir el ingreso de personas que no
requieren la atencion (Riesgo Moral)?

Frente a la pregunta, es importante decir que como ya lo habia manifestado, nosotros no tenemos de
alguna manera seleccion para el ingreso de las familias como de pronto si lo tiene integracién social,
partimos que la salud es un derecho y como tal es universal. No obstante, como el trabajo es articulado
y de terreno es muy facil para nosotros identificar personas que no requieren del acompafiamiento

por sus condiciones socioeconémicas.

¢Finalmente en qué institucion local considera usted que debe estar la responsabilidad de
disefar, ejecutar y regular los programas de atencion integral a los NNA en condicion de

discapacidad?

Una instituciéon como tal no, que las instituciones que hayan porque o sino no estariamos hablando
de una inclusion sino estariamos excluyendo en una parte donde estarian ellos solos, no. Debe haber
una verdadera inclusién donde las personas tanto los docentes como toda la parte educativa, se prepare
para trabajar con estos chicos, porque no estan preparados, ni siquiera de pronto en la parte a nivel
escolar, la secretaria de educacion no tienen los docentes preparados para trabajar con los chicos en
condicion de discapacidad, no estan preparados, ellos estan haciendo una inclusién, una integracion

mas no un inclusion.

¢Deben ser finalmente los municipios los encargados de ello o deben ser las instituciones de

caracter nacional?

Pues como opera el distrito digamos que esta bien, pero hace falta fortalecer y trabajar a vincular,
hacer un trabajo interdisciplinario con todas las instituciones ya que por el transcurrir del tiempo que
llevamos nos hemos dado cuenta que las instituciones si trabajan por los derechos y deberes de las
personas en condicion de discapacidad pero casa una va por su lado. Sabemos que estan queriendo
cumplir eso pero si hace falta mucha mas articulacion para poder lograr una atencion adecuada a esos
nifnos.

¢En qué medida cambian los programas de su entidad destinados a la atencion de NNA en

condicion de discapacidad y sus cuidadores en las nuevas administraciones?

El proceso de cambio es muy grande, por lo menos ahorita en el cambio de alcalde, de venir con
Petro, ahorita Pefialoza, o sea no le apunté a nada de la discapacidad, entonces retrocedimos
muchisimo porque ya todo lo que se habia ganado en cuanto a programas y todo eso, pues ya los

acabaron. Entonces si se retrocede muchisimo, ademas porque al cambiar los profesionales, cada
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alcalde, cada director llega con su grupo de trabajo y se hacen otros procesos, porque todos dicen

mejor cambiémoslo asi y se retrocede completamente

¢Los programas ofertados responden a un enfoque de derechos?

Si pero le hace falta, le hace falta mucho porque estamos con los derechos y todos pero todavia le
hace falta mucho porque lo que te digo, se piensa mucho en cuanto a los derechos que las personas
en condicién de discapacidad tienen la posibilidad de tomar decisiones, pero hay algunas personas
gue no tienen la capacidad de tomar decisiones entonces falta como fortalecer esa parte porque si se

ve un vacié entre esas dos tipos de poblacién.

¢Coémo ve la relacion entre familia y Estado frente a la situacion actual de los nifios en condicién

de discapacidad y sus cuidadoras? (Complementariedad o Sustitucion)

Bueno el Estado si ha suplido, si ha ayudado y ayuda a las familias en condicién de discapacidad, el
problema es que las familias creen y lo que siempre yo he dicho, yo tengo una hija en condicion de
discapacidad pero el Estado no es el culpable de que mi hija haya nacido con condicion de
discapacidad, el Estado no tiene que suplir todo. El Estado me ayuda pero yo tengo que tener una
corresponsabilidad de que se dé una adecuada atencidn pero no es lo que te digo, yo soy la victima la
pobrecita, dame y el Estado me acostumbro, nos acostumbré hacer unas familias asistencialistas y
gue pobrecito este y no los estamos formando a que ellas pueden solas. Como dicen es necesario

ayudar a pescar y no dar el pescado.

GENERO

¢Se han incluido a las mujeres cuidadoras dentro de los programas ofertados?

Si y no, porque digamos que en Salud Publica en este momento se ve mas enfocado hacia la
rehabilitacion de los nifios, es decir todo el tema de salud y RBC pero no para los cuidadores aungue
capacitamos a los cuidadores en temas de liderazgo, empoderamiento y otros. pero nos hace falta
pensar, porque desafortunadamente también desde la politica publica de discapacidad no se tienen
en cuenta los cuidadores, que estamos mal interpretando la politica pero no se tiene en cuenta los
cuidadores, porque la politica esta para las personas en condicidn de discapacidad no para el cuidador

como tal.
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¢ Cudl considera usted que es la situacion actual de las mujeres que se dedican al cuidado de los
NNA en condicién de discapacidad?

Una mujer cuidadora pues en general, es una mujer que tiene primero que todo su auto estima se bajo,
porque si la pareja la abandond o le echo la culpa porque tu sabes que la discapacidad se consideraba
como un castigo divino o quien sabe su familia que enfermedad tenia y me tocé a mi, entonces tienen
su auto estima baja y su proyecto de vida se les acabo completamente, se olvidaron que eran mujeres
y empiezan a vivir es por el chico. Muchas veces se olvidan hasta de sus demas hijos y empiezan a
gue vengan el hijo mayor o menor gue no tiene discapacidad que me tiene que ayudar al cuidado vy
se guedan un poco en su nlcleo familiar. Primero se olvidan de ellas y al estar pendiente de él, mi
obligacion como hacer la comida, estar pendiente de las cosas de la casa, de lo del chico lo dejan a
un lado; entonces empieza a ver como ese deterioro a nivel familiar porque no hay una integracion

del ndcleo o a nivel familiar.

Es muy dificil si no cuenta con una red de apoyo en el cual ellos puedan dejar al chico en condicion
de discapacidad al cuidado de alguien es dificil que ellas puedan trabajar. Primero que todo porque
cumplir un horario es un poco complejo. Llegar a las 8 de la mafiana llegar a las 5 de la tarde bueno
eso altera el cuidado del nifio. Pero ademas a todas las personas les toca pedir permiso y no todas las
personas dan el permiso porque mi hijo se enfermd, ademas uno no sabe en qué momento puede
convulsionar o enfermarse es dificil cumplir un horario o si trabajan por dias y no tienen con quien
dejar el nifio no lo pueden llevar alla porque mi hija es muy hiperactiva entonces le destruye la casa
a la sefiora entonces no puedo. Para ellas es muy dificil conseguir un trabajo y por lo general trabajan
con venta de revista o vendiendo la empanada, haciendo tamales y vendiendo. Es muy complejo como
tal.

¢ Considera que el ejercicio del cuidado esta siendo asumido progresivamente por los hombres
o considera que las brechas de género se siguen presentando en la localidad?

Pues en la mayoria si nos ponemos hacer el porcentaje en la mayoria son mujeres, pero ya estamos
viendo un porcentaje de hombre en los cuales las mujeres han abandonado a sus hijos y se los han
dejado a sus hombres. Yo creo que un 10% son cuidadores hombres que han tomado como este riesgo,
estas riendas para hacerlo. Aungue cuentan con el apoyo de su mama, de la abuelita del nifio y pues

eso les ayuda un poco.

¢ Cudles son las razones por las que las mujeres acuden a los programas de asistencia social?

42



Pues se ve de las dos, se ve todo un poquito, pues hay un 80 o 90% de las personas que en verdad si
necesitan el apoyo del estado. El otro porcentaje es mas porque me acostumbre a que el estado me dé
todo por tener casa, carro y beca y si el Estado me va a dar mis $130.000 pues chévere rico y no tengo
que hacer nada, entonces se ve de todo un poquito si hace falta un apoyo al hogar que deberia llegar
a todos los estratos no solo al uno y al dos porque la discapacidad esta afectando a todos los estratos
y yo puedo ser estrato 3 pero al tener mi chico en condicion de discapacidad llega un momento en
gue mi cuestién econdmica llega a verse deteriorada, puedo vivir en apartamento propio y tengo que
mantenerlo y para eso para poder mantenerlo tengo que buscar una ayuda, un auxilio para poderme

beneficiar.
¢ Tiene hijos en condicion de Discapacidad?

Si, tiene 19 afios, ella tiene una discapacidad multiple asociada a una epilepsia de dificil manejo, esta

discapacidad fue ocasionada por isquemia cerebral a las 18 horas de haber nacido.
¢, Como es el proceso de inclusion escolar en la etapa en la que esta su hija?

La tengo haciendo cursos que tiene la secretaria, perdéname, en la casa de la igualdad de la muijer,
desafortunadamente no hay universidades donde uno pueda apostarle a este tipo de discapacidad. Si
hay inclusion a nivel del Rosario, la Javeriana o algo pero es mas para una discapacidad visual,
auditiva o fisica como tal. Pero multiple que tenga una discapacidad cognitiva de grado moderado es

muy dificil de encontrar.
Las barreras de acceso a la educacion superior se deben a la posicion econémica?

No, sobre las barreras es que he visto que el personal no esta capacitado para manejar este tipo de
discapacidad tanto que hasta ahorita se estan preparando para eso pero el Gobierno como tal nunca
se habia preguntado ni se habia puesto a pensar, oiga los chicos cumplen 18 afios y que vamos hacer
con ellos. El gobierno piensa que cumples 18 afios y se les acaba la discapacidad, entonces
saquémoslos de los Centros Crecer, saquémoslos de todo y que toca pues los papas tenerlos en la casa

como trabajar en como tenerlos a ellos.
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ROL SOCIAL Y POLITICO

¢Evidencia que las mujeres cuidadoras de la Localidad de Bosa han desarrollado habilidades
para participar en escenarios de discusion politica y social?

Son echadas para adelantes son mujeres que se vuelven... hacen las cosas muy rapido, se vuelven
enfermeras, se vuelven amas de casa, se vuelven abogadas se vuelven de todo porque el estado, si mi
hijo se enferm6 y convulsion6 yo tengo que saber como reacciona y si a mi hijo le dio algo tengo que
saber qué hacer. Entonces se vuelven de todo y aprenden de todo un poquito. Hay varias que se
vuelven abogadas, enfermeras conozco ahorita una cuidadora que la nifia le falleci6 el afio pasado,
ahoritica esta estudiando auxiliar de enfermeria porque ella aprendié muchas cosas entonces quiere
como profesionalizarlo para ayudar a la gente y era una dura para hacer tutelas, derechos de peticion,

€s0 no es venga todo el mundo ayGdeme sino que necesito hacer las cosas, si hay varias.

¢Las mujeres desempefian un ejercicio politico en la localidad o solamente se debe a un instinto

de supervivencia por ser su referente protector?

Hay unas que si ejercen un rol politico por lo que te digo son buenas lideres, son delas personas que
empiezan a buscar a nivel local a nivel del donde puedo incluir a mi hijo, que puedo hacer para esto
y son buenas lideres pues porque no quedan con la informacion sino que la multiplican y llaman a las
mamas vengan consegui esto, hagamos esto, son lideres buenas. Entonces eso depende de cada unay
de como uno quiera ayudandoles a que eso no es solo de uno si no es de un bien comin, logramos

una cosa Y lo logramos para todas.

¢Cbémo cree que ha sido ese proceso de empoderamiento de las mujeres cuidadoras en un
contexto de pobreza, desigualdad social y violencia?

Primero pues teniendo en cuenta de cdmo o con qué oportunidades a nivel local se cuenta, te voy
hablar dese Salud Publica, los agentes de cambio los lideres que tenian ahi, ayudaban muchisimo en
esa capacitacion y es como ayudar a esa persona a descubrir, venga tu eres lider aunque no lo creas y

es la manera como se va descubriendo esa parte.

¢Las mujeres cuidadoras se ven mas expuestas a la exclusion (Social e Institucionalmente) por

ejercer el cuidado?
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Lo que pasa es lo que te digo, hay para las personas en condicion de discapacidad y no para la
cuidadora como tal, hasta ahora que se estd empezando hacer trabajos para la cuidadora pero en si,
no se les estaria cerrando la puerta porque se les esta abriendo para atender a su hijo en condicion de
discapacidad pero tal como a la cuidadora no se le esta dando nada y no hay a nivel de cuidadoras;
hay mujeres que han sido excluidas porque tienen hijo en condicion de discapacidad y en su trabajo
no les daban el permiso y por no tener quién lo cuide les tocaba llevarlos al trabajo, entonces ellas se
sienten excluidas y muchas veces hay actividades para cuidadores, como una obra de teatro pero lo

primero que dicen es que no se pueden llevar , entonces no participas porque con quien lo dejas.

¢Las mujeres aprovechan su rol como cuidadoras de NNA en condicion de discapacidad para
exigir sus derechos como mujeres 0 es solamente una exigencia para sus hijos?
No, porque lo que te digo no hay una politica para cuidadores que permita establecer los derechos

del cuidador o los deberes del cuidador, no la hay entonces no se esta haciendo.

¢ Cudles son sus debilidades de las mujeres cuidadoras de Bosa?
Que sean asistencialistas que gquieran poner a su hijo pero que le tengan es pesar , tengo un hijo con

discapacidad entonces tengo que tener un trabajo, entonces yo creo esa es su debilidad.

PROSPECTIVA

¢Cémo mejorar las condiciones de vida de las mujeres cuidadoras y sus familias sin tener que

acudir a los multiples programas de asistencia Social?

Considero que lo fundamental es que desde las politicas de Trabajo y Economia el Gobierno
establezca proyectos dirigidos exclusivamente para cuidadores, en donde las condiciones de trabajo
sean dignas y se adapten a las necesidades de las mujeres es decir, que hayan lugares en donde los
chicos se puedan quedar mientras ellas trabajan y reconozcan la importancia de contribuir al proceso
de rehabilitacion de los mismos. De igual manera considero que la Educacion es muy importante,
desde que se abran espacios académicos para las cuidadoras se pueden establecer en mejores trabajos

y mejores opciones de vida.

¢Ha pensado como profesional como las mujeres cuidadoras lograran sobrellevar la vejez, el

cuidado de sus hijos e hijas y posibles quebrantos de salud?
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Si lo pienso porque yo soy una de ellas, me afana mucho pensar que el Estado no tiene unas acciones
puntuales para hacerse cargo de los chicos una vez sus cuidadores lleguen a la vejez o fallezcan
porque, la interdiccion es proceso obsoleto dado la falta de redes de apoyo de las personas en
condicion de discapacidad. Ahora el pais no esta preparado para enfrentar ni la vejez ni la

discapacidad y por tanto no habria forma de afrontarla de manera digna.

¢Hasta donde, el hecho que las mujeres cuidadoras sigan realizando la labor del cuidado, refleja

que el Estado se ha quedado corto en la cobertura de la Proteccion Social?

Yo pienso que el Estado deberia garantizar una pension para las cuidadoras, que hay muchas que
trabajaron y que tenian que tener tantas semanas para asumir una pensién pero que de verdad
ratifiquen que son cuidadoras porque no todo el mundo es cuidador entonces si es importante que la
Proteccion Social se enfoque en las particularidades de sus ciudadanos en ese sentido, es una PS muy
débil e ingenua.

Existen paises en los que el tema de cuidado es considerado como una profesion y es paga por el
Estado, entonces Colombia deberia pensar cémo lograr eso y darle tanto a las personas en condicion
de discapacidad como a sus cuidadores garantias de vida.

2.5 Entrevista 5

Funcionario 5, Consejo Local de Discapacidad, Localidad Bosa.
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Bueno mi nombre es Funcionario 5, mi profesion es Abogado estuve desempefidandome como apoyo
juridico en el Consejo Local de Discapacidad desde el mes de mayo del afio 2015 hasta el 20 de
septiembre de este afio, bueno pues mi recorrido profesional antes trabaje en unas entidades privadas
especificamente en el sector financiero luego trabaje con 2 entidades publicas, trabaje en un tribunal
disciplinario que es una unidad administrativa especial que es como el equivalente del consejo
superior de la judicatura para los profesionales de la contaduria, luego hice también llene como unos
remplazos en el mismo consejo superior de algunos compafieros y como antes trabajaba por contrato
prestacion de servicios con las entidades publicas pues también litigaba en el area administrativa
porgue mi especialidad es el derecho administrativo, actualmente pues ya estando en el COLDIS
especificamente empecé mis funciones con el apoyo a las personas en condicion de discapacidad,

entonces esa al dia de hoy es mi experiencia.
ACCION INSTITUCIONAL

¢ Cudles son y en qué consisten los programas que promueve su entidad?

El Consejo Sectorial de Discapacidad o como lo conocen la mayoria de las personas Consejo Local
de discapacidad, fue reglamentado por el Decreto 505 de 2007 “"'Por el cual se reglamenta el Consejo
de Gobierno Distrital y los Comités Sectoriales". El objetivo principal del consejo a nivel distrital es
adoptar y formular todas las politicas de discapacidad y es el escenario de coordinacién de su
ejecucion conforme al articulo 33 de la Ley 152 de 1994.

Ahora bien, en el &area local es la instancia de articulacion para que se pueda dar la adopcion y
formulacion de politicas y estrategias y también, es el escenario para el seguimiento a su ejecucion.
Para que me puedas comprender mejor, las funciones que desarrollamos alli son pues, de formular y
concertar las politicas de discapacidad de la localidad, tenemos que articular la ejecucion de todos los
programas en cabeza de los demas sectores locales, hay una funcion muy importante y es, verificar
gue se cumplan las politicas adoptadas y formuladas desde la interinstitucionalidad, debemos,
consolidar y presentar todos los documentos y estrategias que se desarrollen en las sesiones de
participacion al orden distrital, presentar los analisis correspondientes de cada uno de los programas
y proyectos desarrollados por los integrantes y los balances de ejecucion de la politica a las entidades

participes de los consejos sectoriales.

¢Considera que la atencion a los NNA en condicién de discapacidad debe ser centralizada en
una sola entidad?
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Bueno yo si considero que debe haber una entidad centralizada porque el hecho de que la atencién se
esté prestando de manera atomizada en diferentes entidades ha decantado de que la asignacién de
recursos por parte del Estado no se esté utilizando en debida forma, lo puedo decir porque dentro de
los programas de gobiernos de todos los gobiernos que han pasado en nuestro pais siempre hay unos
proyectos que tienen que ver con la inversion social y en cuanto a los proyectos de inversion social
se manejan tantos proyectos a nivel nacional, a nivel departamental y a nivel territorial con los
municipios y en este caso con el distrito capital hablando de Bogoté pero gue pasa con esos recursos,
gue se crean diferentes programas que a veces van definidos para la misma situacion entonces es
posible que estas personas estén recibiendo de las diferentes entidades territoriales los mismos
auxilios en razon que su hijo tiene una condicién de discapacidad es decir aqui se esta rompiendo la
coordinacién que debe existir entre las entidades gubernamentales para prestarle una debida atencién
pero también, eso nos lleva a decir que hay personas que producto de que otros no estan utilizando el
recurso debidamente en forma no reciben el recurso entonces eso quiere decir que efectivamente se
debe centralizar para tener registradas cuales son las personas gque estan recibiendo los beneficios y
de esa manera también manejar de manera mas eficiente y eficaz la asignacién de los mismos, por
ejemplo a mi se me ocurre que si el ICBF es la entidad lider en el departamento de la prosperidad
social ellos deberian ser los que canalicen todos esos recursos porgue, no es posible si bien es cierto
la administracion central en este caso hablando de Bogota de la alcaldia mayor de Bogota tiene unos
recursos para inversion social, esos recursos deben ser administrados por ICBF cuando de por medio

este la atencién de nifios, nifias y adolescentes.

En ese orden de ideas, no podemos decir con la experiencia que yo tengo hoy que hay una persona
gue no le puedo dar la atencién porque no tenemos los recursos y que como pasa siempre el consejo
haga un discurso politico para el control del sefior alcalde y diga que no se invirti6 si no del cien por
ciento de los recursos que habia para inversion social el treinta o el cuarenta y el resto de recursos
donde est4, el resto de recursos queda pendiente porque como hay contratos con operadores que €s lo
gue maneja la administracion central hace que esos contratos vallan hasta el treinta y uno de diciembre
y muy seguramente cuando inicia el afio siguiente la ejecucién de los recursos no puede ser hasta que
haga el contrato mientras que si nosotros vemos la atencion de entidades como el ICBF es una
atencion permanente porque es una entidad de orden nacional por eso yo digo que si deberia estar
centralizada pero se necesita que haya mayor coordinacién en el tema de inversién social y en el tema
de la politica, que se debe maneja para las personas en este caso especificamente que tiene condicion

de discapacidad
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¢En qué medida cambian los programas de su entidad destinados a la atencion de NNA en

condicion de discapacidad y sus cuidadores en las nuevas administraciones?

Bueno como lo decia cuando empezamos la entrevista, son diferentes proyectos que se presentan
cuando hay cambios de Gobierno, es una obligacién ya porque el departamento de planeacion
nacional DNP exigen que se registren los proyectos de Gobierno entonces como es una obligacion no
es posible llegar a la idea de que haya una continuidad de las politicas que quiere cada mandatario
cuando llega a un cargo de direccion ya sea en la Alcaldia ya sea en la Gobernacion o ya sea el sefior

Presidente de la Republica.

Ahora, hay que tener en cuenta las ideologias que no llega cualquier persona a la presidencia o a la
alcaldia, si no que detras de esa persona ese mandato viene toda una ideologia y toda una corporacion
que le esta diciendo, oiga usted tiene que cumplir con sus politicas porque pertenece a un grupo
politico, ese es el problema que tiene Colombia, Colombia presenta divergencia en la ejecucion de
proyectos por eso nosotros vemos que asi sea una persona que viene con una linea en un Gobierno y
la persona ejerci6 determinados cargos, cuando llega la oportunidad de desempefiar el cargo saca a
relucir todos sus ideales para montar una politica que lo identifique y ahi es donde vienen los cambios
de los proyectos, entonces para el gobernante que creyd que era indispensable la inversién social
para el otro ya no considerd que fuera importante si no pensé que para él era mas importante el
desarrollo de las infraestructuras de las ciudades entonces ese es el problema porgque no tenemos una
politica definida y porque nosotros los ciudadanos tampoco hemos exigido que eso sea asi entonces
yo creo que el gran inconveniente aca primero que todo, tiene que ver con las ideologias segundo,
gue el mandatario cuando llega a poner en marcha su proyecto politico por el cual llego al cargo
publico solamente tiene que ver con sus intereses a veces se aleja de la parte social y es todo lo que
nosotros venimos viviendo como Colombianos por eso vemos gque hay proyectos que a veces quedan
a media marcha o incompletos, porque el que llego al turno considera que no era suficiente e inicia
otro proyecto y entonces el que llega lo va a dejar a medias y ese es el inconveniente que le ha pasado

a Colombia

¢Los programas ofertados responden a un enfoque de derechos?

Bueno yo considero que Colombia es un pais donde sucede de todo y al suceder de todo Ilama la
atencion y yo lo digo ya como profesional en derecho y no solamente por ser parte del Consejo Local,
el tema es que es una costumbre que en Colombia las decisiones politicas estdn pasando por encima
del derecho nosotros decimos que Colombia es un Estado Social de Derechos y es una Republica

Unitaria donde esté por encima de la constitucion que es nuestra norma fundamental pero, debajo de
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la constitucién encontramos las demés normas y es lo que nosotros vemos que cuando hay decisiones
politicas pasan por encima de esos derechos y a que voy con el tema de nifios nifias y adolescentes,
que se crean programas para los nifios que buscan restablecer los derechos pero que una vez ocurrido
el cambio de administracion es posible que ese programa se acabe porque no obedece 0 no encaja en
el proyecto politico que trajo el nuevo mandato en ese orden de ideas, si se estan cumpliendo los
derechos porque nuestra obligacion es garantizar los derechos de los nifios nifias y adolescentes pero
con los recursos gue el Estado tiene asignados para ellos y entonces vemos que al final del afio se esta
haciendo una reforma tributaria y dicen que hay que recortar presupuestos para la inversion social.
Ya con esa sola figura, vemos que se van a ver perjudicados los nifios entonces si todas las politicas
gue buscan mejorar a veces de manera indirecta afectan con el cumplimiento de los derechos porque
es algo que no se puede ocultar que para nosotros poder ejecutar politicas publicas fuertes que ayude
a restablecer los derechos de los nifios de por medio esta la asignacion de recursos que el Estado

puede hacer para eso.
¢ Trabajan desde el enfoque diferencial?

No, si hay un enfoque diferencial por lo menos, en eso se ha avanzado en Colombia, de hecho que
haya una ley para las personas en condicion de discapacidad que los proteja ya eso significa que hay
un enfoque diferencial que efectivamente se estan protegiendo; necesitamos es seguir desarrollando
politicas para que este derecho no se quede solamente en el papel si no que realmente se pueda
ejecutar se pueda materializar y defender precisamente uno de esos objetivos es el apoyo permanente

del Consejo Local de Discapacidad y su enfoque veedor.

¢Coémo ve la relacion entre familia y Estado frente a la situacion actual de los nifios en condicién
de discapacidad y sus cuidadoras?

Yo creo que el tema del Estado digamos no esta claro el concepto para las personas vuelvo y digo el
Estado somos todos, el Estado no solamente es el que debe dar el que debe de ayudar si no el Estado

es el que también debe ser construido.

En cuanto a la relacién de las familias con el Estado, no podemos dejar de un lado que venimos de
una concepcion de Estado paternalista y no nos hemos alejado de ella es decir, que el Estado siempre
ha intervenido a través de las instituciones para proteger ese nicleo de la sociedad sin embargo, Hay
muchas falencias en cuanto los recursos que se tiene que brindar ya sea por el ministerio de hacienda
o la autoridad que corresponda, son casi insuficiente porque somos un pais subdesarrollado, somos

un pais donde esta afectada la mayoria de la poblacion por los recurso econémicos que son familias
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desplazadas y la mayoria de desplazados hablando precisamente lo que sucede en Bogotd, estan
llegando al distrito capital en ese orden de ideas, los recursos en Bogota siempre van hacer
insuficientes para cubrir el total de la poblacion. Y en cuanto a la relacién, se evidencia que si ha
mejorado por que el Estado se ha preocupado méas por las familias, el tema de los nifios nifias y
adolescentes es mas complejo porque muchas veces los que reciben los recursos son los padres porque
son los que representan a esos muchachos y es muy dificil, hacer un seguimiento para verificar si esos
recursos se estan invirtiendo en el bienestar de esos nifios porque uno ve que no avanza la familia ve
gue no hay prosperidad o inclusive a veces las familias quedan estancadas y pueden durar tres o
cuatro afios, en un programa que nunca mejoran porque realmente el recurso no se utilizo bien y de
pronto no intentaron una actividad productiva porque el recurso como ni iba a ser eterno ellos tienen
el poder de salir de esa decision en ese orden de ideas, las relaciones si han mejorado pero hay que
hacer mucho esfuerzo no solamente para brindarles recursos econdmicos para la familia sino para

brindarles acciones donde ellos se den cuenta que si pueden ser productivos.

GENERO
¢Se han incluido a las mujeres cuidadoras dentro de los programas ofertados?

Yo hago una critica constructiva respecto de las madres cuidadoras en qué sentido, nosotros en el
Consejo Local hablando actualmente hemos reflexionado frente a un ejemplo nacional, cuando
empezaron las madres comunitarias y las madres comunitarias fue una solucion para el desarrollo de
la sociedad, en donde las familias empezaron a requerir que tanto la mama como el papa trabajaran
y tener un lugar seguro donde cuidar a sus nifios pero esta situacion, no es ajena ni diferente cuando
hay un nifio en condicion de discapacidad, el problema radica en que no tenemos madres comunitarias
especializadas para cuidar nifios en condicion de discapacidad por ello, estas familias se vieron en la
obligacion ya sea el padre o la madre de quedarse en la casa para poder cuidar a ese nifio
generalmente, las mujeres, porque no tenemos lugares especializados para cuidar a esos nifios en
condicion de discapacidad, lo que uno podria preguntarse o criticar es por qué se esta discriminando
a los nifios en condicién de discapacidad y no se crean unas madres comunitarias para criar a estos
nifios porque si existen unas madres comunitarias para cuidar nifios en condiciones normales deberia
existir también unas para cuidar a estos nifios entonces en ese sentido, claro que se han excluido
porque, lo mas logico es que el Gobierno en vez de estar implementando o destinando recursos para
internados o seminternados, pues implementen las madres comunitarias que cuiden a los nifios en
condicion de discapacidad y que sean ellas mismas las que se encarguen de mantener a sus nifios en
condiciones adecuadas de acuerdo con la discapacidad que presentan generando, un clima de

confianza entre dichas madres entonces se deberia dar la oportunidad a ellas que sean vinculadas

51



como estan las madres comunitarias normales y de esta manera empezar a tener una cobertura integral
sin necesidad de recurrir a identidades especializadas porque que mas especializadas que ellas con su

experiencia para cuidar a estos nifios.

Ahora bien, desde el COLDIS progresivamente las cuidadoras han venido participando no solo como
comunidad dentro de los procesos de participacion y veeduria sino como verdaderos sujetos politicos
y empoderados que permite que su experiencia sea escuchada al interior del grupo. Siento como ya
lo manifesté, que si ha existido exclusidn hacia ellas porque no son un grupo reconocido dentro de la
institucionalidad y la discapacidad pues sea enfocado Unicamente en la persona que la padece y no,

en ese entorno inmediato en el que se desenvuelven.

¢ Cudles son las caracteristicas de las mujeres que ejercen el cuidado de NNA en condicién de

discapacidad?

Las caracteristicas de estas mujeres primero, el compromiso de tener a su hijo protegido de toda
situacion que ellas consideran adversa por ejemplo, no deja al nifio en una institucion o con una
persona diferente al grupo familiar y a veces ni a con la familia porque consideran que por la
discapacidad pueden tratar al nifio mal y se convierten en madres mas sobreprotectoras que una madre
normal, porque una madre normal empieza a confiar en su hijo en la medida que se va desarrollando
y va tomando autonomia en sus decisiones “mama voy a ir al parque, ve tranquilo hijo” eso es
confianza, mientras que una mama que tiene un nifio en condicion de discapacidad no lo hace, siempre
esta con los 0jos encima en ese nifio entonces se vuelve super protectora y al ser super protectora se
vuelve una madre con mayor compromiso en el cuidado de estos nifios, ellas conocen muy bien la
situacion de sus hijos y el rol que desempefian ellas en el desarrollo es fundamental porque, asi mismo
esta empoderado a esa situacién y lo que hace es general un ambiente para que sus hijos se sientan
muy bien, me doy cuenta cuando uno esta con ellas y sus hijos en diferentes actividades, ellas
establecen un lenguaje que no existe en otro lugar por ejemplo con la sola mirada ellas ya saben que
sus hijos les estan pidiendo algo y eso no se ve en la sociedad normal y solamente es una cualidad
que desarrollan ellas por la situacion de sus hijos tanto asi que entre ellas ya saben que requieren sus
hijos por eso si considero que la forma de ellas actuar y como se han empoderado es algo que es de

admirar pero que necesita mas atencion del Estado.
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¢ Cudl considera usted que es la situacion actual de las mujeres que se dedican al cuidado de los
NNA en condicién de discapacidad?

Digamos que por la experiencia que he tenido en Bosa, uno identifica que encuentra de todo,
encuentra familias con nifios en condicion de discapacidad victimas del desplazamiento forzado,
victimas del conflicto armado, encuentran familias disfuncionales precisamente por el factor de la
discapacidad del nifio a veces son abandonadas por sus esposos y suena feo que se halla hecho
costumbre que en la sociedad Colombiana las madres siempre tengan que salir a proteger a sus nifios
entonces poniendo un ejemplo, de cien familias dos o tres personas son los Unicos padres que estan

viendo por sus hijos.

¢ Considera que el ejercicio del cuidado esta siendo asumido progresivamente por los hombres
o considera que las brechas de género se siguen presentando en la localidad?

Podria decir que se han convertido en unas madres, ellos son personas que tienen ese rol protector o
por no decirlo super protector lo han demostrado porque estan con sus hijos y son los que sacan
adelante a esos muchachos, eso nos da a entender que los padres también pueden ser garantes de los
derechos de los nifios en condicion de discapacidad porque son personas muy comprometidas pero
no dejan de lado su rol de padre es decir salen a trabajar y ellos si se ven en la obligacion de confiar
en otra persona para que puedan cuidar a su hijo porgque ellos saben que tienen que salir hacer

actividades para producir y tener ingresos.

¢ Cudles son las razones por las que las mujeres acuden a los programas de asistencia social?

Es impajaritable que ellas acudan al Estado porque requieren una ayuda es una realidad social que las
personas necesitan del Estado y el Estado le tiene que brindar esa proteccion a través de las diferentes
politicas y proyectos que tienen para asistir a esas personas, el problema es que se convierte en
costumbre porgue lo que puede suceder es que inicialmente vaya a solicitar diferentes servicios y al
ver que eso la favorece tanto a ella como a los nifios se convierte en una costumbre que ya no quiere
hacer otras cosas, el tema es de estar en constante comunicacion con las personas de informarlos y
orientarlos para que ellos identifiquen que tienen capacidades y habilidades para construir caminos
productivos que le permitan tener estabilidad pero, es dificil porque aqui también uno ve en las
sesiones que algunas mujeres asisten para ver de qué pueden beneficiarse y no a ejercer control 0 a

dar proyecciones sobre la discapacidad y el cuidado.
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ROL SOCIAL Y POLITICO

¢Evidencia que las mujeres cuidadoras de la Localidad de Bosa han desarrollado habilidades
para participar en escenarios de discusion politica y social?

Si claro, por supuesto se identifica que la mayoria de las mujeres tienen liderazgo unas con mas
habilidades sociales que otras sin embargo, antes de yo hablar de las habilidades politicas por si solo,
es importante precisar que desde que nacemos somos personas politicas porque obedecemos a
politicas publicas que nos asisten ya sea en el tema de salud, en el tema de seguridad social y siempre
vamos a estar ligados al sistema politico de un pais en ese orden de ideas, se evidencia que dentro de
esa formacion que algunas tienen no fue adquirida en ninguna universidad sino ha sido producto de
sus habilidades, del liderazgo, del manejo y son personas con iniciativas de emprendimiento y

organizacion importantes.

¢Las mujeres desempefian un ejercicio politico en la localidad o solamente se debe a un instinto

de supervivencia por ser su referente protector?

No, las mujeres ejercen un rol politico sin lugar a dudas yo no puedo desconocer solamente porque
estemos hablando de las mujeres cuidadoras de nifios en condicidn de discapacidad si no porque
también, tengo que tener en cuenta mi familia y a nosotros los que nos terminan formando o criando
como se dice popularmente son nuestras madres y como lo decias ahorita, las madres siempre son las
gue salen a proteger sus hijos y nosotros cuando empezamos a comunicar y a exteriorizar esas
ensefianzas que aprendemos en la familia no es otra cosa que reflejar lo que han hecho nuestras
madres, las mujeres juegan un papel politico grandisimo en la sociedad no solamente en Colombia,
sino en el mundo lo que pasa es que nuestra sociedad estd cambiando y venimos de un Estado donde
hasta ahora estamos empezando a reconocerle derechos a las mujeres pero cuando ya haya una
completa igualdad en los mismos, Yo no tengo dudas de que las mujeres sean las que muevan los
hilos de este Estado de este pais y de muchos Estados porque, empiezan moviendo las familias o sea
un ejemplo, es que dice que el ndcleo de una sociedad es la familia y si una familia la mueve una
mujer y ya estamos encontrando que en la sociedad hay lideres yo no me puedo equivocar al decir
que de aqui a mafiana vamos a tener una mujer que lidere al pais lo que pasa es que nos venimos
preparando para eso porque si es cierto las mujeres mueven las familias lo cierto es que en la sociedad
el que siempre ha llevado el sustento suena muy machista pero el que ha llevado el sustento o el brazo

econdmico en la familia son los padres o los hombres y eso hace que haya cierto grado de sumision

54



de las mujeres pero hoy en dia como las mujeres tienen que salir a trabajar y la misma sociedad nos
ha llevado a eso estoy seguro que ellas van a ejercer ese rol politico que ejercen en sus familias para

exteriorizarlo también en la sociedad.

¢Las mujeres cuidadoras se ven mas expuestas a la exclusion (Social e Institucionalmente) por

ejercer el cuidado?

Si, si claro que son excluidas porque si no fuera asi sus familias serian estables si no fueran excluidas
no estarian buscando la ayuda del estado por el contrario el estado estaria buscando a ellas porque si
nosotros vamos a proteger a nifios empecemaos por los nifios en condiciones mas vulnerables y en este
caso para mi los de méas vulnerabilidad pues son los nifios en condicion de discapacidad que no tienen
esa oportunidad que tienen los nifios normales entonces si en cierto modo se ven excluidas porque en
la practica los trabajos como los tenemos disefiados en nuestro sistema colombiano esta para que las
personas estén constantemente prestando la actividad personal y muy dificil que un trabajo contrate
a una persona o le dé un trabajo a una mama que tiene un hijo con condicién de discapacidad porque
obviamente va tener que estar pendiente de su hijo y no va poder hacer la actividad como lo requiere
con toda la dedicacion pero es que tampoco se puede desconocer que ya esta existiendo el teletrabajo
y el teletrabajo y actividades personales que se pueden hacer desde la casa es lo que nosotros debemos
enfocarnos para transmitirselos a esas mamas o por ejemplo que se creen como yo lo decia unas
madres comunitarias donde las mismas mamas que se han encargado de tener experiencia para cuidar
a los nifios cuiden a esos nifios de otras mamas para que las mamas mas jévenes o que tienen una
formacion técnica o profesional o que quieren salir a trabajar de una manera eficiente como lo hacen
las mamas de nifios en condiciones normales puedan llevar a su casa el sustento pero si la pregunta
efectivamente y puntual es si estan siendo discriminada claro que si estan siendo excluidas porque lo
gue vemos es gue estas mamas a todo momento tienen que pedir la asistencia del estado porque no

tienen una oportunidad laboral.

¢Son las mujeres cuidadoras de Bosa un grupo reconocido por la comunidad y las instituciones?
Si y no, las mujeres que estan participando en el consejo local de discapacidad si estan siendo
reconocida porque tienen ese espacio, o por lo menos son mas visibles lo que pasa es que hay algunas
personas, madres y padres que no han entrado a esos grupos porque han buscado las asistencias de
alguna entidad o de la otra y al no prestarle la correspondiente atencion ellos dicen que no insisten
mas y jamas vuelven a pedir la asistencia del Estado si no solamente en el tema de salud pero el tema
de salud no es el remedio para la situacion del nifio necesita de otras cosas y estas personas se ven

muy ligadas a depender lo que le de el sistema de salud entonces en ese sentido no entran ser
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reconocido pero si la pregunta es si en bosa como tal ya hay un grupo de mujeres si que deberia ser
mas grande también pero pues con las que tenemos actualmente en la localidad de Bosa si hay un
reconocimiento para ellas y pues eso ha sido logrado por ellas mismas

¢ Cuales son sus debilidades?

La debilidad que yo més veo en ellas es el miedo, el miedo a salir de la situacién en la que estan
acostumbradas entonces, una mujer que se acostumbra a cuidar a su nifio dia y noche pendiente de él
siente miedo de dejarlo con otra persona, desconfianza en decir voy a dejar a mi hijo en una institucion
y voy a salir a trabajar porque no sé qué le puede dar a mi hijo inclusive coémo se acostumbré a estar
tanto en la casa, siente miedo como puede interactuar en sociedad porque se ha ensimismado en su
problema y no sabe como reaccionar con el resto del mundo y eso se ve es por ello que, nosotros
necesitamos que dejen de ser espectadoras y que sean parte activa de la sociedad pero eso se ha tenido

como costumbre.

PROSPECTIVA

¢Ha pensado como profesional como las mujeres cuidadoras lograran sobrellevar la vejez, el
cuidado de sus hijos e hijas y posibles quebrantos de salud?

Bueno, esa pregunta fue la que me empezd a cuestionar para decir tengo que ayudar a estas personas
con un proyecto para que hagan una empresa no solamente por el tema de que se vayan a envejecer,
porgue no tengan oportunidad laboral si no porque las medidas de asistencia social no son para
siempre y no podemos permitir tampoco que las familias continden en estado de vulneracion.
Ademas, en Colombia las condiciones de envejecimiento son muy complejas para todos y si es
importante que ellas vayan construyendo espacios que les permita ahorrar o mirar formas de auto

sostenimiento en el tiempo.

¢Hasta donde, el hecho que las mujeres cuidadoras sigan realizando la labor del cuidado, refleja

que el Estado se ha quedado corto en la cobertura de la Proteccion Social?
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No creo que el Estado se haya quedado corto en cuanto a la cobertura de Proteccion Social, porque
nosotros nos tenemos que dar cuenta que la responsabilidad del Estado no puede ser cargada
solamente para el gobierno central y ya existiendo una separacién entre el concepto de Estado y
Gobierno; Gobierno es el que ejecuta las politicas entre ellas la inversion social y las que tienen que
de manera integral proteger a los nifios y adolecentes que es nuestro caso y no desligado a eso pues
también a sus familias a sus padres, el problema es que nosotros no tenemos los recursos suficientes
para llevar un sistema eficiente pero el problema de nosotros en Colombia tiene que ver con el tema
politico, el tema politico cuando se llega al poder y no hay una conviccion ética de ejercer los
mandatos con transparencia siempre en pro de la ciudadania eso nos lleva a que estemos atrasados en
el sistema entonces, yo voy a poner un ejemplo para darme a entender en los paises de primer mundo
como Noruega y suiza las personas que llegan al poder no lo hacen con la ambicion de tener contratos
de que no puedo ejecutar tal cosa funciona diferente porque culturalmente han sido formados para ser
un buen pais, y para ser un buen pais saben que tienen gque hacer una buena administracion y si hacen
una buena administracion es con la conciencia que nos va a favorecer a todos el ejemplo claro lo
tenemos en Colombia cuando nos damos cuenta por ejemplo en el caso del carrusel de la contratacion
en el caso de las politicas de inversion social en el choco y que siempre se pierden los recursos Nos
estan generando un atraso en la sociedad y ese atraso en la sociedad es lo que estamos viviendo en
este momento que personas no tienen unos programas para que sean atendidas en debida forma que
el sistema de salud este colapsado porque no tenemaos recursos pero esos recursos que se pierden en
la corrupcion son los que nos llevan a que estemos asi por ello el tema aca es de cambiar nuestra
mentalidad y que no solamente los delincuentes son los que estan robando en la calle los celulares
quitandole al otro la billetera lo que retiro y consigno porgque no tienen como vivir y como esas
familias no fueron educadas entones ellos practican esas actividades, pero esas actividades no
podemos dejarlas de un lado porque son propias de la corrupcién porque si la corrupcién no se
apropiara de tanto recursos como lo acaba de mostrar un estudio de la procuraduria se podria invertir
en la educacion y al invertir en la educacién estariamos buscando mas bien en la calle los nifios que
no estan estudiando para darles una educacion gratis, y darles una buena educacién como pasa por
ejemplo en otros paises y en este caso el referente para mi es Cuba donde en Cuba casi todas las
personas son profesionales y son avanzados en la medicina y porque Cuba siendo un estado tan
pequefio nos lleva a nosotros tanta ventaja precisamente porque los niveles de corrupcion son muy
bajos al no haber corrupcién los recursos se puede invertir bien y ellos escogieron la linea de la
educacion y por eso son unos avanzados en la medicina y también en el deporte mientras que nosotros
que tenemos representantes muy buenos en el deporte tenemos poquitos porque los demas no pueden

acceder porque no tienen recursos ¢pero donde estan quedando esos recursos? En la corrupcién y en
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el no ejecucion de las obras completas entonces eso nos estd generando un atraso y ya manera de
ejemplo en algin momento me dijeron que eso era un desabrupto yo considero que los delitos que
tiene que ver con la corrupcion o con la toma de no ejecucion en debida forma de los recursos del
estado eso es un delito de la humanidad porque nos est& generando un atraso y es aprobado porque lo
estamos viviendo, en el Choco no tienen vias para acceso a los municipios pero todos los recursos
que se han invertido en el choco donde se han quedado en la corrupcion, entonces el problema es de
los gobernantes y no del estado porque el estado somos todos y hay personas que son capaces pero
no pueden acceder alla porque se han conformado como familias para siempre estar alla en el poder

y no darle la oportunidad a los que pueden hacer las cosas bien

¢En qué institucion ve usted mas barreras para lograr un trabajo articulado en la localidad?

Bueno yo creo que todas las instituciones en este caso estatales porque las privadas desarrollan un
mejor servicio precisamente por ser entidades privadas y que tiene que cumplir con las metas y tienen
que ejecutar bien los recursos, casi siempre el problema estan en las entidades publicas y las que
presentan barreras pues son las entidades de salud obviamente porgue no tienen los recursos porque
no tienen la disponibilidad de los instrumentos para brindar la atencién y las que los tienen que son
las privadas no lo hacen porque se la prestan a los que tienen los recursos para acceder a los mismos
entonces estamos en ese estado estamental por decirlo asi donde el privado beneficia al que tiene y el
estado beneficia al que no tiene y como el estado siempre el problema es que no tiene recursos se ven
perjudicados estas personas entonces las barreras estan en la mayoria de entidades estatales porque
no tiene los recursos para la atencion especificamente podria decir que el sistema de salud se colapsa
porque es demasiada la demanda y entonces como es lo que mas se demanda es lo que mas se ve en
este caso es la entidad que mas pone barreras para la atencion pero no es porque ellos mismos tengan
la culpa si no porque las politicas en cuanto a la inversion social en el tema de salud son muy pocas

para la demanda que requieren los ciudadanos.
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3. Sistematizacion Entrevistas

CATEGORIAS

Funcionario 2

Funcionario 1

Funcionaria 4

Funcionaria 3

Funcionario 5

i. Son abandonadas

i. En un 90% son mujeres
cuyas familias son
monoparentales y son ellas
quienes ejercen la jefatura de
hogar.

ii. La mayoria fue victima o
aun son victimas de violencia
intrafamiliar ya sea fisica,
econémica o psicoldgica.

iii. No cuentan con redes de

i. Es una mujer que tiene
su  autoestima  baja.

ii. La pareja la abandoné o

i. La mayoria de nifios que
estan vinculados vienen de
tipologias monoparentales
donde la mama es la que

i. EI compromiso de tener a su
hijo protegido de toda situacién
que ellas consideran adversa.

ii. Se convierten en madres mas
sobreprotectoras que una madre
normal.

iii. Ellas conocen muy bien la
situacion  de  sus  hijos.

ii. Presentan otra|apoyo ue les permita gl
., POy q P le echo la culpa porque td | lidera todo el proceso de | . .
- unién estructurar nuevamente sus . . - : iv. Establecen un lenguaje que
IDENTIFICACION |... . sabes que la discapacidad | este chiquito a nivel .
iii. Maltrato vy | proyectos de vida. . - . |no existe en otro lugar.
. - se consideraba como un | familiar, de salud y demas.
violencia : L v. Se han empoderado.
. . . . | castigo divino.
intrafamiliar iv. Hay un porcentaje ..
: . ii. Son muy pocas las|. . - .
importante de mujeres que | ... . i vi. Familias con nifios en
- L iii. No cuenta con una red | mujeres que continGian una o . .
también son victimas de L. - condicion de  discapacidad
. ; de apoyo relacion en pareja. - .
conflicto armado interno, en victimas del desplazamiento
condiciones de  pobreza forzado.
acentuada, con  niveles
acadéemicos bajos. vii. Familias disfuncionales
precisamente por el factor de la
v. Tienen mas de un hijo en discapacidad del nifio a veces
condiciones de discapacidad o son abandonadas por sus
enfermedad de  cuidado €sposos
especial
i Hemos | i. No se puede desconocer que | i. Ya estamos viendo un |i. Nosotros hemos tenido |i. Podria decir que se han
evidenciado como | los hombres también estan | porcentaje de hombre en | maximo la participacion | convertido en unas madres, los
equipo psicosocial, |dejando a un lado los | los cuales las mujeres han | de 6 hombres sin embargo | padres también pueden ser

LIDERAZGO

que la mayoria son
mujeres las que se
prestan  para el
empoderamiento  y

estereotipos de género y han
asumido progresivamente el
cuidado de estos NNA, los
que nosotros evidenciamos

abandonado a sus hijos y
se los han dejado a sus
hombres, aunque ellos
cuentan con el apoyo de su

ellos son los que lideran y
representan a los nifios,
son quienes reciben las
visitas, movilizaban las

garantes de los derechos de los
nifios en  condiciéon  de
discapacidad.




participan en
espacios
comunitarios como

el consejo local de
discapacidad, el
clops, la uat de
atencién a victimas,
la red del buen trato.

ii. La mujer es la que
mas participa porque
le toco o porque
realmente una mama
nunca deja de ser
mama en su corazén
como sea  saca
adelante el nifio.

iii. La mayoria de las
mujeres cuidadoras
se han involucrado
en los escenarios de
participacion politica
y social como los
consejos locales de
discapacidad y han
defendido los
intereses de los
nifios en condicién
de discapacidad y a
las mismas familias.

iv. Definitivamente
es algo que las
caracteriza, y muchas
de ellas han
empezado a ejercer
un liderazgo por el

son mas 0 menos 3 0 4 de 130
mujeres que se dedican al
cuidado ejercen un liderazgo
positivo, participan en varias
entidades de la localidad pero
al mismo tiempo se encargan
de llevar el  sustento
econémico a las casas.
ii. Son mujeres que inclusive
desde el analfabetismo se han
transformado en verdaderas
agentes de cambio tanto para
sus familias como para la
comunidad en  general.

iii. Es el liderazgo positivo y
asertivo lo que las caracteriza.

iv. El interés de implementar
mecanismos de comunicacion
y de incentivar las redes de
apoyo como opcion de
exigencia de  derechos.

v. Son mujeres que reconocen
la necesidad y reflexionan
sobre todo acerca del derecho
a la informacion, ellas estan
pendientes siempre no solo de
participar o de promulgar
actividades sino que por el
contrario estan como veedoras
de los procesos de
socializacién y convocatorias.

vi. Son maméas que todo el

mama y pues eso les ayuda
un poco.

ii. Son echadas para
adelantes son mujeres que
se vuelven enfermeras,
amas de casa, abogadas, se
vuelven de todo.

citas asistian a talleres y
participaban comin 'y
corriente, socializan con el
nivel de compromiso hacia
sus hijos como si fuera el
de la mama.

ii. Se empoderan de tal
manera que hoy en dia se
vuelven muy astutas a
traves del
acompafiamiento o la
exigencia que hacen sobre
los derechos de sus hijos y
también, lo hacen para
ellas

ii. La mayoria de las mujeres
tienen liderazgo unas con mas
habilidades sociales que otras.

iii. Las mujeres que estan
participando en el consejo local
de discapacidad si estan siendo
reconocida porque tienen ese
espacio
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compromiso  y la
solidaridad que hay
entre  ellas, sus
ejemplos y
experiencias de vida
siempre les sirve para
apoyar a  otras
familias.

v. Son muy buenas
multiplicadoras  de
sus saberes.

vi. Son reconocidas
dentro de su mismo
contexto pero les
falta mostrarse a la
comunidad y dar a

tiempo estan interponiendo
recursos juridicos que nos
obligan a dar continuidad
dentro de la medida de
restablecimiento de derechos

PROTECCION
SOCIAL

conocer todos sus

procesos

i. El objetivo, es|i. EI ICBF se ha preocupado |i. Realizar un | i. Nuestro programa es de |i. El objetivo principal del
pues, fortalecer los | por atender esta poblacion en | acompafiamiento familiar | inclusion escolar de nifias, | consejo a nivel distrital es
procesos de inclusion | varias modalidades  de | con enfoque | nifios y jovenes con |adoptar y formular todas las

de las personas con
discapacidad, sus
familias y cuidadores
en los diferentes
entornos.

ii. Se atienden entre
7000 personas a
8000.

iii. Los profesionales
rotan mucho porque
no se les da
continuidad en sus
contratos y  esto

restablecimiento de derechos.

ii. Bogota atiende a 2.632
NNA en condiciébn de
discapacidad bajo las medidas
de restablecimiento de
derechos que establece la ley
1098 de 2006.

iii. La atencion en salud
genera incumplimiento en su
quehacer y por ello se ven
afectados los derechos de
estos nifios.

biopsicosocial a las

comunidades que
presentan condiciones
vulnerables y

diferenciales.

ii. Realizar una valoracion
integral a la familia que
permita definir las
necesidades de la familia y
de cada uno de los
integrantes  de  ella.

iii. Estamos atendiendo

discapacidad en las aulas
en donde se encuentran los
demés  estudiantes o
algunos colegios cuentan
con aulas especializadas.

ii. Se atienden alrededor
de 110.000 NNA vy
adultos.

iii. Son mujeres igual que
no pueden laborar de
tiempo completo que tiene
que rebuscarselas.
Se habla de inclusion en

politicas de discapacidad y es el
escenario de coordinacion de su
ejecucion.

ii. Formular y concertar las
politicas de discapacidad de la
localidad.

iii. Hay que hacer mucho
esfuerzo no solamente para
brindarles recursos econémicos
para la familia sino para
brindarles acciones donde ellos
se vuelvan productivos.
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afecta las
intervenciones y el
trabajo con las
familias.

iv. No hay trabajo,
tienen trabajos
inestables,
esporéadicos, oficios
varios, sus trabajos la
remuneracién es muy
precaria.

v. Econbémicamente
viven en las peores
esferas de la
sociedad, no hay
trabajo para ellas por
las condiciones de
horarios, ubicacion
de las empresas y
tampoco se evidencia
alguna intencion del

sector publico o
privado por apoyar a
estas personas.

vi. Yo misma me
pregunto si yo seré
pensionada o no.
vii. Salud no da
cumplimiento a lo
que debe por
obligacidn hacer y es
por eso que nuestra
labor se ve como un
paliativo porque no
hay una verdadera

iv. Las personas en condicion
de discapacidad porque ellos
dependen exclusivamente de
estos programas.

v. En ocasiones uno nota que
la Familia es quien tiene toda
la responsabilidad de
proteccion de estos chicos y
entra uno también a pensar en
doénde interfiere el Estado
como por ejemplo, en temas
de acceso a salud.

vi. Se dedican a labores
informales o a trabajos
pesados y con asignaciones
salariales precarias.

vii. El Estado no tiene como
garantizar una calidad de vida
digna a las personas adultas
mayores.

viii. Cuando llega la vejez o
inclusive  una limitacion
medica por mas que quieran
no van a poder enfrentar solas
estas situaciones.

ix. La discapacidad por
supuesto es un reto muy
grande para la proteccién
social y actualmente no cuenta
digamos con las garantias para
nuestros NNA y sus familias.

X. El sistema de salud en este

alrededor de 9.000 mil

hogares desde los
diferentes enfoques del
programa de  ambito
familiar.

iv. Es dificil que ellas
puedan trabajar. Porque no
pueden cumplir con el
horario es un poco
complejo.

v. Trabajan con venta de
revista o vendiendo la
empanada o  haciendo
tamales.

vi. Y0 soy una cuidadora
también, me afana mucho
pensar que el Estado no
tiene  unas  acciones
puntuales para hacerse
cargo de los chicos una
vez sus cuidadores lleguen
a la vejez o fallezcan.

vii. El pais no esta
preparado para enfrentar
ni la vejez ni la
discapacidad y por tanto
no habria forma de
afrontarla de manera digna

muchos aspectos y en
muchas lineas, pero no del
adulto mayor poco vas a
encontrar.

iv. Es de gran
preocupacién porque hay
donde las cuidadoras son
mayores de sesenta afos e
inclusive con unos adultos
de wveinticinco afios que
requiere el
acompafiamiento para
bafiar, para comer para
cambio de pafal, para todo
entonces se genera esa
preocupacién porque uno
dice que va hacer el dia de
mafiana o0 que falte la
sefiora quien va a cuidarlo
a él.

v. Salud no le garantiza a
una familia a una persona
sana sus derechos
imaginate con las familias
que tiene un nifio en
condiciéon  discapacidad,
es una lucha diaria

iv. Estas familias se vieron en la
obligacién ya sea el padre o la
madre de quedarse en la casa
para poder cuidar a ese nifio
generalmente, las  mujeres.

v. Los trabajos como los
tenemos disefiados en nuestro
sistema Colombiano esta para
que las personas  estén
constantemente prestando la
actividad personal y muy dificil
que un trabajo contrate a una
mama que tiene un hijo con
condicion de discapacidad
porgue obviamente va tener que
estar pendiente de su hijo y no
va poder hacer la actividad con
dedicacion.

vi. En Colombia las condiciones
de envejecimiento son muy
complejas para todos.

vii. El sistema de salud este
colapsado porque no tenemos
recursos pero esos recursos que
se pierden en la corrupcion son
los que nos llevan a que estemos
asi.

viii. Todas las instituciones
presentan barreras de acceso, en
este caso estatales porque las
privadas desarrollan un mejor
servicio precisamente por ser
entidades privadas y que tiene
que cumplir con las metas y
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articulacion y
funcionalidad
institucional

momento es tan lucrativo que
sea vuelto un negocio para
diferentes personas o grupos
que realmente lo estan
llevando a sus minimas
expresiones de servicio

tienen que ejecutar bien los
recursos

RECONOCIMIENT
O INSTITUCIONAL

i. Las personas con
discapacidad

psicosocial no las
atendemos por el
dificil manejo que

tienen ya que es un
espacio cerrado vy
grupal.

ii. Nosotros
articulamos todas las
entidades de la
localidad.

iii. La labor que
desempefia la
Secretaria de
Integracion Social se
adecuaria a  ese

liderazgo local por la
experiencia de los
territorios la
disponibilidad y la
existencia de
diferentes proyectos.

iv. En este momento
la ley esta tratando en
el congreso como

esas cuidadoras
tienen asi sean un
salario minimo.

i. Las medidas se adoptan
siempre, en el marco de la
verificacion de derechos que
efectué la autoridad
administrativa.

ii. Es muy dificil que una sola
entidad garantice al NNA en
condicion de discapacidad lo
que se requiere y que
proporcione todo

iii. El hospital pablo VI en
Bosa ha sido un muy buen
apoyo para ICBF en cuanto a
la capacitacion de los
representantes legales y en la

oportunidad  de  brindar
mejores  herramientas  de
cuidado.

iv. Los municipios y las
localidades deben fortalecer el
tema del diagnostico, ya que
ademas de conocer el censo
poblacional, nos permite
conocer desde el enfoque de
ciudadania las verdaderas
necesidades de las
poblaciones.

v. Pensar que el Estado estd

i. Diseflamos y ejecutamos
acciones de promocién de
la salud y prevencion de la
enfermedad a través de
jornadas didacticas
masivas y de talleres en
donde damos a conocer los
diferentes temas.

ii. Las prioridades que
manejamos para el trabajo
con las comunidades se
basan en alta o media:
hablamos de  madres
gestantes, Enfermedad
Cronica O Transmisible,
mujeres que no han
Iniciado Controles
Prenatales, los recién
nacidos, Controles De
Crecimiento Y Desarrollo,
condiciéon/Situacion  De
Discapacidad,

Prematurez, Malnutricion,
Afeccion Congénita,
victimas Del Conflicto /
Eventos En Salud Mental,
Habitante De  Calle,
LGTBI , Riesgo
Ambiental y Carreteros-
Recicladores.

i. Se debe mejorar el
proceso de contratacién de
personal porque es ahi
donde se puede identificar
las habilidades de los
profesionales para atender
a la poblacion.

ii. No manejamos
exactamente criterios de
ingreso para los nifios.

iii. La responsabilidad
directa es de salud de
cubrir todas las
necesidades  especiales
que tienen estos chiquitos,
ellos son los que deberian
liderar y darnos como el
lineamiento y darnos la
linea técnica a nosotros
para que nosotros
podamos con base en eso
podamos establecer
nuestros programas.

iv. Tener esas familias de
manera Vvitalicias no es
sano para nosotros porque
no estdbamos dando
cobertura a la demas

i. El Estado no solamente es el
que debe dar el que debe de
ayudar si no el Estado es el que
también debe ser construido.

ii. El Estado se ha preocupado
mas por las  familias.

iii. Nosotros no tenemos los
recursos suficientes para llevar
un sistema eficiente pero el
problema de nosotros en
Colombia tiene que ver con el
tema politico, el tema politico
cuando se llega al poder y no
hay una conviccién ética de
ejercer los mandatos con
transparencia
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v. En este momento
las politicas son un
poco mas
imponentes, porque
la misma comunidad
se ha hecho visible,
los gobiernos han
visto la necesidad de
incluirlas dentro de
sus politicas como
personas que tienen
unos derechos y que
hay que reconocerles
€s0s derechos.

vi. Seguir
acompafiando  ese
proceso de
empoderamiento

para que sus
necesidades sean
escuchadas a nivel
distrital y Nacional.

vii. El dialogo con el
ministerio de Salud

se ha realizado
infinidad de veces
pero no  vemos
avances.

asumiendo la labor de la
familia en el tema de la
discapacidad y enfermedades
de cuidado especial, es hablar
desde el desconocimiento

vi. El Sistema de la Proteccion
Social se estd renovando o
adaptando mas bien a las
realidades propias de sus
habitantes.

vii. Es un sistema joven que
debe por supuesto enfocarse
en mejorar sus acciones y en
crecer en favor de la poblacién

iii. No puede centralizarse
la atencion en una sola
institucion porque o sino
no estariamos hablando de
una inclusion sino
estariamos excluyendo en
una parte donde estarian
ellos solos.

iv. Bueno el Estado si ha
suplido, si ha ayudado y
ayuda a las familias en
condicion de
discapacidad.

v. Salud Publica en este
momento se ve mas
enfocado hacia la
rehabilitacién de los nifios,
es decir todo el tema de
salud y RBC

poblacién que estaba alli.

v. Nosotros somos los
principales interesados en
que ellas conozcan el
tema, conozcan la politica,
conozcan las instituciones
que  brindan  apoyo.

vi. El Estado se ha
guedado corto con muchos
programas especialmente
con este

CONFLICTIVIDAD

i. Hay profesionales
a los que no les gusta
la intervencién con
personas en
condicion de
discapacidad y eso
pues evidentemente

i. Falta fortalecer mucho los
conocimientos frente a la
politica publica de
discapacidad

ii. Es un fenébmeno que se
presenta mas que todo o con

i. Si hace falta preparar a la

gente, que conozca la
discapacidad y como se
debe llegar a ellos.
ii. Falta mucho

conocimiento de la gente,

i. Hay profesionales que
bien sea por experiencia o
algo personal no cumplen
con los objetivos como se
quisiera.

ii. Estos  programas

i. Se crean diferentes programas
que a veces van definidos para
la misma situacion, aqui se esta
rompiendo la coordinacién que
debe existir entre las entidades
gubernamentales.
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se observa al interior
del grupo.

ii. A veces también
pasan de exigir algin

servicio a ser
groseros y  eso
indispone a cualquier
persona porque
finalmente los
profesionales
seguimos siendo
personas.

iii. Si todas las
instituciones
contdramos con los

recursos econémicos
y administrativos
para atender a la
poblacion,

disminuiriamos las
barreras de acceso y

la wvulneracion de
derechos.

iv. En las
instituciones
distritales se ve
evidentemente  los
cambios en los
programas de
atencién a los nifios
en condicion de

discapacidad y sus
cuidadores por mas o
menos cobertura o
mas 0 menos

mas alto nivel de impacto en
las instituciones del Distrito y
no en el orden Nacional.

iii. Los  cambios  de
administracion tienden en su
mayoria a disminuir recursos
0 espacios de participacion
para esta poblacién.

iv. A la institucionalidad le
cuesta dar una informacion
oportuna y masiva.

v. Tiene muchos prejuicios
también  por su  rol
Vi. La desunion.

vii. Ellas estan enfocadas es
en la necesidad inmediata de
su hijo y no en la necesidad

colectiva de mejorar las
condiciones de ellos.
viii. La enfermedad es un

estado inherente a la vida y
por ende se debe procurar por
establecer mecanismos de
intervencion efectivas desde
esta area

sobre todo aqui en el
hospital hace falta
muchisimo conocer que es
la discapacidad porque la
gente no maneja el tema
como tal.

iii. El proceso de cambio
es muy grande porque ya
todo lo que se habia
ganado en cuanto a
programas y todo eso,
pues ya los acabaron con
la nueva administracion.

iv. Empieza a ver como
ese deterioro a nivel
familiar porgque no hay una
integracion del nucleo o a
nivel familiar.

v. El gobierno piensa que
cumples 18 afios y se les
acaba la discapacidad.

Vi. Que sean
asistencialistas que
quieran poner a su hijo
pero que le tengan pesar

indirectamente se
modifican dependiendo de
la persona que esté
Gobernando, ya hablamos
de gobernantes algunos le
dan mas prioridad que
otros y digamos que
aunque esta el recurso
disponible pienso que si
depende a veces de los
gobernantes.

iii. Son mujeres que
generan dependencia en
sus hijos.

iv. Comienzan a
presentarse las
dificultades a  nivel
familiar porque se dedican
cien por ciento a ser
mamas y dejan a sus
parejas de lado.

v. Cuando hay otros hijos
se presentan problemas de
comportamiento inclusive
terminan con consumo de
SPA por el abandono que
reciben de sus
progenitoras.

ii. Detras de esa persona o ese

mandato, viene toda una
ideologia 'y toda una
corporacion que le estd

diciendo, oiga usted tiene que
cumplir con sus politicas porque
pertenece a un grupo politico.

iili. Somos un pais donde esta
afectada la mayoria de la
poblacion por los recurso
econdmicos lo que sucede en
Bogota, los recursos siempre
van hacer insuficientes para
cubrir el total de la poblacion.

iv. El miedo a salir de la
situacion en la que estan
acostumbradas.

v. Siente miedo como puede
interactuar en sociedad porque
se ha ensimismado en su
problema
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actividades al
interior de las
subdirecciones
locales.

v. Hay algunas
mujeres que ya
esperan que el Estado
les de todo, que es
Estado las subsidie,
que el Estado les dé,
que el Estado tiene
que darle al hijo.

vi. Estan expuestas a
muchos factores de
vulnerabilidad, no
solo son
menospreciadas por
ser mujeres y tener
nifios en condicion
de discapacidad sino
que deben
enfrentarse a unos
contextos familiares
muy abruptos en
donde no tienen
apoyo.

vii. La falta de union
entre  ellas, las
discordias son
evidentes y a veces
se convierten en
disputas internas que
fragmentan ese
proceso politico que
realizan.
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viii. Hace falta como
mayor incidencia y
participacién por

parte de la
comunidad que tiene
personas en
condicién de

discapacidad

DERECHOS

i Generalmente

logramos tener
empatia y el apoyo
de ellos.
ii. Hay unos
instrumentos  para
medir  de alguna
manera la
vulnerabilidad de las
personas 'y  €s0s

instrumentos son la
visita domiciliaria, y
la validaciéon que se
hace desde el mismo
proyecto.

iii. Desde la
experiencia cada
instituciéon le aporta
en algo a las familias
y a las personas en
condicién de
discapacidad y al
mismo tiempo,
ofrecen  diferentes
servicios que pueden
ser de apoyo integral.

i. Las medidas que tenemos no
son para ofertar como
programas porque finalmente
se basan en una medida legal
y es la de restablecimiento de
derechos.

ii. A través de los
seguimientos se establece la
continuidad del NNA en la
modalidad.

iii. No se debe centralizar pues
cada entidad del Estado tiene
una funcién especifica, los
NNA en condiciébn de
discapacidad son sujetos de
especial proteccion, lo que
implica la corresponsabilidad
de sectores como salud,
educacién,  recreacion y
deporte y demas entidades.

iv. La descentralizacion de la
atenciébn  permite  mayor
corresponsabilidad 'y  nos
llama al compromiso y a la
atencion integral.

i. No tenemos de alguna
manera seleccion para el
ingreso de las familias , la
salud es un derecho vy
como tal es universal.

ii. Las instituciones si
trabajan por los derechos y
deberes de las personas en
condicion de discapacidad
pero casa una va por su
lado.

iii. Se piensa mucho en
cuanto a los derechos que
las personas en condicién
de discapacidad tienen la
posibilidad de tomar
decisiones, pero  hay
algunas personas que no
tienen la  capacidad.

iv. Las familias creen y lo
que siempre yo he dicho,
yo tengo una hija en
condicion de discapacidad
pero el Estado no es el
culpable de que mi hija
haya nacido con condicion

i. La educacién es un

derecho universal, para
todo aquel que quiera
hacer uso de ella

ii. Todas las instituciones
deben intervenir en el tema
hablando especificamente
de los nifios en condicién
de  discapacidad, sin
embargo, lo que se esta
fallando es que no hay
articulaciones entre las
instituciones.

iii. Articulados podemos
darle como una cobertura a
més a la poblacion que se
requiere y establecer con
claridad los tiempos o el
objetivo con claridad del
programa.

iv. Articularnos lo mas
rapido posible con otras
entidades para el acceso
delas familias a los
diferentes programas y al
mismo tiempo, haciendo

i. Debe haber una entidad
centralizada ya que la
asignacion de recursos por parte
del Estado no se esta utilizando
en debida forma.

ii. Es una costumbre que en
Colombia las decisiones
politicas estan pasando por
encima del derecho.

iii. Que haya una ley para las
personas en condicién de
discapacidad que los proteja ya
eso significa que hay un

enfoque diferencial que
efectivamente se estan
protegiendo.

iv. El Estado siempre ha

intervenido a través de las
instituciones para proteger ese
nicleo de la sociedad

v. Se convierte en costumbre
porque lo que puede suceder es
que inicialmente vaya a solicitar
diferentes servicios y al ver que
eso la favorece tanto a ella como
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iv. Se necesita del
apoyo permanente de
las alcaldias locales
las cuales, tienen
bastante presupuesto
y una obligacién con
las comunidades.

v. En esta Alcaldia
por ejemplo tenemos
que focalizar
nuevamente los
beneficiarios porque,
pasan de 8000 en
atencion a solo 2500.

vi. Desde el disefio
hasta la ejecucion se
trabaja  sobre un
enfoque de derechos,
buscamos atender a
las personas desde su

integralidad
intentado dar
respuestas a  sus

necesidades.

vii. La mayoria de
mujeres  participan,
pero algunas mujeres
se quedan rezagadas
y no participan por el
complejo de culpa o
sea para ellas es muy

dificil acceder a
algunos  servicios.
viii. Cuando las

v. Todas las entidades con
presencia en la localidad
deben tener las facultades para
disefar, ejecutar y regular los
programas.

vi. Es una cuestidn estructural

que no le permite a las
instituciones dar
cumplimiento o intentar

garantizar a plenitud todos los
derechos de las personas,
existen factores como los
recursos y la disponibilidad

presupuestal que
imposibilitan  tener mayor
cobertura  poblacional vy

ampliar la oferta institucional.

vii. La familia esta aportando
hasta donde el Estado le ha
dado  condiciones  para
intervenir y el Estado est4
asumiendo lo que no ha
podido garantizarle a las
familias.

viii. Las mujeres cuidadoras
acuden porque no tienen mas
apoyo, las condiciones de
precariedad en las que viven
sus familias son preocupantes
y por su puesto el Estado a
través de la asistencia social es
quien atenda la condicién
actual.

ix. Es la dificultad lo que nos

de discapacidad.
v. Capacitamos a los
cuidadores en temas de
liderazgo,

empoderamiento y otros.

vi. Hay un 80 0 90% de las
personas que en verdad si
necesitan el apoyo del
estado.

vii. Si hace falta un apoyo
a todos los estratos no solo
al uno y al dos porque la
discapacidad esta
afectando a todos los
estratos.

viii. No hay universidades
donde le den el ingreso a
las personas con
discapacidad maltiple.
A la cuidadora no se le esta
dando nada.

ix. Desde las politicas de
Trabajo y Economia el

Gobierno establezca
proyectos dirigidos
exclusivamente para
cuidadores.

X. Que se abran espacios
académicos para las
cuidadoras se  pueden
establecer en mejores
trabajos y mejores

un acompafiamiento
permanente  desde el
contexto inmediato que
son los hogares.

v. El Estado ha fallado un
poco, porque ha generado
dependencia de las
familias hacia el Estado.

vi. Estamos también
pensando y articulandonos
para que haya una
vinculacion con el SENA
para que ellas estudien, se
capaciten para  que
ingresen a laborar.

a los nifios se convierte en una
costumbre que ya no quiere
hacer otras cOsas.

vi. Son excluidas porque si no
fuera asi sus familias serian
estables si no fueran excluidas
no estarian buscando la ayuda
del Estado por el contrario el
Estado estaria buscando de
ellas.

vii. Lo que vemos es que estas
mamas a todo momento tienen
que pedir la asistencia del
estado porque no tienen una
oportunidad laboral.

viii. Las medidas de asistencia
social no son para siempre y no
podemos permitir tampoco que
las familias contintien en estado
de vulneracion
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personas estan en
crisis o viven una
necesidad estan
obligadas a buscar
otras alternativas de
solucién.

ix. Creando una
politica econdmica y
laboral que les
permita mejorar
estructuralmente sus
condiciones de vida.

X. La creacién de la
politica publica de
cuidadores y mujeres
cuidadoras.

xi. Un enfoque
diferencial frente a
las mujeres
cuidadoras de la zona
urbana como de la
rural ya que las
condiciones son
completamente
diferentes.

xii. Necesitan  un
respaldo econémico
y juridico para que
sean tenidas en
cuenta y una
voluntad politica
también para que se
empiece a gestionar

permite evidenciar las
potencialidades de  estas
mujeres.

X. A pesar de tantas cosas
dificiles ellas han estado
dispuestas a vencer sus
propios miedos y sus tristezas
para darle felicidad vy
bienestar a sus familias.

xi. Considero como mujer
inclusive, que el contexto
social del pais es dificil
porque tiene muchos estigmas
frente a la participacién de las
mujeres a la educacién y al
empleo particularmente.

xii. Se deben abrir puertas
desde lo laboral, econdmico y
productivo.

xiii. ~ Si el  Gobierno
reconociera econdmicamente
la labor de cuidado que ellas
realizan, seria la oportunidad
perfecta para mejorar las
condiciones de vida de estas
mamas y la reduccion de
medidas de asistencia social.

xiv. Son familias que tienen
que invertir obligatoriamente
el recurso generado en
elementos que el sistema de
salud no da, mientras una
familia que reciba todo de la

opciones de vida.

xi. El Estado deberia
garantizar una pension
para las cuidadoras

69




la Politica Publica
para ellas

EPS para la rehabilitacion y
tratamiento de su hijo puede
invertir en otros aspectos

SUJETO

i. La intervencion
con las familias y el
proceso de inclusion

de los nifios y
jovenes dentro de los
espacios de

participacién social y
politica.

ii. Dentro de nuestras
funciones y dentro de
nuestro proyecto esta
la formacion y el
empoderamiento de
las familias que son
cuidadoras o tutores.

ili. Se caracterizan
por el sentimiento de
culpa que casi
siempre no se quita,
no se retira de sus
mentes y sus
corazones.

iv. Participan mas las
mujeres que los
hombres porque la
mayoria abandonan a
las esposas.
vPara los hombres es
muy dificil aceptar
que se tiene un nifio
en condicién de
discapacidad y se

i. Nos falta fortalecer nuestro
conocimiento  frente a la
politica publica de
discapacidad.

ii. Solo fue a partir del afio
2013 a través de una sentencia
de la Corte Constitucional en
donde nos exigen que se debe
realizar un acompafiamiento
permanente desde el ambito
juridico y psicosocial.

ili. Vemos con preocupacion
que los hombres no asumen la
labor de cuidado, abandonan
los hogares y constituyen
otros y  ademas, se
desentienden por completo y
esto se presenta en las familias
relativamente  més jévenes
que las otras, no aportan
cuotas alimentarias y tampoco
generan vinculos afectivos
con los nifios.

iv. No hay que desconocer que
habra mamitas que se
acostumbren  de  alguna
manera a vivir de los subsidios
y los programas por sus
miedos y temores.

v. Es un rol protector escuchar
a estas mujeres es evidenciar

i. Nos falta tener mayor
conocimiento  en la
Politica de Discapacidad y
como tal en todas las
discapacidades existentes.

ii. El Estado me ayuda
pero yo tengo que tener
una corresponsabilidad, es
lo que te digo, yo soy la
victima la pobrecita, dame
y el Estado me
acostumbro, nos
acostumbrd hacer unas
familias asistencialistas y
que pobrecito este y no los
estamos formando a que
ellas pueden solas.

iii. Nos hace falta pensar,
porque
desafortunadamente
también desde la politica
publica de discapacidad no
se tienen en cuenta los
cuidadores, que estamos
mal interpretando la
politica pero no se tiene en
cuenta los cuidadores.

iv. Se olvidaron que eran
mujeres y empiezan a vivir
es por el chico.
Se olvidan hasta de sus
demas hijos.

i. Son mujeres que les
gusta salir a trabajar y
buscan el espacio en la
localidad para
movilizarse, son mujeres
que no pidieron vivir esa
situacion y por eso te digo
que son mujeres
emprendedoras.

ii. Tenemos dos lideres
muy destacadas en la
DILE, inclusive ellas son
quienes nos sugieren los
temas para desarrollar los
talleres, informan
irregularidades que
evidencian dentro de los
procesos de atencion,
movilizan  con  otras
instituciones y tratan de
involucrar a otras mujeres
y sus hijos.

iii. Yo pienso que ellas
terminan teniendo un rol
politico.

iv. Al principio es de
supervivencia pero cuando
ellas comienzan a
identificar y a conocer que
es lo que dan las
instituciones ellas quieren
proponer bueno si tenemos

i. Las cuidadoras han venido
participando no solo como
comunidad dentro de los
procesos de participacion y
veeduria sino como verdaderos
sujetos politicos y empoderados
que permite que su experiencia
sea escuchada al interior del

grupo.

ii. Es impajaralitable que ellas

acudan al Estado porque
requieren una ayuda.
iii. Algunas mujeres asisten
para ver de qué pueden

beneficiarse y no a ejercer
control o a dar proyecciones
sobre la discapacidad y el
cuidado.

iv. Desde que nacemos somos
personas politicas.

v. A nosotros los que nos
terminan formando o criando
como se dice popularmente son
nuestras madres.

vi. Las mujeres juegan un papel
politico grandisimo en la
sociedad.

vii. Ellas van a ejercer ese rol
politico que ejercen en sus

70




muestran resistentes
a aceptarlo.

vi. Hay mujeres en
familia  extendida
donde el abuelo y la
abuela son los que
cuidan de  estos
nifios.

vii. Fue un instinto de
supervivencia que se
convirtié poco a poco
en una voz politica
dentro de los
territorios, por amor
a sus hijosy al ver la
necesidad que los
apremia dia a dia,
ellas estuvieron
dispuestas a
enfrentar sus mas
grandes temores, a
retomar la lectura, a
memorizar
jurisprudencias.

viii. Ellas estan todo
el tiempo en funcién
de sus hijos

desde la experiencia una
exigencia permanente por la
justicia 'y la equidad.

vi. Una mujer que no tiene o
tuvo acceso a educacion, que
se encuentra sola, que no
cuenta con redes de apoyo y
que aparte deben responder
por uno o varios hijos que
presentan  condiciones de
discapacidad o de cuidado
especial se  encuentran
supremamente expuestas a la
exclusion y a la
discriminacion.

vii. Ellas viven finalmente en
funcion de sus hijos es decir,
ellas a veces ni siquiera
reconocen sus derechos y no

les interesa que  sus
condiciones de vida
personales mejoren si la

calidad de vida de sus hijitos
sigue igual

v. Otro porcentaje es mas
porque me acostumbre a
que el estado me dé todo
por tener casa, carro y beca
y si el Estado me va a dar

mis  $130.000  pues
chévere rico y no tengo
que hacer nada.

vi. Tengo una hija en
condicion de
discapacidad, ella tiene
una discapacidad maltiple
asociada a una epilepsia de
dificil manejo.

vii. Hay wunas que si
ejercen un rol politico
porque son buenas lideres,
son delas personas que
empiezan a buscar a nivel
local a nivel Distrital
donde puedo incluir a mi
hijo

esto pero también
podemos tener esto por
esto y esto y argumentan
totalmente las necesidades
de su familia y Ila
obligaciéon que tiene el
Estado.

v. El respaldo es de la
comunidad porque hay
muchas  familias  que
llegan a la oficina vy
cuando nosotros haciamos
la entrevista inicial le
preguntamos como supiste
del programa y dicen no es
gue mi vecina vino aca y
mi vecina se entero

familias  para
también en la sociedad

exteriorizarlo
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4. Andlisis Entrevistas

CATEGORIAS

ANALISIS

IDENTIFICACION

i. Las mujeres cuidadoras hacen parte de familias monoparentales o extensas ya que son abandonadas por su pareja.
ii. Las mujeres cuidadoras no cuentan con redes de apoyo efectivas.
iii. Algunas mujeres cuidadoras migraron a la Ciudad de Bogotéa a causa del Conflicto Armado.
iv. Las mujeres cuidadoras presentan condiciones de pobreza acentuadas.
v. La mayoria de las mujeres cuidadoras presentan bajo nivel educativo.
vi. En algunos casos las mujeres cuidadoras tienen mas de un hijo o familiar en condicién de discapacidad.
vii. Las mujeres cuidadoras se convierten en sobreprotectoras de sus hijos.

viii. Se evidencia que las mujeres cuidadoras establecen formas de comunicacidn alternas con sus hijos, logrando
identificar sus necesidades.

ix. Algunas mujeres deciden abandonar su hijo con discapacidad y son los abuelos quienes a pesar de su edad, asumen
el procedo de cuidadores.

LIDERAZGO

i. Las mujeres cuidadoras se han abierto campo en todos los espacios de participacion tanto a nivel local como
Distrital.

ii. Desde la cotidianidad y falta de respuesta de las instituciones como Salud, las mujeres cuidadoras empiezan a dar
respuesta desde sus propios medios a la necesidad de sus hijos como la rehabilitacion, los mecanismos de proteccion y
la educacion.

iii. Las mujeres cuidadoras han construido verdaderas redes de apoyo comunitarias como mecanismo de exigencia de
derechos.

iv. Las mujeres cuidadoras se convierten en veedoras criticas de los programas de atencion para los nifios con
discapacidad.
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v. Aunqgue progresivamente los hombres también han empezado asumir el rol de cuidador de manera empoderada, las

mujeres por tradicion cultural siguen siendo las encargadas de ello.

PROTECCION SOCIAL

i. Los programas de asistencia social tienen como objetivo el fortalecimiento de habilidades sociales, comunitarias y
el restablecimiento de derechos a través de proyectos especificos desde cada area.

ii. La cobertura de los proyectos es significativa e impacta a la comunidad Local y Distrital.

iii. La condicidn laboral del talento humano que trabaja con las mujeres cuidadoras es precaria pues, no cuentan con
contratos de trabajo prolongados y por tanto existe mucha rotacion en las entidades.

iv. La condicion econdmica de las mujeres cuidadoras es deficiente pues, por su ejercicio no logran vincularse a un
trabajo formal que le brinde las prestaciones de ley, no cuentan con el apoyo de los progenitores de sus hijos y las
necesidades de los hogares van incrementando en la medida en que los hijos van creciendo.

v. Las ofertas laborales a las que tienen acceso las mujeres cuidadoras son trabajos informales, esporadicos y mal
remunerados tales como ventas ambulantes, oficios varios, promocién de catalogos de belleza, auxiliares de cocina,
costuras, cuidado de otros nifios o personas.

vi. El Estado no promueve acciones significativas para que las mujeres cuidadoras tengan algin tipo de seguridad
econdmica en la vejez.

vii. Las mujeres cuidadoras estan expuestas a todos los riesgos que puedan emerger tanto por su ejercicio de cuidado
como en las formas laborales que encuentran.

viii. El sistema de Salud Colombiano es quien paraddjicamente le interpone mas barreras a estas mujeres pues su
gjercicio es demasiado discreto.

iX. Colombia no tiene estructuralmente definido estrategias de abordaje tanto para la discapacidad como para la vejez.

RECONOCIMIENTO
INSTITUCIONAL

i. El Estado debe seguir construyéndose a partir de la identificacion de las necesidades de su poblacion en mayores
niveles de exclusion y pobreza tanto del area rural como urbano.

ii. Las instituciones avanzan en el planteamiento de estrategias de abordaje desde el &mbito comunitario.

iii. No hay disposicion politica para que la calidad de vida de las personas con discapacidad y sus familias mejore.
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iv. El SPS es alin muy joven y debe encaminarse en las verdaderas necesidades de la ciudadania.
v. La discapacidad mental psicosocial no ha logrado articularse interinstitucionalmente.

vi. El Estado debe brindar herramientas para que las mujeres cuidadoras logren ser auténomas y no dependan de la
asistencia social.

CONFLICTIVIDAD

i. En las instituciones se debe mejorar los procesos de seleccion del talento humano, dado a que para algunos el trabajo
con personas con discapacidad y sus familias son poco importante.

ii. La institucionalidad no tiene los mecanismos necesarios para divulgar de manera oportuna y masiva informacion de
interés para las mujeres cuidadoras.

iii. Fendmenos como la desviacion de recursos y la corrupcion afecta directamente los programas de asistencia social
en el pais.

iv. Las mujeres cuidadoras no logran unificar criterios entre ellas y por tanto, no hay solidaridad ni unién lo que ha
dificultado la aprobacion de diferentes iniciativas.

v. Las mujeres cuidadoras al no tener ningln de tipo de apoyo, descuidan por completo sus hogares y se evidencian
fendmenos como el abandono y el consumo de SPA.

vi. Los programas con mayor presupuesto se enmarcan Unicamente en la infancia y se descuida la etapa de la juventud
y la adultez.

DERECHOS

i. Las mujeres cuidadoras y sus hijos deben ser atendidos de manera integral y articulada por todas las entidades del
Gobierno ya sea Local, Distrital o Nacional.

ii. Los cambios de administracion afectan considerablemente los programas de asistencia social dirigidos a la
discapacidad y a sus cuidadores.

iii. Las mujeres cuidadoras asisten todo el tiempo a la institucionalidad porque no cuentan con ningun tipo de apoyo o
garantia para el bienestar de su familia.

iv. La condicion de pobreza en la que viven las mujeres cuidadoras dependen de una falla estructural del Estado dado a
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que la discapacidad no es importante y menos el cuidado.
v. Aungue la Salud y la Educacion son un derecho universal, éstos no se materializan.

vi. Los programas de atencion deben ser dirigidos a todos los estratos socioeconémicos pues, la discapacidad
desconoce estratos.

vii. Algunas mujeres cuidadoras desarrollan dependencia al Estado y no se interesan por acceder a programas de
formacion o emprendimiento.

SUJETO

i. La mayoria de las entidades locales identifican la necesidad que tiene el talento humano de cualificarse en temas
propios de la discapacidad y su politica publica.

ii. Las mujeres cuidadoras luego de recibir el diagnostico de su hijo, comienzan a transformar toda su realidad en
funcidn de ellos y su méaximo interés es defender sus derechos por encima de los de ellas mismas.

iii. Las mujeres cuidadoras estan expuestas permanentemente a factores de exclusion socioeconémica dado a que no
cuentan con una politica publica o alguna jurisprudencia que garantice sus derechos.

iv. Las mujeres antes de empezar a ejercer un rol politico, inician en ello por temas de supervivencia y debido a la
necesidad que las apremia.

v. Las mujeres son fundamentales en el desarrollo de un Estado.
vi. El Gobierno ha venido realizando un ejercicio importante en la atencion de las mujeres cuidadoras no obstante,
algunas de ellas lo responsabilizan de su situacion y no estan interesadas en establecer una relacion de
corresponsabilidad.

vii. Las mujeres cuidadoras se enfrentan a problemas con sus demas hijos por el descuido en el que terminan.

viii. Las instituciones en las dltimas administraciones han empezado por implementar programas de liderazgo y
empoderamiento.
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5. Historias de Vida

5.1 Historia de Vida 1

Cuidadora 1

Mi nombre es Cuidadora 1, naci el 17 Febrero de 1960 en el municipio de Nocaima, Cundinamarca
y actualmente tengo 57 afios. Mis padres son José Obdulio Macias y Celmira Bohorquez los cuales,
viven todavia en la finca familiar y tienen avanzada edad. Recuerdo que fueron toda la vida
luchadores, comprometidos con su familia, responsables, puedo decir que mas que unos padres unos
amigos con sus hijos. Tengo dos hermanos a parte de mi, que son Oscar Ivan'y José, la verdad no
recuerdo las edades se Unicamente que yo soy la del medio (Risa).

Creci en una familia de agricultores y como verd era un trabajo muy duro y dificil, pero todos
colaborabamos ya que ellos nos ensefiaron a luchar para poder surgir en la vida. Recuerdo mucho
es0s tiempos porgue hombre, la vida no era tan dura como es ahora, cuando uno es nifio no le preocupa

nada. Pero bueno.

Tuve una nifiez muy calida y considero que muy inocente también, estuve en casa casi hasta los nueve
afios ayudando a mi mama con las labores de la cocina para los obreros que contrataba mi papa, los
arreglos de la casa y ayudaba a sembrar y a desyerbar los pastos. No sé por qué pero en este momento
no recuerdo muchas cosas de mi pasado, ya lo hablé con el médico y no me dijo asi nada, solo que

eso les pasaba a varias personas.

\oy a intentar, cuando tenia la edad de dos afios nacié mi hermano José quien llego a alegrar nuestra
familia ya que mi papa queria tener mas hijos y ojala fueran hombres (Risa), en ese momento mi
mama ahora me comenta que sufri6 mucho en el parto ya que ella tiene un tipo de sangre diferente al

de mi papa y estuvo a punto casi de morir y por esa misma razén no pudieron tener mas hijos.

Por esos afios, se fue a vivir con nosotros un familiar de mi papéa que le deciamos Chepito, quien era
por asi decirlo quien nos ayudd a criar pues mi viejo estaba todo el tiempo sembrando o arrancando
yuca y bajando platano. A ese sefior le debo el carifio y amor con el que pude crecer hasta que ya
estuve grande, fue un apoyo incondicional para mi mama también, pues ella empez6 a sufrir de

reumatismo y las manos se le estaban hinchando y no podia hacer mucho esfuerzo.



El era quien nos ayudaba a vestir, nos preparaba las comidas y también nos ensefiaba las labores del
campo. Mi hermano mayor en cambio siempre fue desde muy pequefio muy distante conmigo y como
era el consentido de papé no lo ponian hacer nada, yo no podia estar fuera de la habitacion cuando
estaban los amigos de mi papa en casa o cuando venia visita en general. En eso si, nunca participé.

Decian que mi lugar estaba era adentro.

Ya después de que nacio , las cosas en la familia cambiaron mucho porgque mi papa estaba todo el
tiempo de mal genio y empez6 a agredir a mi mama, la golpeaba porque ella no hacia lo que él queria
y realmente se transform@, en ese entonces no comprendia los motivos por los cuales habia cambiado
tanto con nosotros.

Cuando cumpli los seis afios recuerdo que mi mama lloraba mucho y como ella no era compinchera
pues no tenia con quién desahogarse, le preguntaba una y varias veces qué era lo que le pasaba y me
decia que eran cosas de grandes, lo cierto es que esa noche llegd mi padre y discutieron y cuando
senti fue que cerrd la puerta de la pieza donde ellos dormian y corri a ver qué pasaba y pues llevaba
un costal con la ropa; ese momento fue muy dificil para mi porque no entendia nada. Ya fue cuando
mi mama nos dijo que él estaba con otra sefiora y se iba a vivir con ella. La verdad fue que eso no
duré por mucho tiempo, como a los dos dias volvié a la casa pero de esa “aventurilla” tengo otros
cuatro medio hermanos, mi mama prefirié no decir nada aunque ella sabia que él seguia con esa

sefiora. En esa época uno como que no se daba cuenta de las cosas como pasa hoy en dia.

Ya a la edad de los nueve afios fue que entré a la escuela porque el familiar que vivia con nosotros
“Chepito” convencid a mis papas para que me dejaran ir, fue muy dificil porque como era zona rural,
las instituciones educativas quedaban muy lejos (mas de una hora de camino) pero cuando uno quiere

sobresalir debe vencer todos los obstaculos.

No tenia cuadernos, s6lo una libretica que me regalaron y con esa empecé, no usaba uniforme en esa
época y pues me echaban era un fiambre de yuca y papa para las onces. Mi hermano mayor si se
dedicd fue a las vacas porgue no le gusté el estudio y les decia a mis papas que eso era una perdedera

de tiempo y que me sacaran porque en la casa habia mucho que hacer.
A José lo criaba mientras tanto mi mama y ya cuando tenia més edad si lo empezaron a mandar

conmigo, nos ibamos solos y asi mismo regresabamos, como podiamos haciamos las tareas porque

como mis padres fueron desletrados entonces no teniamos ayuda en casa.
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En la escuelita hice hasta quinto de primaria y luego tuve que esperar como dos afios para que me
inscribieran en la Normal Nacional de Nocaima, como esta si quedaba més retirado mi mama hablo
con una de mis tias para que me arrendaréd un cuarto y me diera la comida y asi poder terminar mis

estudios.

Mi adolescencia si fue un poco mas dificil porque practicamente estaba era sola en el pueblo,
estudiaba como hasta las dos de la tarde y luego le ayudaba a mi tia con los quehaceres de la casa
pues, ella tenia era un negocito de costura. Los fines de semana o sea el viernes apenas salia cogia un
carrito que era de don Victor y me iba para la finca y pues alla si a seguir con el azadon y las chirtadas

de café.

La verdad es que con mucho esfuerzo principalmente de mi mama pude culminar el bachillerato y
salir normalista, aungue si soy sincera de pronto por la falta de apoyo perdi tres veces quinto de
bachillerato lo que ahora es decimo me parece, casi no lo puedo pasar y para completar en esa época
Chepito falleci6 y eso para mi, fue catastréfico, su ausencia me sigue aun doliendo como la primera

vez.

Como ve, sali ya muy adulta de la normal, nunca tuve novios o pretendientes, yo andaba en lo que
andaba, no me fije en eso nunca, quiza por mi caracter también porque yo fui criada con amor pero
también con temple, nunca me dejé ver la cara de nadie, me caracteriz6 de pronto por eso, porque yo

nunca me ando con mojigaterias, si hay que decirle algo alguien se le dice y ya.

A veces salia por ahi con los compafieros del colegio y con dos amigas que tenia, era sano y lo
cuidaban a uno, yo por lo general me quedaba sentada siempre porque no aprendi a bailar (Risa), mi

tia igual era estricta y pues no podia hacerlo frecuentemente.

Al salir de la normal pensé en venirme para Bogota pero la verdad fue que mi mama me dijo que no
hiciera eso, que buscara trabajo por ahi en la zona pero era muy dificil, lo de los palancasos en las
empresas no es de ahora, eso siempre ha existido y ademés me decian que los profesores los
contrataba directamente la Gobernacion y pues, yo en ese entonces no habia venido a Bogota. Me
quedé unos meses mas en casa de mi tia ayudandole con los oficios de la casa y cuidando a mis tres
primitos que en ese momento eran pequefios, les ayudaba hacer las tareas y estaba pendiente de ellos.

Mi tia enviud6 muy joven y tuvo que asumir la responsabilidad de esos nifios, asi que de ella recibi
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muchos consejos sobre los hombres y las relaciones. Pero uno no aprende hasta que no ensaya, creo

yo, fue siempre mi apoyo emocional en esa época en la que de verdad me senti tan sola y desprotegida.

Por un conocido de mi papéa entré a trabajar después como de un afio, me parece, en una escuela en
la vereda Charco Largo, como usted podrd imaginarse no habia mas de 10 nifios pero fue una
experiencia muy buena, trabajar con las familias es muy enriquecedor. Alla tuve todas las prestaciones
sociales y la opcion de apoyar a mi vieja con un tratamiento médico aqui en Bogota, para mejorar el

dolor que sentia por el reumatismo.

En la escuela no més duré dos afios porque Ileg6 una profesora de aqui de Bogoté a ocupar la vacante;
en ese momento que fue mas o menos para el afio 86 vine a hablar en la Gobernacién y fue cuando
me dijeron que eso era muy dificil ademéas que como no era licenciada no podian ayudarme, la persona
que me atendi6 me aconsejo venirme del todo porque segun eso aqui habia mas oportunidades
laborales. Me preocupé mucho porque el tratamiento de mi mama estaba funcionando y pues ya me
era muy dificil seguirle pagando el medico particular. Llegué a Nocaima muy desilusionada porque
de verdad que el Gobierno a uno no le ayuda en nada, pero vaya uno a ser pillo a ver si no le dan el

trabajo de una.

Esas cosas son las que en este momento yo ya no puedo aceptar.

Recuerdo la cara de frustracion de mi mama cuando le dije que no me habian dado la oportunidad de
continuar en el trabajo. Me quedé como unos seis meses en la finca cuidando a mis viejos y ayudando
a mi papa con una carga de café que iba a venderles a unos sefiores de Ocafia me parece. Durante ese
tiempo conoci al sefior Jacobo Lopez quien era el hijo de un compadre de mi papa y estaba trabajando
en una finca cercana, él me molestaba y me mandaba saludos, esas cosas que uno hace cuando quiere
conquistar a alguien, usted me comprende; sin embargo, yo no le prestaba mucha atencién porque me
daba vergiienza con mi papa y al mismo tiempo me daba miedo porque como nunca habia tenido

novio o algo asi.

En diciembre de ese afio, hicimos un agasajo en casa y llegaron varios vecinos, la pasamos muy
bonito y pues desde ahi empecé a salir con él y fue cuando me dijo que queria vivir conmigo y
conformar una familia. Les conté a mis padres y ellos pues no me dijeron ni si ni no Gnicamente que

lo que yo decidiera ademas porque yo ya era adulta y sabia lo que hacia.
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La familia del sefior tenia una casa cerca a la iglesia del pueblo y all& nos fuimos a vivir, de igual
manera seguiamos trabajando en la vereda, al inicio como todo, estdbamos muy contentos. Al afio de
habernos ido a vivir juntos quedé en embarazo de Carlos y mi familia estaba muy contenta porque
era el primer nieto de mi parte. Dejé entonces de ir a la vereda a ayudar a mis padres y mi esposo me
puso un negocito de cerveza para que estuviera en la casa y no tuviera problemas de salud, nos fue
muy bien porque para que dice uno que no, la cervecita nos dio para comer y viviamos bien. La verdad
es que frente a los cursos que le hacen a uno cuando est4d embarazada alla solamente hay un centro
de salud y eso no lo hacen como aqui en Bogota. Siempre me dijeron que estaba bien y nada mas,

que estuviera pendiente a cualquier dolor pero yo nunca tuve algin malestar.

Carlos nacio en el mes de Febrero de 1990 en el centro médico de Nocaima, fue parto natural y al
parecer todo estaba bien, nos fuimos para la finca de mis padres para que mi mama me cuidara en la
dieta y todo muy tranquilo muy feliz. Cuando el nifio cumpli6 los seis meses mi cufiada me dijo que
le parecia extrafio que Carlos no se sentara porque estaba dormido o calladito siempre. En un control
médico le informé al doctor que nos atendié y me dijo que eso era normal y que los nifios no todos
eran iguales. Me fui tranquila ya para mi casa en el pueblo, segui con el negocito todo lo méas de

normal.

Ya cuando era tiempo de que Carlos se empezara a sentar solito, me fijé en que no lo hacia por si
mismo sino que tenia que ser yo la que lo sostuviera, hablé con Lépez y le comenté porque ya me
estaba preocupando ademas que no balbuceaba ni nada, él me dijo que viniera a Bogota y consultara
con un médico particular para saber qué era lo que estaba pasando. Asi fue como llegué al terminal
en donde me estaba esperando una prima de mi esposo que vive todavia en Los Alpes, fuimos a un
especialista que quedaba en Teusaquillo, lo examind y le envio varios examenes porque para él algo

no estaba bien. Yo la verdad no me imaginé todo lo que resultaria.

En esos dias estuve fue correr y correr, que vaya para un lado y para otro, la prima de mi esposo
fue muy amable y me acompafié todo lo que pudo pues yo si ni idea de donde quedaban las clinicas.
Es que le cuento que Bogoté siempre ha sido un monstruo y como uno viene del campo, pues se siente
mas temerosos. Ya cuando me dieron los resultados, el médico me informé que Carlos tenia retardo
mental y que a eso se debia su proceso de desarrollo, Dios santo!, en ese momento me quedé sin
habla, veia Unicamente que el medico hablaba pero yo la verdad quedé en paralizada. Susana fue
quien estuvo al frente ese dia, ella le preguntaba al médico una cosa y otra, pero pues es muy dificil

de asimilar porque uno piensa por qué mi hijo y por qué yo, si siempre fui una persona buena.
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Me devolvi para el pueblo, hablé con mi esposo y mis padres y pues le conté lo que habia dicho el
médico y todos los exdmenes que tenia que hacerle a Carlos para saber si sus 6rganos estaban bien o
si ademas de lo cognitivo prestaba alguna falencia en el cuerpecito. Vivi casi unos seis meses en San
Cristobal con los familiares de mi esposo, le hace todo lo que dentro de mis posibilidades estuvo, el
negocio de cerveza tuve que acabarlo porque no habia quién lo atendiera, Lépez era el que me

mandaba la plata y pues estaba pendiente de la situacion.

Siento que para él también fue muy dificil porque era su primer hijo y de todas maneras en el campo
las cosas son muy diferentes que aqui, alla tener un nifio con discapacidad era una maldicién o un
castigo para la familia por haber hecho algo mal; casi la verdad yo no estuve muy pendiente de él
porque mi afan era el nifio pero mi mama, me decia que lo veia como achicopalado y que ya no
compartia con los vecinos, quiza por miedo o por vergiienza de que le dijeran que él tenia un nifio

con discapacidad.

Pero yo no podria ser mentirosa y decir que €l no me apoyd, estuvo siempre ahi con nosotros y no
rechazo al nifio ni nada de eso al contrario, jugaba con él y todo. Ya pues después de terminar los
examenes, me dijeron que todo a nivel de los drganos estaba bien, que solo es una cuestion cognitiva.
Me devolvi con Carlos y pues la verdad es que ya no podia trabajar igual que siempre, quien llevaba
el sustento siempre era Lopez y pues la verdad con eso nos bandedbamos para todo. Venia una vez al
mes a Bogota para el seguimiento médico pero la verdad, es que en la medida en que Carlos empezé

a crecer su salud empeoraba o le salia otra cosa.

Hablamos con mi esposo y decidimos que lo mejor era venirnos para Bogota, porque en el pueblo no
me lo atendian y alla antes yo sentia que se burlaban del nifio, el médico me dijo que él no podia
tratarlo porque Carlos era especial y ni siquiera las vacunas se me las ponian porque no sé qué, una
mil excusas. Lopez lo que hizo fue hablar con varios conocidos para saber dénde podiamos arrendar
aunque fuera una piecita para no incomodar a nadie y mirar también quién me podria acompafiar para
las citas y eso. EI me dijo que no se podria venir a vivir aqui porque quién cuidaba all4 y de todas
maneras él solo sabia trabajar en cosas el campo y aqui qué podria hacer. Entonces llegué con Carlos
al barrio Roma a un apartamentico a penas para los dos y ya con el tiempo me fui soltando para coger
los buses y eso; los conocidos me escribian en un papelito las direcciones y los buses que deba coger

y asi fue aprendiendo poco a poco.

Hasta ese momento Carlos estaba afiliado al seguro social y pues me lo atendian bien, no se
demoraban en darme las citas n nada de eso; empecé a ver discriminacion fue en el sector educativo

porque en los jardines no me lo recibian por la discapacidad y pues, yo por eso era quien lo cuidaba
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todos los dias, eso me hacia sentir muy mal porque a penas lo veian me decian “ay qué tiene”, “ no
sefiora aqui discapacitados no cuidamos” fue muy duro darme cuenta de que para la gente era mas

importante una situacion de salud mas que las otras habilidades que podria desarrollar el nifio.

La situacion econdmica se puso muy complicada porque LApez no podia mandarme dinero suficiente
y la verdad, hubieron varios dias en los que yo no tuve con qué comer porgue o tenia para los pasajes
0 para mi almuerzo, porque al nifio de donde fuera le daba sus tres comiditas y la colada; mis padres
pues me mandaban yuca y esas cosas y eso era de mucha ayuda para mi. Ya cuando Carlos cumplié
los cuatro afios, lo mandaron para terapia ocupacional y pues alli vi mucha evolucién en él, se
adaptaba mas y lograba desarrollar algunas actividades.

A la edad de seis afios, la duefia de un colegio pequefiito que queda todavia cerca a la casa en donde
viviamos, me lo aceptd y pues entrd a grado kinder, ya las cosas eran un poco mas llevaderas en la
medida en que podia hacer varias diligencias mientras él estaba en el colegio. Las cosas con el sefior
Lopez estuvieron creo yo, bien como por un afio mas. Después empecé fue a notar que él se fue como
desentendiendo de todo, ya me llegaron unos rumores de que al parecer se estaba metiendo con una
sefiora que habia llegado de la costa y trabajaba como cuidandera de una finca. Mire de verdad que
yo tenia tatas cosas por las cuales preocuparme que yo no le preste atencion a eso, yo era la que lo
llamaba y le decia como estaba el nifio y asi.

Un buen dia si sefiora que me llamd, me dijo que él no podia continuar en una situacion de estas y
que lo perdonara pero que ¢l se habia enamorado de otra persona, yo lo unico que le dije fue “No me
haga esto” y empecé a llorar pero €l me colgd. Le dije a la conocida mia que yo tenia que viajar de
urgencia a Nocaima y que yo le cuadraba lo del arriendo en esos dias, ella no me puso problemay

me fui con mi nifo.

Cuando llegué ya ni estaba por ahi, lo busqué por todo lado y no lo encontré, mi papa fue el que me
comento que mirara porque a él le habia Ilegado el rumor de que un sefior de la Vega habia comprado
la casa del pueblo; en fin, una tortura todo eso. Dejo practicamente todo tirado, vendi6, qué vendid,
regalé todo lo que teniamos y se fue para la Costa. No me demoré nada alla porque Carlos empez6

con mucha fiebre y pues, me devolvi.

Desde ese momento mi vida cambi6 dréasticamente, tuve que pedirle a la duefia de la casa un plazo
para poder pagar servicios y todo porque pues yo sin trabajo y con todas las terapias y exdmenes del
nifio. Yo afortunadamente conté con el apoyo de mis hermanos quienes me enviaban el dinero para

pagar mientras yo lograba vincularme en algo. Mi mama me dijo que me fuera para alld y que dejara
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de padecer con Carlos aqui en Bogota, que alla como fuera un plato de comida no nos iba a hacer
falta.

Lo pensé pero la verdad fue que pensé en la condicién medica de Carlos, porgue si uno supiera que
alld me le den las terapias y los controles que €l necesitaba pues sin dudarlo me hubiera devuelto, es
mas, yo creo que nunca me hubiera venido, pero la verdad es que pes6 por encima de todo mi hijo.
Lo iba a sacar del colegio porque no tenia para la mensualidad y de verdad que cuando las cosas son
de Dios, la duefia del colegio, dofia Mery me dijo que como yo era normalista, podia trabajar con ella,

porque no tenia profesores en ese momento y los necesitaba con urgencia.

Yo acepté a pesar de que me pagaba menos del minimo y tenia que trabajar de lunes a sdbado pero
como necesitaba el dinero, ni modo, alli aunque fuera estaba pendiente del nifio. Los duefios de la
casa de Roma vendieron y pues tuve que desocupar, una compariera del aseo me dijo que en Bosa
San Bernardino habian varios apartamentos en arriendo y que no era costoso; fui a mirar y pues me
vine a vivir a Bosa, me quedaba un poco retirado pero pues era mi Gnica opcién. En ese tiempo tuve
que afiliarme a pension y a la EPS y alli fue donde empezaron realmente las dificultades con salud,

porque no me autorizaban los exdmenes y no me daban las citas a tiempo.

Realmente considero que fue un error parar mi, empezar a pagar EPS porque sigo a la fecha teniendo

muchos problemas para todo lo que requiere mi hijo.

Continué en ese trabajo hasta el afio 2000, tiempo en el cual Carlos estaba estable y no requeria
digamos que de muchos exdmenes y cosas de esas, me inscribi por intermedio de una conocida al
subsidio de vivienda que iba a dar el gobierno y resulté favorecida, para mi fue una de las bendiciones

mas grandes que he tenido, debia esperar tres afios para la entrega pero igual fue una maravilla.

A mediados de ese afio, Carlos tuvo una crisis que nunca habia tenido, lo llevé de urgencias a
Compensar, lo dejaron varios dias hospitalizado y me decian que debia esperar el resultado de los
examenes para saber qué era lo que estaba pensando; fue terrible, la duefia del colegio me llamaba
todos los dias y me decia que ella no le servia que fuera un dia si y el otro no, no tenia quién me
relevara para cambiarme y comer. Finalmente, me dieron el diagndstico y me informaron que Carlos
tenia esquizofrenia y que debia estar medicado todo el tiempo, ya no podria participar en el colegio y
empez06 un retroceso tenaz, cognitivamente no tiene mayor funcionalidad y ahora se agredia contra

las paredes y yo no podia hacer nada.

Tuve que retirarme definitivamente de trabajar y dedicarme por completo a Carlos. Estando en la
Clinica de la Paz conoci a una sefiora que su hijo también estaba hospitalizado y tenia unas

condiciones similares, como los chicos estdn medicados todo el tiempo, empezamos habar
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frecuentemente y ella pues me invito a participar en una reunidn que iban hacer en el Col de Kennedy
para los nifios con discapacidad, yo le respondi que yo no vivia alld y que no me iban a vincular al
nifio sin embargo, ella me insistié y fui, alla en la reunién hubo una doctora que fue quien nos dio
toda la informacion sobre el proyecto de discapacidad, yo me acerqué y le informé que vivia en Bosa

y ella me dio una hoja para que fuera a Bosa y me inscribieran en lo mismo.

Me presenté al Col de Bosa y alld me dijeron que habia mucha gente y que tenia que quedar en lista
de espera, llevé todos los papeles y nada que me llamaban. Vivimos un tiempo muy dificil en que ni
siquiera tenia con qué darle de comer a mi hijo, estaba debiendo arriendo hacia mas de cinco meses
y pues la duefia de la casa ya me estaba pidiendo que le solucionara. La duefia del colegio me debia
el ultimo pago y por fin se condolié y me pagd, con eso le pague a la duefia de la casa y tuve para los
buses para asistir a Compensar porque no me habian querido dar unos medicamentos para la

esquizofrenia.

Me humillaron como nadie se puede imaginar, recuerdo que un tipo de esos que atienden me dijo
“sefiora entienda que no hay el medicamento o es que también toca internarla”, me dio tanta piedra
que lloré hasta que me cansé, una sefiora se me acerco y me dijo que fuera a poner la queja en atencién
al ciudadano, fui hable alla y les comenté la situacién de mi hijo y me hicieron una carta para que
internamente se hiciera la autorizacion, recuerdo que la sefiora Patricia funcionaria de Compensar fue
quien me ayud6 como nadie. Ella me dijo, “mire por las buenas su merced no va a conseguir nada,
vayase a la Defensoria del Pueblo y exponga su caso”, me dio direccion y el nombre de un sefior, alla
fui y pues me ayudaron mucho por lo menos con los medicamentos que tanto me afanaban. El
abogado me dijo que cualquier cosa le avisara y también me recomendé tomar el nombre de las
personas que me atienden para ir poniendo las quejas y no permitir que esas situaciones de irrespeto

se volvieran a presentar.

Con la ayuda de la sefiora Patricia empecé a participar en un programa de Compensar que se llama
Enlaces, alli nos ensefiaron como cuidar a los nifios con condiciones mentales complejas, a estar
pendientes de los signos de alerta frente alguna crisis pero también, fu un primer acercamiento al
liderazgo pes, nos dieron unas charlas muy bonitas frente al valor que tenemos la cuidadoras, los

derechos que tenemos y como empezar a exigirlos.

Ya fue cuando me dieron la casita y eso fue un descanso para mi, era menos el afan aunque sea para
el arriendo. Mi madre vino a Bogota y me ayudd un tiempo con el dinero para hacer mercado y para

los pasajes, cuidaba a Carlos aunque, por el descontrol que maneja él tuve que pedirle a mi mama que
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no lo cuidard mas porque cuando yo llegaba, ella estaba asustada o inclusive golpeada. Carlos es de

un manejo tenaz.

Fui otra vez al Col de Bosa Y llevé una carta con todos los soportes de la situacién, me vincularon a
un comedor comunitario mientras se le liberaba un cupo, allad empecé a asistir pero, no pude volver
porgue Carlos se alteraba y se agredia contra las paredes y eso empez6 también a asustar a las demas
personas. El coordinador de ahi viendo la situacidn, me dio autorizacion para ir por los almuerzos y
llevarlos a la casa. La verdad fue que no pude volver ni siquiera a eso, yo no podia dejarlo solo ni

siquiera 10 minutos, cuando volvia estaba lleno de sangre porque se pegaba durisimo en la cabeza.

Tuve un problema terrible con una de las funcionarias del Col porque ella fue hacernos la visita y me
insult6 practicamente, me dijo que habia gente que necesitaba el comedor y que yo no hacia nada mas
si no tomar del pelo, que era irresponsable y que después no fuera a pedir mas porque no me iban a
tomar en cuenta. Me dio mal genio y yo la saqué de la casa, le dije que primero estudiara la situacién
y luego si juzgara.

Al poco tiempo me comuniqué con el abogado de la Defensoria del Pueblo para que me ayudara y
pues como Yo casi no tenia para los pasajes, él me dicto mas o menos cémo podia hacer un derecho
de peticion por el teléfono y pues asi, fue como pude presentar la peticién para el proyecto de
discapacidad nuevamente. Ya sali favorecida, asisti siempre que pude a los talleres y estuve al
pendiente de todo. Puse también, un letrero en la casa para ayudar hacer tareas y desde ese entonces

vivo de lo que la gente me paga por los trabajos.

En el proyecto 721 acabé de aprender temas de liderazgo y algunas rutas de atencion como el Punto
por lasalud, me di cuenta ademas que todo funciona es con derechos de peticién y a las malas, porque
ni la EPS ni el ICBF ni en Integracion Social habia cabida para mi hijo, pese a que de verdad
necesitabamos el apoyo. Creo que el Gobierno nos excluye porque los entes estatales creen que como
nuestros hijos no le van a prestar ningln beneficio al Estado no nos tienen en cuenta y ademas, los

encargados de crear leyes no conocen del dolor y necesidad del pueblo que los eligid.

Ya en las reuniones del 721 conoci a muchas mas cuidadoras con unas situaciones parecidas a las
mias y me informaron que en el ICBF daban un bono de $320.000 que me servia mucho. Fui hice la
solicitud y esa si se demoré solo como un mes y me dieron la oportunidad de ingresar sin embargo,
hice un derecho de peticién solicitandole al Bienestar el cupo para Carlos para una especie de Colegio
en donde le podia dar manejo a la situacion médica de él y al mismo tiempo podria seguir aprendiendo

algo en medio de sus posibilidades.
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En el afio 2012 empecé hacer el curso de agente de cambio dado por el hospital Pablo VI, ahi
comprendi que si queria que la calidad de vida de mi hijo mejorara debia recorrer un camino pero
con sabiduria para poder vencer todos los obstaculos o barreras mediante la ayuda de las pocas
herramientas (politicas publicas) para poder hacer valer los derechos de mi hijo que en ocasiones son

vulnerados por la sociedad.

Desde que hice el curso de Agente me invitaron a participar en el Consejo Local de Discapacidad
pero la verdad es que primero, yo no creo en eso, solamente le dan a los que estan en la rosca y yo
para eso no sirvo y lo otro es que a mi no me queda tiempo porque estoy trabajando haciendo los
encargos que me mandan hacer y cuando llega Carlos a eso de las 3 de la tarde debo estar dispuesta

a recibirlo y estar con él.

Desde que he empezado a participar en diferentes cosas siempre que puedo le informo a varias
cuidadoras de los proyectos y estoy siempre pendiente de las ofertas institucionales, ya muchas me
conocen y me llaman para contarme sobre sus situaciones, yo les ayudo con los derechos de peticion

y 0 escritos y ellas me dan lo que puedan por ellos.

Finalmente, en Diciembre del afio 2015 fallecié mi padre querido en la finca, tuve que viajar y estar
acompafiando a mi mama durante unos dias, ya uno podria decir que esta acostumbrada al dolor y a
las tristezas pero la verdad, todos los dias lloro por su ausencia. Mi madre actualmente vive conmigo
pero también es dificil, por su situacién médica y a veces mis hermanos son los que cuidan de ella

cuando las crisis de Carlos aumentan.

Tengo un mensaje muy importante y es que las cuidadoras tenemos que dar la lucha para que el
Gobierno se dé cuenta de nuestras necesidades porgque mire ahora con esta edad, no poder contar ni
siquiera con una pensién porque yo coticé pero las semanas no me alcanzo y deje de trabajar no por
conchuda sin pro fuerza mayor, porque ¢si nosotras no cuidamos de nuestras personas con

discapacidad quién estaria dispuesta a protegerlos?.
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5.2 Historia de Vida 2

Cuidadora 2

Mi nombre es Cuidadora 2, naci en un pueblito que se llama Tibana que queda en Boyacé el 30 de
Julio de 1956, soy la segunda hija de ocho hermanos y la primer mujer de mis hermanos. Mi madre
se llamaba (porque ya fallecid lastimosamente) Ana Dolores Galindo y se dedicaba en ese momento
a los oficios de la casa, el cuidado de mis dos hermanos varones y de mi (En ese entonces solo éramos
los tres) y el trabajo de la tierra, mi padre por su parte se llama Miguel Arcangel Rodriguez quien se
dedicaba a labrar la tierra también y a los negocios de venta de animales (Marranos, Gallinas y vacas).
Vivimos en Boyaca hasta cuando yo cumpli siete afios pues, mi padre en un viaje de negocios que
hizo aqui a Bogoté fue reclutado por el ejército y se fue a prestar servicio, luego continuo en esa

institucion durante un tiempo y termin6 en el INPEC donde era guardian.

En el momento en que nos trasladamos a Bogota ya habian nacido mis otros cinco hermanos y no
teniamos familia que pudiera darnos posada aqui sin embargo, mi padre insistio en que debiamos
viajar para estar unidos como familia. Las condiciones econdmicas de la familia siempre fueron
complicadas porque no teniamos muchas comodidades y entre mas nacian mis hermanos eran mas
escasos los recursos, la situacion no mejor6 con el ingreso de mi padre al ejercito porque como

siempre viajaba a otras partes del pais no nos enviaba el dinero o teniamos como contactarlo.

A los dos meses de nacido mi hermano menor y cuando viviamos en el barrio San Vicente que queda
cerca de Fatima, mi madre viajo a la ciudad de Cali a visitar a mi padre y a pedirle el dinero para
poder comer y pagar el arriendo de la casa donde viviamos pero, cuando mi madre llegé alla se dio
cuenta que mi padre tenia otra mujer y es cuando se separan. Ese momento fue muy duro para mi y
para mis hermanos mayores, creo que marc6 grandemente nuestra familia, porque mi mama empezé
a trabajar en lo que le saliera podia ser ayudando en los restaurantes, haciendo aseo en las casas 0
vendiendo puerta a puerta diferentes alimentos (carne o frutas), en ese momento yo tuve que asumir
el cuidado de todos mis hermanos, hacer de comer y arreglar la casa; ingresé a estudiar casi cuando
tenia 9 afios y no pude terminar la primaria porque mi mama me saco para poder atender el hogar, lo
recuerdo con mucha rabia porque yo era una nifia y no tenia por qué pagar por los actos de ellos dos
aungue, siempre admiré a mi mama porque pese a no conocer esta ciudad y no ser estudiada no nos

dej6 morir de hambre, fue una mujer verraca y no se dejo de nadie.
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La relacién con mis hermanos ha sido siempre cercana aunque no muy afectiva porque cada uno
desde muy pequefios vivio su propia vida y muchos recordamos lo duro que nos tocé en la vida 'y yo
siento también que ellos no reconocen todo el sacrificio que tuve que hacer por ellos, sacrifique mi

nifiez por darles de comer y pareciera que no les importara.

Como estabamos siempre solos en casa, no tuvimos la oportunidad de participar en actividades del
barrio o en cursos ofrecidos por la localidad, solamente sobreviviamos con lo que teniamos. Nosotros
no teniamos casi contacto con los vecinos porque mi mama nos decia que no debiamos entrar a la
casa de nadie y tampoco debiamos dejar entrar a gente extrafia, a veces jugabamos con los demas
nifos pero era muy de vez en cuando y teniamos que asegurarnos que mi mama no fuera llegando,
porgue mejor dicho nos daba una muendas terribles. Mi madre por su parte si tenia amigas en el barrio
gue nos echaban un ojito y le prestaban a ella cosas para cocinar 0 muchas veces comida, tuvimos
muchos accidentes, se nos incendié la casa, se le volte6 una olla de agua caliente a uno de mis
hermanos y otro se envenend con unas pepitas de un arbol que habia en el patio y en esas ocasiones

los vecinos fueron gquienes nos ayudaron.

Mis hermanos varones se fueron algunos de la casa y los que se quedaron no me ayudaban con nada
y mi mama tampoco les exigia nada, decia que ellos si podian estudiar porque eran hombres y no
tenian que hacer otras cosas en el tiempo libre, les compraba todos los cuadernos y los materiales que
pedian en la escuela pero aun asi, mis hermanos desertaron de la escuela y se dedicaron a otras cosas.
Cuando yo vi que ellos no querian continuar en la escuela le rogué a mi mama que me diera a mi la
oportunidad y lo que me contest6 era que yo tenia era que estar lavando y atendiendo la casa. Fue
muy dura conmigo recibi de su parte muchos castigos fisicos por las necedades de mis hermanos y
las tareas que tenia que cumplir eran interminables, yo no sé cémo no me dio algo en la columna o
en las manos (Risa), si los demas vieran, las cantidades de ropa que tenia que lavar, ni siquiera mis

manos me alcanzaban, mejor dicho una tragedia.

No tuve quién me ensefiard acerca del mundo y de las oportunidades que podria tener si estudiaba y
me preparaba, es chistoso porque no sabia ni siquiera que el gobierno tenia programas y daba talleres
para nifios y jovenes, sencillamente vivia encerrada en la casa. Siempre fui muy timida, me senti por
mucho tiempo bruta y sin importancia, no valoré nunca mi aspecto fisico y lo Gnico que queria era

salir de mi casa y vivir otra vida.
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En todo ese tiempo de infancia recuerdo que mi padre nunca se acercé a nosotros, nos abandono por
completo y no supimos de él por mucho tiempo. Su familia lo que hizo fue juzgar a mi madre por
separarse de mi padre porque segun ellos eso era un delito y un pecado imperdonable, es mas, por
no querer aceptar que mi papé habia sido infiel decian que mi madre era una vagabunda porque tenia
a otro hombre y nunca recibimos de ellos alguna ayuda o algo asi, mis hermanos mas pequefiitos los

Ilevaron con ellos y vivieron las cosas mas terribles que le pueda pasar a un nifio.

Cuando ya fui un poco mas grandecita las cosas no cambiaron para nada, por el contrario, mi madre
establecié un nuevo matrimonio y tuvo otros tres hijos y también tuve que cuidarlos pero esta vez, mi
padrastro le decia que tenia que ser considerada conmigo y que en vez de yo hacer las cosas de la
casa que ella las hiciera pero a ella no se le dio nada. Definitivamente no pude continuar con los
estudios a pesar de que era buena en las clases y las profesoras le daban buenas referencias a mi mama
sin embargo, ella continuaba con su posicién de NOO. Es por ello que mis intereses también
cambiaron, queria salir de esa casa, no queria ser la nana de nadie mas y queria ser una persona libre
y sin tener que hacer por los demas nada; me senti siempre muy frustrada y con mucho rencor hacia
mis padres y mi hermano el que era antes que yo, por aprovechados e injustos, no sentia apoyo de
nadie y tampoco conocia la ciudad ni sabia hacer mayor cosa solo las labores del hogar pero aun asi
estaba dispuesta a marcharme y conseguir mis propias cosas.

Sali un dia de mi casa a escondidas y le dije a una vecina amiga de mi mama que yo queria buscar
trabajo y ella me ayudé a entrar donde trabajaba, eso fue como a los 14 afios, recuerdo que tuve que
rogarle a mi mama para que me diera el permiso y también lo solicitara ante la oficina de trabajo.
Finalmente me dio el permiso, aunque me dijo que yo tenia que darle el dinero a ella que no me lo
podia gastar porque si no, no me daba el permiso, y yo con tal de salir de la casa acepté. El trabajo
era en una cadena de restaurantes y yo ayudaba como mesera y auxiliar de cocina, como no tenia
ropa, recuerdo que fui durante mas de dos meses con el vestido del uniforme del colegio en el que yo
habia estado, mis compafieros de trabajo se burlaban de mi porque parecia una pura nifia. EI duefio
del restaurante un dia me dijo que por qué con el pago no me compraba ropita y pues yo le dije eso a
mi mama que yo me compraba una muda de ropa y que el resto de dinero se lo dejaba a ella; ella
acepto pero me dijo que solo con el pago de un mes que de resto tenia que devolvérselo a ella. Asi

fue como compré un pantalén y una camisetica, ya por lo menos no me veia como una estudiante.

Empecé a relacionarme con mis comparfieros del trabajo y ellos me decian que era importante que le

dijera a mi mama que yo era juiciosa y que debia darme un trato humano y no tan grosero y seco
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como siempre. No ganaba mucho pero era un ingreso para la casa, como era menor de edad solamente
me pagaban lo del sueldo y me renovaban el contrato cada afio, en ese momento no me habian
mencionado nada de pension y tampoco tenia forma de ahorrar, no iba al médico ni sacaba citas

porque me descontaban el dia entonces era mejor no ir.

Luego de un par de afios nos trasladamos de casa - aunque en el mismo barrio - porque mi padrastro
decidié abandonar el hogar y ya no podiamos pagar el arriendo en donde estdbamos. Es asi como
conozco a mi esposo Cesar Augusto Gonzalez quien vivia al frente de mi casa y con quien empecé a
compartir tiempo a escondidas. Al principio como todo romance, era un hombre maravilloso, se
portaba muy tierno y especial conmigo y me propuso al poco tiempo que nos casaramos Yy vivieramos
los dos lejos de nuestras familias; fue muy dificil poder contarle a mi mama la situacion con Cesar ya
que yo era la que le ayudaba econémicamente sin embargo, me decidi y le comente, ella se enojé
mucho y recuerdo que me trato como mujer de la calle y me dijo que no estaria para el matrimonio y

que hiciera lo que se me diera la gana.

Es por ello que me casé con Cesar y nos fuimos a los pocos dias para Venezuela en donde nacieron
mis dos hijos mayores; no me despedi de mi familia y tampoco tuve contacto con ellos durante cinco
afios, viviendo alli con la familia de mi esposo me fui dando cuenta que la vida era muy compleja,
pues él empez6 a cambiar, era agresivo y ya no estaba pendiente de nosotros; viviamos en unas
condiciones econdmicas terribles, muchas veces no tuve que darles de comer a mis hijos y tampoco
tenia forma de conseguir trabajo ya que era un municipio muy lejano y la verdad es que yo luché
porque la vida de mis hijos fuera completamente diferente a la mia, asi que soporté humillaciones y

las peores cosas para que ellos no se sintieran desprotegidos y abandonados.

Cuando vuelvo a Colombia mi matrimonio estaba en su peor momento, sentia que ya no podia seguir
aguantando los malos tratos y las infidelidades a la que me sometia Cesar, recuerdo mucho que en
una oportunidad llegé a la casa, discutimos y me golpeo. Me senti completamente desprotegida, no
habia trabajado desde que nacié mi hijo el mayor y el recibimiento de mi familia no fue el mejor, es
més, mi madre me dej6 quedar unos dias en la nueva casa que habia construido en Bosa pero me
advirtié que solo era por un poco tiempo, ya que algunos de mis hermanos vivian aun alld. Luego de
un afio, Cesar me dejé y se fue a vivir unos dias con una mujer que conocio, le rogué que no se fuera

que luch&ramos por el hogar pero no me hizo caso.
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Durante ese tiempo convivi con mi papé pero eso si fue peor, él vivia borracho y humillaba a mis
hijos por todo, busqué empleo en un almacén como cajera y alla duré como una semana pues mi papa
nos echd de la casa. Un buen dia Cesar volvié y me dijo que lo volviéramos a intentar, yo acepte
porque me di cuenta que yo no tenia la capacidad de asumir a mis hijos sin él; ah! Igual las cosas no
cambiaron mucho yo sabia que él seguia teniendo mozas y simplemente lo ignoré, no me queria hacer

mas dafio y queria que mis hijos volvieran a tener un hogar estable.

Luego de 10 afos, es decir cuando yo ya tenia casi 45 afios y mis hijos ya tenian 22 y 20 afios, me
enteré en un control médico que estaba nuevamente en embarazo, le pregunté al médico que si estaba
seguro, ya que hacia muchos afios me habian indicado que no podia tener mas hijos por un problema
hormonal y desde ese momento no planificaba y nada habia pasado ; fue terrible para mi saber que
iba a ser mama otra vez pues primero, yo ya no tenia edad para criar y segundo, mis hijos ya eran

muy grandes y no sabia como contarles.

En fin, mi hija Angela nace por cesarea en el afio 1999 pero resulta que se demoraron mucho en
sacarmela de tal forma que le falt oxigeno en el cerebro y es por ello, que se le diagnostica al poco
tiempo paralisis cerebral. Para nosotros fue muy dificil recibir esa noticia porque a pesar de la
diferencias de edades, mis hijos estuvieron siempre al pendiente de nosotras y Cesar para que, él
cambié mucho desde ese momento, es mas, Angela no conoce ese pasado tan doloroso de la familia.
Me senti la verdad, frustrada y culpable porque creia que habia sido por mi edad y mi
irresponsabilidad de no haber planificado; todos estuvimos muy ansiosos y angustiados porque no
sabiamos a ciencia cierta qué consecuencias tenia la paralisis y qué podiamos hacer por la nifia para

gue no tuviera muchas secuelas.

Para que, desde que la nifia nacié el sistema de salud ha respondido con todo, peleando pero sea
logrado; como mi esposo ni yo pudimos vincularnos en trabajos con todas las prestaciones, hemos
estado con el Sisben. El trato que he recibido no siempre ha sido el mas adecuado ya que en muchas
oportunidades los médicos me juzgaron por la condicion de mi hija y hasta en ocasiones me dijeron

que era mejor dejarla asi, que ella no podia recuperarse.

Me llevé mucho tiempo entender la situacion de salud de mi hija pero al mismo tiempo, me convenci
que debia luchar por ella hasta donde fuera necesario. Desde bebé tuvo aparatos en las caderitas y en
las piernas, le han hecho cuatro cirugias en total y en ellas han sido casi cuarenta procedimientos en

cada una.
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En la medida en que ella fue creciendo, también fueron creciendo las dificultades de acceso a salud y
a educacion pues, cognitivamente Angela comprende muy bien pero siempre me cerraban las puertas
de la secretaria de educacion. Me empecé a relacionar con otras mamas cuidadoras en el momento en
que Angela inicio6 terapias con Caballos, alli mientras los nifios estaban con los terapeutas, hablaba
con las sefioras que estaban y empezamos a contarnos los diagnosticos de los nifios y también los
motivos por los que habian nacido asi. En ese momento me di cuenta que el problema con salud y
educacion eran permanentes pues no nos daban los medicamentos y las citas a tiempo, y entre mas
tiempo pasaba era peor, ahi si que nos podiamos quedar esperando!; en el caso de mi hija, una sefiora
me comenté como debia hacer para que la secretaria de educacion le diera el cupo en lugar adecuado

para sus condiciones y cercano a la casa.

Me hice muy cercana a la Sefiora Patricia que era una mama que ya tenia mucha experiencia en todo
lo de acceso a varias cosas, al principio no sabia como habia hecho para que le dieran subsidios, las
terapias, medicamentos y hasta enfermera. Sin embargo, me dio verglienza preguntarle al principio
cémo lo habia conseguido, pero ella siempre estuvo muy pendiente de nosotras, me llamaba y en
algunas oportunidades me acompariaba al Cadel y al Col. De esta manera fue que pude contactarme
con una fundacion deportiva en donde le daban a mi hija la oportunidad de aprender natacion y
también podia prepararse para participar en diferentes competencias. Esa fue la primer cosa en donde
pude meter a la nifia sin necesidad de pagar y que sabia que le servia para las terapias y los piececitos;
porque a pesar de que mis hijos crecieron y conformaron familia su situacion econémica nunca ha
sido buena, lo que no les ha permitido ayudarnos mucho y mi esposo (jum) antes me toca es cuidarlo
también porque result6 con problemas cardiacos y de los pulmones y ya no trabaja en la litografia
todo el tiempo, la Gnica temporada que vemos mas o menos dinero es en diciembre, pero eso la gente

ya no compra ni regala almanaques ni esas cosas.

Teniendo en cuenta todo el apoyo que me dio la sefiora Patricia, yo empecé a asistir a las reuniones
gue ella organizaba en el salén comunal o en la casa de alguna mama y alli las sefioras que llevaban
mas tiempo nos compartian convocatorias, talleres, bonos y todo lo que la localidad estaba ofreciendo,
nos decian los papeles que debiamos llevar y también nos pedian que replicaramos la informacion
con otras mamas. Al principio me parecié muy chévere el espacio porque de alguna manera tenia con
quién desahogarme. Nadie se imagina la carga emocional que uno tiene encima con todo porque no
es solamente estar peleando con las eps y cuidar a la nifia, sino también responder en el hogar, estar

pendiente de la ropa, la losa y la comida. Si me preguntan yo no voy a una cita médica hace muchos
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afios y la ultima vez que fui, fue porque me senti rara como débil y fue cuando el médico me dijo
que estaba empezando una anemia y que debia cuidarme pues, ni si quiera supe cuando me llego la

menopausia porque yo me la paso corriendo con todo.

En las reuniones escuchaba a varias mujeres que habian logrado conseguir muchas cosas para sus
hijas e incluso participan en el consejo de discapacidad, la verdad es que nunca me senti capaz de
hacer eso porque yo no sé hablar en publico, me pongo roja por todo y se me pierden hasta las palabras
para hablar. Pero pues yo le hice que hijuemadre, he sido multiplicadora de mis conocimientos y

siempre que veo a una mamita en esas condiciones les digo a donde pueden ir.

No ha sido facil ese proceso porque yo no tengo el tiempo suficiente para participar en todo y algunas
sefioras yo siento que se molestan porque dicen que las cosas no son solo para ellas. Yo comprendo
gue es muy importante involucrase con los doctores de la alcaldia y todo, pero no puedo triplicarme
con todo. Por eso considero que las organizaciones asi como de los desplazados para las mujeres
cuidadoras es muy dificil de conseguir porque nosotras tenemos que estar pendientes de muchas cosas
y al mismo tiempo, a nadie le importa la discapacidad ni como vivimos las familias. Siento inclusive
que nos juzgan y como los nifios no tienen las mismas capacidades que los demas, entonces no le
quieren invertir en alguien que no va poder trabajar o estudiar. He escuchado de varias doctoras que
nosotras estamos acostumbradas a tender la mano y a mendigar, que no queremos trabajar y que
estamos acostumbradas a que todo nos lo dé el gobierno y yo me pregunto, sera que es facil cuidar a
un nifio que no se puede valer por si mismo, exigirle a la eps todo el tiempo que nos de las citas y
todo lo que requieren los nifios, que nos den empleo, aun sabiendo que no puedo cumplir un horario

por mas que quiera y que no cuento con la experiencia y el estudio requerido.

Yo estoy segura que si los nifios tuvieran un cuidador permanente pagado por el gobierno, nosotras
no tendriamos que quedarnos en la casa y podriamos trabajar en lo que sea. Ademas que hay sefioras
gue yo conozco que son solitas y tienen varios hijos en condicion de discapacidad, sus maridos las

abandonaron por otras mujeres y yo digo quién las ayuda a ellas.

A mi particularmente me han cerrado una cantidad de veces las puertas pues porque dicen que la
discapacidad de mi hija no es severa y que yo cuento con esposo e hijos que deben dar el apoyo
econdmico. Y yo comprendo eso, pero como obligo yo a mi esposo a que me de dinero cuando él
toda la vida ha sido complicado conmigo y a mis hijos peor, porque si no les nace yo no puedo hacer

nada. Siempre pienso que la Unica responsable de la nifia soy yo y lo que yo no haga por ella, nadie
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lo va hacer, yo quiero que ella estudie y que sea alguien en la vida para que no la humillen como a

mi.

También reconozco que hay sefioras conchudas que tienen buenos maridos y quien les cuide a los
nifios, pero prefieren quedarse en la casa, por eso es que yo digo que todas las entidades deberian
hacer visitas y corroborar que de verdad uno necesite las ayudas y quitéarselas a las que no. Eso si me
ha parecido muy canson porque no todas las mujeres han sido receptivas y en cambio siempre tienen
una disculpa, a varias les comento mi experiencia y que yo siento que no soy una lider reconocida

pero que con pequefias acciones se va viendo el cambio.

Desde el grupo de madres hemos construido varios proyectos tanto de emprendimiento como de
Cursos y otros recreativos, los hemos pasado a la alcaldia pero siempre nos lo rechazan porque segun
ellos, no contamos con los espacios para ejecutar ni con la experiencia y que ya el tema de
discapacidad esta siendo trabajado por otras personas. No es nada facil este tema, hasta organizando
una fiesta del dia de los nifios, le rogamos a la gente de las tiendas y de los almacenes para que nos
apoyen con algo y usted cree! No nos dan mayor cosa y las actividades que programan las

instituciones son para nifios sin discapacidad.

Yo veo con admiracion la labor que cumplimos y que pese a la discriminacion que recibimos tanto
en la calle como en las casas, estamos sacando adelante a los nifios y hemos podido acceder a varios
servicios para ellos. Siento también que hay comparfieras que tienen un potencial politico muy
importante, que se hacen escuchar y que tienen aportes importantes; no sé si yo cumpla con ese
liderazgo pero lo intento y lo hago también porque me cansé que todo el mundo quiera pasar por
encima de uno y uno nunca dice nada. Me canse, ya digo las cosas como son y yo creo que también
es la edad porque a mi ya no importa nada, el que se quiera quedar que se quede y que no pues la

puerta esta abierta.

En este momento veo con mucha preocupacion la situacién actual de los nifios y las cuidadoras porque
los alcaldes que entran tanto a Bogot4 como a las localidades traen sus propios proyectos y lo que
logramos avanzar se cae en un momento, tenemos tantas dificultades econémicas y familiares pero al
gobierno no le interesan, no hay oportunidades de vivienda propia o trabajo digno que valoren nuestra
situacion actual pero que no nos exploten con altas jornadas laborales y pagos minimos. Hemos vuelto

a una época en la que la comunidad y los vecinos somos los que logramos apoyarnos los unos a los
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otros, ya los hijos y los esposos no estan interesados en apoyar la casa y en ocasiones las mismas

mamas abandonan los nifios.

Nos sentimos excluidas en esta lucha diaria que libramos porque las politicas son incompletas es
decir, solo hay para mujeres o para discapacidad pero no para mujeres que se dedican al cuidado de
nifios con discapacidad que contamos con situaciones muy particulares y que en ningin lado podemos
recibir respuesta completa sino solo por partes y eso es una exclusion finalmente, que nos digan
siempre usted no puede ser atendida aqui porque no su marido no la golpea y no se esta separando,
no la podemos atender aqui porque las opciones de trabajo son esas y no hay permisos para nadie, no
le cuidamos el nifio porque aqui no es un jardin o colegio de inclusion, no hay acceso porque la
discapacidad del nifio no es profunda o severa, no porque usted tiene subsidio de vivienda y asi
siempre encuentran un pero y no se dan a la tarea de revisar las situaciones de cada una de las mujeres.
Ademas que pelear en contra de lo que para todo el mundo esta bien, o sea de que las mujeres deben
estar sometidas siempre y deben estar cuidando a los hijos y al marido y saber que la familia de uno
le dé la espalda porque uno decide participar de otros espacios o irse del hogar por los malos tratos
es dificil; cambiarle a la gente la idea de que somos mujeres valientes, entregadas, inteligentes, lideres
y gestoras es el trabajo méas duro, mas que el de cuidar a los nifios. Y es alli en donde encuentra uno
mas barreras, porque siempre hay juicios y la gente siempre los saca a flote y eso mismo se ensefia

de generacidn en generacion. Crecemos ignorantes y pendejos a la realidad del pais.

Mi meta en un par de afios es poder sacar a mi hija profesional y consolidarme como una gran lider
en Bosa, aprender a hablar en publico y a tener los argumentos juridicos para poder defender mis
derechos y los derechos de las demas mamas. Ojala que podamos tener una politica como la

discapacidad y podamos exigir mayores cosas.
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5.3 Historia de Vida 3

Cuidadora 3

Yo me llamo Cuidadora 3, soy del Municipio de Albania que queda en Santander y naci el 15 de
Septiembre de 1960. Desde ahi comienza mi vida, una vida que ha estado marcada por la pobreza y
las dificultades. Mis padres fueron Juvenal Castellanos Barrantes y Pastora Vargas de Castellanos,
desafortunadamente ya no puedo contar con su presencia para que me ayuden a soportar tantas cosas
que lo entristecen a uno; ellos, pues se dedicaban a labrar la tierra (sembraban yuca, café y platano)
y tenian uno que otro animal, como vacas y gallinas. Mis padres fueron personas muy trabajadoras y
nobles, asi los recuerdo yo. Nunca los vi en malos pasos y estuvieron pendientes de mi.

Tuve 9 hermanos, cinco hombres y cuatro mujeres, yo fui la cuarta hija. Con ellos me crie y tuvimos
buena relacién, como todo hermano nos peledbamos pero nos contentabamos rapido. La situacion
econdmica de la casa era dificil porque no teniamos muchos lujos, viviamos con lo necesario, no nos
falté la comida pero yo si creo que nos falt6 el afecto de nuestros padres porque ellos, siempre estaban
en los guehaceres de la finca. Recuerdo como algo feo, el hecho que mi papa golpeaba a mi mama
cada vez gque se emborrachaba y pues nosotros no nos podiamos meter porque éramos pequefios. La
verdad, mis hermanos hombres siempre eran los que tenian las mejores cosas, digamos que les servian
mejores presas de pollo y a ellos si nos los obligaban a cocinar ni nada de eso, ellos solo se dedicaban
a ayudar a mi papa con la tierra y nada mas; en cambio a mi mama y a mis hermanas si nos tocaba

estar pegadas al fogon todo el dia, cocinar para los obreros y cuidar a los hermanos gue iban naciendo.

Mi nifiez fue bonita, no tuvimos mayores dificultades ni nada eso, tenia muchas cosas por las cuales
estar bien, mi familia y mi casa. En ese tiempo no pude estudiar, porque a uno no lo mandaba a eso,
yo me dedique fue ayudar a mi mama y a cocinar. Ahh tiempos... hasta ahora es que uno se da cuenta
lo importante que es estudiar, porque ahi si nadie se la montaria a uno. También creo que esas
tradiciones y las formas en que la familia lo cria a uno, no eran las mejores porque solo tenian

oportunidades los hombres, como si ellos fueran los que frentearan las cosas.

Vivi en Albania hasta que ya era grandecita, como hasta los 13 afios y de ahi me fui a vivir con una
de mis hermanas mayores al municipio de Puente Nacional, ella ya se acaba de casar y construy6 un
ranchito en el pueblo, en donde me fui a vivir. Alla la verdad trabajé en lo que usted no se imagina,
lavando ropas, arreglando las casas de las personas que trabajaban en la alcaldia, en varias panaderias
y restaurantes de ahi; alla habia forma de estudiar pero por la edad que tenia no me aceptaron en la
normal del pueblo sin embargo, una de la sefioras con las que trabajaba era profesora de una escuela

de una de las veredas, ella en las tardes me empezé a ensefar a leer y escribir.
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Durante esos afios, pues como toda nifia, me empezd la necesidad de tener un noviecito (Risa)
imaginese eso, pero la profesora me decia que tuviera siempre mucho cuidado, que las personas a
veces Nno eran buenas y que lo que tenia que hacer era salir de alld y buscar mejores oportunidades

para mi vida.

Fue una juventud dificil creo yo, porque tuve que trabajar todo el tiempo y el dinero que ganaba era
para ayudarle a mi hermana y mandarle a mis papas, sentia que los muchachos se burlaban de mi
porgue no era bonita y a parte no tenia ni con qué vestirme. Sin embargo, ahora que estoy grande creo
que fue un buen tiempo, aprendi a leer y escribir y a prepararme para la vida, las mejores cosas son

dolorosas y se consiguen con esfuerzo, siempre lo he dicho!.

Pero pues, a mi la vida me ha tratado duro y por eso aprendi a defenderme y a no importar si tengo
que pelear o lo que sea para que me respeten y me garanticen mis derechos. Esto es dificil para mi,
porque no me gusta recordar pero, a la edad de 16 afios fui violada por un tipo que vivia en el pueblo,
yo trabaja en su casa haciendo aseo, no tuve a quién contarle, ni quién me ayudara porque por ahi
dicen en pueblo pequefio, infierno grande. No queria que me juzgaran ni que me sefialaran cada vez
gue pasara por las calles. Me senti miserable e intente quitarme la vida, me tome un poco de pastas

que encontré, pero ya ve, no me pasé nada.

Desde esa edad me vine para Bogot4, a mirar que iba hacer con mi vida, porque no queria que eso me
volviera a pasar. Llegué a donde una conocida de la sefiora Tulia, una viejita a la que yo le ayudaba

a lavar la ropa y arreglarle la casa.

Doria consuelo me acogid en su casa, ella vivia con su esposo y tres hijos que ya eran jovencitos y
casi no se la pasaban en la casa, estuve por un tiempo viviendo en una piecita con estrictamente lo
necesario, ella me buscé trabajo en un almacén de telas y alla trabajaba desde las 7 hasta las 11. Como
era menor de edad pues, solo me pagaban un sueldito pero no me pagaban salud ni para lo de eso de

la pension.

Estando en ese almacén conoci al papa de mis hijos, me fui a vivir con él siendo muy pequefia, hasta
ahora cumplia 18 afios. Tuve mi primer hijo y nos ubicamos en el Amparo en la localidad de Kennedy,
todo era color de rosa hasta ese momento, pues Jairo no habia sido nunca agresivo ni desobligado con
nosotros, digamos que teniamos un hogar bonito porque yo me dedicaba a la casa y él manejaba una
tracto mula y se la pasaba viajando todo el tiempo. Desde que ocurri6 la violacién en mi vida, mi
actitud cambi6 completamente, ya no me dejaba de nadie ni de nada. Digamos sefiorita, que a mi me

toco aprender a ser verraca y a sacar las ufias. Sin embargo, nunca hubo una mala palabra entre
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nosotros y nos ayudadbamos mutuamente, él me comentaba sus problemas en la empresa y yo pues

como mujer le daba uno que otro consejo.

Cuando mi hijo mayor cumplié 4 afios empecé a ver que Jairo estaba raro como que empezo6 a
cambiar, ahora si era que no paraba en la casa, no llamaba y las cosas en la casa se empezaron a
acabar, el mercado y las cosas de aseo. Fue cuando viajé con mi hijo hasta el Tolima para buscarlo
porgue nadie me daba razon y fue cuando me enteré que tenia un hogar en Honda. Uy Dios! Creo que
en ese momento se me desplomo la vida, no sabia qué hacer ni para donde coger, mejor dicho quedé

en ceros.

Volvi a Bogota y me vi obligada a entregar la casa porque no tenia con que seguir pagando el arriendo,
pensé en volver a mi tierra con mis hermanos pero no tenia ni para el pasaje, y hablé con mi madre y
ella lo que me dijo era que lo buscara y lo perdonara, que esas cosas eran normal en los hombres y
por eso no habia que acabar con el hogar. Fue terrible...finalmente, la que me recibid fue la sefiora
Consuelo quien me conocia y sabia que yo no era una mala mujer y que no merecia pasar por esa

situacion.

Fue una época muy dura porque no tenia quién cuidara de mi hijo y menos quién nos diera de comer,
ese tipo ni siquiera una llamada para el nifio, ni nada. Al cabo de unos dias empecé a sentirme mal y
me imaginé que era por toda la angustia y la desesperacion que estaba pasando, cuando fui por
urgencias y resulta que estaba era embarazada, mejor dicho!, fue terminar de completar todo. Dofia
Consuelo, me dijo que podia quedarme ahi durante el embarazo pero que no podia darle de comer a

mas bocas.

Me senti tan humillada en ese momento, que empecé a sacar fuerzas de donde no tuve, consegui
empleo en un piqueteadero y meti al nifio al jardin o bueno en ese entonces no se les decia jardin sino
donde una vecina, como pude fui saliendo adelante aunque sea para darle de comer al nifio y para
comer yo. Asisti a todos los cursos esos que le hacen a uno cuando esta embarazada, a las citas
médicas, mejor dicho, yo sabia que tenia que estar pendiente de la salud del bebé. En esos dia Jairo
volvié me pidi6 perddn, yo la verdad lo perdoné no por mi sino por los nifios, porque por mas que

intentaba conseguir trabajo, no era facil y menos sabiendo que era madre cabeza de familia.

Ya me fui de la casa de la sefiora Consuelo, le agradeci porque ella hizo por mi, lo que ni familia hizo,
ella nunca estuvo de acuerdo en que volviera con Jairo pero nunca me dijo tampoco nada, ella lo
Unico que decia es, es su vida, piense bien las cosas. Ahi fue cuando nos vinimos a vivir aqui a Bosa,

en una casita en obra negra que Jairo habia conseguido en el sector de San José.
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Cuando nace mi hijo Jose , que eso fue el 15 de Octubre de 1990, el médico, después de la cesérea,
porque no pudo nacer por parto normal, me dice que el nifio estaba bien de salud y que debia quedarme

ese dia en observacion.

Me fui para la casa con el nifio y después de los tres meses, Jose me convulsiond, casi me muero ese
dia, empezé a botar como babasa por la boca y se pudo morado, lo llevé rdpido a urgencias y alla me
lo dejaron como una semana, nunca me dieron razén de nada, ya el ultimo dia fue que el médico me
dijo que el bebé habia tenido una convulsion que le habia afectado el cerebro y que eso significaba

gue Jose me iba a quedar como un mongolico toda la vida.

Fue una noticia muy dificil de asimilar, es mas, yo a veces pienso que estoy es como sofiando y que
mi hijo no esta mal. LIamé a Jairo y le comenté lo que habia dicho el médico y le dije que se viniera
rapido para Bogota porque yo no sabia qué hacer. Llegé como a los dos dias como de la costa me
parece, fue algo muy dificil de describir, es algo que uno no quiere para nadie y yo lo que hacia era
preguntarme qué habia pasado, que habia sido mi culpa porque como yo me enteré que estaba

embarazada cuando ya estaba el bebé grande.

Desde ese momento para mi, la peor institucion que puede existir es salud, porque imaginese usted!
Nunca detectaron nada malo y después que se le diagnostico la discapacidad a Jose fue como, no hay
nada que hacer, esperar a que se muera porque ese nifio no sobrevive. Solo Dios sabe lo que yo tuve

que vivir durante esos primeros afios.

Nunca supe a ciencia cierta de qué dependio la enfermedad del nifio pero me cansé de esperar que
alguien me dijera, asi que yo me iba al San Pedro Claver que era el de ese entonces noche y dia, y
hablaba con el uno y con el otro para que las citas y los exdmenes del nifio me los dieran pronto. Una
odisea siempre, encontré en ese camino gente comprometida, para que me pongo a decirle que no,

pero también encontré gente muy cruel, que calentaban el puesto y se ganaban la plata facil.

Durante los primeros dos afios, Jairo estuvo pendiente de todo sin embargo, cuando Jose cumplio
los dos afios y medio me dijo que se iba, que él ya no podia vivir conmigo ni con mis hijos. Me
imagino que se fue para Honda, la verdad es que mi vida murié cuando le diagnosticaron la
discapacidad al muchacho, yo me desentendi de todo; asi que nunca méas supe de él, a veces los
familiares que me encuentro por la calle me dicen que lo vieron, pero yo no me quedo a que me digan

mayor coSsa.
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Lo Unico bueno que me dejé fue la casa, porque imaginese (Risa), aunque en este tiempo le puse

abogado para que no aparezca de la noche a la mafiana y me la quite.

Desde ahi mi vida cambi6 radicalmente, yo tenia mi caracter, pero el abandono y la situacién de salud
de mi hijo me permitieron no volverme a dejar de nadie ni de nada, creo que eso me ha caracterizado
y hay muchas personas a las que no les caigo bien porque yo no sirvo para guardarme las cosas, si a

alguien le tengo que decir algo se lo digo en la cara.

Recuerdo que en los primeros afios de Jose , conoci a una funcionaria que trabajaba en el centro
médico de Pablo VI — Dofia Mireya y ella fue quien me fue como direccionado en todo lo de

discapacidad.

En el hospital recién empezaban a trabajar con la politica publica y éramos pocas personas, nos
reuniamos inicialmente los miércoles y alld le explicaban a uno como se caracterizaban las
enfermedades y como realizar cuidados basicos desde la casa. Ya después, la sefiora me inscribio al
COL lo que ahora se le conoce como Integracidén Social para recibir mercado, pues mi situacion
siempre fue de pobreza porque yo no podia trabajar por estar pendiente de Jose y no recibia dinero

de nadie mas.

Luego en el Hospital, empezaron a dar cursos de la politica publica y yo pues me inscribia y
participaba mucho, el grupo de cuidadores se fue agrandando y las instituciones también empezaron
como a participar en eso y desde ahi yo tomaba nota de los nombres y cargos para poder acercarme

y solicitarles informacion acerca de los servicios que ofrecian.

Ya después me ofrecieron ser parte de un proyecto del hospital que era de Salud Publica para dictar
talleres a cuidadores en toda la localidad y visitar las casas, fue una experiencia muy buena para mi
porgue desde ese trabajo es donde uno conoce la realidad de la gente; me vi identificada con muchas
sefioras que al igual que yo eran solas y tenian que responder por todo. Recuerdo que fue el primer

trabajo que tuve después de chiquita, no me pagaban mucho pero eso me servia para servicios y todo.

Poco a poco fui como sorteando mi suerte con una cosa 0 con otra, nunca me quedé quieta o esperando
que alguien me diera algo por pesar, le consegui el cupo a mi hijo mayor en un colegio que era muy
bueno pero era de religiosas y era costoso, me ofrecia de voluntaria para talleres de padres de familia
y fue donde me lancé al consejo de padres. El rendimiento de él no era muy bueno porque
desafortunadamente yo no podia apoyarle en las tareas porque escasamente sabia escribir y leer, los
profesores le daban clases de refuerzo escolar porque sabian de esta situacion. Los fines de semana

me iban con ellos dos para el colegio y hacia el aseo y arreglaba la cafeteria.
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Fue cuando la comunidad ya empezé a reconocerme y cualquier cosa ellos me buscaban para que les
diera orientacion de como hacer para entrar al COL y cuando les salia ellos me daban cualquier cosa
$ 2.000 o 5.000 pesos asi me ganaba el sustento, aunque fuera para la sopa de los nifios. Durante los
primeros 10 afios de Jose el acompafiamiento que recibi por parte de salud fue muy dificil, no lograba
conseguir citas, terapias y examenes y pues él retrocedia con el paso del tiempo, buscaba la oficina
de atencién al ciudadano para que me brindaran ayuda pero uno no sabia que era peor, recibi regafios
y malos tratos y pues, desafortunadamente como ellos son los que tienen el sartén por el mango pero
ellos también empezaron a conocerme, yo no me dejaba la verdad, creo que hasta llegue a ser grosera

porgue yo no les estaba pidiendo limosna.

En ese tiempo conoci a un abogado de la Defensoria del Pueblo quien fue el que me asesoraba y me
empez6 hacer los derechos de peticion y las tutelas y asi fue mas facil que me le dieran los

tratamientos al muchacho.

En todos los talleres que asistia nos daban iniciativas para conformar grupos de cuidadores de nifios
en condicion de discapacidad, inclusive un médico de la San Rafael me decia “ su merced deberia
crear una fundacién o algo que les ayude porque todos los dias vienen mas familias como ustedes y
eso les puede beneficiar si se unen” pero, uno sin saber nada pues le da como miedo y yo le decia
algunos conocidos y me decian que no les quedaba el tiempo y que eso era perder mas de lo que se

iba a ganar.

No siempre tuve para ir a la Defensoria del Pueblo, porque me quedaba muy lejos y no tenia ni para
pasajes ni con quién dejar a los nifios, entonces le saqué copias a los documentos que ya habia

radicado en el seguro y los tomaba como ejemplo para hacer los que necesitara.

Fue asi como empecé de alguna manera a ganarme con esfuerzo los servicios que necesitaba mi
muchacho, me pelie absolutamente todo, desde los pafiales hasta la enfermera domiciliaria. En los
hospitales y en donde me tocaba ir, conoci personas que al igual que yo estaban peleando con las EPS
para los pafales, las ayudas técnicas y las citas a especialistas, asi que yo los asesoraba conforme a
lo que yo habia hecho, nos poniamos citas para hacer los documentos en un café internet y los
acompafiaba a las EPS para radicar los documentos y pues, en eso ganaba para sostener a mis hijos,

no era mucho Pero nos servia.

Por lo anterior, en el afio 2004 tomé la decisidn junto con dos amigas de conformar nuestra propia
fundacioén, para apoyar no solo a nuestros nifios y jovenes en condicion de discapacidad sino a los
cuidadores que en su mayoria son mujeres cabeza de familia con condiciones econémicas precarias.

Al inicio fue algo complicado conseguir donaciones tanto de dinero como en especie, pues necesitaba
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para brindar talleres de emprendimiento, ayuda y empoderamiento asi como alfabetizacion de
personas cuidadoras, sin embargo, se abrié un espacio importante dentro de la localidad que fue el
Consejo Local de Discapacidad en donde empecé a participar y también a socializar el quehacer de
la fundacion, alli fue muy importante asistir porque conoci muchas personas de la comunidad y de

las instituciones que aportaban de alguna manera a la politica de discapacidad.

Durante ese afio la Alcaldia Local me brindé ayuda logistica para adecuar una parte de la fundacion
y al mismo tiempo hicimos como una alianza en donde nosotras brindabamos capacitaciones y ellos

nos daban refrigerios y los materiales.

Mas o menos al finalizar ese tiempo, personalmente me tocé vivir un nuevo golpe emocional ya que,
uno de mis hermanos me Ilam6 y me informa que los Paramilitares y la gente esa mala habian Ilegado
al pueblo y que si podia recibir a mis sobrinos porque €l ya no los podia tener all, tuvieron amenazas

de esos tipos y le advirtieron a mi hermano que los iban a reclutar.

Recuerdo que mis dos muchachos -Lorena y Sebastian- llegaron al terminal como a mediados de
Noviembre, yo fui por ellos y estaban muy tristes porque no se querian venir para Bogota y menos
sin mi hermano y la mama. Nos acomodamos como pudimos (Deme un momento por favor, aun me

duele mucho hablar de eso).

(Sollozo) ya..., a los dos dias mi mama me llamo6 y me dijo que mi hermano y la esposa habian sido
asesinados, fue muy dificil porque no pudimos viajar al entierro, por mas que intenté buscar la plata
para los pasajes no alcancé a recoger todo. He tenido desde entonces a mis sobrinos a cargo, la nifia
si valido aqui el Bachillerato y esta trabajando en un almacén de carros y pues el muchacho sino quiso

y es ayudante de carga en Abastos.

Senti que ya no podia con mas cosas y pensé en acabar con la fundacion porque no era tampoco
mucho lo que tenia, era mas el desgaste de estar llamando a la comunidad y haciendo y haciendo para
nada. De todas maneras como en el 2007, la Alcaldia me ayudd con un proyecto que ellos tenian,
involucraron la fundacion para que fuera como mas efectivo la participacion de la comunidad y ya
desde ahi la fundacion se consolidé mejor y hubo mayor presencia de nifios en condicién de

discapacidad y las familias como tal .

En el 2009 fallece mi madre y tuve que traer a mi papé a vivir conmigo porque no se podia quedar
alla solo y pues por su estado de salud, mis otros hermanos no me ayudaron nunca con nada y pues,
como podia me rebuscaba con amigos y vecinos, en tutelé a Integracion Social y logré afiliarlo a lo

de vejez.

102



Si se fija, a mi todo me ha tocado lucharlo y he tenido que hacerme cargo de todo, sin tener
practicamente nada porque eso es lo que yo les peleo a las instituciones, que porque yo le gané a salud
todo pero pues de eso no vivimos y para qué esta el Estado si no es para garantizar derechos a sus
ciudadanos.

Ya en el afio 2014 fui elegida por el Consejo Local de Discapacidad como Representante de las
Cuidadoras ante el Consejo Distrital y como representante local de la discapacidad maltiple. En esos
espacios la verdad no le he caido muy bien a la gente porque yo no soy muy letrada pero no soy
pendeja, inclusive la Consejera Distrital me mandé a sacar en una oportunidad de una sesién porque
ellos quieren hacer las cosas como les place y no como la gente realmente necesita. Siento que he
conocido mucho y que por lo mismo ya mi trabajo vale al igual que le pagan a cualquier persona por
hacer sus guehaceres. Ahora no puedo participar en todos los talleres que hay en las instituciones
porque estoy muy ocupada con el Consejo y la Fundacién, cuando yo puedo asisto y sino voy cuando
puedo. Igual a mi no me pueden obligar a asistir, porque siempre es con la amenazadera que lo van a

sacar del 721 y del Hogar Gestor.

Actualmente, estoy trabajando con unos extranjeros que realizan voluntariado para mejorar la misién

de la fundacién y mirar que otras cosas podemos hacer desde alli.

Considero que las mujeres pero especialmente las cuidadoras, son excluidas social e
institucionalmente porque no son tomadas como sujetos de derechos sino porque piensan que nos
estan haciendo un favor al garantizar los derechos de nuestros muchachos, nadie da trabajo porque
saben que no podemos estar tiempo completo, el pago es algo miserable y la verdad es que la

Localidad y el Distrito no ofrecen garantias para las personas en pobreza extrema.

Las mujeres cuidadoras de Bosa no estamos tampoco trabajando para el mismo lado, conozco a
muchas mujeres que prefieren quedarse en la casa sometidas que participar en las actividades del
consejo y esa es un gran debilidad que se evidencia, porque no hay unién. No les gusta que yo les
hable de frente entonces eso hace que ellas formen otros grupos y no fortalezcan los que ya existen.
Le hace falta mucho a la discapacidad para ser incluida dentro de la sociedad pero mas le falta a los

cuidadores que no comprenden la importancia de su trabajo.

Estoy convencida que a las mujeres cuidadoras nos hace falta un reconocimiento juridico es decir,
que sea un hecho la Politica Publica de personas cuidadoras y que haya un espacio importante para
las mujeres que somos quienes mas ejercemos ese rol; de igual manera, que el Ministerio del Trabajo
implemente acciones para evitar la discriminacion de nosotras, que fortalezca a las microempresas y

que genere garantias para que podamos estar en el trabajo con nuestros hijos, es decir que en las
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empresas hayan espacios adecuados para que podamos ir con ellos y asi podamos cumplir con los

objetivos.

Como lider la comunidad creo que el logro méas importante es que el Distrito tenga una representante
Cuidadora de la localidad de Bosa, porque puedo dar a conocer las necesidades que tenemos y el
sentir que llevamos como cuidadoras de la discapacidad, la vejez y las victimas del conflicto armado.

Finalmente, las metas que tengo en este momento es consolidar la fundacion a nivel Distrital en donde
no solo las mujeres de Bosa puedan participar, sino la de todas las localidades de Bogoté a tal punto
que podamos ser reconocidas a nivel nacional asi como los sindicatos y creo que una de las mas
importantes, impulsar la politica publica de personas cuidadoras para que se nos garanticen unos

derechos y tener las herramientas legales para hacerlos cumplir.
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5.4 Historia de Vida 4
Cuidadora 4

Cuidadora 4 es mi nombre, naci en Bogota el 24 de Diciembre de 1972 y actualmente tengo 44 afios,
vivo en la Localidad de Bosa desde hace mas de 22 afios, edad actual de mi hijo mayor.

Naci y pasé la mayor parte de mi vida en una familia de origen Huilense, residentes del Barrio La
Fragua en la Localidad de Puente Aranda; Mis padres son Silvestre Rios Herrera e Inés Amezquita
quienes se dedicaban al comercio informal de marroquineria en el Barrio Restrepo, tengo tres

hermanos llamados Giovanny, Alex y Luz que tienen mas o menos 40,38 y 34 afios.

Hice parte de una familia humilde y de creencias cat6licas, con normas establecidas por mi padre
quien era el jefe de hogar, viviamos en arriendo en una casa de un piso la cual, se encontraba en obra
negray no contaba al inicio con todos los servicios publicos. Como fui la primera hija del matrimonio,
gocé de muchas bendiciones, amor y mucha atencion, participé en varios eventos organizados en el
centro comercial en donde trabajaban mis padres y obtuve distinciones tanto por los disfraces como
por los reinados que se hacian alli. De verdad que fue la mejor etapa de mi vida, conté siempre con

el afecto y la sabiduria de mi padre especialmente, que hoy en dia extrafio tanto.

Ingresé a los tres afios al Jardin comunal del barrio, en donde comparti con varias personas e inicié
mi proceso académico como tal, me caracterizaba por ser timida y pero muy solidaria con los
comparieros. El barrio era muy diferente a lo que en este momento uno puede observar, como llevaba
poco tiempo de fundado, las condiciones de las vias, acceso a servicios publicos y los temas de

economia eran complejos y las familias eran numerosas y no tenian mayores ingresos.

Un afio después de haber ingresado al jardin, nacié mi hermano Guillermo y pues las cosas en mi casa
empezaron a cambiar, ya pues no teniamos como el mismo dinero para sortear las necesidades y el
negocio de mis papas no estaba dejando ganancias. Sin embargo, fueron épocas divertidas y pues la
llegada de mi hermano me permitié empezar a conocer el sentido de la solidaridad pues, cuando uno

tiene que compartir muchas cosas aprende a no ser egoista.
Como el barrio no tenia colegios cercanos, no fue posible que mis papéas pudieran meterme a temprana
edad a estudiar en la escuela, pues porque a ellos les quedaba muy complicado estar llevandome y

trayéndome con el negocio y todo lo que eso acarreaba, a parte del cuidado de mi hermano y que no
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tenian como pagar un privado. Cuando iba a cumplir los seis afios nacié mi hermano Alex y debi estar
en casa con mi mama todo el tiempo para cuidarle la dieta y cuidar a mi hermano Giovanny, no conoci
nunca tios o abuelos por parte de mis papas asi que el Unico apoyo que ellos tenian era yo. Aprendi
desde esa edad a arreglar la casa y hacer varias tareas en el hogar, también empecé a cocinar pues, mi
padre la verdad nunca ayud6 con las tareas del hogar.

Por todo eso, hasta los siete afios de edad fue que pude entrar al colegio Publico Alqueria de la Fragua
a cursar grado primero, me caractericé por ser una nifia comprometida y juiciosa con todas las
actividades. Cuando cumpli los 10 afios nacié mi Gltima hermana, no la esperdbamos la verdad porque
la familia ya era numerosa, pero ha sido una gran bendicion en nuestras vidas Yy trajo mucha unién

entre mis padres.

En este colegio como decia, inicié y terminé mi Bachillerato, de esa etapa de mi vida tengo bonitos
recuerdos porque fue cuando tuve mi familia completa y pude tener la oportunidad de estudiar y salir
adelante. Ya a los 19 afios empecé a trabajar por turnos en un almacén de ropa en el sector de
Chapinero, no me ganaba ni siquiera el minimo, no recuerdo bien cuédnto me pagaban el dia, pero
pues no pague salud ni pensién tampoco. Entrar a la esfera laboral fue muy dificil porque no estaba
digamos acostumbrada a tener que servirle a la gente y rogarle practicamente para que comprara y
poder mantener el trabajo, sabia de todas maneras que debia soportar a veces malos tratos de los
duefios del local porque podia comprarme lo que yo necesitaba con ese dinero y ayudarle a mis papas
para la comida y servicios, ademas que mi papa siempre nos decia que él mas estudio no nos podia
dar y que debiamos defendernos como pudiéramos, sin embargo mira que mi papa no lo decia por
mala gente e inclusive todo el tiempo recuerdo sus palabras, busquen un buen hombre y buenas
mujeres que los ayuden a salir adelante y que nunca les vayan a levantar la mano, ni que ustedes

vayan a ser atravesados. (Risa) ahora que uno es mama se da cuenta del valor de los consejos.

Ya cuando recién iba a cumplir los 20 afios conoci al papa de mis dos hijos mayores, un hombre
maravilloso, carifioso y dedicado a mi inicialmente y a los nifios también, él era policia e iba
frecuentemente por donde yo trabajaba y pues empezamos a hablar y como pues, empieza toda
relacion, que un detalle e invitaciones a salir; como yo no habia tenido una relacion de noviazgo con
nadie, me daba miedo que me hiciera dafio o0 que en mi casa no les gustara porque yo conocia el
carécter de ellos, sin embargo me dijo varias veces que yo le gustaba entonces pues tomé la decision

de ennoviarme, nos fuimos a vivir al poco tiempo en Kennedy, no me fui bien de mi casa, mis papas
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no estaban de acuerdo con que las cosas fueran tan rapido y porque ellos decian que habia algo en él

que no les gustaba.

Sabia que él se estaba separando, que tenia hijos pero pues cuando uno es sardino y est4 enamorado
esas cosas como que uno no le para bolas, mi papé dejo de hablarme y pues no fue como un apoyo
para mi, quedé en embarazo y la verdad es que mientras yo convivi con él todo era maravilloso,
viviamos bien, nos queriamos y a nosotras nada nos faltaba. Me incomodaba si, el hecho que estuviera
tanto tiempo por fuera de la casa pero era su trabajo, ya cuando nacié la nifia mi padre pues cedié un
poco, la consentia y la cuidaba pero conmigo nada volvio6 a ser igual, nunca me preguntaba cémo

estaba o como sentia.

Con la familia de él creo que habia buena relacién sin embargo, ellos tampoco estaban de acuerdo
con que mi esposo estableciera una nueva relacion asi que siempre estuvimos alejados de ellos. Dos
afios después, nace mi hijo mayor y pues llegué a creer que tenia la mejor vida de todas, nos trasteamos
para Bosa La Estacién en donde viviamos en arriendo pero, teniamos la casa para nosotros solos, no

volvi a trabajar porque me dediqué al hogar y al cuidado de mis hijos, fui muy feliz de verdad.

Pero como lo bueno dura poco, él fue victima del conflicto armado de nuestro pais y fue brutalmente
asesinado hace 21 afios, desde ahi mi vida cambi6 radicalmente, tuve que salir a buscar trabajo
nuevamente y ahora con mas afios y sin mayor experiencia, busqué a mis padres porque no tenia
quién mas me ayudara, no me senti nada comoda volver, ademas porque la sensacion que tenia era
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de “yo se lo adverti” pero no tenia mas opciones, no volvi a saber mayor cosa de los abuelos de los
nifios y tampoco quise ponerme como en esa posicion de ir a pelear por la pension o algo, la verdad
ahora me arrepiento!, porque la pension la tiene la primera esposa y los hijos y yo no reclamé nada
porgue no sabia cdmo hacerlo, era muy joven todavia, el dolor me invadié y mis hijos ahora necesitan

muchas cosas que yo no les puedo dar.

Busque trabajo como vendedora, haciendo aseo y asi me mantuve durante un tiempo, mis padres me
apoyaron con el techo y el cuidado de los nifios, pero yo creo que vivia era como por inercia, dejé de

comer, me descuide mejor dicho, lloré y sufri su ausencia mucho tiempo.

Ya cuando mi hija mayor cumplié ocho afios, conoci al papa de mis dos hijos menores, los nifios que
tienen discapacidad, me dejé envolver seguramente.... en fin, me fui a vivir con él a Soacha y la
verdad fue un tiempo de malos tratos, de humillaciones, de maltrato fisico y de aguantar hambre.

Nacié mi hijo Juany a los ocho dias el médico del hospital Santa Clara me informé que el nifio habia
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nacido con una afectacién cognitiva, que no iba a tener un desarrollo normal y que se desconocia el
motivo. Uyy Dios, eso fue mejor dicho una locura, no lo creia busque citas médicas en otros
hospitales, lo bauticé, hasta que a los seis meses empecé como a asimilarlo y a buscar en los médicos
las explicaciones mientras tanto, mi compafiero se volvio préacticamente alcohélico, llegaba y me daba
unas tundas y siempre me echo la culpa de todo, aguante mucho tiempo hambre y la verdad tuve que
pedir limosna para los pasaje. Un infierno pero me daba miedo dejarlo, no podia volver a mi casa
porgue a mis hermanos les parecia el colmo que yo no aprendiera y me metiera segin ellos con lo
primero que encontraba y pues mis papas, me dijeron desde el principio “se va pero no la volvemos

a recibir porque no estamos dispuestos a alcahuetearle mas”.

Me senti completamente sola, culpable e inservible, no tenia espiritu para nada, creo que conoci en
ese momento lo peor de mi sin embargo, cuidaba de mis hijos e intentaba sonreir a lo malo porque

que més. Planificaba con la T pero, al afio qued¢é embarazada nuevamente (Llanto), perdon....

Mis hijos mayores me dijeron que ellos no querian seguir viviendo conmigo y mis papas la verdad,
fueron quienes los apoyaron en casi toda su adolescencia. Segui en las mismas durante todo el
embarazo, casi no podia ir a las citas prenatales porque no tenia con qué, una vecina fue la que me
daba bienestarina y me inscribi6 para recibir un mercado mensual y asi vivi. Nace mi hijo menor y
pues las cosas no mejoraron, me fui a vivir con una cufiada mientras la dieta y un buen dia, ese man

se fue, me llamé y me dijo que mirara que iba hacer porque él no iba a seguir manteniéndome.

Fue cuando me fui a vivir con mis suegros, alla nos daban el techo y a los nifios les daban la comida
y las onces para el colegio, yo mientras tanto le ayudaba con el aseo a mi otra cufiada y con lo que
ella me daba pagaba el agua y daba para algo de mercado. Cuando el chiquitin entr6 al colegio, me
Ilamaron y me informaron que era importante Ilevarlo al médico porque él no se podia estar quieto y
era sumamente agresivo con los otros nifios. Como pude le saque cita y finalmente después de correr
de un examen a otro y de llevar a Juan también a todo lo que le ordenaban, le diagnosticaron

esquizofrenia.

Ya decia a mi no me puede pasar nada mas porque de verdad que Dios se empecind conmigo y mi
familia, tuve que sacarlo de estudiar porque se alteraba mucho y no media la fuerza, lo cuide en casa
pero mis suegros ya me dijeron que no podian mas con nosotros, el nifio también era grosero con ellos
y me dijeron que lo mejor era que me fuera. Me vi obligada a pedirles posada a mis padres y pues
ellos habian recién comprado una casa en Bosa Piamonte, me dijeron arriba esta la terraza mire a ver

cdémo se acomoda, no podemos ayudarle con mas.
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Me quedé en casa por varios afios porque desafortunadamente en Colombia no hay interés por la
atencion de personas con discapacidad Mental Psicosocial y no podia dejar a mi hijo menor con nadie;
ocasionalmente iba donde una vecina a ayudarle con el aseo y ella me reconocia $10.000 que me
servian para el diario, ella me ayudd mucho porque empez6 a recomendarme con otras sefioras del

sector y con eso sobrevivi algin tiempo.

En el afio 2010 mi hija mayor termind el bachiller y a la vez qued6 en embarazo, me senti muy
frustrada porque yo a ella la aconsejé mucho pero pues digamos que yo tampoco me siento con la
autoridad moral para decirle, no quisiera que se sintiera sola y menos humillada; el papa del bebé no
respondid y terminod yéndose del barrio donde vivia asi que a mi toc6 asumir los gastos; mi segundo
hijo estaba finalizando noveno de bachiller y mi tercer hijo entraba a sexto aunque, presentaba muchas

dificultades académicas por su mismo diagndstico.

Como en el afio 2012 mi hijo menor tuvo una crisis muy fuerte y lo internaron por una semana en la
Clinica de la Paz, no podia verlo, lo tenian completamente sedado y con una camisa de fuerza, mire
la verdad ese dia dije No mas!, me armé de valor pero sobretodo de indignacién por las condiciones
en las que tenian a mi hijo, hablé con el médico y lo trate mal porque me hablaba como si yo le

estuviera mendigando algo.

Llegué a la casa, me meti en internet y empecé a leer, a mirar articulos y todo sobre las enfermedades
de mis hijos, tengo un cuaderno donde iba anotando todo, también hice como un directorio con las
instituciones de la localidad y empecé a mirar normas juridicas me pudieran respaldar. Asi fue como
llegué al Hospital Pablo VI a la Sede de Salud Publica que queda en el Barrio Carbonell, pues en ese
momento empezaban talleres sobre Politica Publica de Discapacidad la cual, desconocia

completamente.

Los talleres eran los Martes y los Jueves de dos de la tarde a cinco y media, alla inicialmente nos
dieron como una induccion con todo los temas, las talleristas se presentaron y nos dieron los nimeros
de contacto por si teniamos dudas o alguna novedad, eso me parecié muy chévere porque no eran las

funcionarias de escritorio sino que nos dieron la oportunidad de estar en contacto con ellas.

Durante los talleres tuvimos espacios de relajacion y de psicologia lo que me sirvié personalmente,
ya que tenia muchos sentimientos represados; fue de verdad una gran experiencia, de igual forma
conoci muchas mujeres en las mismas condiciones que yo y eso también le permite a uno establecer
como redes e ir mirando posibilidades de agruparnos y eso. La capacitacion del Hospital duré un afio

completo y nos dieron al final un certificado y recuerdo que fue una funcionaria de Integracién Social
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de la localidad para comentarnos los programas que ellos manejaban y los requisitos, le comenté mi

caso Y le llevé los diagndsticos médicos y me afiliaron los nifios al proyecto 721.

Y a los tres meses creo yo, una de las mamitas del grupo me coment6 que ella iba a ir al Bienestar
Familiar de la localidad para solicitar un bono que les daban a los nifios y me indic6 los documentos
gue tenia que llevar. Estuve haciendo esas vueltas como una semana y quedaron de avisarme si
guedaban elegidos o no, fueron hacerme una visita y de verdad que ahi fue cuando las doctoras se
dieron cuenta de las condiciones en las que yo vivia. Desde ese entonces estoy recibiendo también el
Hogar Gestor pero solo de Juan y a mi hijo menor le dieron el cupo en una fundacion que queda en

Kennedy donde esta entre semana y hace diferentes actividades.

En el afio 2014, la Secretaria de Salud implementé un Plan Piloto que se llamaba “ cuidando a
cuidadores” en donde nos formaban en politica publica, empoderamiento social y liderazgo; ya al
poco tiempo me formé como agente de cambio en el Hospital Pablo VI y alli mismo me dieron un
contrato laboral para formar a otras cuidadoras en RBC- Rehabilitacion Basada en Comunidad-.

Con ese empleo me logré estabilizar econémicamente y ya podia darles digamos que suplir sus
necesidades sin tener que estar mendigando o eso; alla en el hospital si me pagaron todo lo ley y usted

puede verificar que son las Unicas semanas que tengo cotizadas en pension.

Ese proceso de empoderamiento fue dificil en la medida en que mis padres consideraban que era una
pérdida de tiempo y que ademas que los dejaba en ridiculo con los vecinos porque era ventilar las
condiciones en las que estaba la familia. Sin embargo, yo no tenia nada que perder al contrario, podia
aunque fuera aprender y ya dejar de ser boba con los médicos y todo el mundo que querian hacer con

uno lo que se les diera la gana.

Empecé también a asistir al Consejo Local de Discapacidad que eran los segundos jueves de cada
mes de ocho de la mafiana a una de la tarde, la Secretaria del Consejo fue una persona que le dio
cabida a la comunidad y que permiti6 nuestra participacion en los subgrupos que ellos conformaron;
esto fue un avance porque normalmente asistian las mismas personas de siempre y no trasmitian la
informacién por eso los beneficios llegaban a unos pocos. Me meti en el subgrupo de educacion y la
idea era ser como veedores de los procesos de inclusion de las personas en condicién de discapacidad

y estar siempre en contacto con los funcionarios de la Direccion Local de Discapacidad.

Ese trabajo en el Consejo me hizo ver lo importante que es la participacion de las cuidadoras dentro
de los procesos de inclusion social pues, finalmente quienes estamos velando por los derechos de las
personas con discapacidad somos nosotras. Por otro lado, considero que fue un escenario para que a

comunidad me conociera y confiara como en mi labor, lo que agradezco inmensamente.
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Ya en el afio 2015 nos reunimos con varias mujeres cuidadoras y empezamos a mirar la opcion de
conformar una asociacion que nos permitiera consolidarnos como grupo y de la misma forma ir
disefiando proyectos que nos permitieran involucrar a la discapacidad y el cuidado en todos los temas
comunitarios. Sin embargo, fue una idea que no se pudo desarrollar inicialmente pues, empezaron las
divisiones dentro del grupo, considero que fue méas por temas de malos comentarios y chismes.
Ademas, en el mes de Abril me empecé a sentir indispuesta y sin alientos como de levantarme, lo que
normalmente hacia, fue cuando acudi al médico quien me ordend varios examenes y en ese momento

me detectaron Cancer de Seno en una etapa avanzada.

Que te podria decir de eso, fue muy duro recibir esa noticia porque finalmente todo el dolor que habia
vivido tenia solucion, pero la salud es algo delicado y yo lo Gnico que pensaba era ;qué va ser de mis
hijos sin mi?, pero mira que tampoco fue una noticia que me devastara, la verdad creo que fui
consiente siempre de que estaba actuando bien y pues que el control de todo lo tiene Dios, entonces
me senti en medio de todo tranquila. Me atormenté mucho las recomendaciones de los doctores
cuando iba a iniciar la quimioterapia, ya que tenia que cortarme el cabello y pues digamos que mi

apariencia si me angustiaba.

Mis padres desde ahi me han apoyado y estan al pendiente de mis hijos, mis hermanos también
empezaron a acercarse de nuevo y digamos que tuve un apoyo importante para enfrentar la situacion.
Duré siempre 10 meses en tratamiento, aln estoy en controles médicos pero yo intento no pensar en
es0, pues me afana mas saber que Juan ahora esta desarrollando conductas de autolesion, no puede

estar en ambientes cerrados y le estd costando compartir con mas personas.

Ahorita a mediados de Julio retomé nuevamente como mi labor comunitaria, la idea de la Asociacion
no se logré por muchas cosas especialmente, por inexperiencia y desconocimiento sin embargo,
conformamos una Red de Cuidadoras que se encuentra desarrollando en este momento procesos de
participacion y socializacion de experiencias con toda la comunidad; estamos también programando
varias actividades de caracter comunal como bazares y diferentes actividades que nos permitan

recaudar fondos para desarrollar actividades artisticas con los nifios en condicion de discapacidad.

Para este diciembre tenemos programada una actividad de finalizacién de afio, en donde queremos
regalarle una sonrisa a esos nifios que nadie tiene en cuenta, esperamos recolectar 150 regalos y pues
los refrigerios correspondientes. En esa labor, no nos ha ido nada bien la verdad, hemos tocado varias
puertas como la Alcaldia Local y el ICBF y nos dijeron que ellos no tenian competencia para eso,
Integracién también nos dijo que no tenia formas de apoyarnos. Desde este afio no pudimos seguir

participando en el Consejo Local porque la nueva secretaria prohibid el ingreso de la comunidad y no
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habido forma de que eso pues termine y nos vuelvan a vincular a ese proceso, por tanto apoyo de
ellos no tenemos. La verdad quienes han apoyado més a la Red han sido los pequefios comerciantes
del sector pues, no ha sido cantidad la ayuda pero de todas maneras es un apoyo importante. Nosotras
hacemos de todo, somos animadoras, organizadoras, publicitas mejor dicho todo lo hacemos nosotras

por ver felices a nuestros chiquitines.
Quisiera hacer unas reflexiones puntuales frente al tema de las mujeres cuidadoras:

Primero, la posibilidad de organizacidn entre nosotras es algo que debemos seguir fortaleciendo dada
las condiciones de vida de las mujeres en Bosa, porque yo soy solo una pequefia muestra de las
violencias a las que estamos expuestas todo el tiempo pero, hay casos en los que de verdad el Estado
falla. Es por ello, que nos encontramos empoderando a las mamitas cuidadoras para que también

dejemos un precedente que mas que cuidadoras seguimos siendo mujeres.

Segundo, la exclusion social es evidente porque de verdad gque ya nos volvimos indiferentes ante el
dolor del otro y el sufrimiento, siempre se piensa es que si N0 me pasa a mi pues de malas, considero
gue la exclusion inclusive se evidencia a la hora de formular y presentar proyectos ante las diferentes
instituciones y es porque el Estado, segrega cualquier clase de discapacidad y siempre se encuentran
trabas y puertas cerradas pero, como ya estamos formandonos estamos en la lucha por que se escuchen
todas nuestras necesidades y poder lograr el reconocimiento de todas las clases de discapacidad y

aunque tenemos el acuerdo 002 de 2007 es muy luchada la inclusion laboral

Por otro lado, dejar el precedente que Bosa es una localidad con una cantidad de dificultades y
necesidades por ser cubiertas y de esa misma manera las mujeres cuidadoras se ven expuestas a
violaciones a sus derechos como personas, hay una posicién muy machista inclusive por parte de
nosotras mismas, sin embargo hay intenciones de mejorar las cosas y progresivamente la comunidad

va a tener que adaptarse.

Asi mismo, quiero manifestar nuestros intereses también para que el Gobierno adapte sus politicas y
nos garanticen un empleo digno con horarios flexibles para las cuidadoras que tengan sus hijos en
inclusion educativa o en fundaciones, que las cuidadoras de tiempo completo puedan ser formadas
como auxiliares de enfermeria y ser contratadas por las prestadoras de servicios de enfermeria
domiciliaria para el cuidado de sus propios hijos pero sobre todo, una pension o auxilio econémico a
los cuidadores que no tienen estas opciones ya que todas y todos los cuidadores también tenemos

necesidades que suplir en lo personal.

Esta ha sido mi vida, agradezco el interés de poder estudiar desde la academia nuestra situacion, de

verdad que son muchas cosas que quiza no tuve presentes pero, demuestra la dificultad con la que
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nacemos, crecemos Yy envejecemos también; finalmente espero con mucha fe conformar una
organizacion de cuidadores y cuidadoras legalmente constituida a nivel Distrital que genere el

impacto que anhelamos y los cambios en el pensar y actuar frente a las personas con discapacidad.
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6. Sintesis de Historias de Vida

CATEGORIAS

Cuidadora 1

Cuidadora 2

Cuidadora 3

Cuidadora 4

IDENTIFICACION

i. Tengo 57 afios
ii. Tengo dos hermanos
iii. Creci en una familia
de agricultores y como
vera era un trabajo muy
duro y dificil, pero todos
colaborabamos
iv. Estuve en casa casi
hasta los nueve afios
ayudando a mi mama
con las labores de la
cocina para los obreros
gue contrataba mi papa,
los arreglos de la casa y
ayudaba a sembrar y a
desyerbar los pastos.

v. Mi papé queria tener
mas hijos y ojala fueran
hombres
vi. Un familiar de mi
papa nos ayudo a criar
pues mi viejo estaba
todo el tiempo
sembrando o arrancando
yuca y bajando platano.
vii. Yo no podia estar
fuera de la habitacién
cuando estaban los
amigos de mi papa en
casa.

i. Tengo 62 afios

ii. Soy la segunda hija
de ocho hermanos y la
primer mujer de mis
hermanos

iii. Mi madre se
dedicaba en ese
momento a los oficios
de la casa, el cuidado
de mis dos hermanos
varones y de mi (En
ese entonces solo
éramos los tres) vy el
trabajo de la tierra, mi
padre se dedicaba a
labrar la tierra
también y a los
negocios de venta de
animales

iv. Cuando mi madre
llegd alla se dio
cuenta que mi padre
tenia otra mujer y es
cuando se separan

v. Ingresé a estudiar
casi cuando tenia 9
afios y no pude
terminar la primaria

i. Tengo 57 afos

ii. Tuve 9 hermanos, cinco
hombres y cuatro mujeres,

yo fui la cuarta hija

iii. Mis padres fueron
personas del campo muy
trabajadoras y nobles

iv. Mis hermanos hombres
siempre eran los que tenian
las mejores cosas, digamos

que les servian mejores
presas de pollo y a ellos si

nos los obligaban a cocinar

ni nada de eso, ellos solo

se dedicaban a ayudar a mi

papa con la tierra y nada
mas

v. No pude estudiar,
porgue aunono lo
mandaba a eso, yo me
dedique fue ayudar a mi
mamay a cocinar

i. Tengo 44 afios

ii. Mis padres se dedicaban al
comercio informal de marroquineria

iii. Tengo tres hermanos

iv. Hice parte de una familia
humilde y de creencias catolicas,
con normas establecidas por mi
padre quien era el jefe de hogar.
v. Gocé de muchas bendiciones,
amor y mucha atencion, participé en
varios eventos organizados en el
centro comercial en donde
trabajaban mis padres.

vi. Ingresé a los tres afios al Jardin
comunal del barrio, en donde
comparti con varias personas e inicié
mi proceso académico como tal.

vii. No fue posible que mis papas
pudieran meterme a temprana edad a
estudiar en la escuela.

viii. Aprendi desde esa edad a
arreglar la casa y hacer varias tareas
en el hogar, también empecé a
cocinar pues, mi padre la verdad
nunca ayudo con las tareas del hogar




viii. Decian que mi lugar
estaba era adentro
ix. A la edad de los
nueve afios fue que entré
a la escuela, fue muy
dificil porque como era
zonarural, las
instituciones educativas
guedaban muy lejos
(mas de una hora de
camino)

X. La verdad es que con
mucho esfuerzo
principalmente de mi
mama pude culminar el
bachillerato y salir
normalista

porque mi mama me
saco para poder
atender el hogar

vi. No tuvimos la
oportunidad de
participar en
actividades del barrio
0 en cursos ofrecidos
por la localidad,
solamente
sobreviviamos con lo
gue teniamos.

vii. Mis hermanos
varones se fueron
algunos de la casa 'y
los que se quedaron
no me ayudaban con
nada y mi mama
tampoco les exigia
nada, decia que ellos
si podian estudiar
porque eran hombres

viii. Le rogué a mi
mama que me diera a
mi la oportunidad de
estudiar y lo que me
contesto era que yo

tenia era que estar
lavando y atendiendo

la casa
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ix. Me senti por
mucho tiempo bruta y
sin importancia, no
valoré nunca mi
aspecto fisicoy lo
Unico que queria era
salir de mi casa 'y
vivir otra vida

LIDERAZGO

i. Me quedé como unos

seis meses en la finca

cuidando a mis viejos.
ii.

Ya con el tiempo me fui
soltando para coger los
buses y eso; los
conocidos me escribian
en un papelito las
direcciones y los buses
gue deba coger y asi fue
aprendiendo poco a
poco.

iii. Conoci a una sefiora
que su hijo también
estaba hospitalizado y
tenia unas condiciones
similares, como los
chicos estan medicados
todo el tiempo,
empezamos habar
frecuentemente y ella
pues me invito a
participar en una reunion

i. Me convenci que
debia luchar por ella
hasta donde fuera
necesario

ii. Me empecé a
relacionar con otras
mamas cuidadoras,

hablaba con las

sefioras que estaban y
empezamos a
contarnos los
diagndsticos de los
nifios y también los
motivos por los que
habian nacido asi

iii. Yo empecé a
asistir a las reuniones
que ella organizaba en
el salon comunal o en

la casa de alguna

mama y alli las
sefioras que llevaban
mas tiempo nos
compartian

i. A mi me tocé aprender a
ser verraca y a sacar las
ufias

ii. En el hospital recién
empezaban a trabajar con
la politica publica y
éramos pocas personas,
nos reuniamos
inicialmente los miércoles
y alla le explicaban a uno
como se caracterizaban las
enfermedades y como
realizar cuidados basicos
desde la casa

iii. Yo tomaba nota de los
nombres y cargos para
poder acercarme y
solicitarles informacion
acerca de los servicios que
ofrecian
iv. Nunca me quedé quieta
0 esperando que alguien
me diera algo por pesar, le

i. Me armé de valor pero sobretodo
de indignacion por las condiciones
en las que tenian a mi hijo, hablé
con el médico y lo trate mal porque
me hablaba como si yo le estuviera
mendigando algo.

ii. Me meti en internet y empecé a
leer, a mirar articulos y todo sobre
las enfermedades de mis hijos, tengo
un cuaderno donde iba anotando
todo, también hice como un
directorio con las instituciones de la
localidad y empecé a mirar normas
juridicas me pudieran respaldar.

iii. Ya al poco tiempo me formé
como agente de cambio en el
Hospital Pablo VI y alli mismo me
dieron un contrato laboral para
formar a otras cuidadoras en RBC-
Rehabilitacién Basada en
Comunidad.

iv. Empecé también a asistir al
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que iban hacer en el Col
de Bosa para los nifios
con discapacidad

iv. Fui hablé a Atencién
al ciudadano vy les
comenté la situacién de
mi hijo y me hicieron
una carta para que
internamente se hiciera
la autorizacion

v. En el proyecto 721
acabé de aprender temas
de liderazgo y algunas
rutas de atencion como
el Punto por la salud,
me di cuenta ademas que
todo funciona es con
derechos de peticiony a
las malas, porque ni la
EPS ni el ICBF ni en
Integracion Social habia
cabida para mi hijo, pese
a que de verdad
necesitabamos el apoyo.

vi. En el afio 2012
empece hacer el curso de
agente de cambio dado
por el hospital Pablo VI,
ahi comprendi que si
queria que la calidad de

convocatorias,

talleres, bonos y todo

lo que la localidad
estaba ofreciendo, nos
decian los papeles que

debiamos llevar y

también nos pedian

que replicaramos la
informacion con otras

mamas.

iv. He sido
multiplicadora de mis
conocimientos y
siempre que veo a una
mamita en esas
condiciones les digo a
dénde pueden ir.

v. Yo siento que no
soy una lider
reconocida pero que
con pequefias
acciones se va viendo
el cambio

vi. Yo veo con
admiracion la labor
gue cumplimos y que
pese a la
discriminacion que
recibimos tanto en la
calle como en las
casas, estamos

consegui el cupo a mi hijo
mayor en un colegio que
era muy bueno pero era de
religiosas y era costoso,
me ofrecia de voluntaria
para talleres de padres de
familia y fue donde me
lancé al consejo de padres

v. Fue cuando la
comunidad ya empezé a
reconocerme y cualquier
cosa ellos me buscaban

para que les diera

orientacion de cémo hacer

para entrar al COL y
cuando les salia ellos me
daban cualquier cosa $

2.000 0 5.000 pesos asi me

ganaba el sustento, aunque
fuera para la sopa de los

nifios

vi. Le saqué copias a los
documentos que ya habia
radicado en el seguro y los
tomaba como ejemplo para
hacer los que necesitara
vii. Me pelie
absolutamente todo, desde
los panales hasta la
enfermera domiciliaria.

viii. Nos poniamos citas

Consejo Local de Discapacidad que
eran los segundos jueves de cada
mes de ocho de la mafiana a una de
la tarde, la Secretaria del Consejo
fue una persona que le dio cabida a
la comunidad y que permitié nuestra
participacion en los subgrupos que
ellos conformaron
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vida de mi hijo
mejorara debia recorrer
un camino pero con
sabiduria para poder
vencer todos los
obstaculos o barreras
mediante la ayuda de las
pocas herramientas
(politicas publicas) para
poder hacer valer los
derechos de mi hijo que
en ocasiones son
vulnerados por la
sociedad.

vii.
Desde que he empezado
a participar en diferentes
cosas siempre que puedo
le informo a varias
cuidadoras de los
proyectos y estoy
siempre pendiente de las
ofertas institucionales,
ya muchas me conocen y
me llaman para
contarme sobre sus
situaciones, yo les ayudo
con los derechos de
peticion y o escritos y
ellas me dan lo que
puedan por ellos

sacando adelante a los
nifios y hemos podido
acceder a varios
servicios para ellos

vii. No sé si yo
cumpla con ese
liderazgo pero lo
intento y lo hago
también porque me
cansé que todo el
mundo quiera pasar
por encima de uno y
uno nunca dice nada

viii. La comunidad y
los vecinos somos los
que logramos
apoyarnos los unos a
los otros

iX. Mi meta en un par
de afios es poder sacar
a mi hija profesional y
consolidarme como
una gran lider en
Bosa, aprender a
hablar en publicoy a
tener los argumentos
juridicos para poder
defender mis derechos
y los derechos de las
demé&s mamas

para hacer los documentos
en un café internet y los
acompafiaba a las EPS
para radicar los
documentos.

iX. Ya en el afio 2014 fui
elegida por el Consejo
Local de Discapacidad

como Representante de las
Cuidadoras ante el

Consejo Distrital y como

representante local de la
discapacidad multiple.

X. Actualmente, estoy
trabajando con unos
extranjeros que realizan
voluntariado para mejorar
la misién de la fundacién y
mirar que otras cosas
podemos hacer desde alli
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PROTECCION
SOCIAL

i. Lo de los palancasos
en las empresas no es de
ahora.

ii.
Los profesores los
contrataba directamente
la Gobernacion y pues,
y0 en ese entonces no
habia venido a Bogota

iii.
Trabajar con las familias
en el campo es muy
enriquecedor

iv.

Tuve todas las
prestaciones sociales y
la opcién de apoyar a mi
vieja con un tratamiento
médico

V.

Lleg6 una profesora de

aqui de Bogota a ocupar
la vacante

Vi.
Aqui en Bogoté habia
mas oportunidades
laborales

i. No teniamos familia
gue pudiera darnos
posada aqui en
Bogota

ii. Las condiciones
economicas de la
familia siempre
fueron complicadas
porque no teniamos
muchas comodidades
y entre mas nacian
mis hermanos eran
mas escasos los
recursos

iii. Mi madre por su
parte si tenia amigas
en el barrio que nos
echaban un gjito y le
prestaban a ella cosas
para cocinar 0 muchas
veces comida,
tuvimos muchos
accidentes, se nos
incendid la casa, se le
volted una olla de
agua caliente a uno de
mis hermanos y otro
se envenend con unas
pepitas de un arbol
que habia en el patioy
en esas ocasiones los
vecinos fueron

i. La situacion econémica
de la casa era dificil
porgue no teniamos

muchos lujos, viviamos
con lo necesario, no nos
faltd la comida pero yo si
creo que nos falto el afecto
de nuestros padres

ii. A los 13 afios empeceé a
trabajar en lo que usted no
se imagina, lavando ropas,
arreglando las casas de las
personas que trabajaban en
la alcaldia, en varias
panaderias y restaurantes
de ah.

iii. Me buscé trabajo en un
almacén de telas y alla
trabajaba desde las 7 hasta
las 11.

iv. Como era menor de
edad pues, solo me
pagaban un sueldito pero
no me pagaban salud ni
para lo de eso de la
pensién

v. Teniamos un hogar

bonito porque yo me

dedicaba a la casa y él
manejaba una tracto mula

i. El negocio de mis papas no estaba
dejando ganancias.

ii. A los 19 afios empecé a trabajar
por turnos en un almacén de ropa en
el sector de Chapinero, no me
ganaba ni siquiera el minimo, no
recuerdo bien cuanto me pagaban el
dia, pero pues no pague salud ni
pensién tampoco

iii. No volvi a trabajar porque me
dediqué al hogar y al cuidado de mis
hijos, fui muy feliz de verdad.

iv. Tuve que salir a buscar trabajo
nuevamente y ahora con mas afios y
sin mayor experiencia.

No volvi a saber mayor cosa de los
abuelos de los nifios y tampoco
quise ponerme coOmo en esa posicion
de ir a pelear por la pension o algo.

v. Busque trabajo como vendedora,
haciendo aseo y asi me mantuve
durante un tiempo, mis padres me
apoyaron con el techo y el cuidado
de los nifios.

vi. Mientras tanto le ayudaba con el

aseo a mi otra cufiada y con lo que

ella me daba pagaba el agua y daba
para algo de mercado.
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Vii.
Seguiamos trabajando en
la vereda

viii.

Mi esposo me puso un
negocito de cerveza para
gue estuviera en la casa
y no tuviera problemas

de salud

iX.
La cervecita nos dio para
comer y viviamos bien

X.

El negocio de cerveza
tuve que acabarlo
porgue no habia quién lo
atendiera, L6pez era el
gue me mandaba la plata
y pues estaba pendiente
de la situacion.

xi. Pero yo no podria ser
mentirosa y decir que él
no me apoyo, estuvo
siempre ahi con nosotros
y no rechazo al nifio ni
nada de eso al contrario,
jugaba con él y todo

quienes nos ayudaron

iv. Sali un dia de mi
casa a escondidas y le
dije a una vecina
amiga de mi mama
que yo queria buscar
trabajo y ella me
ayudo a entrar donde
trabajaba, eso fue
como a los 14 afios

v. Me dijo que yo
tenia que darle el
dinero a ella que no
me lo podia gastar
porgue si no, N0 me
daba el permiso

vi. El trabajo era en
una cadena de
restaurantes y yo
ayudaba como mesera
y auxiliar de cocina

vii. No ganaba
mucho, como era
menor de edad
solamente me
pagaban lo del sueldo
y me renovaban el
contrato cada afio, en

€Se momento no me

y se la pasaba viajando
todo el tiempo

vi. Me vi obligada a
entregar la casa porque no
tenia con que seguir
pagando el arriendo

vii. Por mas que intentaba
conseguir trabajo, no era

facil y menos sabiendo que

era madre cabeza de
familia

viii. Consegui empleo en
un piqueteadero y meti al
nifio al jardin o bueno en
ese entonces no se les
decia jardin sino donde
una vecina.

iX. Nadie da trabajo porque

saben que no podemos
estar tiempo completo, el

pago es algo miserable y la
verdad es que la Localidad

y el Distrito no ofrecen

garantias para las personas

en pobreza extrema.

vii. Ocasionalmente iba donde una
vecina a ayudarle con el aseo y ella
me reconocia $10.000 que me
servian para el diario, ella me ayudo
mucho porque empezo6 a
recomendarme con otras sefioras del
sector y con eso sobrevivi algin
tiempo.

viii. Con ese empleo me logré
estabilizar econdmicamente y ya
podia darles digamos que suplir sus
necesidades sin tener que estar
mendigando o eso; alla en el
hospital si me pagaron todo lo ley y
usted puede verificar que son las
Unicas semanas que tengo cotizadas
en pension.

ix. En el mes de Abril me empecé a
sentir indispuesta y sin alientos
como de levantarme, lo que
normalmente hacia, fue cuando
acudi al médico quien me ordend
varios examenes y en ese momento
me detectaron Cancer de Seno en
una etapa avanzada.
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Xii.

Me devolvi con Carlos y

pues la verdad es que ya

no podia trabajar igual
gue siempre, quien
llevaba el sustento
siempre era Lopez y

pues la verdad con eso

nos bandeabamos para

todo

xiii. EI me dijo que no se
podria venir a vivir aqui
porgue quién cuidaba
alla y de todas maneras
él solo sabia trabajar en
cosas el campo y aqui
qué podria hacer

Xiv.

Mis padres pues me
mandaban yuca y esas
cosas Yy eso era de
mucha ayuda para mi.

XV.

Luego del abandono
conté con el apoyo de
mis hermanos quienes
me enviaban el dinero
para pagar mientras yo
lograba vincularme en

habian mencionado

nada de pension y
tampoco tenia forma
de ahorrar, no iba al
médico ni sacaba citas

porque me

descontaban el dia
entonces era mejor no
ir

viii. No habia
trabajado desde que
nacié mi hijo el
mayor y el
recibimiento de mi
familia no fue el
mejor
ix. Si me preguntan
y0 No VOy a una cita
médica hace muchos
afios y la ultima vez
que fui, fue porque
me senti rara como
débil y fue cuando el
médico me dijo que
estaba empezando una
anemia y que debia
cuidarme pues, ni si
quiera supe cuando
me llego la
menopausia

X. Que nos den

empleo, aun sabiendo
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algo.
XVi.

me pagaba menos del
minimo y tenia que
trabajar de lunes a
sébado pero como

necesitaba el dinero, ni

modo, alli aunque fuera

estaba pendiente del

nifio.

xvii. Me inscribi por
intermedio de una
conocida al subsidio de
vivienda que iba a dar el
gobierno y resulté
favorecida, para mi fue
una de las bendiciones
mas grandes que he
tenido.

XViii.

Fue terrible, la duefia del
colegio me llamaba
todos los dias y me decia
gue ella no le servia que
fuera un dia si y el otro
no, no tenia quién me
relevara para cambiarme
y comer.

Yo acepté a pesar de que cuento con la

gue no puedo cumplir
un horario por mas

(ue quiera y que no

experiencia y el
estudio requerido

xi. Hay sefioras que
YO CON0ZCO que son
solitas y tienen varios
hijos en condicion de
discapacidad, sus
maridos las

abandonaron por otras
mujeres y yo digo
quién las ayuda a ellas

xii. No hay
oportunidades de
vivienda propia o
trabajo digno que

valoren nuestra
situacidn actual pero
que no nos exploten
con altas jornadas
laborales y pagos
minimos
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XiX.

xX. Tuve que retirarme
definitivamente de
trabajar y dedicarme por
completo a Carlos

xxi. Mi madre vino a
Bogota y me ayudo un
tiempo con el dinero
para hacer mercado y
para los pasajes, cuidaba
a Carlos aunque, por el
descontrol que maneja él
tuve que pedirle a mi
mama que no lo cuidara
mas porque cuando yo
llegaba, ella estaba
asustada o inclusive
golpeada. Carlos es de
un manejo tenaz

XXil.

Puse un letrero en la
casa para ayudar hacer
tareas y desde ese
entonces vivo de lo que
la gente me paga por los
trabajos

RECONOCIMIENTO
INSTITUCIONAL

i. Que el Gobierno a
uno no le ayuda en nada,
pero vaya uno a ser pillo

a ver sino le dan el

i. No sabia ni siquiera
que el gobierno tenia
programas y daba
talleres para nifios y

i. Asisti a todos los cursos
esos que le hacen a uno
cuando estad embarazada, a
las citas médicas, mejor

i. No podia ir a las citas prenatales
porque no tenia con qué, una vecina
fue la que me daba bienestarina y
me inscribio para recibir un mercado
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trabajo de una
ii. La verdad es que
frente a los cursos que le
hacen a uno cuando esta
embarazada alla
solamente hay un centro
de salud y eso no lo
hacen como aqui en
Bogota. Siempre me
dijeron gue estaba bien y
nada mas, que estuviera
pendiente a cualquier
dolor pero yo nunca tuve
algin malestar

iii. Fue parto natural y al
parecer todo estaba bien.

iv. Me dijo que viniera a
Bogota y consultara con
un médico particular
para saber qué era lo que
estaba pasando.

v. Hasta ese momento
Carlos estaba afiliado al
seguro social y pues me
lo atendian bien, no se
demoraban en darme las
citas n nada de eso

vi. Empecé a ver
discriminacion fue en el
sector educativo porque
en los jardines no me lo

jévenes,
sencillamente vivia
encerrada en la casa

ii. Desde que la nifia
nacio el sistema de
salud ha respondido
con todo, peleando
pero sea logrado

iii. Como mi esposo
ni yo pudimos
vincularnos en

trabajos con todas las
prestaciones, hemos
estado con el Sisben

iv. El trato que he
recibido no siempre
ha sido el més
adecuado ya que en
muchas oportunidades
los médicos me
juzgaron por la
condicion de mi hijay
hasta en ocasiones me
dijeron que era mejor
dejarla asi, que ella no
podia recuperarse

v. En la medida en
que ella fue
creciendo, también

dicho, yo sabia que tenia
gue estar pendiente de la
salud del bebé.

ii. Lo llevé rapido a
urgencias y alla me lo
dejaron como una semana,
nunca me dieron razén de
nada, ya el ultimo dia fue
que el médico me dijo que
el bebé habia tenido una
convulsién que le habia
afectado el cerebro y que
eso significaba que Juan
me iba a quedar como un
mongolico toda la vida.

iii. La peor institucion que
puede existir es salud,
porgue imaginese usted!
Nunca detectaron nada
malo y después que se le
diagnostico la
discapacidad a Juan fue
como, no hay nada que
hacer, esperar a que se
muera porque ese nifio no
sobrevive

iv. Encontré gente muy

cruel, que calentaban el

puesto y se ganaban la
plata facil.

mensual y asi Vivi.

ii. En Colombia no hay interés por la
atencion de personas con
discapacidad Mental Psicosocial.

iii. Como en el afio 2012 mi hijo
menor tuvo una crisis muy fuerte y
lo internaron por una semana en la
Clinica de la Paz, no podia verlo, lo
tenian completamente sedado y con

una camisa de fuerza .

iv. Asi fue como llegué al Hospital
Pablo VI a la Sede de Salud Publica
gue queda en el Barrio Carbonell,
pues en ese momento empezaban
talleres sobre Politica Publica de
Discapacidad la cual, desconocia
completamente.

v. Una funcionaria de Integracién
Social de la localidad para
comentarnos los programas que
ellos manejaban y los requisitos, le
comenté mi caso y le llevé los
diagnosticos médicos y me afiliaron
los nifios al proyecto 721.

vi. La exclusion social es evidente
porque de verdad que ya nos
volvimos indiferentes ante el dolor
del otro y el sufrimiento.
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recibian por la
discapacidad
vii. En ese tiempo tuve
que afiliarme a pension
yalaEPSy alli fue
donde empezaron
realmente las
dificultades con salud,
porque no me
autorizaban los
examenes y no me daban
las citas a tiempo
viii. Realmente
considero que fue un
error parar mi, empezar
a pagar EPS porque sigo
a la fecha teniendo
muchos problemas para
todo lo que requiere mi
hijo.
iX. Me humillaron como
nadie se puede imaginar,
recuerdo que un tipo de
€s0s que atienden me
dijo “sefiora entienda
gue no hay el
medicamento o es que
también toca internarla”
X. Tuve un problema
terrible con una de las
funcionarias del Col
porque ella fue hacernos

fueron creciendo las
dificultades de acceso
a salud y a educacién

vi. En ese momento
me di cuenta que el
problema con salud y
educacion eran
permanentes pues no
nos daban los
medicamentos y las
citas a tiempo, y entre
mas tiempo pasaba
era peor, ahi si que
nos podiamos quedar
esperando

vii. Yo estoy segura
que si los nifios
tuvieran un cuidador
permanente pagado
por el gobierno,
nosotras no
tendriamos que
guedarnos en la casa
y podriamos trabajar
en lo que sea

viii. Me han cerrado
una cantidad de veces
las puertas pues
porgue dicen que la
discapacidad de mi
hija no es severay

v. Conoci a una
funcionaria que trabajaba
en el centro médico de
Pablo VI — Dofia Mireya y
ella fue quien me fue como
direccionado en todo lo de
discapacidad.

vi. Empezaron a dar cursos
de la politica publica y yo
pues me inscribiay
participaba mucho, el
grupo de cuidadores se fue
agrandando y las
instituciones también
empezaron como a
participar en eso

vii. Durante los primeros
10 afios de Juan el
acompafiamiento que
recibi por parte de salud
fue muy dificil, no lograba
conseguir citas, terapias y
examenes y pues él
retrocedia con el paso del
tiempo

viii. En ese tiempo conoci
a un abogado de la
Defensoria del Pueblo
quien fue el que me
asesoraba y me empezé
hacer los derechos de

vii. El Estado, segrega cualquier
clase de discapacidad y siempre se
encuentran trabas y puertas cerradas
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la visita y me insulto
practicamente

esposo e hijos que

econdémico
Todas las entidades
deberian hacer visitas
y corroborar que de
verdad uno necesite
las ayudas y
quitarselas a las que
no

ix. Los alcaldes que
entran tanto a Bogota
como a las localidades
traen sus propios
proyectos y lo que

cae en un momento

X. Tenemos tantas
dificultades
econémicas y
familiares pero al
gobierno no le
interesan

xi. Nos sentimos
excluidas en esta
lucha diaria que
libramos porque las
politicas son
incompletas es decir,
solo hay para mujeres

gue yo cuento con peticion y las tutelas y asi

deben dar el apoyo | dieran los tratamientos al

logramos avanzar se | instituciones que aportaban

fue més fécil que me le
muchacho

iX. Se abrid un espacio
importante dentro de la
localidad que fue el
Consejo Local de
Discapacidad en donde
empecé a participar y
también a socializar el
guehacer de la fundacién,
alli fue muy importante
asistir porque conoci
muchas personas de la
comunidad y de las

de alguna manera a la
politica de discapacidad.
X. La Alcaldia Local me
brindé ayuda logistica para
adecuar una parte de la
fundacion y al mismo
tiempo hicimos como una
alianza en donde nosotras
brinddbamos
capacitaciones y ellos nos
daban refrigerios y los
materiales.

xi. Para qué estd el Estado
si no es para garantizar

derechos a sus ciudadanos.
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0 para discapacidad
pero no para mujeres
gue se dedican al
cuidado de nifios con
discapacidad

xii. La Consejera Distrital
me mando a sacar en una
oportunidad de una sesion
porque ellos quieren hacer
las cosas como les place y
no como la gente
realmente necesita.

xiii. Le hace falta mucho a
la discapacidad para ser
incluida dentro de la
sociedad pero mas le falta
a los cuidadores que no
comprenden la importancia
de su trabajo.

xiv. El Ministerio del
Trabajo implemente
acciones para evitar la
discriminacion de
nosotras, que fortalezca a
las microempresas y que
genere garantias para que
podamos estar en el trabajo
con nuestros hijos

CONFLICTIVIDAD

i. Fuimos a un
especialista que quedaba
en Teusaquillo, lo
examino y le envio
varios exdmenes porque
para él algo no estaba
bien

i. Mi mama empez6 a
trabajar en lo que le
saliera podia ser
ayudando en los
restaurantes, haciendo
aseo en las casas o
vendiendo puerta a
puerta diferentes

i. Mi papa golpeaba a mi
mama cada vez que se
emborrachaba

ii. Fue una juventud dificil
Ccreo yo, porque tuve que
trabajar todo el tiempo y el

dinero gue ganaba era para

i. Sabia de todas maneras que debia
soportar a veces malos tratos de los
duefios del local porque podia
comprarme lo que yo necesitaba con
ese dinero y ayudarle a mis papas
para la comida y servicios.

ii. Mi papa siempre nos decia que él
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ii. EI médico me
informd que arlos tenia
retardo mental y que a
eso se debia su proceso

de desarrollo, Dios
santo!

iii. Es muy dificil de
asimilar porque uno
piensa por qué mi hijoy
por qué yo, si siempre
fui una persona buena.

iv. Hablé con mi esposo
y mis padres y pues le
conté lo que habia dicho
el médico y todos los
examenes que tenia que
hacerle a Carlos

v. Casi la verdad yo no
estuve muy pendiente de
él porque mi afan era el
nifio Lépez ya no
compartia con los
vecinos, quiza por miedo
0 por vergiienza de que
le dijeran que él tenia un
nifio con discapacidad

vi. Hablamos con mi
esposo y decidimos que
lo mejor era venirnos
para Bogotd, porque en

alimentos (carne o
frutas), en ese
momento yo tuve que
asumir el cuidado de
todos mis hermanos,
hacer de comer y
arreglar la casa.

ii. Sacrifique mi nifiez
por darles de comer y
pareciera que no les
importara

iii. Mi padre nunca se
acerc6 a nosotros, nos
abandoné por
completo y no
supimos de €l por
mucho tiempo

iv. Decian que mi
madre era una
vagabunda porgue
tenia a otro hombre y
nunca recibimos de
ellos alguna ayuda

v. El empez6 a
cambiar, era agresivo
Yy ya no estaba
pendiente de nosotros

vi. Muchas veces no

ayudarle a mi hermana y
mandarle a mis papas

iii. A la edad de 16 afos
fui violada por un tipo que
vivia en el pueblo, yo
trabaja en su casa haciendo
aseo, no tuve a quién
contarle, ni quién me
ayudara porque por ahi
dicen en pueblo pequefio,
infierno grande

iv. Viaje con mi hijo hasta
el Tolima para buscarlo
porque nadie me daba
razon y fue cuando me
enteré que tenia un hogar
en Honda

v. Mi madre lo que me dijo
era que lo buscaray lo
perdonara, que esas cosas
eran normal en los
hombres y por eso no
habia que acabar con el
hogar

vi. No tenia quién cuidara
de mi hijo y menos quién
nos diera de comer, ese
tipo ni siquiera una

mas estudio no nos podia dar y que
debiamos defendernos como
pudiéramos.

iii. Mi papa dejo de hablarme y pues
no fue como un apoyo para mi.

iv. El fue victima del conflicto
armado de nuestro pais y fue
brutalmente asesinado hace 21 afios.

v. La pension la tiene la primera
esposa y los hijos y yo no reclamé
nada porgue no sabia cémo hacerlo,
era muy joven todavia, el dolor me
invadié y mis hijos ahora necesitan
muchas cosas que yo no les puedo
dar.

vi. Mi compafiero se volvio
practicamente alcohdlico, llegaba y
me daba unas tundas y siempre me
echo la culpa de todo, aguante
mucho tiempo hambre y la verdad
tuve que pedir limosna para los
pasajes.

vii. Me daba miedo dejarlo, no podia
volver a mi casa porque a mis
hermanos les parecia el colmo que
yo no aprendiera y me metiera segin
ellos con lo primero gue encontraba.

viii. Mis hijos mayores me dijeron

Ilamada para el nifio, ni

que ellos no querian seguir viviendo
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el pueblo no me lo
atendian y alla antes yo
sentia que se burlaban
del nifio, el médico me
dijo que él no podia
tratarlo porque Carlos
era especial y ni siquiera
las vacunas se me las
ponian porgue no sé qué,
una mil excusas

vii. Fue muy duro darme
cuenta de que para la
gente era mas
importante una situacion
de salud mas que las
otras habilidades que
podria desarrollar el
nifio

viii. La situacion
econémica se puso muy
complicada porque
Lépez no podia
mandarme dinero
suficiente y la verdad,
hubieron varios dias en
los que yo no tuve con
qué comer porque 0
tenia para los pasajes o
para mi almuerzo.

iX. Un buen dia si sefiora
que me llamo, me dijo

tuve que darles de
comer a mis hijos y
tampoco tenia forma
de conseguir trabajo
ya que era un
municipio muy lejano
y la verdad es que yo
luché porque la vida
de mis hijos fuera
completamente
diferente a la mia

vii. En una
oportunidad llego a la
casa, discutimos y me

golpeo

viii. Me enteré en un
control médico que
estaba nuevamente en
embarazo, fue terrible
para mi saber que iba
a ser mama otra vez
pues primero, yo ya
no tenia edad para
criar

iX. Me toca es
cuidarlo también
porque resulto con
problemas cardiacos y
de los pulmones y ya

nada

vii. Cuando Juan cumpli6
los dos afios y medio me
dijo que se iba, que €l ya

no podia vivir conmigo ni

con mis hijos.

viii. En el 2009 fallece mi
madre y tuve que traer a
mi papa a vivir conmigo

porgue no se podia quedar

alla solo y pues por su
estado de salud, mis otros
hermanos no me ayudaron
nunca con nada

ix. Siempre es con la
amenazadera que lo van a
sacar del 721 y del Hogar

Gestor.

X. Las mujeres cuidadoras
de Bosa no estamos
tampoco trabajando para el
mismo lado, conozco a
muchas mujeres que
prefieren quedarse en la
casa sometidas que
participar en las
actividades del consejo y
esa es un gran debilidad
que se evidencia, porque
no hay unién

conmigo y mis papas la verdad,
fueron quienes los apoyaron en casi
toda su adolescencia.

iX. Me fui a vivir con una cufiada
mientras la dieta y un buen dia, ese
man se fue, me llamo y me dijo que

mirara que iba hacer porque él no

iba a seguir manteniéndome.

X. El papé de mi nieto no respondi6
y terminé yéndose del barrio donde
vivia asi que a mi toc6 asumir los
gastos.

xi. Ese proceso de empoderamiento
fue dificil en la medida en que mis
padres consideraban que era una
pérdida de tiempo y que ademas que
los dejaba en ridiculo con los
vecinos porgue era ventilar las
condiciones en las que estaba la
familia
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que él no podia
continuar en una
situacion de estas y que
lo perdonaré pero que €l
se habia enamorado de
otra persona, yo lo Unico
que le dije fue “No me
haga esto” y empec¢ a
llorar pero él me colgé.

X. El sefior dejo
practicamente todo
tirado, vendié jqué

vendid! , regal6 todo lo
que teniamos y se fue
para la Costa.

xi. Desde ese momento
mi vida cambio
drasticamente, tuve que
pedirle a la duefia de la
casa un plazo para poder
pagar servicios y todo
porque pues yo sin
trabajo y con todas las
terapias y examenes del
nifio.

xii. Carlos tuvo una
crisis que nunca habia
tenido, lo llevé de
urgencias a Compensar,
lo dejaron varios dias
hospitalizado y me

no trabaja en la
litografia

X. He escuchado de
varias doctoras que
nosotras estamos
acostumbradas a
tender lamanoy a
mendigar, que no
gueremos trabajar y
que estamos
acostumbradas a que
todo nos lo dé el
gobierno

xi. Como obligo yo a
mi esposo a que me
de dinero cuando él
toda la vida ha sido

complicado conmigo
y a mis hijos peor,

porgue si no les nace
yo no puedo hacer
nada

xii. Hasta organizando
una fiesta del dia de
los nifios, le rogamos
a la gente de las
tiendas y de los
almacenes para que
nos apoyen con algo y
usted cree
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decian que debia esperar
el resultado de los
examenes para saber qué
era lo que estaba
pensando.

xiii. Finalmente, me
dieron el diagndstico y
me informaron que
Carlos tenia
esquizofrenia y que
debia estar medicado
todo el tiempo
xiv. Vivimos un tiempo
muy dificil en que ni
siquiera tenia con qué
darle de comer a mi hijo,
estaba debiendo arriendo
hacia mas de cinco
meses y pues la duefia
de la casa ya me estaba
pidiendo que le
solucionara.

xv. No pude volver
porque Carlos se
alteraba y se agredia
contra las paredes y eso
empez6 también a
asustar a las demas
personas.

xvi. No podia dejarlo
solo ni siquiera 10

131



minutos, cuando volvia

estaba lleno de sangre
porque se pegaba

durisimo en la cabeza

DERECHOS

i. En un control médico
le informé al doctor que
nos atendi6 y me dijo
que eso era normal y que
los nifios no todos eran
iguales.

ii. Me presenté al Col de
Bosa y all& me dijeron
que habia mucha gente y
gue tenia que quedar en
lista de espera, llevé
todos los papeles y nada
gue me llamaban

iii. Con la ayuda de la
sefiora Patricia empecé a
participar en un
programa de Compensar
que se llama Enlaces,
alli nos ensefiaron como
cuidar a los nifios con
condiciones mentales
complejas, a estar
pendientes de los signos
de alerta frente alguna
crisis.

iv. Me vincularon a un

i. Mi hija Angela nace
por cesarea en el afio
1999 pero resulta que
se demoraron mucho
en sacarmela de tal
forma que le faltd
oxigeno en el cerebro
y es por ello, que se le
diagnostica al poco
tiempo paralisis
cerebral

ii. Ella siempre estuvo
muy pendiente de
nosotras, me llamaba
y en algunas
oportunidades me
acompafiaba al Cadel
y al Col

iii. No ha sido fécil
ese proceso porque yo
no tengo el tiempo
suficiente para
participar en todo y
algunas sefioras yo
siento que se molestan
porque dicen que las
cosas no son solo para
ellas

i. Cuando fui por urgencias
y resulta que estaba era
embarazada

ii. Cuando nace mi hijo
Juan, que eso fue el 15 de
Octubre de 1990, el
médico, después de la
cesarea, porque no pudo
nacer por parto normal, me
dice que el nifio estaba
bien de salud y que debia
guedarme ese dia en
observacion.

iii. La sefiora me inscribio
al COL lo que ahora se le
conoce como Integracion
Social para recibir
mercado, pues mi situacién
siempre fue de pobreza
porgue yo no podia
trabajar por estar pendiente
de Juan y no recibia dinero
de nadie mas.

iv. Recibi regafios y malos
tratos y pues,
desafortunadamente como
ellos son los que tienen el
sartén por el mango

i. Nacio mi hijo Juan y a los ocho
dias el médico del hospital Santa
Clara me informo que el nifio habia
nacido con una afectacion cognitiva,
gue no iba a tener un desarrollo
normal y que se desconocia el
motivo.

ii. Le diagnosticaron esquizofrenia
tuve que sacarlo de estudiar porque
se alteraba mucho y no media la
fuerza, lo cuide en casa pero mis
suegros ya me dijeron que no podian
mas con nosotros, el nifio también
era grosero con ellos y me dijeron
gue lo mejor era que me fuera.

iii. Conoci muchas mujeres en las
mismas condiciones que yo y eso
también le permite a uno establecer
como redes e ir mirando
posibilidades de agruparnos y eso.

iv. Yaen el afio 2015 nos reunimos
con varias mujeres cuidadoras y
empezamos a mirar la opcion de

conformar una asociacion que nos

permitiera consolidarnos como
grupo y de la misma forma ir
disefiando proyectos que nos
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comedor comunitario.

v. Creo que el Gobierno
nos excluye porque los
entes estatales creen que
como nuestros hijos no
le van a prestar ningun
beneficio al Estado no
nos tienen en cuenta y
ademas, los encargados
de crear leyes no
conocen del dolor y
necesidad del pueblo
que los eligio.

vi.

Tengo un mensaje muy
importante y es que las
cuidadoras tenemos que
dar la lucha para que el
Gobierno se dé cuenta
de nuestras necesidades
porgue mire ahora con
esta edad, no poder
contar ni siquiera con
una pension porque yo
coticé pero las semanas
no me alcanzé y deje de
trabajar no por conchuda
sin pro fuerza mayor,
porque ¢Si nosotras no
cuidamos de nuestras
personas con
discapacidad quién

iv. Para las mujeres
cuidadoras es muy
dificil de conseguir
porque nosotras
tenemos que estar
pendientes de muchas
cosas y al mismo
tiempo, a nadie le
importa la
discapacidad ni como
vivimos las familias

v. Nos juzgan y como
los nifios no tienen las
mismas capacidades
que los demas,
entonces no le quieren
invertir en alguien que
no va poder trabajar o
estudiar

vi. Reconozco que
hay sefioras
conchudas que tienen
buenos maridos y
quien les cuide a los
nifios, pero prefieren
guedarse en la casa

vii. Desde el grupo de
madres hemos
construido varios
proyectos tanto de

v. En el afio 2004 tomé la
decision junto con dos
amigas de conformar
nuestra propia fundacion,
para apoyar no solo a
nuestros nifios y jovenes
en condicion de
discapacidad sino a los
cuidadores que en su
mayoria son mujeres
cabeza de familia con
condiciones econémicas
precarias

vi. Al inicio fue algo
complicado conseguir
donaciones tanto de dinero
COMO en especie, pues
necesitaba para brindar
talleres de
emprendimiento, ayuda y
empoderamiento asi como
alfabetizacién de personas
cuidadoras.

vii. Siento que he conocido
mucho y que por lo mismo
ya mi trabajo vale al igual
que le pagan a cualquier
persona por hacer sus
guehaceres.

viii. Considero que las
mujeres pero

permitieran involucrar a la
discapacidad y el cuidado en todos
los temas comunitarios.

v. Conformamos una Red de
Cuidadoras que se encuentra
desarrollando en este momento
procesos de participacion y
socializacién de experiencias con
toda la comunidad.

vi. La posibilidad de organizacién
entre nosotras es algo que debemos
seguir fortaleciendo dada las
condiciones de vida de las mujeres
en Bosa, porque yo soy solo una
pequefia muestra de las violencias a
las que estamos expuestas todo el
tiempo pero, hay casos en los que de
verdad el Estado falla.

vii. Bosa es una localidad con una
cantidad de dificultades y
necesidades por ser cubiertas y de
esa misma manera las mujeres
cuidadoras se ven expuestas a
violaciones a sus derechos como
personas, hay una posicion muy
machista.

viii. El Gobierno adapte sus politicas
y nos garanticen un empleo digno
con horarios flexibles para las
cuidadoras que tengan sus hijos en
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estaria dispuesta a
protegerlos?.

emprendimiento pero
nos lo rechazan
porgue segun ellos, no
contamos con los
espacios para ejecutar
ni con la experiencia
y que ya el tema de
discapacidad esta
siendo trabajado por
otras personas

viii. Hay compafieras
que tienen un
potencial politico muy
importante, que se
hacen escuchar y que
tienen aportes
importantes

iX. En ningln lado
podemos recibir
respuesta completa
sino solo por partes y
eso es una exclusion

X. Las mujeres deben
estar sometidas
siempre y deben estar
cuidando a los hijos y
al marido y saber que
la familia de uno le dé
la espalda porque uno
decide participar de

especialmente las
cuidadoras, son excluidas
social e institucionalmente
porque no son tomadas
como sujetos de derechos
sino porgue piensan gue
nos estan haciendo un
favor al garantizar los
derechos de nuestros
muchachos.

ix. Estoy convencida que a
las mujeres cuidadoras nos
hace falta un
reconocimiento juridico es
decir, que sea un hecho la
Politica Publica de
personas cuidadoras y que
haya un espacio
importante para las
mujeres que somos
guienes mas ejercemos ese
rol

inclusién educativa o en
fundaciones, que las cuidadoras de
tiempo completo puedan ser
formadas como auxiliares de
enfermeria y ser contratadas por las
prestadoras de servicios de
enfermeria domiciliaria para el
cuidado de sus propios hijos pero
sobre todo, una pensién o auxilio
econdmico a los cuidadores que no
tienen estas opciones ya que todas y
todos los cuidadores también
tenemos necesidades que suplir en lo
personal
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otros espacios o irse
del hogar por los
malos tratos es dificil

SUJETO

i. Empecé a salir con él
y fue cuando me dijo
gue queria vivir
conmigo y conformar
una familia

ii. Quedé en embarazo
de Carlos y mi familia
estaba muy contenta
porgue era el primer
nieto de mi parte

iii. Siento que para él
también fue muy dificil
porque era su primer
hijo y de todas maneras
en el campo las cosas
son muy diferentes que
aqui, alla tener un nifio
con discapacidad era una
maldicién o un castigo
para la familia por haber
hecho algo mal.

iv. Desde que hice el
curso de Agente me
invitaron a participar en
el Consejo Local de
Discapacidad pero la

i. Queria salir de esa
casa, no queria ser la
nana de nadie mas 'y
queria ser una persona
libre y sin tener que
hacer por los demas
nada

ii. Empecé a
compartir tiempo a
escondidas, me
propuso al poco
tiempo que nos
casaramos y
viviéramos los dos
lejos de nuestras
familias

iii. Yo no tenia la
capacidad de asumir a
mis hijos sin €l

iv. Me senti la verdad,
frustrada y culpable
porque creia que
habia sido por mi
edad y mi
irresponsabilidad de
no haber planificado

i. Nos tocaba estar pegadas
al fogdn todo el dia,
cocinar para los obreros y
cuidar a los hermanos que
iban naciendo
ii. Aprendi aleery
escribir y a prepararme
para la vida, las mejores
cosas son dolorosas y se
consiguen con esfuerzo,
siempre lo he dicho!.

iii. A mi la vida me ha
tratado duro y por eso
aprendi a defenderme y a
no importar si tengo que
pelear o lo que sea para
que me respeten y me
garanticen mis derechos

iv. Estando en ese almacén
conoci al papa de mis
hijos, me fui a vivir con él
siendo muy pequefia, hasta
ahora cumplia 18 afios
v. Me senti tan humillada
en ese momento, que
empecé a sacar fuerzas de
donde no tuve

i. Vivo en la Localidad de Bosa
desde hace mas de 22 afios.

ii. Ya cuando recién iba a cumplir
los 20 afios conoci al papa de mis
dos hijos mayores, un hombre
maravilloso, carifioso y dedicado a
mi inicialmente y a los nifios
también.

iii. Tomé la decision de ennoviarme,
nos fuimos a vivir al poco tiempo en
Kennedy, no me fui bien de mi casa,
mis papas no estaban de acuerdo con
que las cosas fueran tan rapido.

iv. Quedé en embarazo y la verdad
es que mientras yo convivi con él
todo era maravilloso, viviamos bien,
nos queriamos y a nosotras nada nos
faltaba.

v. Ya cuando mi hija mayor cumpli6
ocho afios, conoci al papa de mis
dos hijos menores, los nifios que

tienen discapacidad, me dejé
envolver seguramente.

vi. No lo creia busque citas médicas
en otros hospitales, lo bauticé, hasta
que a los seis meses empecé como a
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verdad es que primero,
Y0 NO Creo en eso,
solamente le dan a los
que estan en larosca 'y
YO para eso no sirvo y lo
otro es que a mi no me
gueda tiempo porque
estoy trabajando
haciendo los encargos
gue me mandan hacer y
cuando llega Carlos a
eso de las 3 de la tarde
debo estar dispuesta a
recibirlo y estar con él.

v. Al principio no
sabia como habia
hecho para que le
dieran subsidios, las
terapias,
medicamentos y hasta
enfermera

vi. Me parecié muy
chévere el espacio
porque de alguna
manera tenia con

quién desahogarme

vii. Nadie se imagina
la carga emocional
gue uno tiene encima
con todo porque no es
solamente estar
peleando con las eps y
cuidar a la nifia, sino
también responder en
el hogar, estar
pendiente de la ropa,
la losa y la comida

viii. Nunca me senti
capaz de hacer eso
porgue yo no sé
hablar en publico, me
pongo roja por todo y
se me pierden hasta
las palabras para
hablar

vi. Y0 a veces pienso que
estoy es como sofiando y
gue mi hijo no esta mal

vii. Habia sido mi culpa
porgue como yo me enteré
gue estaba embarazada
cuando ya estaba el bebé
grande

viii. Ya después me
ofrecieron ser parte de un
proyecto del hospital que
era de Salud Publica para

dictar talleres a cuidadores
en toda la localidad y
visitar las casas

ix. Me vi identificada con
muchas sefioras que al
igual que yo eran solas y
tenian que responder por
todo

X. Pensé en acabar con la
fundacién porgue no era
tampoco mucho lo que
tenia, era mas el desgaste
de estar llamando a la
comunidad y haciendo y
haciendo para nada.

xi. Consolidar la fundacién
a nivel Distrital en donde

asimilarlo y a buscar en los médicos
las explicaciones.

vii. Me senti completamente sola,
culpable e inservible, no tenia
espiritu para nada, creo que conoci
en ese momento lo peor de mi.

viii. En el afio 2010 mi hija mayor
termind el bachiller y a la vez quedo
en embarazo, me senti muy frustrada

porque yo a ella la aconsejé mucho

pero pues digamos gque yo tampoco
me siento con la autoridad moral
para decirle
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ix. La Unica
responsable de la nifia
soy yo y lo que yo no
haga por ella, nadie lo

va hacer

X. Somos mujeres
valientes, entregadas,
inteligentes, lideres y
gestoras es el trabajo
mas duro, mas que el
de cuidar a los nifios

no solo las mujeres de
Bosa puedan participar,
sino la de todas las
localidades de Bogoté a tal
punto que podamos ser
reconocidas a nivel
nacional asi como los
sindicatos y creo que una
de las méas importantes,
impulsar la politica publica
de personas cuidadoras
para que se nos garanticen
unos derechos y tener las
herramientas legales para
hacerlos cumplir
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7. Analisis Historias de Vida

CATEGORIAS ANALISIS

i. Las mujeres cuidadoras se encuentran entre la etapa de la adultez y la ancianidad dentro del desarrollo humano.
ii. Provienen de familias patriarcales y numerosas.
iii. La procedencia de la mayoria de mujeres cuidadoras obedece a la ruralidad.

IDENTIFICACION iv. Las labores del hogar, la agricultura, el cuidado y la crianza fueron asumidas por las mujeres cuidadoras desde

su infancia.
v. Las mujeres cuidadoras tuvieron un primer acercamiento a la educacion inicial en edad avanzada.

vi. Para la mayoria de mujeres cuidadoras no existié interaccion social o comunitaria.

i. La condicion de discapacidad de los nifios fue la motivacion para que las mujeres empezaran a involucrarse en
escenarios comunitarios e institucionales.

LIDERAZGO ii. Desde el ejercicio diario y la experiencia cotidiana, las mujeres cuidadoras fueron adquiriendo habilidades
sociales y jurisprudenciales para la exigencia de derechos.
iii. Los sectores institucionales de salud y asistencia social aportaron a la construccion de mujeres lideres y
empoderadas.

i. La economia en los hogares de las mujeres cuidadoras era precario e inestable.
ii. La mayoria de mujeres cuidadoras migraron del campo a la Ciudad de Bogotéa por las oportunidades que les
ofrecia para mejorar su calidad de vida.

PROTECCION SOCIAL iii. Las mujeres cuidadoras iniciaron su vida laboral en la adolescencia.

iv. Las condiciones laborales iniciales que enfrentaron las mujeres cuidadoras se enmarcaron en la explotacion
laboral, en el pago inequitativo de su oficio y la inexistencia del pago de seguridad social.
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v. Las mujeres cuidadoras al conformar una familia regresaron al ambito privado encargandose exclusivamente de
los oficios del hogar, la crianza, el cuidado de sus hijos.

vi. En algunas oportunidades las mujeres cuidadoras recurrieron a la informalidad para cubrir sus necesidades
basicas.

vii. En la mayoria de casos existié violencia econémica por parte de sus familiares o parejas.

viii. Luego de las crisis o la separacion de sus esposos, las mujeres cuidadoras intentan ingresar al campo laboral,
encontrando como Unicas oportunidades la informalidad.

iX. Una vez diagnosticaron a sus hijos con algln tipo de discapacidad, las mujeres cuidadoras no lograron
vincularse a empleos con horarios extendidos y normas establecidas.

X. Su conocimiento frente al liderazgo y la exigencia de derechos se convirtié en la Gnica fuente de recursos
econdmicos para ellas y sus familias.

RECONOCIMIENTO
INSTITUCIONAL

i. La mayoria de mujeres cuidadoras manifiesta que la discapacidad de sus hijos obedecid a la negligencia del
sector salud.

ii. De acuerdo a las mujeres cuidadoras el régimen subsidiado les ha permitido acceder a mas tratamientos,
cirugias y rehabilitaciones que el contributivo.

iii. Para las mujeres cuidadoras los profesionales de la salud no cuentan con la sensibilizacién correspondiente
para trabajar con las personas con discapacidad y sus familias pues, encuentran prejuicios, barreras de acceso,
poca informacion y canales de comunicacién inadecuados.

iv. Las mujeres cuidadoras han tenido que recurrir a Atencion al ciudadano de los hospitales y a entes de control
para el acceso a algun tipo de servicio.

v. Durante el crecimiento de sus hijos, las mujeres cuidadoras identificaron también que el sector educativo
presentaba barreras de acceso pues, no contaban con programas para nifios con discapacidad, los colegios no
tenian disposicion para aceptar a los nifios o los docentes no estaban capacitados para ello.

vi. Una de las mujeres cuidadoras insiste en que la discapacidad Mental Psicosocial no cuenta con ningun
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respaldo del gobierno.

vii. Las mujeres cuidadoras se sienten excluidas por el Estado pues, no observan medidas de proteccion efectivas
para sus hijos, evidencian poco interés por las personas con discapacidad y no les ofrece a los cuidadores ningun
tipo de apoyo econdémico o laboral.

CONFLICTIVIDAD

i. Las mujeres cuidadoras reconocen que en su infancia vivieron violencia intrafamiliar.

ii. Algunas mujeres concebian el maltrato psicoldgico o fisico como algo natural y necesario para llevar el
sustento a su casa.

iii. Las mujeres cuidadoras afirman que la atencion absoluta para sus hijos se convirtio en una excusa para que sus
esposos las abandonaran.

iv. Luego de la separacion, las mujeres cuidadoras no obtuvieron apoyo econémico o emocional por parte de los
padres de sus hijos a pesar, de tener una cuota alimentaria establecida por una autoridad administrativa.

v. Durante la crianza de sus hijos en condicion de discapacidad las mujeres cuidadoras afirman que su red de
apoyo sociofamiliar era inexistente.

vi. Algunas mujeres cuidadoras indicaron gue en la zona rural no contaban con los profesionales de salud
requeridos para la rehabilitacion de sus hijos.

vii. En algin momento de su vida, las mujeres cuidadoras han tenido que recurrir a la solidaridad de la comunidad
o0 a la mendicidad para asegurarle a su familia la alimentacion.

viii. Las mujeres cuidadoras han tenido que evidenciar problemas de comportamiento o abandono por parte de sus
demas hijos.

DERECHOS

i. Las mujeres cuidadoras manifiestan que las personas con discapacidad no son de interés para el Estado pues,
ellos no llegaran a ser lo suficientemente productivos.

ii. Las mujeres cuidadoras encontraron que las instituciones de asistencia social no cuentan con la disponibilidad
de cupos para atender a toda la poblacion y deben entrar en lista de espera.

iii. Las mujeres cuidadoras refieren que el canal para acceder a algin derecho no obedecio a la institucionalidad
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sino a la solidaridad de otras mujeres cuidadoras.

iv. Algunas mujeres cuidadoras lograron conformar fundaciones o asociaciones dirigidas a mejorar la calidad de
vida de los nifios y las mujeres.

v. Las mujeres cuidadoras afirman que no cuentan con los recursos econdmicos suficientes para iniciar o mantener
sus ideas productivas o sociales.

vi. Las mujeres cuidadoras indican que existen mujeres o familias que estan a la espera que el Gobierno les de
todo lo que necesitan porque lo ven responsable de ello.

SUJETO

i. La mayoria de mujeres cuidadoras vieron la oportunidad de mejorar su calidad de vida al unirse a una pareja
pues, dejarian de ser maltratadas.

ii. Alguna mujer cuidadora manifesté ser victima de abuso sexual.
iii. Las mujeres cuidadoras inicialmente contaron con el apoyo incondicional de sus esposos.
iv. Luego del diagndstico de sus hijos, las mujeres cuidadoras se sintieron culpables y frustradas.
v. Las mujeres cuidadoras no contaron con acompafiamiento psicosocial o de sus familias.

vi. Las mujeres cuidadoras indicaron que antes de la discapacidad no contaban con habilidades comunicativas y
sociales.

vii. Las mujeres cuidadoras identificaron en los espacios que aperturaron las entidades una oportunidad para
mejorar su autoestima y empoderarse de su situacion familiar
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