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sujetos padecientes a través de los cuidados. Estas disputas las analicé con
mayor claridad al problematizar los procesos de socializacion que encarnan
estas maestras como practicas de cuidado de los padecimientos, que
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o. Resumen en portugués (hasta 1000 caracteres):

O objeto de estudo desta dissertacao de mestrado sao as praticas de cuidados
das pessoas focadas a re/producao do seu bem-estar, em relacdo a sua saude
e sua educagdao. Os cuidados abrangem formas de socializagdo que
corporeizamos e que se vinculam com a re/criagao cotidiana da vida social,
material e simbdlica.

Esta etnografia tem por objeto descrever e analisar as praticas de cuidado dos
padecimentos das criancas e adolescentes com doencas graves internados,
através do trabalho escolar que realizam cotidianamente com seus professores
nos setores de internacao pediatrica de um hospital publico da area
metropolitana (conurbano bonaerense).

Para desenvolver esta pesquisa fiz um trabalho de campo em fases sucessivas
durante os anos 2009-2011 em um hospital-escola da area metropolitana
(conurbano bonaerense). Observar os cuidados dos padecimentos que fazem
as professoras me permite realizar uma leitura politica das praticas de cuidado
de criancas gravemente doentes nos setores de internagdao. O hospital € uma
instituicdo focada na atencdao da saude na que coexistem diversas ldgicas
praticas de cuidado dos padecimentos realizados por agentes estatais e da
comunidade. As tensOes que se produzem (ao menos) entre as cuidadoras
visibilizam os conflitos nas atribuicGes e autorizacdes sobre os modos legitimos
de socializar a estes sujeitos padecentes através dos cuidados. Estas disputas
foram analisadas com maior clareza ao problematizar os processos de
socializagao que encarnam estas professoras como praticas de cuidado dos
padecimentos, que envolvem um trabalho pedagdgico escolar hospitalar.
Embora, indico que nas instituicdes hospitalares estas disputas por
legitimidade dos cuidados dos padecimentos também cobram sentido em

torno as praticas médicas.

p. Resumen en inglés (hasta 1000 caracteres):

The study object of this thesis consists in the practices of care of people
oriented towards the re/production of their welfare, regarding health and
education. Care practices embody modes of socialization, which are connected

with daily re/creation of the material and symbolic social life.



This ethnography aims to describe and analyze care practices of the sufferings
of seriously ill and hospitalized children and adolescents through the work they
do every day with their school teachers in the pediatric inpatient areas of a
public hospital in Buenos Aires.

I carried out ethnographic fieldwork in successive stages during the years
2009-2011 in a hospital school settled in the western area of Greater Buenos
Aires. To point out care practices of sufferings performed by school teachers
allow me to make a political reading of these practices of care of seriously ill
and hospitalized children and adolescents. The hospital is a public institution
oriented to health care in which there are several logical care practices of
sufferings undertaken by state and community agents. The tensions that occur
(at least) between the caregivers make visible the conflicts around
authorizations on legitimate ways to socialize these subjects who suffer
through care practices. I analized this dispute more clearly to problematize the
socialization processes that embody these teachers as care practices of
sufferings, involving a hospital pedagogical school work. However, I note that
in hospitals the dispute about the legitimacy of the care of sufferings also

involves embodied medical practices.
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Resumen

El objeto de estudio de esta tesis son las practieacuidado de las personas
orientadas a la re/produccién de su bienestal gué respecta a su salud y su educacion.
Los cuidados albergan modos de socializacion queodaamos y que se vinculan con la
re/creacion cotidiana de la vida social, materisinybolica.

Esta etnografia tiene por objetivo describir y emaallas practicas de cuidado de los
padecimientos de nifios, nifias y adolescentegrfarmedades gravésternados, a través
del trabajo escolar que realizan cotidianamente & maestras en los sectores de
internacion pediatrica de un hospital publico delurbano bonaerense.

Para llevar a cabo este estudio realicé un tral@jcampo en etapas sucesivas
durante los afios 2009-2011 en una escuela hospitalal conurbano bonaerense.
Advertir los cuidados de los padecimientos queizaallas maestras me permite realizar
una lectura politica de las practicas de cuidadmifies gravemente enfermosn los
sectores de internacion. El hospital es una iresfitupublica orientada a la atencion de la
salud en la que coexisten diversas légicas préctitea cuidado de los padecimientos
llevadas a cabo por agentes estatales y de la ¢daturLas tensiones que se producen (al
menos) entre las cuidadoras visibilizan los cottfficen las atribuciones y autorizaciones
sobre los modos legitimos de socializar a estostaijpadecientes a través de los
cuidados. Estas disputas las anatio@ mayor claridad al problematizar los procesos de
socializacion que encarnan estas maestras comticpgade cuidado de los padecimientos,
que involucran un trabajo pedagogico escolar halgpib. No obstante, sefialo que en las
instituciones hospitalarias estas disputas porefgitimidad de los cuidados de los

padecimientos también cobran cuerpo en torno préaticas médicas.

Palabras clave cuidados, padecimientos, cuerpo, educacion, satadgrafia



Resumo

O objeto de estudo desta dissertacdo de mestradassgraticas de cuidados das
pessoas focadas a re/producdo do seu bem-estaelay@o a sua saude e sua educacao.
Os cuidados abrangem formas de socializacdo gpereizamos e que se vinculam com a
re/criacdo cotidiana da vida social, material ebgilca.

Esta etnografia tem por objeto descrever e anadisapraticas de cuidado dos
padecimentos das criancas e adolescentes com dogrepges internados, através do
trabalho escolar que realizam cotidianamente coos g@ofessores nos setores de
internacdo pediatrica de um hospital publico daa areetropolitana (conurbano
bonaerense).

Para desenvolver esta pesquisa fiz um trabalhoadgp@ em fases sucessivas
durante os anos 2009-2011 em um hospital-escolarea metropolitana (conurbano
bonaerense). Observar os cuidados dos padecinopedazem as professoras me permite
realizar uma leitura politica das praticas de alidde criangas gravemente doentes nos
setores de internacdo. O hospital € uma instituipgada na atencdo da saude na que
coexistem diversas légicas praticas de cuidadopaogcimentos realizados por agentes
estatais e da comunidade. As tensdes que se prodi@e menos) entre as cuidadoras
visibilizam os conflitos nas atribuicdes e autogfEes sobre os modos legitimos de
socializar a estes sujeitos padecentes atravésuittedos. Estas disputas foram analisadas
com maior clareza ao problematizar os processosodmlizacdo que encarnam estas
professoras como praticas de cuidado dos pade@sjegue envolvem um trabalho
pedagodgico escolar hospitalar. Embora, indico qage imstituicbes hospitalares estas
disputas por legitimidade dos cuidados dos padetoeetambém cobram sentido em

torno as praticas medicas.

Palavras chave cuidado, padecimento, corpo, educacéo, saludegretia.



Summary

The study object of this thesis consists in theciizas of care of people oriented
towards the re/production of their welfare, regagdhealth and education. Care practices
embody modes of socialization, which are conneutitdl daily re/creation of the material
and symbolic social life.

This ethnography aims to describe and analyze waretices of the sufferings of
seriously ill and hospitalized children and adoéeds through the work they do every day
with their school teachers in the pediatric inpdtiareas of a public hospital in Buenos
Aires.

| carried out ethnographic fieldwork in successstages during the years 2009-
2011 in a hospital school settled in the westeea @f Greater Buenos Aires. To point out
care practices of sufferings performed by schoathiers allow me to make a political
reading of these practices of care of seriouslgntil hospitalized children and adolescents.
The hospital is a public institution oriented tahle care in which there are several logical
care practices of sufferings undertaken by statecmmunity agents. The tensions that
occur (at least) between the caregivers make weishi# conflicts around authorizations on
legitimate ways to socialize these subjects whestifirough care practices. | analized this
dispute more clearly to problematize the socialmaprocesses that embody these teachers
as care practices of sufferings, involving a h@pedagogical school work. However, |
note that in hospitals the dispute about the legity of the care of sufferings also

involves embodied medical practices.

Key words: care, suffering, body, education, health, ethaply.
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Introduccion

Escuela, escolarizacion y cuidados

Esta etnografia versa sobre los cuidados provistosmaestrashospitalarias a
nifios, nifias y adolescenteson enfermedades gravesjue pese a los conocimientos y
avances biomédicos existentes y disponibles, ssvez@ueden curarse, o directamente no
tienen cura. La dificultad de trabajar con nifio$ aste tipo deenfermedades, que
amenazan o limitan la vidaconstituye un dato imprescindible para comprendanalizar
sus padecimientos, y, por ende, los cuidados pecap@mdos por estas docentes en los
sectores de internacion.

En el hospital, los cuidados de estos nifios nonestdidos exclusivamente a su
persona individual. Involucran a la vez a sus famb, particularmente a sus madres
quienes también se ocupan de esta tarea -de @sidaripadecen junto a ellos en la

internacion. Tampoco los cuidados provienen excausente del personal de salud,

! Si bien puede haber docentes varones y mujerde,alaaracter mayoritariamente femenino de estezéu
de trabajo y en aras de enhebrar ciertos aspeawsamo el género, no son el foco de este estwaio p
configuran una particular manera de organizar ladacios -escolares, y de salud- de nifosvemente
enfermosinternados, me referiré a “maestras” utilizandd edsgenérico en plural y en femenino. Sefialo
ademas que la composicion de esta fuerza de traloagnte en el periodo en que hice trabajo camgo fu
netamente femenina.

2 Utilizaré de aqui en mas el masculino plural dids” como genérico para referirme tanto a los ifio
como a las nifias con el solo propésito de facilaalectura. Del mismo modo me referiré solo a tsif
incluyendo también a “adolescentes” considerandedkd de la mayor parte de los nifios internadosl en
servicio de pediatria. Tanto las maestras hospaalaomo epersonal de saludel hospital distingue entre
nifios y adolescentes. En aquellas escenas o sitggcvividas que desde la perspectiva nativa icvefu
adolescentes -y no nifios- haré esta distincion.

% Utilizaré italicas para expresiones nativas de atiiano. Utilizaré italicas y comillas para esgiones
nativas individuales.

Los nombres de los protagonistas de esta tesific$ioios.

* Las expresiones denfermedades que limitan o amenazan la yidavienen del campo de los cuidados
paliativos pediatricos. Esta forma de referir yactéerizar lagnfermedades gravegie padecen estos nifios
nos permite sefalar el horizonte de no curacidnugrte probable a raiz de egtasologias Porenfermedad
limitante para la vidalos cuidados paliativos pediatricos comprendenelgupor la que “la muerte
prematura es lo usual, aunque no necesariameniaeint®” y porenfermedad amenazante para la vida
aquella por la que un nifio “tiene alta probabilidiedmuerte prematura aunque existe la posibilidadré
supervivencia prolongada hasta la edad adulta’ld{@an, 1998)

® Un nifio no puede quedar internado sin estar acbadma por unadulto responsabledurante su
hospitalizacion. Esta tarea suelen asumirla lasresade los nifios, o bien otréamiliares por lo general
mujeres: abuelas, tias, hermanas, primas, etanbi€a los padres acompafian a sus hijos en la adiém
pero sucede con mucha menor frecuencia.
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fundamentalmente conformado por médicgsenfermeras entre otros profesionales.
Encontramos ademas a voluntatigsmaestras. Es por ello que tomar los cuidados de
nifos, en particular de aquélloravemente enfermosternados, como objeto de
conocimiento me posibilitd advertir y aprehender rdanera concreta este fendbmeno
educativo escolar en el campo de la salud publica.

Como integrante de un equipo de cuidados paliatpamtiatricos de un hospital
publico de referencia, situado en el oeste del d@mo bonaerense en la provincia de
Buenos Aires, tomé conocimiento de una forma delasdad que me era completamente
ajena y de la que habia encontrado pocos anteesdemtel campo de las ciencias sociales
y de la pedagogia: la escuela hospitalaria. Latgquee desarrollaban estas maestras en la
internacion con nifiogravemente enfermpslgunos de los cuales ademas de ser sus
alumnos eran pacientes de paliativosme resultaba extremadamente sugerente para
reflexionar sobre los sentidos que adquirian ladctimas escolares en el ambito
hospitalario. Con frecuencia las maestras hosp#slase referian a su trabajo como
escolarizarcon el objetivo de garantizar a los nifios inteosaein edad escolar derecho
a la educacion para sureinsercion en el sistema educativo siempre queafpesible,
como parte la atencion de su salud.

Mi primera aproximacion a esta modalidad de esizaeion consistio en
problematizar el ingreso del “cuerpo enfermo” mheientes-alumnosa la escuela en el
contexto de la internacion hospitalaria. Procuiiadagar la inscripcion de los aprendizajes
escolares en el cuerpo de estos alumnos al obdanemtividad con sus maestras en la
internacion. Particularmente la lectura de “La etxen el cuerpo” de Milstein y Mendes
(1999) al abordar los procesos de corporizaciorodsn escolar en nifios que iniciaban la
escuela primaria me llevé a preguntarme por losasatk ensefar y aprender cuando el
cuerpo, sano e invisibilizado como tal para logtar eficacia simbodlica de su
disciplinamiento e higiene escolar, ya no podiat@@ado como el punto de partida para
ello. Es decir, que el cuerpo ingresaba a la eaduedpitalaria de manera ostensible, con
un padecer dado, a partir de pero no reductiblea,marca diagnostica proveniente del
campo meédico, con urenfermedad graveEl sentido de la escolarizacion en el hospital

me resultaba una gran incégnita ¢ Qué perseguias mstestras al educar a esthsnnos

® Utilizaré de aqui en més el masculino plural deliogs como genérico para referirme tanto a los co&di
como a las médicas con el s6lo propésito de facili lectura.

" Si bien puede haber enfermeros y enfermeras, elatiracter mayoritariamente femenino de esta éueéez
trabajo, me referiré a “enfermeras” utilizandoelgjenérico en plural y en femenino para faciléaectura.

8 Debido a la composicion netamente femenina de grsipo social, me referiré a “voluntarias” utihzi
asi el genérico en plural y en femenino.
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en un contexto como el hospitalario, en el queuelrmo enfermo, anormal al decir de
Foucault (2000), era visibilizado fundamentalmentamo objeto de la intervencién
médica, opacando en algunos casos al sujeto mismdogencarnaba? ¢Qué ensefiaban?
¢, Como lo hacian? ¢ Qué trabajo pedagogico congsesuerpos de estos nifios realizaban,
considerando que muchos de estos nifios lejosotler a la escueldallecian en el
hospital? ¢Qué significados construian en tornosta éabor? Aquello que podia
argumentarse en términos derechos de los nifios a la educacion y la saladera tan
obvio desde una perspectiva organizada en basecasto-beneficio utilitario ¢ Para qué
realizar tamafio esfuerzo educativo cuando estass nifddian morir en pocos meses?
¢, Cual era la particularidad de esta propuestaathajtr escolar hospitalario con ellos en la
internacion?

Mi participacién en actividades con el equipo dédados paliativos y con las
maestras abria una serie de interrogantes que ejimapln mi posibilidad de comprender
este modo descolarizacidrcon los conocimientos y experiencia que dispdraeescuela
hospitalaria dependia de educacion especial, nizabtestinada a la atencion de personas
con discapacidades. ¢De qué manera interpretav dsvapacidad el hecho de padecer
enfermedades graves el caso de estos nifios? ¢En qué radicabacpdisdad? ¢ Tan
solo en estagravemente enferr?oEn las reuniones con ehuipo de paliativgslas
maestras abordaban no sin dificultad la necesidgatatblar sobre el deterioro fisico, en
algunos casos también cognitivo, de alusnnos sobre la angustia que le transmitian sus
familiares y ellos mismos ante la inminencia ddratamiento o umal prondstico;sobre
Su preocupacion por escolarizarlos, garles clasesiempre que fuera posible. Planteaban
que les era dificil afrontar el fallecimiento desslumnos que no tenian herramientas
suficientes, que tenian que hablar de temas seasitdbmo la imposibilidad de continuar
tratamiento alguno, el horizonte de su muerte- elbos y sus madres, que a veces se
ponian a llorar con ellos, que trataban que expassus sentimientos, de escucharlos, que
a veces no sabian qué hacer, en qué podian ayiuddma acompafarlos, que podia ser
muy dificil hastair a verlos, estar con ellopero que hacian todo lo que estaba a su
alcance. En las jornadas que organizabamos conjenta, las maestrggesentaban sus
alumnog, narraban como los médicos la historia -no climieeo si escolar- de un nifio,

con su nombre, refiriendo @nfermedadsu edadescolaridadalcanzada, la composicién

° En la practica médica los médiqmesentan pacientgsara la discusién deasos clinicos o portfolio€s

decir que organizan un relato a partir de sucesesafyaviesan en la cotidianeidad de su practicécal

médica, en torno a uno o mas pacientes, para gikzapasos a seguir en cada caso o bien comolitada
de construccion de situaciones cercanas a los heehtes para la ensefianza de la medicina.
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de su familia, el lugar en el que vivia y la esauglla que asistia (0 no) antes de ser
internado, entre otras referencias, para luego otanedmo habian encontrado al alumno

y qué propuesta educativaqué adaptacion de los contenidos curricularesabian
organizado; qué tuvieron que aprender -sobre telogia médica, y en algunos casos
hasta maniobras- para podw#ar clase paraensefiar y fundamentalmente quiégros
pudieron alcanzar junto a estasimnosy sus madres, aun en los casos en que los nifios
hubiesen fallecido.

Coincidentemente, como equipo de cuidados palstiv@ actividad con estas
maestras era algo que demandabamos como parte deréchos de los nifios a la sajud
apoyandonos en la constitucidon nacional, la legidtay en los tratados internacionales
vigentes que respaldaban esta perspectiva. pasentes en la internacion veian
interrumpida no solo su cotidianeidad sino el ab@rdiesus aspectos sanoantre los que
incluiamos laescolaridad Las maestras colaboraban en este sentido y toastiun
eslabon fundamental para el abordaje del nifio cperesona, como un sujeto integral,
desde nuestra mirada paliativista en la que prbamnds ampliar la nocién dgencion y
cuidado de la saludno focalizandonos en la enfermedad, y mas ausiderando el
caracter grave (y en muchos casos progresivo,eirsédte e inminente) de las mismas.
Especialmente hacia mas de diez afios, la médidaty@ey especialista en cuidados
paliativos que coordinaba este equipo tenia reesiortonversaba telefonicamente,
intercambiaba mails e iba a la escuela a dar chgralleres a estas maestras hospitalarias,
para formar y fortalecer este perfil profesionaleétrabajo conjunto con estos nifios y sus
familias. Esta relacién codo a codo de esta méhodas maestras, también era algo que
me resultaba extrafo, ya que ella no se limitapeogeer atencidon médica en un sentido
estricto; incorporaba en sus actividades intercamlyi acciones conjuntas con otras
personas, como las maestras, inclusive saliend® pi®pia institucion hospitalaria. Como
equipo de paliativgscompartiamos con las maestras nuestro interéagibilizar el lugar
de los nifios como sujetos de derechas mejorar su calidad de vida y de atencién el
hospital, portrabajar la vuelta a casauna vez que les dieran el alta médica, o bien el
duelo junto a los familiares si fallecian; y también leegrupacion por etesgaste
profesionalque conllevaba la tarea. Este trabajo docenta famitos en comun con este
trabajo médico en cuidados paliativos y fundamergate se organizaba en torno a los
pacientes-alumnos estos nifios asi categorizados, a quiatezslian.

Segquir, acompaifiar y compartir recorridos y actigies con las maestras me abria

preguntas sobre qué y como organizaban lo querhacfasuslumnosy sus madres en la
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escuela hospitalaria. Me hizo revisar supuestogesiobque entendia p@&scolarizacion
Médicos y maestras coincidian en qua la escuelaera underecho de los nifiogue los
adultos debiamos que garantiahrgual que cuidar de su salulél trabajo de las maestras
comprendia claramente cuidados de la salud de egtos: por un lado, de una manera
distinta a la provista fundamentalmente por médiceafermeras; éstos atendian teniendo
como eje el abordaje de la enfermedad dgaagentesmientras que las docentes atendian
los aspectos sanode susalumnos Y, por otro lado, eran similares en torno al njame
cuestiones vinculadas con el tratamiento bioméeiicterminos déigiene yvaloracion de
los pacientesDe este modo, fui reorientando mi pregunta deestigacion hacia los
cuidados de los niflos, y en particular a aquellogpgrcionados por las maestras
hospitalarias.

Mi preocupacion inicial también estaba muy centradael proceso de morir que
atravesaban muchos de estos nifios junto a susaambmaopacientes-alumnog, en la
muerte como cuestion a abordar en la nifiez. Dealiipos, aspirabamos a trabajar con
los pacienteslesde su diagnostico y haciendo un énfasis perrteaeamejorar su calidad
de vida No obstante, este acento tiene relacion conparégia orientada a proporcionar
cuidados en el final de la vidas decir, a acompafar y atender el proceso de dedr
pacientey sufamilia asi como ebuelo de los deudosproveyendo confortbienestar, y
aliviando su sufrimientoMuchos de estos nifilos morian en el hospital, @stetituia un
punto de encuentro entre ejjuipo de paliativoy las maestras Junto a ambos equipos,
pero especialmente junto a las maestras que miercoride laatencion médicaen la que
observar el deterioro era &% peores casagexorable, pude volver a situarme en la vida
cotidiana de estas personas (en torno a las qaegamizaban los cuidados y quienes los
proveian), en sus experiencias vitales en la iatgdn, en sus formas de vivir -en las que
morir era una parte importante pero no el todoadehto-. De este modo, lo traumatico y
limite de estos padecimientos me fue permitiendoprender en profundidad la densidad
material y simbdlica de los cuidados en y de ldawide las personas.

En este sentido, hice un esfuerzo por no romanbsacuidados que estas maestras
hospitalarias llevan a cabo en la internacion, regoiniendo su actividad a la del personal
de salud. El quehacer de las maestras hospitalawi#@sonta con y a la vez es parte de
procesos de salud-enfermedad-atencién-y-cuidadoio-Bstoricos que podemos
conceptualizar dentro de lo que denominamos mongdico hegemonico (Menendez,
1990; Belmartino, 2011). Este modelo organiza wmee sle practicas y conocimientos que

reducen los procesos sociales, culturales, pditigoecondmicos que constituyen los

16



padecimientos y malestares humanos principalmemigestiones de orden estrictamente
bioldgico, individual y de caracter técnico. Es ptio que a su vez espero dejar asentado
que los esfuerzos por oponerle resistencia coneretste modelo también provienen de
meédicos, enfermeras, voluntarias, madres, nifidee eiros, aunque no constituyen el foco
de este estudio. Si restara esta complejidad aulosdos de niflogravemente enfermos
internados no aportaria a la comprension de lasuttddes que efectivamente suponen en

la cotidianeidad de la internacion (Scheper-Hu@8sy).

Problematizar el trabajo escolar hospitalario emitdos de cuidados, también
como una forma de atencién de los padecimientossacanclaje corporal ineludible, me
posibilitd organizar las siguientes pregunigEn qué consisten y como se desenvuelven
practicas de cuidado de nifiggavemente enferman la escuela hospitalaria? ¢De qué
manera estos cuidados organizan un espacio socualaytemporalidad propia en la
internacién? ¢Cémo el cuerpo de las cuidaddmscarna — ordena, coloca, encamina,
autoriza- los cuidados? ¢Como los adultos -médiendermeras, madres, maestras,
etnografa, entre otros- construimos estos cuiddddss nifios con los nifios? ¢ Qué tipo de
experiencias compartidas re/producen estos cuidadgmnizados como trabajo escolar
hospitalario, entre maestramlumnosy madres? ¢COmo estas experiencias escolares se
entrelazan con los cuidados médicos? ¢ De qué m@ioimar la institucion y proyeccion
de estos cuidados -como una forma de visualizastrarg re/presentar, proferir y dirigir
hacia un futuro- cuando esta en juego la vida midmastos nifios? ¢Qué nos dicen las
distintas formas de nombrar a estos nifios -cpamentes, alumnos, pacientes-alumnos-
sobre los cuidados provistos por agentes pertaresia instituciones del estado? ¢De qué
manera la escuela juega un rol social en los coslate la poblacion de nifios con

enfermedades gravesoduciendo “bienestar, salud y ciudadania”?

Fue asi que llevé a cabo esta etnografia con etiabjde describir y analizar
practicas de cuidado de nifigeavemente enfermasternados a través del trabajo escolar

hospitalario que realizan cotidianamente con Sussires.

1 La utilizacién del genérico femenino y en plural &drede para facilitar la lectura y evitar velar |
naturalizaciéon de la dimension politica fundamemnfaé estos cuidados de seres humanos suponen, de
efectuar esta enunciacion en masculino. Aclaroestee uso puede incluir también a varones, y qodado

del texto sefialaré las situaciones en las que éstés presentes en la configuracion del cuidadatih
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Orientaciones teodricas

El objeto de estudio de esta tesis son los cuidadmsorcionados por maestras
hospitalarias a nifiogravemente enfermomternados. Los cuidados de las personas
albergan modos de socializacion que corporizamuse é0s que encontramos formas de
atencion de los padecimientos, ademas de lo quairtoente denominamos como
escolarizacion,cuando son llevados a cabo por agentes pertebesien la escuela
hospitalaria.

A continuacién, efectio una presentacién de lox@atos centrales que me han
permitido elaborar y abordar este objeto de estudidados, padecimientos, cuerpo. Cada
uno de estos conceptos tiene una trayectoria ectarepo de las ciencias sociales y
humanas que aunque no pretendo reconstruir entadidéol espero situar para organizar

los modos en que me permitieron orientar esta. tesis

Cuidados

En este estudio problematizo el cuidado de nifiogual que otras investigaciones
(Esquivel, Faur, Jelin, 2012; Faur, 2014) que ubiebcaracter re/productivo, material y
simbdlico, esencial y cotidiano, de esta tareaaequk intervienen personas individuales e
instituciones propias de nuestras formas de orgaidima social, cultural, politica y
econdmica. Estos trabajos me permitieron identiflearelevancia del cuidado de las
personas en tanto constituye una actividad propladible de la condicidbn humana, un
trabajo, una practica social. Los seres humangsodemos sobrevivir sin ser cuidados y
en nuestro devenir cuidamos de una u otra manesaa@e personas. Las practicas sociales
que constituyen aquello que denominamos cuidadablesen formas de concebir a las
personas que son cuidadas, a las cuidadoras yoaeswr mismo de cuidado, cuya
re/produccién da cuenta del caracter socioculttwal que lo organizamos y re/creamos.
Ademas de enfatizar su vinculacion con nuestrodsiiam, el cuidado habla de una manera
de ser, hacer, pensar y sentir que no es propi® @specie humana. Comparto con el
enfoque que plantean estos trabajos que el cuidstiduye una forma de producir
bienestar y que en necesario desarrollar estudiesign cuenta de las maneras en que los
cuidados de las personas son efectivizados, prodorsefialar aspectos de su concrecion

vinculados a situaciones de desigualdad sociabW@sada por nociones como clase,
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género, generaciones, etc.) que pueden requerivariciones de caracter publico para su
garantia y mejora.

Los estudios mencionados han procurado reconsthgicer manifiesta las l6gicas
de cuidado infantil que permean cotidianamentetraraa institucional, en la que hay una
interrelacion entre la organizacion doméstica deHogares y las familias, y la oferta
disponible de servicios publicos, provistos porestado, y privados, asequibles en el
mercado, a la que éstos pueden acceder. Asimisau@nhhincapié en la concrecion
cotidiana del cuidado desde una perspectiva dergéqgaee se traduce en desigualdades
econdémicas y politicas, que afectan principalmentias mujeres en relacion con los
varones. En este sentido proporcionan evidenciaspelsan el debate en torno al rol
tradicional del cuidado asociado a la feminidadatemidad, en el seno de la constitucion
de las familias, del mercado de trabajo y de Iasititiones publicas y privadas que
proveen servicios a tales fines; y sus implicanera$érminos de derechos y construccién
de ciudadania -que por todo lo dicho resulta nstsimgida en el caso de las mujeres-.

Estas investigaciones contemplan ya la existeneidod servicios educativos,
publicos y privados, como nodales en la constituciél cuidado infantil fuera del hogar y
desde una perspectiva de derecho. Comparten junti® &studio perteneciente al campo
de la antropologia educacion, la imbricacién y ¢stexcia de experiencias de cuidado y
de escolarizacion -como forma legitima y autorizpdsea la crianza institucionalizada-
junto a otras modalidades educativas comunitanmadags que los nifios se socializan
(Santillan, 2011). Santillan se pregunta por lestidos que adquiere la experiencia
escolar para nifios, adolescentes y adultos qua @rebarrios marginales y pobres, muy
estigmatizados, de la zona norte del conurbanodrense. En esta tesis comparto la
inquietud por problematizar los sentidos dedaolarizaciéna partir de su realizacion en

un contexto como la internacién de un hospital.

Todos estos trabajos que analizan las formas diarcailos niflos me permitieron
visualizar la escuela hospitalaria en su dimensufurcativa pero a la vez me condujeron a
identificar su particularidad, en torno a la aténcde los padecimientos de las personas,
involucrando y haciendo visible su dimensién viadal a la atencién de la salud. Epele
(2012:13) plantea que “el cuidado refiere a un @soccomplejo en el que intervienen
saberes expertos y legos, redes sociales, tecas)ogoliticas, sistemas de atencion,
instituciones, tradiciones, tareas, acciones,eymns que esta orientado tanto a promover

y/o mantener el bienestar y la salud como a aligladolor y el sufrimiento.” De esta
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manera, su lectura me abrié la posibilidad de ligarcuidado proporcionado por la
institucion escolar hospitalaria al campo de laigglublica, como una forma al menos
diferenciada de entender, atender, mantener y ardisalud, de producir bienestar, que
podia poner -por momentos- en cuestion la hegemoardralidad y normatividad de la
biomedicina. En el campo de la salud colectivasuedado, tal como fue conceptualizado
por Ayres (2003:74), “es una categoria [ontologicah la cual se quiere designar
simultdneamente una comprension filosofica y urtdudcpractica frente a los sentidos
que las acciones de salud adquieren en las diveisi#sciones en las que se reclama una
accion terapéutica, esto es, una interaccién €oge mas sujetos que buscan el alivio del
sufrimiento o un alcance de un bienestar, siemprdiada por saberes especificamente
volcados a esta finalidad.” Este autor tambiénmetta perspectiva de Foucault en torno al
disciplinamiento/regulacion de los sujetos parasperel cuidado. Por ello, define el
cuidado ademas una categoria critica, dado que allas tecnologias ya configuradas en
las instituciones, orientadas al trabajo sobraiefo individual y social. De este modo, la
escuela hospitalaria ingresa en el campo de lasrescde salud institucionalizadas vy, por
ende, de las tecnologias de poder que produceriosujadividuales y colectivos
(poblaciones), que normalizan y controlan, revedaladre/produccion de una dimension
politica y publica del cuidado. La particularidagl gresente estudio consiste en indagar
como en los cuidados de estos nifios las persomabitan formas de conocimiento y
experiencias propias del ambito privado (domésticpublico (estatal) dado el caracter
institucional semi-total (Goffman, 1998) que rewisel hospital como ambito de
internacion. Si bien la escuela desarrolla susidetiies de manera subordinada y marginal
dentro del hospital, nos sefiala el singular crasgtucional en el que estos cuidados son
situados, organizados en torno a la normalizacidmédica y escolar de esta poblacion.
De acuerdo a Bois y Bourhis (2012), “cuidar de i@gypermite un encuentro y un
acompafamiento del otro en su existencia, conjetiob de participar del desarrollo de su
salud.” Es por ello que las practicas de cuidadoestes nifios son centrales para la
organizacion de la vida social, y se inscriben &mdntalmente en los cuerpos, entendidos
como construcciones socioculturales de quienescipan en esta relacion, de manera
material y simbdlica. Como veremos a lo largo de d¢apitulos, en la internacion las
maestras hospitalarias re/construyen practicasid@do principalmente con satumnos
y sus madres, dejando que estas personas partagigamente en sus propios cuidados,
apelando a sus vivencias en torno &daolarizaciony la hospitalizacion, solicitando su

anuencia en distintas instancias, ubicando y dgtardo en la medida de lo posible, y no
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sin dificultades, actitudes y espacios de encuentessubjetivo genuino (Ayres, 2004:74).
Es por ello que a lo largo de los capitulos pra@udar cuenta de los modos de concebir y
realizar estas practicas de cuidado escolaresthlzsfas.

Para reflexionar sobre esta conceptualizacion deesitro para pensar los cuidados
acudi a la nocién de alteridad acufiada por Kro@072 Este autor plantea que la
experiencia de la alteridad nos permite encontsaocom otros seres humanos, y por ende,
con nosotros mismos. La alteridad como vivenciaseigla y ensefia nuestra humanidad
en tanto producto social y cultural, nos trastocey transforma profundamente. Por ello,
hallé fructifero entender que sin contemplar laegigmcia de la alteridad no es posible
cuidar, es decir, encontrarnos con otros seres mosngue padecen, que sufren como cada
uno de nosotros, sin reducirlos a ser meraments-sres-vivos, que-pueden-enfermar-
sufrir-y-morir. De este modo, los cuidados, quedaah nuestros modos de existencia, nos
permiten descubrir como re/producimos nuestra hidadn corporea, sensible, como
especie. De este modo, retomaremos en clave n@aetisbncepto de practicas vinculadas
al trabajo como actividad vital, como praxis, coladorma -humana aunque no siempre
humanizante- de re/produccién del cuerpo individyasocial (Marx, 1984). Asi, el
cuidado es condicién para la existencia del trabajpano como fuerza de trabajo; y por
ende una practica primordial sin la cual no podengasantizar nuestra propia

re/produccion.

Padecimientos

En este trabajo indago cuestiones vinculadas Iatomde cuidar la salud ante los
padecimientos de niiagravemente enfermague realizan las maestras pertenecientes a
una escuela hospitalaria. Entiendo para ello queallad lejos de limitarse a una cuestion
bioldgica contribuye a la configuracion del ordesial en su conjunto (Suarez, 2001), y es
un requisito para la re/produccién material y sitidadde los seres humanos. Tal como lo
sefala Epele (2010: 267), las experiencias humaimasiladas con la enfermedad, el
dolor, el sufrimiento y la muerte no pueden redieini capturarse en los limites del
cuerpo como lo concibe la biomedicina. La antrogiaocritica de la salud comprende
estas vivencias como padecimientos, producidos grocesos sociales y culturales,
histdricos, que se actualizan en sujetos en fonali&idual y colectiva; y es por ello que he

tomado esta conceptualizacion en este estudio.
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Este enfoque en torno a los padecimientos y laend@s surge a partir de
distinguir entre las multiples formas de concelirenfermedad, las categorizaciones
propias de la biomedicina (centradas en aspeotddgitos, patoldgicos, anormales) como
una forma cultural, hegemonica pero no univoca fup2012). En este sentido, el trabajo
de Kleinman (1988) entre otros comenz6 por difdegrmoodos de entender la enfermedad
apelando sus formas de enunciacién en inglés, ¢dmease”, “illness” and “sickness”.
Por “disease”, este autor hace referencia a lapoesion de la enfermedad desde la
perspectiva del modelo biomédico, que supone leraaibn en la estructura y/o el
funcionamiento biolégico del cuerpo de una pers¢paque podriamos denominar
basicamente como la ausencia de salud). Esta ndeitdisease” se vera ampliada por los
abordajes psicosociales, que aun formando parte deomedicina, lograron sefalar y
vincular aspectos del orden simbdlico en la forraecdtegorizacion y explicacion de las
enfermedades. Por “illness” este autor da cuenta drperiencia humana del sufrimiento,
segun es percibido y vivido por el sujeto que Idge®, en el marco de su red social de
pertenencia. Finalmente, con el término “sicknedsleinman hace ingresar en la
comprension de la enfermedad su dimension (maooils cultural, econémica y politica.
“liness” y “sickness” vendrian a abonar el terrepara pensar la enfermedad como
experiencia individual y social. A su vez, Kleinmplantea que existen narrativas de la
enfermedad, es decir, formas de organizar disamswnte esta experiencia de padecer,
que a su vez la constituyen ya que es de este mpoeldas personas pueden otorgarle
sentido a lo que les sucede. Estas narrativasnstragen en forma colectiva, junto a otros,
y forman parte de los esfuerzos que los seres hasraalizamos para organizar (es decir,
controlar el trastocamiento que produce) la enfdade propia o de un allegado,
procurando mantener nuestras vidas cotidianas aletdr lo que consideramos como
habitual (Bluebond-Langner, 2000). Tal como refiéemberg (2009), estas narrativas
son modos de explicar y afrontar los padecimienyosle re/construir identidades y
relaciones intersubjetivas. Estas conceptualizasiohacen eje en la necesidad de
interpretar los padecimientos humanos en el magcoodtextos de significacion social y
cultural, no para desconocer o anular, pero sigesaaturalizar su raigambre biologica en
términos estrictamente biomédicos. Good (1994:1&)tpa que “es muy dificil evitar la
fuerte conviccién de que nuestro sistema de conentmrefleja un orden natural, de que
es un sistema progresivo que emergié mediantetadssl acumulativos de esfuerzos

experimentales, y de que nuestras propias catsgdrialégicas son naturales, y
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«descriptivas» en lugar de culturales y «clasifidat». Estas asunciones arraigadas en
sentimientos profundos son las que autorizan amusistema de conocimiento médico.”

Epele (2012: 8-12) distingue al menos dos modatigal® abordar y problematizar
los padecimientos desde la Antropologia Criticageneral, en la interrelacion de los
procesos macro y micro sociales mediante los gdiciuos y colectivos participan y
disputan, producen y actualizan sus malestaresencias especificas. Por un lado, en una
orientacion que da en llamar de las continuidadesla que se persigue reconstruir las
condiciones y logicas sociales que hacen posiblestadigibles los padecimientos
articulando las formas de experimentarlos en dinasiiocales a la luz de procesos macros
sociales desde las perspectivas nativas. Y, porlatio, en lo que da a llamar estrategias
desde las rupturas en las que justamente el deteyiola falta de articulacion y
fragilizacion de los vinculos sociales en contextesextrema marginacion y pobreza no
re/crea condiciones para que los sujetos puedeon@er sus padecimientos, dejando al
descubierto “tensiones, vacios, silencios, malasnelidos, fragmentaciones, distancias”,
en las que al no poder operar no pueden producalivio de sus malestares. En este
sentido, procuraremos inscribir este texto enradide las continuidades, ubicando el
proceso de produccién de practicas de cuidadosipddecimientos de nifigsavemente
enfermogor parte de las maestras hospitalarias

El caractergrave de las enfermedades que estos nifios padecen rabponder a
tratamientos curativos o directamente no tener dasale un enfoque biomédico-, pone en
escena la incertidumbre y la posibilidad (a veoesinente) de morir a temprana edad, e
imprime una logica particular a estas practicasudado. Esto también nos remite a un
debate en torno a lo que es curar (en inglés,ute’L o bien sanar (“to heal”), cuidar (“to
care”) (Pool y Geisler, 2005). En este trabajoleque hay una toma de posicion en torno a
la nocién de cuidado, haré mencion adatermedades graves su forma de enunciacion
local, compartida por madres, maestras y médicuse etros; denominacion proveniente
del campo la medicina cientifica con la que nogired cefiir sino inscribir en voz nativa
lo que denomino como padecimientos.

En nuestras formas de concebir el bienestar, lalsaftganizamos un sentido de la
vida y, por ende, de la muerte. Estadermedades gravesiguiendo a Geertz (1995) y a
Bois y Bourhis (2012), configuran padecimientos gaeen en cuestion de manera radical
el sentido de la vida, al interrumpir y romper loeghasta entonces parecia evidente y
funcionaba como referencia para proporcionar ungicdd para vivir, para volver

comprensible la vida, cuyo sentido, por lo tanemdrd que ser resignificado, para ser
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recobrado y comunicable. Tal como Aguilar y Suar@011:349) plantean “el
desvanecimiento de todo lo que parece significativpuede perdurar en el tiempo ya que
llevaria al aislamiento, a la locura o a la prapizerte, los sujetos afectados van buscando
instalarse en ese nuevo contexto, redefiniendoidargidades y sus relaciones con los
otros.”

Es por ello que los cuidados retoman aquellas idaties vinculadas a la
re/produccion cotidiana de la vida social, mateyiadimbdlica, que en el caso de este
estudio tiene que ver particularmente con cuesiiomee hacen a la produccion de
bienestar de las personas en lo que respecta alugliyssu educacion. Es decir, que la
nocion de cuidados me permite localizar la intemglidlad de laatencion de los
padecimientos en todas aquellas actividades odagtaa prevenirlos, tratarlos,
controlarlos, aliviarlos y/o curarlos; que surgesmo procesos socioculturales dando
respuestas, estructurando saberes y practicas, &odrentar, convivir, solucionar y, si es
posible, erradicar los padecimientos” (Menénde2412003).

Cuerpo

Para fraseando a Marx y Engels (1985: 19), la extsda de seres humanos
vivientes como premisa de la historia humana sumanerganizacion corporea, como
condicion de su re/produccién. Estos autores mantgpie o que los seres humanos son
coincide con su produccion, tanto donque producen como ehodoen que lo producen.
“La disposicion y la interpretacion de las tareakapitos corporales que constituyen la
vida cotidiana revelan los principios ideoldgicoya condicion se naturaliza precisamente
porque involucran el cuerpo” (Pedraza Gémez: 20B8)esta etnografia retomo la nocion
de cuerpo vivido como experiencia encarnada (“emelol8d y procuro hacer visibles
saberes corporizados, en torno a las practicasudado propias del trabajo escolar
hospitalario. Es decir, que a través de la corporin de las practicas que re/producen los
actores de la escuela hospitalaria -adultos y nifioglré explicitar aspectos de su
conciencia practica (Lins Ribeiro, 2007).

Para ello, distingo las nociones de cuerpo vivotaro entidad reducida a lo
bioldgico, lo organico; y cuerpo vivido (Kottow & uBtos, 2005), como un forma de
existencia in-corporada, construida social y caltuente, definida por la experiencia
perceptiva y un modo de estar presente y actuat smundo propia de los seres humanos
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en relacién con otros (Csordas, 1992). La categl&rieuerpo vivo, lejos de estar escindida
de la vida social, me permite referir una formaural de interrogacién sobre el cuerpo,

propia de la epistemologia y practicas de la biooresl Por su parte, el cuerpo pensado
como vivido a través de experiencias inter/subgeticomo base de la insercion practica en
ciertos modos de socializacion, me permite apretreid cuidados y los padecimientos en
su dimension corporizada.

Como ya mencionamos, los padecimientos que tiemeninscripcion corporal
trastocan profundamente nuestra vida cotidiana. dfimaciones que involucran
enfermedades gravedps padecimientos producen transformaciones penefay
persistentes en el cuerpo, en las maneras deavixavées del cuerpo, y afectan el modo en
que representamos el mundo y le otorgamos sertiixioy en el cuerpo, como vehiculo y
morada para ello (Lawton, 200; Alonso, 2008).

En este sentido, Lawton (2000) identifica ciertamahsiones fundamentales que
reviste el cuerpo encarnado para pensar y conetbiself” (Csordas, 1992) en las
sociedades occidentales. Entre ellas ubica la tidaith de concebirse a si mismo como
fendmeno a través de las relaciones interpersqnefgee las que sitla el parentesco,
retomando la conceptualizacién de Strathern (cipmd_awton 2000:160). De este modo,
afirma que si una persona es removida de sus dEleslaciones interpersonales puede
peligrar y hasta perder el sentido de su propimismo, de su “self”. Sin extrapolar su
hallazgo, esta conceptualizacion me posibilitarstater la relevancia de las practicas de
cuidado de los padecimientos escolares-hospital@oao una forma de re/situar a los
nifos gravemente enfermosn sus redes de relaciones, entre las que hallamias
institucion escolar. Parafraseando a Berger y Lackm(citado por Lawton 2000:161),
retomo la idea de que una persona para confirmaregurealmente quien cree que es,
requiere cotidianamente no solo informacién imgicsobre su identidad sino una
confirmacién de sus otros significativos al respede manera explicita y con una fuerte
carga emocional. De este modo, también cobran grgrortancia las relaciones de
proximidad y de intimidad con esos otros signifigag, aquellas que configuran el mundo
privado de las personas, para pensar las praceasidado de los padecimientos, por el
sostén, el apoyo, la proteccion -material y simdadlique proveen a los sujetos. Otra
dimensién de la concepcioén del si mismo sefialadageton (2000) es la de la habilidad
de la persona para moverse en el espacio y paaarolés actividades en forma autonoma.
La pérdida de estas capacidades (corporizadasrde, @s decir, de hacer, pensar, sentir,

en la vida cotidiana, también pueden conducir &ra@o y hasta a la pérdida del “self”.
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Los modos culturales de promover la autonomia geidsona (Pecheny, M., Alonso, J. P.,
Brown, J., Capriati, A., y Mantilla, M. J.: 2007) g construir espacios y tiempo
corporizados (Low, 2003), es decir experimentadosarnados por los propios sujetos,
son nodales para pensar nuestros modos de souidtizala través de practicas que tienen
lugar en la escuela hospitalaria. La experiencespitiene en y con el cuerpo constituye
un punto de referencia en la construccion inteetivigj del espacio, del tiempo, de los
objetos que permite interpretar situaciones deidka cotidiana (Milstein y Mendes, 1999).
Segun Le Breton (2007, 2009) la interiorizacion alelen simbélico en el cuerpo requiere
de la presencia de otros humanos, y autoriza a remuer las propias modalidades
corporales y la de los otros. De acuerdo a estr,dld interaccion genera el deseo del
individuo de controlar las representaciones qurel se hace de €l y dar de si la imagen
mas propicia.” (Le Breton, 2009: 88)

Por ultimo, si bien este trabajo no indaga espmutfente cdmo ciertas politicas
estatales, educativas y sanitarias, producen fodeasonducir conductas, de gobernar la
vida y la muerte de la poblacion infantil, la aploya en las conceptualizaciones de
Foucault (2008, 2012) sobre los modos instituciandbs de in-coporar saberes y
practicas es ineludible. Dice este autor (2010),cnerpo es lo contrario de una utopia, es
lo que nunca esta bajo otro cielo, es el lugarlabscel pequefio fragmento de espacio con
el cual, en sentido estricto, yo me corporizo... Memo es el lugar irremediable al que
estoy condenado (...) Cuerpo incomprensible, cueepetpable y opaco, cuerpo abierto y
cerrado: cuerpo utdpico. Cuerpo absolutamentelgisém un sentido: muy bien sé lo que
es ser mirado por algun otro de la cabeza a lag p&lo que es ser espiado por detras,
vigilado por encima del hombro, sorprendido cuantenos me lo espero, sé lo que es
estar desnudo; sin embargo, ese mismo cuerpo giaa essible, es retirado, es captado
por una suerte de invisibilidad de la que jamagpwsepararlo.” Esta etnografia presenta
evidencias que procuran poner de manifiesto de raaar@litica las tensiones descriptas
por Foucault entre lo in/visible del cuerpo en Ime&hsion de los cuidados, de los

padecimientos, de lo corporizado mediante el ttabsgolar hospitalario.

Antecedentes

En este apartado presento los antecedentes quesnméigron ir elaborando mi
objeto de estudio en torno a los cuidados escohaggitalarios.
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Como ya mencioné es escasa la literatura que girtor@o a “aulas, escuelas
hospitalarias”, “pedagogia hospitalaria”; y gramt@ale los documentos se relacionan con
politicas publicas desarrolladas en este senti@mtrD de los paises de América Latina,
Argentina tiene una trayectoria en la escolarizadiospitalaria de nifios organizada en
base a politicas publicas -y no a iniciativas depgs de madres/padres u otras
organizaciones de la sociedad civil como ha sucegldotros paises de la region- que data
basicamente de mediados del siglo XX. Los traba@sPolaino-Lorente y Lizasoain
(1992), Fernandez Hawrylak (2000), Gabbay, M. Bwie, V., Kerr, B., & Purdy, B.
(2000), De la Vega (2008), Neide Covic y Aparectta Melo Oliverira (2011), Avila
(2012), Testa (2011, 2012), Garcia Alvarez (20142 me permitieron reconstruir la
historizacion de esta modalidad educativa, juntdres documentos y leyes vinculados a
educacion y educacion especial a nivel local, matiy provincial.

Polaino-Lorente y Lizasoain (1992) sitian la compatariedad subordinada que
existe entre las acciones médicas y la pedagodi@sdmospitales -en ese orden-; y hacen
una revision sobre la historizacion de esta refa@d distintos paises europeos como
resultado de las “alteraciones psicélogicas” queesan los nifios hospitalizados durante
la Segunda Guerra Mundial. De este modo las aufolaastean la emergencia de la
ensefianza escolar en los hospitales no solo comte pa la humanizacion de la
internacion sino como una forma de prevencion dspitalismo”, es decir “de los
posibles efectos negativos que el tratamiento mégicel hospital pueden originar”,
sumado al alejamiento del entorno familiar y egscotgplicaba la internacion para los
nifos. La estancia en el hospital es percibidaegias como una oportunidad para que los
nifos aprendan sobre su comportamiento corporaltgcaidado, expresan un enfoque
terapéutico y normalizador propio de la institucestolar. Identifican cuatro aspectos de
la pedagogia hospitalaria que encontraremos edidtiatos antecedentes y en las practicas
de cuidado de los nifiggavemente enfermasternados que consideramos preciso sefalar,
a saber: que lmbor pedagdgico hospitalariprocura dar continuidad a un proceso normal

de ensefianza y aprendizaje del pacjdmiegar porque el nifio hospitalizadomo_sujeto

activo desarrolle su individualidag abordar su sufrimient¢el subrayado es mio), por lo
qgue lo pedagdgico es fundamentalmente psicopedagdysimismo, detalla in extenso la
“Carta europea de los derechos de los nifios htizpdas” (1986), en la que
especialmente los puntos h), k), m) y n) nos perraliordar los derechos de los nifios
hospitalizados a recibir “cuidados” por parte despeal especializado y sus padres,

atendiendo tanto a cuestiones fisicas como afegtiyaa continuar con su “formacion
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escolar” en la internacién. Ambas perspectivasretomadas en este trabajo a partir de
conceptualizar la actividad escolar hospitalarian@ocuidado, pero no desde una
perspectiva centrada estrictamente en su caraetepéutico, sino social y cultural.
Asimismo la aparicion recurrente de estas obligasqgoara con los nifios en términos de
“derechos” también es algo sobre lo que procuray@l@matizar.

Fernandez Hawrylak (2000) localiza la pedagogigitaaria tomando a los nifios
con “problemas de salud” y, por lo tanto, “necedetaeducativas especiales” como objeto
de su quehacer, en un contexto hospitalario quenag y brinda especificidad a esta tarea
docente. Nuevamente esta autora desde un enfogsttginlo en torno al “déficit del nifio
hospitalizado”, en términos fisicos y emocionalesfiala los objetivos de latenciéon
escolar, orientados a su “rehabilitacion”, apoyig@acion e integracion conpaciente
en situacion de enfermedad y dolor -que incluye argorno familiar-, haciendo de ello un
“medio Util” para su educacion. De este modo, gaemandez Hawrylak (2000: 146) el
pedagogo hospitalario profundiza los “cuidados aignte”, siendo la escuela en medio
mas natural para ello después de la familia; y alyyasar hace referencia a_su capacidad

para enfrentar la enfermedad y la muerte de lassriibspitalizadoéel subrayado es mio).

Este énfasis en la recuperacién no es casual,uhtc esta autora pone sobre la mesa el
fallecimiento como parte de los desafios que sup@ste tipo descolaridad dificultad
sobre la que también versara el presente trabajo.

Gabbay, M. B., Cowie, V., Kerr, B., & Purdy, B. (0 advierten la escasa
publicacion de articulos sobre educacion con ni@ioiermos tanto en bases de datos
médicas como educativas y la importancia de logicges educativos en los hospitales
como una forma de establecer buenos vinculos estms servicios, los médicos y los
hogares; y de facilitar el retorno de estos nifid& @scolarizacibn comun. Estos autores
hacen un relevamiento sobre estudios que marcaeféasos benéficos descolarizara
nifios enfermos, y que éstos también pueden anwliardo a sus padres, como a las
instituciones educativas y médicas que los acofmsilitando no soélo la reinsercion
escolar y social sino también su adherencia tetagéu

El trabajo de Neide Covic y Aparecida de Melo QOfiree (2011) fue muy
importante para que pudiera revisar como estabatrtyendo conocimiento sobre los
cuidados provistos por la escuela hospitalariastée estudio. Los aportes de estas autores
estan organizados en base a su pertenencia coreaté®@ una escuela que trabaja con
alumnos gravemente enfermds cancer en Brasil; y me permitié ubicar puntos de

contacto en las formas nativas de referir a estastipas, muy similares a las que
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experimenté en nuestro pais, justamente desdeanspegtiva pedagoégica. En el relato de
esta escuela encontré formas de representar ulidadesimilar sobre unascuela moévil
con alumnos pacienteson enfermedades como el cancer, con necesidedegidtrar la
atencion escolar hospitalarjeentre otros desafios que interpretan en baseraasidad
concreta y cotidiana. Leer este libro fue un alpiwque encontré puntos de encuentro con
otra institucion por fuera del pais con la que cifan algunos datos estadisticos, cierta
mirada sobre los cuidados, y la reflexion sobremglacto de “la muerte precoz” en los
docentes. Esto me posibilit6 mirar este fendmenouensentido mas amplio que el
estrictamente local, e incluso nacional. La revisie trabajos que hicieron para ello,
incluyd una infinidad de disertaciones en congreposlo que comprendi que las escasas
publicaciones no necesariamente implican la augeseiproblematizacion de la escuela
hospitalaria (que no quita que de todos modos tengeaexistencia marginal dentro de los
sistemas educativos) sino que también tienen éelapdn la practica docente donde la
escritura de articulos no es una tarea habituahocsi son las ponencias/disertaciones.
Neide Covic y Aparecida de Melo Oliverira discutempresamente una propuesta
pedagogica, aunque también sanitaria, para mej@racapacitacion docente y la
organizacion de las actividades de la escuela tadepa. En este sentido, su preocupacion
converge con la de Avila (2012), quien dirige umyecto de investigacion en el que
cientistas de la educacion y psicologos para relfecesidades educativas, demandas y
condiciones institucionales” para la creacion da aacuela hospitalaria en la ciudad de
Codrdoba. Este trabajo plasma un modo pensar yractigaorganizar la tarea de la escuela
hospitalaria, y posiblemente de las institucioneggeneral, como sefialo en uno de los
capitulos de esta tesis. Ambos textos por la priolidhcon mi propia experiencia en la
escuela hospitalaria me ofrecieron la posibilidadalisar el planteo de mi tesis en donde
trato de comprender en qué consiste su singularydad rol que ocupa en nuestras
sociedades ahtender a estas poblaciones de nifigeavemente enfermomediante
instituciones del estado.

Otros trabajos me permitieron historizar en el egttt nacional para el surgimiento
de la escuela hospitalaria como los de De la V2088), Garcia Alvarez (2010, 2014) y
Testa (2011, 2012).

La tesis doctoral de De la Vega (2008) que tienegijeto la genealogia de la
educacion especial en nuestro pais me posibilgatiicar como la institucion escolar
desde sus inicios se preocupd por la educaciomganormales. Las disputas de poder

sefialadas por este autor en la delimitacion enateeres (psiquiatricos, médicos,

29



pedagogicos, psicologicos, etc.) y practicas médjcpedagodgicas para la objetivacion de
sujetos en términos de a/normalidad, fueron de oyi@nés en este caso para indagar las
|6gicas presentes y distintivas relativas a lodadios escolares hospitalarios.

En los trabajos de Garcia Alvarez (2010, 2014)ehdtls aportes: por un lado, la
revision bibliografica de la legislacion existerga esta materia, y, por otro lado, la
revision histérica de las experiencias educativadh@spitales que dieron origen a esta
institucion en el sistema educativo argentino. Mocasual que este ultimo trabajo esté
publicado en el corriente afio. Esto da cuenta denmargencia de esta “modalidad
educativa” como problematizacién, al decir de Falicga que como sociedad recién nos
estamos dando la escuela hospitalaria como probleesxato ademas su perspectiva que,
aun cuando no realiza un trabajo genealdgico et@do, sefala aspectos que esta tesis
procurara describir especificamente: quiénes dagsti la poblacion a ser atendida (los
alumnos pacientesy quiénes ofreceran atencion (lasaestras junto con médicos,
voluntarias, familias, etg.

Por su parte, Testa (2011, 2012) estudia partim@ate la atencién de nifilos con
poliomelitis en los albores del siglo XX; esto mesibilitd reflexionar como la escuela
relocalizé en el seno de los hospitales estos leandas familias y los médicos que son
una marca de origen, involucrando también a otobsres presentes en la l6gica asilar
como son las voluntarias. Particularmente el tekioina el caracter voluntario y
proveniente de sociedades de beneficencia de lamstade cuidado de los nifios
secueladosque también ofrece una perspectiva de claselguaia indicar que destinar
tiempo para atender a otra persona implica rdararopia fuerza de trabajo del mercado e
igual disponer de recursos monetarios para ella @uando la pertenencia a una clase
social no se reduzca a cuestiones meramente eccaE)miSi ademas situamos estos
cuidados desde un enfoque de género, que mirarda cke las tareas de cuidados que
recaen en las mujeres, entonces estas desiguakiaegadizan mas aun por clase social.

Tanto el trabajo de Garcia Alvarez (2014) comoeelTésta (2012) describen el
caracter de voluntariado y de trabajo empiricostaescial y rehabilitador, siempre
subordinado a las decisiones médicas, que tuvigonsus inicios las maestras
hospitalarias. Aunque prontamente el estado nacgeacup6 de generar escasos puestos
de trabajo para este perfil profesional femeninacwiado al magisterio en educacién
especial, estas huellas modelaron la tarea y puadéearse aun hoy.

La legislacion nacional (N°26.206/2006) y la depl@vincia de Buenos Aires

(N°13.688/2007) en materia educativa también forpare de los antecedentes de este
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estudio. En sus articulos estad plasmado el discswsial oficial para referirnos a esta
institucion, a los principios que la organizan,0a hgentes sociales (maestras, padres y
nifos) que la componen y a las tareas que les dempeque analizamos en clave de
cuidados. Estas leyes junto con la Convencion stdseDerechos de nifios nifias y
adolescentes (1989) como principal instrumentoeentros tratados internacionales -
reconocidos por nuestra Constitucion Nacional (}J99%omueve un enfoque de
“derechos” como forma de legitimar los cuidados @dblacion de nifios y adolescentes,
especialmente en sus articulos 23 a 27 en lo &irsesu situacion de salud, y articulos 28
y 29 por su educacion, por mencionar solo los rafierges respecto del objeto de este
estudio.

Estas lecturas me llevaron a revisar los origersssistema educativo y su
delimitacion de la poblacion infantil, a la que aexesario controlar junto con sus familias
(Billorou y Rodriguez, 1996; Tedesco, 2003; Ca0i12).

El aporte del texto de Billorou y Rodriguez (199&jlica en el analisis que estas
autoras desarrollan sobre las actividades que peram el ingreso de las mujeres de la
sociedad pampeana argentina en el espacio puldia fines del siglo XIX y principios
del XX, entre las que ubican tanto al magisteriongoa la actividad filantrépica.
Asimismo, su trabajo procura mostrar como a tradeda educacion y la filantropia
existen mas bien continuidades entre espacios dwriwapublico. Sefialan como estas
actividades femeninas cobraron legitimidad en ldideeen que se vislumbraron como una
prolongacion de los roles domésticos en el amhitdigo y como el ejercicio del control
social dentro del espacio privado. Tanto las taeshscativas y filantropicas como la
interrelacion entre espacios publico y privado seoatraran estrechamente vinculados al
surgimiento y desarrollo de la escuela hospitakmiauestro pais.

Tedesco (2003) analiza la funcion politica -mae guondomica- que los grupos
dirigentes asignaron a la educacion masiva durahtgroceso de organizacion y
consolidacion del estado argentino, especialmerdea da transformacion de los
“habitantes” del pais en “ciudadanos”. Los discsrsociales que giran en torno a la
escuela hospitalaria y que se expresan en sudcpsacetoman nociones de derechos y
construccion de ciudadania, vinculadas a esta didepolitica de la educacion.

La historia de los discursos sociales acerca deféacia vinculados el sistema
educativo argentino en un periodo similar fue abded por Carli (2012). Esta autora
acentua las manera de filiar generaciones a trdegsoliticas, en este caso educativas,

dirigidas hacia los nifios y encarnadas por mujexso analizador ademas de las culturas
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politicas y via de acceso a las transformacionessilado nacional. La manera en la que
introduce la nocién de infancia, aludiendo a unigger (inicial) de la vida, concebida
como parte de un ciclo vital, en proceso de cremitoi y con proyeccion hacia el futuro,
vinculado a un cuerpo individual y social; y suicatiacion con la historia del sistema
educativo nacional, con el rol social de las mgeet devenir el estado, y cultura politica
en torno a la cuestion de la infancia me resulgesente para abordar la particularidad de
la escuela hospitalaria en estas dimensiones, aunqutodas de abordan con igual
profundidad. Esta etnografia no analiza discurgasakes sino practicas de cuidado de
nifos gravemente enfermpscuya existencia misma reside en estos discurses (
paraddjicamente pareciera poner en jaque sin gemeagyores contrariedades (como
ocurre con la muerte de los nifios).

Desde una perspectiva que articula la salud y lecaaion, fue necesario que
revisase las caracteristicas del higienismo coractipas sociales orientadas a velar por la
salud publica, haciendo eje en la atencion sobeeearipo de los nifios “sanos” (Milstein y
Mendes, 1999) para luego focalizarme en el de idssn“enfermos” (Milstein, 2003),
“especiales”, “discapacitados” (Pantano, 1993; Vé#nd996; Vain y Rosato, 2005; y
Rosato y Angelino, 2009).

El estudio de Milstein y Mendes (1999), al que yeehalusién, fue la puerta de
entrada a la problematizacion que con el tiempoopaldjar la actual pregunta de esta
etnografia. La dimensidon encarnada de los apregedizescolares de los sujetos, las
referencias a la construccién del espacio soc@ltiempo en el trabajo escolar para dicha
corporizaciéon, la dimensién estética y moral ddditeario inculcado orientadas a la
re/produccion del orden social fueron nociones gl&amente organizaron mis
observaciones de las practicas escolares hostalar

El texto de Milstein (2003) analiza los modos dualizacion de lo corporizado
del discurso higienista en una disputa politicagjurge en torno a un brote de hepatitis en
una escuela publica de un paraje rural en el @t Patagonia argentina a fines de la
década del 90, entre madres, docentes y médicts. adtora al situar las cuestiones
vinculadas a la salud/enfermedad en el sefio destauicion escolar, me permitio advertir
la relacion de poder existente entre autoridadegasas, educativas y familiares, en la
forma de re/producir los cuerpos de los nifios. Asim, el higienismo como forma de
vertebrar y legitimar el poder de estos actoresabrsc(médicos, maestras, madres) en el
ambito publico fue emergiendo en la historizaci@la escuela hospitalaria como una

dimensién a analizar, por su caracter normalizatdolos cuerpos anomales, y por su
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limitacion en dicha tarea, dado el caracter grawdad enfermedades que comenzaron a
perfilar a estopacientes alumnason el tiempo.

Pantano (1993) realiza un estudio sociolégico ¢taivb que me permitid
comprender la multiplicidad de modos de enuncisudiacapacidades y a las personas con
una discapacidad, pensada a partir de un déficig ynportancia de cuantificar esta
poblacién atendiendo a estas categorizaciones.stensentido, este trabajo me permitié
observar la particularidad de la poblacionpaeientes alumnode la escuela hospitalaria,
a partir de los modos de enunciacion de estososuggtmo la dificultad para clasificarlos
como discapacitados a partir de las denominaciprg&nientes de la educacion especial
(como “multi-impedidos”, “motores”, “mentales”, exc

En este sentido el trabajo de Wendell (1996) dast®e perspectiva filosofica
feminista sobre la discapacidad da cuenta de lasibpfdad de definir la discapacidad
exclusivamente en términos biomédicos, como déficitenfermedad. Esta autora a partir
de su propia experiencia de padecer enermedad crdonica complej@roblematiza la
construccion social de la discapacidad, aleganédgy personas “sanas discapacitadas” y
personas conenfermedades limitantes o0 amenazantes para la vda no estan
“incapacitadas de manera global” y que su discdpdcdepende mas bien de la carga y
tipo de trabajo a realizar. Para el foco de estia,teus principales aportes consistieron en
explicitar la omision de la multiplicidad de exmarcias de ser/estar,
momentanea/permanentemente, discapacitado, dedacaértipo de practicas que la
persona tiene que realizar (vinculadas con el aidado y el mundo del trabajo) mas que
en base a un diagndstico médico en si mismo. Esbajo de este modo me permitid
abordar aspectos concretos de la escuela hospifalaomo practica educativa
invisibilizada, también considerando la complejid#sl los modos de categorizar a sus
pacientes alumnosWendell pone sobre la mesa la importancia de obsdes carga
estigmatizante para el sujeto padeciente y suslifmes de portar en el cuerpo una
enfermedad gravgue no siempre es “claramente visible” como “discagad”; aunque
sea “discapacitante”, casi como una zona gris detgias definiciones de anormalidades.

Por ultimo, las compilaciones de Vain y Rosato 800Rosato y Angelino (2009)
abordan la construccion social de la normalidadadiscurso y practica social encarnada,
entramada en mecanismos de control social exclegeqgtie clasifican por el déficit. Con
esta perspectiva, comprendi que no es la existelecizna discapacidad la que define la
anormalidad sino la normalidad como discurso sogigiractica legitima la que dis-

capacita, como forma de clasificar y constituir“alro como distinto al nosotros en
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términos de desigualdad” (2009: 52) y tomando cpontto de partida la existencia de un
cuerpo normal. Todos estos trabajos sobre la cistdgd retomaban el trabajo de
Goffman (1998) en torno al estigma y la estigmaii@a que poco habia problematizado.
Estos enfoques me resultaron fundamentales pdexicefar sobre los supuestos con los
gue mis interlocutores en el campo y yo misma cemografa estdbamos operando en un
sentido, constituyendo la otredad més por la difdee y la diversidad que por la
desigualdad (Boivin, Rosato y Arribas, 2007: 7-15).

Por otra parte, el texto de Goffman (1998) sola® ihstituciones totales, me
permitié repensar la internacion como un espaci@mpo socialmente construido en el
gue tienen lugar los cuidados de estos nifios yradres, al residir y socializarse en la
internacion. La hospitalizacion supone, tal commknciona este autor, que estas personas
ven programadas sus necesidades esenciales, so@srybor otros actores que las
controlan y organizan, teniendo que resignificardc@namente sus relaciones sociales, al
menos en el caso que nos ocupa, con la instituegoolar, en base ademés a un
aislamiento relativo, dado el caracter consensugdestas internaciones. No obstante, la
presencia de las maestras en la internacion podia)(formar parte de la rutina de un nifio
gravemente enferminternado segun l&scolarizacionfuera consentida tanto por su
familia como por él mismo.

Un conjunto de trabajos sociolégicos y antropoldgi¢Castra, 2003; Lawton,
2000; Aisengart Menezes, 2004; Alonso, 2010; Wai2eb3, 2008; Luxardo, 2011), me
estimularon a generar una perspectiva para re/pésauidados escolares hospitalarios
tratando de traer a la superficie los conflictostemo a los modos de concebir los
procesos de salud-enfermedad-atencion-y-cuidado pgeelen revelarnos las practicas
meédicas en cuidados paliativos. Todos estos tralmjticos no niegan la importancia de
las actuaciones de los equipo de cuidados palgtipero subrayan la necesidad de
reflexionar sobre sus practicas y los presupudst@s$cos; que es este trabajo orientaré
hacia la escuela hospitalaria.

El texto del Castra (2003) fue el primer analisise dei sobre los cuidados
paliativos. En sus paginas el autor pone de mahifie emergencia de practicas médicas
especificas en torno a la forma de ocuparse demtasi que enfrentan el final de su vida; y
analiza el surgimiento de un grupo de profesionaspecialistas en cuidados paliativos,
que muestra el cambio cualitativo en la perspeatidalica que constituye este nuevo
campo de saber. Castra lleva a cabo un estudiml&gicio en Francia organizando

evidencias de como los cuidados paliativos con&itwn nuevo modo de medicalizar el
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final de la vida, a través de analizar el desarrplcomposicion del segmento profesional
de especialistas -médicos y enfermeras- que loa lkecabo y que refleja también el
desarrollo de actitudes y representaciones socaiés la muerte, a la que se espera
“pacificar”. Junto a este trabajo, el de Aisengslitnezes (2004) quien realiza una
etnografia en Brasil para da cuenta también defestaneno de gestién del final de la
vida mediante la construccién de un campo de saBeico y un grupo de profesionales
que se especializan en él, afirmando modelos dedoentienden por una “buena muerte”
en la que trabajan hasta el ultimo momento pardigacconflictos familiares, ubicando a
la muerte como un momento de re/encuentro y rafzalién del individuo y sus vinculos
sociales, con una fuerte carga moral y moralizahlienso (2010) en su estudio también
profundiza esta linea de indagacion en la que vas#ymo la gestion de las trayectorias
del final de la vida de los pacientes en una undiactuidados paliativos de la Ciudad
Auténoma de Buenos Aires dialoga con nuevas fosonamles y culturales de concebir y
atender la muerte por parte de estos especiallssas.trabajo analiza la forma situada y
relacional de construir lo que los profesionalesedi&® equipo de paliativos interpretan
como “buenas” muertes en las que se espera quacetnge fallezca sin sufrimiento,
acompafiado por familiares, aceptando esta gituigonto a los suyos (también de la
mejor -mas pacifica- manera posible). En este denéistos autores me llevaron a pensar
en cdmo los cuidados escolares hospitalarios podifdecarse aunque no necesariamente
en el campo de los cuidados paliativos como numaos de trabajar con personas, nifios
y familias, grupos profesionales -médicos y docentegue enfrentan la muerte
institucionalizada en nuestras sociedades. El jpatb@a Wainer (2003, 2008), enfocado
expresamente en cuidados paliativos pediatricamdmospital de la Ciudad Autbnoma de
Buenos Aires, me inspird para ubicar en los cuidagkrolares aspectos productivos que
promueven sentidos diferenciales sobre la muertel ynorir de nifios atendidos vy
acompafados por paliativistas, a través de nociome® las de “dignidad”, “esperanza”,
“‘acompafamiento”, y “morir-entre-nosotros” comprelad como relacionales vy
encarnadas en la interaccion del equipo de padmtnon cada paciente y su familia.
Luxardo (2011) trabaja sobre la provision de cuidagaliativos en los domicilios de las
personas padecientes, de mediana edad residen¢éd<sean Buenos Aires y que cuentan
con PAMI como obra social. Esta autora nos invitprablematizar la provisiéon de
cuidados en el hogar sefialando de manera permamentestos cuidados lejos de cefiirse
a la etapa agonica/terminal/al evento de moriraoigan un proceso/perspectiva de la vida

de las personas en las que quienes son cuidadoss ycidadores enfrentan la
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incertidumbre ante la imposibilidad la curacién ¢éo® conocimientos y practicas médicas
disponibles. Proceso que también sufre transfolnasien su devenir, y que en su misma
enunciacion, aun desde perspectivas que involugsrarambio de enfoque, podemos llegar
a volver a cristalizar, homogeneizandolo de mareréica. De este modo, todos estos
estudios sobre los modos en que los cuidados ipaldratan de re/organizar en términos
de proceso categorias como ‘“vida” y “muerte”, “@dds”, en espacios privados y
publicos, normalmente abordadas de manera exckigeneél campo de la biomedicina me
resultaron pertinentes para entender el trabamla@scospitalario.

El cuidado de las personas enfermas en contextogitdmacion hospitalaria
compromete a los pacientes y a sus familias comwbiéam a médicos, enfermeros,
psicologos, trabajadores sociales, entre otrogextmciales del campo de la salud. Como
gran parte de los antecedentes del campo de laa@dacprovienen de psicologos y
pedagogos, revisé expresamente documentos y agigubvenientes del campo de la
enfermeria, referido ampliamente en todos los joaben ciencias sociales ya referidos los
cuidados paliativos, dado que este perfil profediotambién subordinado/invisibilizado
al de los médicos en el campo de la salud, eseetepliza cotidianamente los cuidados de
los pacientes, tanto en el ambito hospitalario canoel comunitario (Balzano, 2012;
Jacquier, N. M., Dos Santos Luisa, Wolhein, L.&Martinez, R. N, 2011). Estos escritos
revelaron algunas similitudes de las trayectoriasf@macion y en el trabajo de las
enfermeras con las de las maestras hospitalariagsa#aron sugerentes para pensar su

tarea como préctica de cuidado.

Enfoque etnografico

El presente estudio es una etnografia basadatesibalo de campo que realicé en
etapas sucesivas durante los afios 2009-2011 eesaenala hospitalaria del conurbano
bonaerense. El interés original de este trabajacenmgprender los sentidos que adquirian
las practicas educativas escolares en el ambitpithtzgio, a raiz de problematizar el
ingreso del cuerpo “enfermo” de “alumnos pacienida escuela en el contexto de la
internacion. Mis preocupaciones entonces estabantefuente relacionadas con mi
pertenencia a un equipo de cuidados paliativosafréxhis y con el trabajmtersectorial
institucionalizado entre este equipo de salud ydiasentes de la escuela hospitalaria. Mi

punto de vista estaba organizado en base a unrasfyg®r aportar conocimientos
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provenientes del campo de las ciencias socialesdico, en este equipo que aspiraba a
ampliar la mirada sobre los problemas de saludfigndolos a la enfermedad, més aun al
atendepacientegjue podian morir.

Colaboré activamente con el equipo de cuidadosatpals pediatricos entre
agosto/septiembre de 2006 y diciembre de 2012. idebodos en los que asisti con mas o
menos frecuencia. Durante el Ultimo afio solo camcpara reuniones puntuales.
Particularmente me ocupé de desarrollar el regidéralatos de la actividad asistencial
como aporte para la produccion de ponencias yudotcientificos. Durante el primer afio
gue asisti al hospital como concurria dos veces@miana participé con mas intensidad de
las actividades asistenciales que involucrabanactmtpersonal con lgsacientesy sus
familias en lasrecorridas por los pisoy entrevistas conjuntason la médica y psicologa
del equipa Luego por razones de mi trabajo rentado, redujasistencia a una vez por
semana Y alli decidimos con Judit que no era matinque me vinculara estrechamente
con lospacientesy susfamilias no pudiendo asistir mas que una vez por semar& (qu
mientras escribo esta tesis puedo interpretar quemte de los cuidados desarrollados por
este equipq en términos de vinculos personales con pasientesy sus familias).
Considerando mi disponibilidad horaria y perfil f@sional, surgio6 la posibilidad dievar
la estadisticacomo principal tarea. Esfancion en el equipsurgié como propuesta de la
coordinadora del equipo fue la de producir inforidlaestadistica en aras de registrar la
tarea (“a nivel interno”) y de dar cuenta de lavatad que realizabamos (“hacia afuera”),
de modo de ir ganando legitimidad en la ampliaciéhacceso a cuidados paliativos en el
sector de pediatria del hospital; y de ello me écugwmo detallaré en particular en el
capitulo V.

Llevé a cabo una observacion participante datémcionescolar hospitalaria que
proporcionaban las maestras a nifjoegvemente enfermdwspitalizados, en los sectores
de internacién pediatrica del hospital, con la sekzepcién de la terapia intensiva
(pediatrica y neonatal), que se considerarga completamente cerrada para el ingreso
de personas que no sean personal del sector oiémesldirectos de los pacientegie
cumplen un estricto horario de visita.

La documentacion del acompafiamiento de los recsrndactividades realizados
junto con las maestras en la internacion constitlyeicleo de las descripciones densas
elaboradas en los capitulos Il y Ill de este trabi|e entrevisté en varias oportunidades
con la directora de la escuela, asisti a reunioleelas maestras en la sede institucional

ubicada a 2 Km del hospital, presencié encuentedsasi maestras con las enfermeras del
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sector de Hemato-oncologia, con voluntarias deQN& que trabajaban en ese sector, y
fundamentalmente con etjuipo de cuidados paliativgediatricosdel hospital. Participé
de eventos académicos (jornadas, ateneos, curss®igles (dia del nifio, cumpleafos)
organizados en forma conjunta por médicos y maesiunto con fundaciones y
sociedades cientificas abocadas a la atenciontpedjaen especial orientadas al cancer
infantil. También asisti a actos y celebracionemlases en el hospital y en la sede de la
escuela. Mi presencia en estos acontecimientosvdssly académicos me posibilitd
experimentar las distintas actividades del tralo@jocente en educacion especial, mas alla
del &mbito de internacidén. Visité junto a la maesitular el domicilio de una familia que
tuvo a su hijo internado practicamente desde ehmento hasta los 5 afios de edad y cuya
escolaridad comenzo en el hospital mismo. Esteesticutuvo lugar un afio después de
que le dieran el alta. La maestra combind con ldrenat “a tomar mate” para poder verlos
en un fin de semana. Juan, Miguel, su hermanoicRatsu madre, y Héctor, su pareja,
vivian en una casa que una iglesia evangélica derla les habia construido con esfuerzo
de la congregacion para que a Juan pudieran daalgaenédica. Juan caminaba, corria y
jugaba al futbol en el patio de su casa, sin estaectado permanentemente a la mochila
de oxigeno con la que lo habiamos visto deambulaelehospital cuando no estaba
acostado o sentado en su cama. Su madre nos catalzaJuan se preparaba con el
guardapolvo blanco y su mochila para el momentquenel transporte escolar lo venia a
buscar y lo llevaba y traia a una escuela espéeié zona. Juan manejaba con soltura su
mano para tapar y destapar su tubo de traqueostoyrpader hablar, con frases mas que
palabras sueltas. Tenia su cuarto, jugaba conrsuahe y estaban juntos, tanto su mama
como su pareja; y ambos adultos tenian trabajogd.ude laexternacion,quienes
mantenian con ellos un vinculo afectuoso, conags#n esta nueva etapa eran el personal
de enfermeria que habia criado a Juan junto @elkl hospital y ssefid®. No hubo otro
nifio al quien conociera internado y que visitarg@hogar.

Con quienes segui en contacto a lo largo de esos &fe con la médica
coordinadora dekquipo de paliativosy con la maestra titular. Con ellas trabé lazos

afectivos que perduran hasta el dia de hoy, y cdampzs eventos familiares y personales,

1 Este procedimiento quirdrgico se hace para queparsona pueda respirar. Para ello, se crea lciogh

el cuello haciendo una perforacion que atraviesérdguea en donde se coloca una canula, en forma
transitoria 0 permanente, a la que se afiade unemhel que se pasa oxigeno para que vaya direlct® a
pulmones y restablecer asi su proceso respirafdei@sta manera, se facilita la respiracion pdorealllugar

de las fosas nasales y/o la boca. Asi se habifita“via aérea” que también se puede utilizar petisar
“secreciones pulmonares” mediante procedimientdasigracion”.

12 Sefices un modo difundido de nombrar a las “sefioritas3estras” en las escuelas primarias.
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aungue con menor frecuencia que en el transcurasake afios en los que nos veiamos
todas las semanas.

Revisé documentos oficiales (legislacion nacionaternacional, historias clinicas,
planillas de matriculacion escolar, etc.), y unaesde fuentes primarias, de elaboracion
propia de la escuela hospitalaria y/o eglipo de paliativasarticulos periodisticos sobre
escuelas hospitalarias; y estudios sobre pedagbgipitalaria fundamentalmente
provenientes del campo de la educacion especia,rpaonstruir discursos sociales sobre
la escolarizacion hospitalaria que me permitieramprender sus practicas. A partir de
estas lecturas procuré re/construir el lenguajermasus modos de enunciacién de las
actividades y sujetos de la practica médica y asamh la internacién, las l6gicas que
albergaban sobre el trabajo. Un esfuerzo clarosen sentido puede leerse en el capitulo
IV en el proceso reflexivo que realicé juntoegjuipo de paliativoy las docentes de la
escuela hospitalaria, tanto en la produccion comaleanalisis de datos estadisticos.
Trabajos sobre pedagogia hospitalaria como elzezidi en Brasil por Neide Covic y
Aparecida de Melo Oliverira me trajeron a la lutegarias nativas como la @scuela
movil, que en voz nativa local es y se re/presenta conacescuela sobre ruedague
trabajaré en el capitulo Il. Por otra parte, lauscde material de archivos historicos sobre
la escuela en hospitales me permitid observarfeedsion de los afectos como un eje
conceptual no solo observable en la practica sooumientado desde los inicios de este
modo de escolarizacion, como detallaré en el dapliiu

Mis registros consistieron al principio en brevasnetas sobre la jornada escolar,
tratando de documentar didlogos informales coniméslocutores en el trabajo de campo,
palabras clave, escenas. A medida que fui partidpale lasclasesfui tomando nota
sobre la disposicion de los nifios en las habitasipsus dialogos y expresiones al trabajar
con las maestras. Paralelamente tomaba notas deulsisnes det¢quipo de paliativoy
de las actividades médicas en las que participablayendo mi presentacion al Comité de
Etica del hospital, a donde me remiti y elevé tleddocumentacion solicitada pidiendo
autorizacion para realizar este estudio. Desdeldaoeacion del proyecto tomé en
consideracion recomendaciones éticas nacionaleNICEX, Comité de ética, 2006) e
internacionales (British Sociological Associatio8002). “j¢Qué anotaras en ese
cuadernito?!” era una expresion frecuente tanto de la médicatp#ta como de la
maestra titular, con quienes yo trabajaba mas érdemente. Cada vez que les mostraba
mis notas, me solian hacer chistggPara qué anotas e88 (cuando lo que escribia les

parecia poco relevantey; “Esto no es para tu cuadernito{cuando decian algo que
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preferian que no anotara. Con el tiempo y a medigaasisti con menor frecuencia al
hospital fui manteniendo conversaciones telefornyjcasmunicaciones por mail, mediante
las que segui en contacto y les hice llegar migpaas, que fueron textos preliminares de
esta tesis, sobre los que me hacian comentarioalgdnas ocasiones nos comunicamos
para saludarnos por cumpleafnios u otros motivo®palss. En otras, nos llamamos para
contarnosnovedades del hospi(talile las que también fui tomando nota, especiaknent
cuando se trataba de fallecimientos de los alunteo®sa por el cual conversabamos largas
horas con varias maestras, 0 aspectos organizakiviasescuela o detjuipo de paliativos
en el hospital, fundamentalmente ingresos y egrdsopersonas, datos estadisticos que
hacia falta procesar en el caso de paliativos,Naictomé fotos ni utilicé grabador para
registrar durante mi trabajo de campo.

Exotizar mi pertenencia &quipo de cuidados paliativase llevdo mucho tiempo,
al igual que exponer nuestro trabajo desde ung@etisa etnografica. Dado mi fuerte
compromiso con el campo de la especialidad, desdeénigio decidi no hacer una
etnografia sobre losuidados paliativos Otros colegas y amigos estaban en ello; y la
escuela hospitalaria me permitia una aperturat@uaba parte del campo si reducirse a
paliativos, y asi fue como pude ir trabajando natacion comasocidloga de paliativos
muy mediada por la familiarizacién con la tareaeshbe de la escuela hospitalaria.

Sobre la base del anadlisis de todos estos documengganicé las primeras
descripciones densas (Geertz, 1995). En primer,lagaré mi primera visita en alag en
la que me desmayé, luego pude ir describiendo edpante la sala y la disposicion de las
personas alli, para abrir paso en la escritura adtividades de las maestras, que aparecen
en distintos capitulos de este trabajo. Reconsemirddnde tenian lugar las practicas
escolares hospitalarias, y en qué consistian, ctemwbién situaciones de intenso
sufrimiento de los nifios, fueron los primeros marntess analiticos que pude ir
elaborando. Incorporar mi pertenenciaqlipo de cuidados paliativgsmostrar, en base
a la descripcion de mi tarea llevando la estadistémo trabajaban ambos equipos fue un
proceso posterior. Elaboré diversos registros en doe traté de examinar aspectos
vinculados al fallecimiento de los nifios; la dgstidn de estas situaciones hasta que pude
analizarlas en términos de cuidado de los padesctoseresultaba en expresiones de
acontecimientos fragmentarios y muy dolorosos,otamt la actualizacion de los hechos
vividos como en el proceso de escritura de los mgs&n todos los capitulos de esta tesis
refiero escenas que procuré no alterar, dando &wensu localizacion en el flujo de lo que

experimenté en el trabajo de campo. En los didlsgtisagregué informacion de aspectos
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no verbales o de contexto que fueran relevantes g@ydgenderlos en dichas circunstancias,
en los que distingo expresamente mi voz de lasladtores.

La utilizacién de la nociéon de cuidado la tomé cargmanizador del trabajo escolar
hospitalario a partir de la lectura compartida aws colegas y directora de tesis de mis
escritos. Este hecho me desvel6 bastante dado gquprencupaba trasponer al campo
educativo un concepto que claramente habia incadpoa partir de mi experiencia de
trabajo en paliativos, y que podia resultar en padar -bajo esta nocion- la
escolarizacion Entiendo a la luz de los avances que he podidmrdentar hasta el
momento en este texto, que esta forma de denoreirtaabajo como “cuidado” aunque
coincide no solo en la enunciacion sino en cietdasas y sujetos que ambos equipos
tienen en comun, ha podido ser descripta y anaizadsu singularidad; y de medicalizar
algun aspecto de la vida, ello se debe mas a stpo®n en nuestro orden social donde
este proceso de medicalizacion “cobra vida/s” davance del capitalismo -y no al hecho
de que yo lo haya mirado y objetivado irreflexivameedesde una perspectiva paliativa-.

En todos estos relatos traté de ubicar aspectda detidianeidad la actividad
escolar hospitalaria que van de lo “mas habituaBté situaciones limite emergentes, que
involucran el deterioro psicofisico y hasta eldeaiiniento de estos nifios. De este modo,
intenté dar cuenta de los distintos momentos gawiasan especialmente estos nifios en
sutrayectoria de enfermedéatjunto a sus madres en la internacién para hacielessas
caracteristicas propias de la cotidianeidad de madecimientos, y de los cuidados
proporcionados por sus maestras frente a las @istgituaciones de salud de altamnos,
gue afectan también pkersonal de saludncluyendo al equipo del que formé parte. Hubo
nifios a los que vi desde el diagndstico hastalcifaiento; nifios que no conoci pero que
re/aparecian en las narrativas de las maestrakgqdgo comagpacientes, alumnogon
un alto grado de significacion emotiva por el vioccon ellos y sus familias; nifios que
sobrevivieron y superaron el cancemifios de los que perdi el rastro y cada tanto
pregunto... Hubo particularmente tres nifios con qseame vinculé muy estrechamente,
Juan, a quien ya mencioné, y Miguel y Romina, qesdallecieron durante mi trabajo de
campo y cuya memoria atesoro también entre estaasli De Miguel me pude despedir

antes de que falleciera, mientras que de Rominai mtiferencia de lo que sucedi6 con la

13 La trayectoria de enfermedaels una nocién de los cuidados paliativos y supmresucesion de etapas
que comprenden toda la vida social del pacientkishe luego de producida su muerte. Este concepto
abarca el diagndstico de la enfermedad, pasandsutratamiento, y progresién, a los cuidados dimal

de la vida del paciente y el duelo, momento eruel yp fallecido el equipo de cuidados paliativosigee
proporcionandatenciéna sus familiares y/o allegados.
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médica y la maestras, no estableci lazos afectjuescontinuara con ninguna madre o
padre tras la realizacién del trabajo de campog@a& con varios compartiamos charlas y
silencios en las habitaciones o en los pasillositras los nifios estaban en clase o en algun
procedimiento médico.

De esta manera, pretendo sefalar los alcancestgdiones de los vinculos que yo
misma estableci comeociéloga de paliativosy etndgrafaen el campo y que me
permitieron experimentar y conocer la escuela halspia que describo y analizo en esta
tesis. La mayor parte de este trabajo lo realicél@quipo médico, especialmente junto a
la médica que lo coordinaba, y acompafiando a lestmas, en especial a la titular, en sus

actividades con los nifios y sus familias en larirgeion.

Estructura de la tesis

La organizacion de esta tesis consta de cincoutagpit

En el capitulo | describo el contexto en el quedikigar esta etnografia de manera
de poder situar las personas, el espacio sociabjattividades que tienen lugar en la
escuela hospitalaria. Para ello, apelé a una paintescripcion que historizara el
surgimiento de esta institucion en nuestro paisndeera de comprender el caracter que
reviste en la actualidad, y particularmente ereglisio de este hospital. Esto nos permite
ubicar de manera relacional las practicas escolaospitalarias de nifiogravemente
enfermos en base a como meédicos, maestras, voluntariaadyes fueron organizando
formas en comun de cuidarlos. La concrecion detipadi publicas orientadas a bridar
servicios educativos y de salud a una poblaciomides padecientes también habla del
caracter singular, de género y de clase socialadaerza de trabajo que brega por la
re/produccion de sus cuidados también puede skx & clave historica, desde su origen
hasta el presente. Lescolarizacion hospitalarimmplia y profundiza la atencion de la
salud. Se incorpora asi como actividad terapéutgtéucionalizada para una poblacién de
nifios por parte de una poblacion femenina adult& cprporiza saberes y practicas
estatales promoviendo formas de “bienestar y ciaiizd.

En el capitulo Il relato las actividades que tiehegar en la escuela hospitalaria y
gue me permitieron comprender su organizacion cpnacticas de cuidado de nifios
gravemente enfermasternados. Para ello, describo los momentos gasp en los que

transcurre la jornada escolar, la manera individuablectiva con la que las maestras
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trabajan principalmente con los nifios y sus famika la internacion. De esta manera,
analizo la escolarizacion hospitalaria como prastide cuidado de estos nifios, es decir, no
s6lo comoescolarizacionsino también como maneras de aliviar su malesfamogiucir
confort. Para trabajar con a estakimnoslas maestras mediante su propio cuerpo
re/construyen el espacio social y el tiempo deskuela en la internacion, actualizan
experiencias vividas en otras instituciones eseslanbican y resignifican como escolares
ciertos objetos en la internacion. Y asi r/estabiednculos -también corporizados- uno a
uno con susilumnosy sus madres, y con otros actores sociales prasentk internacion,
como médicos, enfermeras y voluntarias, y re/ptasges alli, como son los compafieros y
maestras de lascuela de origenAsimismo, procuro poner de manifiesto el caraoter
dado y re/creado de estos cuidados, sefialandoaslge las disputas en el ambito
hospitalario en torno a como atender a los nifias dirimir su autorizacién y autoridad
para ello -de las maestras con las madres, y edpetite frente a médicos y enfermeras-.

En el capitulo 11l analizo en profundidad los modiesabordar el sufrimiento y el
dolor que forman parte del escenario escolar, et/idn el cuerpo de los nifios y los
adultos en la internacion; y cugigencionforma parte de lo que estas maestras contemplan
al escolarizar.De esta manera, sefialo la evidencia que me pehalilar de aspectos
relacionados a los cuidados de los padecimientestds nifios mediante el trabajo escolar
hospitalario. El lugar que juega la afectividadyigculo de confianza e intimidad en ese
con/vivir de las maestras con salsmnosy sus madres en la internacion sefialan ciertos
aspectos del rol social de la escuela en la redgrdn del cuerpo individual y social en el
hospital.

En el capitulo IV describo actividades conjuntasesal equipo de paliativoy las
maestras hospitalarias en las que participé elabdoranformacion estadistica sobre los
nifios en tant@lumnos y pacientesas dificultades para definir a los nifios come®s
pasibles de atenciépor parte de estos equipos profesionales y laciEaisticas de sus
servicios ponen de manifiesto quienes deben ocuparse deusdados y como deben
hacerlo. Comprender la complejidad de la constéucde la categoria social gaciente
alumno con la que son identificados los nifgsavemente enfermasternados en esta
escuela hospitalaria, es parte de los aportes gpera desarrollar este estudio. Su
enunciacion fundamentalmente por parte de médicds gnaestras declara la potestad -
siempre estatal- que reclaman para su intervenegitima en el cuidado de los nifios, de

Sus cuerpos vivientes y padecientes; y, por endel de sus madres, como representantes
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de sus familias -a quienes también cuidan, sutlighAn/responsabilizan vy
subjetivan/afectan/acompaian-.

En las conclusiones, recapitulo los principaleeels sefialados en los capitulos
precedentes que configuran las practicas de cuiddmifiosgravemente enfermos
internados de la escuela hospitalaria. Ademas abganos interrogantes sobre la
concrecién de practicas de cuidado mediante pmditile gobierno de la vida, educativas y
de salud; el rol asignado a las mujeres como gaguial encargado de cuidar a otros,
padecientes, sean nifios y/o adultos; y los nifiasteacion de pobreza como destinatarios

de estas politicas estatales.
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Capitulo | — La escuela hospitalaria en contexto

Introduccion

En este capitulo describo el contexto historicoiade institucional en el que ubico
a la escuela hospitalaria de esta etnografia. Eselm que esta organizado en clave
historica ya que la educacion hospitalaria combdesde sus origenes aspectos
asistenciales que la vinculan con politicas publda orden educativo y sanitario, a nivel
local y mundial.

El surgimiento y el desarrollo deervicios, aulas y/o escuelas hospitalariesnen
estrecha relacion, en el campo de la salud pubtion, cambios epidemiolégicos que
modificaron las formas de concebir y atender laferamedades (y la muerte) de la
poblacién infantil. En la primera mitad del sigl&X>¢n nuestro pais, médicos de hospitales
de referencia que concentraban la atencién de rséoseladd por las epidemias de
poliomielitis comenzaron a visualizar la necesididincorporar en la atencién de los
mismos la colaboracién de otros actores socialea pa tratamiento y rehabilitacion.
Asimismo, la emergencia de la educacion espeataldmbién delimitando la constitucién,
consolidacion y expansion en el campo de la engafipablica. De esta manera, las
maestras proveyeron escolaridad a nifios hospitiaiizeacompafando y sumandose a los
cuidados médicos, junto a otros actores socialeseptes en estos establecimientos de
salud.

Esta etnografia tiene lugar en un ambito publicceleque cotidianamente estos
cuidados de la escuela hospitalaria cobran vida lpagque es preciso caracterizar y situar
esteservicid® en los sectores de internacién del hospital. & kas maestras trabajan en
todos lospisosde internacién pediatrica, principalmente se desfian en la seccidon de

14 Adjetivo que se utiliza en la jerga médica, a mézla palabra “secuela”, para referir a personas q
padecen las consecuencias de un trastorno o keagan traumatismo y/o el tratamiento de una emdead.

!> De acuerdo a la legislacién vigente del ConsejoeF# de Educacién en su Resolucién N° 202/13, la
forma “institucional” y “organizativa” de la moddhd educativa-hospitalaria que indago en este iestisd

un “servicio escolar hospitalario” en sentido e$triy no una “escuela hospitalaria”. Utilizo esta
denominacién descuela hospitalariy alternativamente la dgervicio (escolar-hospitalarip porque fue de
este modo en el que las maestras hospitalariasignes trabajan junto a ellas en el hospital- hitie
referencia cotidianamente tanto a la institucione geonstituyen como a la tarea que realizan,
respectivamente.
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Hemato-oncologfd y se relacionan con el equipo de cuidados patistiyediatricos, del
que, como ya mencioné, formé parte por varios Béesndo la estadistica

Los origenes de esta escuela hospitalaria: enfernaat] nifiez y politicas
publicas

“Pasaba Gutiérrez diariamente por frente a un aatile
en cuya puerta jugaban varios chicos.
Un dia su hijo experto noto la falta de uno desello
&Y el rubio? — pregunto.
Esta enfermo —le respondieron.
Sin dudar un instante penetro en la casa.
En la dltima pieza, tirado sobre un camastro esthhabio.
A su lado su madre, una obrera.
-¢,Quién cuida de este nifio?
-Un curandero.
- Desde hoy lo cuido yo.
-¢ Y Ud. quién es?
-Ricardo GutierreZ.”

Rosalba Aliaga Sarmiento
Revista El monitof1935)

“En el dia de la fecha me acerco a una de las galabay en el piso,
donde se encuentra internado el joven.
si bien no corresponde que sea atendido por nuestiacion,
la que suscribe, docente hospitalaria,
junto a la profesora de artistica,
deciden trabajar con el paciente-alumno,
debido a la situacién particular por la que est@vasando
[posible amputacién de una pierna por cancer ¢seo]
y segun lo acordado con la Doctora del sector
en reunion de equipo.”

Acta de la escuela hospitala(26/04/2007)

La escuela hospitalaria que procurara retrataregstagrafia tiene origen en 1947,
por lo que pertenecid al Consejo General de Edacagia la Direccion General de
Escuelas creados por la Ley de Reglamentacion &eldaacion Comun N° 988 del afio

1895. Fundada a mediados del siglo XX, junto coasoescuelas “de hospital&$”se

16 Sector destinado al diagnéstico y tratamientpatgentepediatricoscon Cancer.

7 Llevar la estadisticaconsistié en elaborar informacion cuantitativa reotas actividades que llevaba
adelante y los pacientes que atendia este equipalal, tal como describi en el apartado metodobode la
introduccién de esta tesis. Describiré en profuadliésta actividad en el capitulo 1V.

'8 El Doctor Ricardo Gutierrez fue un “iniciador” ¢ pediatria y uno de los poetas mas destacadts de
segunda generacién romantica de nuestro pais (N&n&010).

9 Un documento perteneciente al archivo histéricb @Gensejo Nacional de Educacién refiere que las
primeras “escuelas de hospitales” datan de finek9d& y que fueron creadas sobre la experienciaada

en el Hospitales de nifios de la Capital FederalH@8/9/1968). Parte de esta informacion coincide lao
que figura en la Resolucion N° 202/13 del ConsejdefFal de Educacion, perteneciente al actual Mingst
Nacional de Educacion, en el que se menciona coqeriencia pionera en la Ciudad de Buenos Areés,
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ubica entre las cuatro primeras escuelas hospisaldel pais y como la primera de la
Provincia de Buenos Aires, aunque en aquel entosicgarisdiccion aun era objeto del
Ministerio de Educacién nacional (hasta la creacitmh provincial en 1949). Estas
instituciones escolares hospitalarias tenian pmtigb “paliar los efectos generados por la
epidemia de poliomielitis” que afecté a un alto qemtaje de la poblacion infantil de
aquella época (Testa, 2012; CFE Res.N°202/13). &staela hospitalaria en particular
ubicd su tarea en un Instituto de Cirugia en doseleatendian nifios con secuelas de
poliomielitis, hoy convertido en un hospital espdizado en traumatologia de una
localidad aledafia a su actual emplazamiento. E®,198s0 a depender el Ministerio de
Educacién de la Provincia de Buenos Aires, estalleen ese mismo afio junto con la
reforma de la constitucidon provincial, encontrared@ntre las “escuelas de ensefanza
diferenciada” junto a los institutos de formaci@tente que conformaban el campo de la
educacion especfdl
La institucionalizacion de esta modalidad pedagbgico escapé a los

acontecimientos que se vivieron en Occidente, al mwundial, durante la primera mitad

del siglo XX. En este periodo, la poliomielitis comienfermedad infectocontagio$a”

nombramiento de tres maestras en el Hospital desNidr iniciativa del Dr. Ricardo Gutierrez en 1988e
actualmente es la N°1 de la Ciudad Autbnoma de @udires). Posteriormente, en 1939, se refiere la
creacion en la ciudad de Mendoza de la “primeraadachospitalaria del pais «Dr. Silvestre Pefalgstien

el Hospital Emilio Civit” (esta Escuela, a parte 8992 funcionara en el Hospital Pediatrico Dr. Harto J.
Notti de referencia provincial, “cuando el aredip&ica de ese nosocomio se trasladé... [y conticod]su
tarea de brindar_conocimiento y contencidn afecéivaquellos nifios con deficiencia organica fundjona
(Disponible en:http://www.diariouno.com.ar/edimpresa/imprimir.pigz?50421versiénonline 30/08/2014).

En una publicacién reciente de Garcia Alvarez (20&84autor menciona “la escuela ambulante del itedsp
Durand”, que tuvo gran protagonismo junto a la ldekpital de Nifios y que fue creada a partir de esta
primera experiencia, aunque tuvo por objetivo ei§ipec“alfabetizar a adultos”, considerados en &que
entonces como personas de 14 y mas afios; y que actdalidad quedaria inscripta dentro de lo que
denominamos la educaciéon secundaria obligatoria.

Por un lado, sefialo que el subrayado es mio y re¢ofmado en el capitulo Ill en donde abordaré la
escolarizacion relacionada con la afectividad, guak conocimiento, como una dimension central en el
cuidado escolar hospitalario.

Por otro, quiero llamar la atencién sobre esta dgie etaria por lo que implica trabajar con peason
definidas como “nifios” y “adolescentes”, “alumnggd “pacientes”, que lejos de responder a algo dabo
menos por “ciclos biolégicos”, son fruto de unastouccion social y cultural situada en tiempo yeesp.

%0 Nuestro pais es “pionero” en materia de educaesfecial en América Latina (De la Vega, 2004; Garci
Alvarez, 2014).

L De acuerdo a la definicién que propone el la Hopidia Médica MedlinePlus, del Instituto Naciodal
Salud de los Estados Unidos de Norteamérica, epaostal web con informacion disponible para la
comunidad (no médica), la poliomielitis es una emfidad causada por la infeccion con el polioviEste
virus se transmite por contacto directo de persoparsona mediante moco o flema infectados daria a

de la boca, o con heces infectadas. Esta enferniadadciosa” y “viral” puede llegar a afectar lasrvios y
conducir a una pardlisis total o parcial, compréemeto las funciones musculares del cuerpo y tamhién
“sistema nervioso central” (cerebro y médula edpirfai bien en la actualidad se cuenta con medidas
preventivas, debido a la existencia de vacunaciiip@iomielitica; una vez que una persona conteae
infeccion no hay tratamiento curativo especifice.décir, que en estos casos los cuidados médiosssten

en controlar los sintomas de la infeccion hastaapse, con las secuelas que pueda llegar a demdaa
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afectdé a gran parte de la poblacion. Para entolaceseocupacion sanitaria comenzé a
gestarse y a cobrar forma no tanto por el incremdat nUmero de casos o la mortalidad
por poliomielitis, sino por el numero de personag dsobrevivian con secuelas y
capacidades funcionales notablemente disminuidasiiza de haberla padecido (Testa,
2012: 300). Las epidemias de poliomiefitisonstituian un problema relevante de salud
publica que dio lugar a una serie de politicastaaas y educativas por parte de los
estados para hacer frente a esta enfermedad, gusm&uimportante causa de “invalidez
irreversible” y de muerte de la poblacidon infanfile acuerdo a esta autora, en aquel
entonces, distintas “medidas higiénicas fueronaliies adelante en las zonas urbaias”
aungue el control y la prevencién del contagio gdldieron comenzar a hacerse efectivos
en el mundo, comenzando por los paises centradeselcadvenimiento de las vacunas
antipoliomieliticad* a partir de 1954.

En Buenos Aires, estos “broteafectaron transversalmente a los distintos grupos
sociales. Fueron las mujeres pertenecientes alp®g mas acomodados quienes iniciaron
acciones filantropicas en este sentido, al organizmcabezar sociedades de beneficencia
para promover tanto los tratamientos, facilitanti@ezeso a los “aparatos especiales”,
como ortesis, bastones, sillas de rueda, respeagdentre otros (Testa, 2012). Segun esta
autora, esta situacion epidemioldgica hizo queierada presencia de enfermos cronicos
con su consecuente impacto social y sanitario. Ddongue sostener y normalizar la vida
cotidiana de estos nifiaecueladosmplicaba el desarrollo de formas novedosas para s
tratamiento y rehabilitacién por parte del persanético hospitalario, que incluyeron la
formacion de personal empirico y voluntario, confado basicamente por mujeres, para
continuar su asistencia en sus domicilios, asi ctaitos costos econdmicos” para las
familias que traian aparejados los “aparatos” gsestismos tratamientos de rehabilitacion,

ademas de la dedicacion de tiempo y cuidados (T2312).

persona (Disponible ehttp://www.nlm.nih.gov/medlineplus/spanish/encyidef001402.htmversiénonline
28/08/2014).

22 os “brotes de poliomelitis” existieron en el pdésde 1906 pero su reconocimiento como “epidefo”
consignado a partir de 1936 por el pediatra Juana@an. De acuerdo a los archivos historicos tealus

por Testa (2012), las epidemias mas importantefasoe ese afio, la de 1953 y 1956.

3 “Entre las acciones cotidianas para evitar elagiotque han quedado en el recuerdo de los poresias

la utilizacion de las pastillas de alcanfor endaa, la limpieza de las veredas y calles realizgdados
mismos vecinos, los arboles y cordones de las ssrbthnqueados con cal, las fumigaciones aéreas con
gamezzaney los traslados de los nifios hacia el campo; aulanes del temor y desasosiego frente a una
enfermedad contra la cual no habia aun solucidieetivas ni definitivas.” (Testa, 2012: 301)

24 En 1955, el Dr. Jonas Salk desarrolla la vacureligwa su nombre que consiste en una inyeccibn de
virus de la “polio” “muerto” (“inactivo”). La vacum posterior desarrollada por Sabin es el virus ifiato”

pero “vivo” (“atenuado”) y puede tomarse por boc¢ha implantacion del uso de las vacunas ya
mencionadas, especialmente la de Sabin, en formtrotada y con seguimiento eficiente, permitié la
erradicacion de la enfermedad en muchos paisesva({l.2007)
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Es entre las décadas del 20 y el 30 en la CiudaBludaos Aires que existen las
primeras maestras hospitalarias, quienes realizandprincipio un trabajo voluntario y
empirico, en el sentido de aprender en base adetiga docente hospitalaria misma.
Debido a las internaciones prolongadas que habial eervicio de Traumatologia del
Hospital de Nifiosin médico de Salsolicitd al entonces Director Dr. Ricardo Gutierta

presencia de “maestros o voluntarios para ocupatieaipo libre de los pacientes

ingresados”, que también “podian producir activeagropias de la educacién forfnal

(Garcia Alvarez, 2014: 124). El subrayado en la eg mio y me permite sefialar aspectos
vinculados al “tiempo libre” y el “juego” de los flds en la internacion como
“escolarizacion” a cargo de las maestras hospigalao “entretenimiento” a cargo de las
voluntarias hospitalarias. En el presente, estandién aun la sefialan las propias docentes
como una manera de diferencias su trabajo (escadapecto del estrictamente ladico
realizado por las voluntarias, que retomaré enagit@lo 1l. De acuerdo a Garcia Alvarez
(2014: 125), en 1922 el Dr. Gutierrez “solicitopamera maestra de grado a la Sociedad
de Beneficencia del Hospital Federal, que enviasalamas de Beneficencia Portefia (de
familias adineradas) desde el 1 de abril del miafimpara que iniciaran la tarea educativa
hospitalaria con caracter asistencia’. Estos datagan luz en la actualidad no solo en
coémo se constituyen los cuidados en términos dergésino también por clase social,
quienes “pueden destinar tiempo a cuidar de oyras hacerlo definir estos cuidados”. En
este sentido, entiendo que es relevante reparda émportancia de la existencia de
politicas publicas y gratuitas orientadas a prdpaar cuidados a estos nifios. Asimismo,
la proximidad entre voluntariado, docencia y forldacempirica seguird permeando
problematicamente a la pedagogia hospitalaria. cbalo pongo de manifiesto en el
capitulo 11, la diferenciacion y especificidad delrvicio escolar hospitalariatal como lo
refieren las propias maestras, es una construcsngral y cultural que esta lejos de
considerarse “instituida” en la internacion de dwispital (Castoriadis, 2010). Sera en el
gobierno peronista que estas experiencias se lifarian y convertirdn en politica de
estado, volviendo esta labor un trabajo formalmpueerado. Es en este periodo en que,
COmo ya mencionamos, se crea la escuela hospataameste estudio.

En la Argentina, la organizacion de escuelas halgpias también estuvo en
estrecha relacion con lo que sucedio en el contexéonacional de la época en materia
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pedagdgica, ya que con la Segunda Guerra Mufdignen lugar experiencias de
educacién de nifios enfermos dentro de hospitalepeos, favorecida en gran de medida
por pediatras y psicologos (Polaino-Lorente y Liaeés, 1992). De acuerdo a estos
autores, esta modalidad de ensefianza, denominddgquga hospitalaria, fue organizada
como una disciplina subsidiaria del campo médiéentada a prevenir el “hospitalismo”,
entendido como aquellas “alteraciones psicolégigastucidas en los nifios internados
por la enfermedad y/o la separacidon de su “entdamiliar, social y educativo”.
Asimismo, estas experiencias pedagogicas surgieoon una impronta terapéutica y
recreativa que perseguia prevenir los efectos sead®s producidos en los nifios por el
aislamiento y los tratamientos médicos. Polaincehte y Lizasoain (1992:50) plantean
que quienes conformaron este “movimiento” buscalfeecer a los pacientes durante la

internacion “la oportunidad de aprender sobre sgitinamiento corporal y el autocuidado

de la saludl en aras de promover su “desarrollo nofm@mbas dimensiones, cuyo
subrayados es mio, las analizo en el capitulo fieatsta tesis). El énfasis puesto por los
pedagogos hospitalarios en el apoyo emocional dabata de la complementariedad y

especificidad que se esperaba de este rol dontepntribucion a la felicidad y pronta

recuperacién del nifio hospitaldrigara “luchar contra la inactividad y el sentimti@ de

inutilidad e de impotencia, de persona enférmtal como lo mencionan estos autores.

Indagaremos estos aspectos que subrayo en ellodfitel relato de Polaino-Lorente y
Lizasoain podemos extraer conclusiones sobre l|extaf negativos del contexto
hospitalario en los nifios, por su condiciérpdeienteqque la tarea de los docentes espera
contrarrestar); y en los propios maestros, quits@bién refieren padecer el aislamiento
hospitalario por sus condiciones de trabajo y difisultades de que tanto el personal del
hospital como los padres de los nifilos no compreraasentido de su trabajo en la
internacion o tengan una ‘“vaga idea” del mismo,icdifades que persisten y
mencionaremos en el capitulo II.

En nuestro pais como en el mundo, esta modalidashsiefianza se articula desde
sus origenes en el marco de la educacion espciakscuela especial se constituyo -al
poco tiempo de que el sistema educativo comenzamngaaporar a las masas para su
formacion y disciplinamiento- como el ambito propie la segregacion escolar. La

educacién especial desde sus origenes, y luego iéamliiuncion6 desplegando

% Sj bien los primeros proyectos piloto para la ‘@hiéon de nifios enfermos” nacen en hospitales de
Dinamarca y Austria hacia fines del siglo XIX ymripios del siglo XX, estas experiencias cobrdu@nza
y se expandiran a otros paises una vez finaliza&adunda Guerra Mundial.
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mecanismos de exclusién que fijaron los limitesadeormalidad.” (De la Vega, 2008:16)
De este modo, la escuela hospitalaria ingresé gndde la normalizacion propia de las
politicas publicas con las que el sistema educatirtebra discursos, sujetos y practicas
produciendo positivamente los cuidados de los n#io@rmalesgravemente enfermos
internados. Segun datos de archivo (documento dels€o Nacional de Educacion,
25/9/1968), estas escuelas especiales tenian jaivold'contribuir, conjuntamente con la

rehabilitacion fisica que realiza el médico, a &ralos valores intelectuales, sociales y

vocacionales del alumno, orientandolo vy recuperandespiritualmente para que pueda

reintegrarse al medio social como elemento Utiéguperadd (retomaré estos conceptos

gue subrayo en las conclusiones de este estudio)arkea vinculada a los cuidados del
“cuerpo vivo” es conferida a los médicos y a lafeeneras, especialmente a estas ultimas
en lo referido al “trabajo sucio”, mientras queeidado del “cuerpo vivido” en materia de
discusion, entre psicélogos -como ya mencionaméiseralo cuestiones “animicas’-,
voluntarias -orientadas a lo “ludico” y “recreativey maestras especiales -“impartiendo
conocimientos” pero también “exaltando valores”|eVando”, “dignificando” a la

“persona del alumno”, como lo refiere este documéidtorico.

La actualidad de la escuela hospitalaria

Durante la segunda mitad del siglo XX, los camkeaslas formas de concebir
epidemiolégicamente las poblaciones reconfigurdieestructura de las causas de morbi-
mortalidad” tomando en consideracion el incremed® “enfermedades altamente
complejas y de mayor cronicidad”, promoviendo tfamsaciones significativas en el
modelo de atencion en salud, y también eserliciode la escuela hospitalaria.

Siguiendo a Urquia (2006), en el campo de la sgddlica se pasa de un
paradigma epidemiolégico “de las enfermedades didsas” anclado en “la teoria de
germen” por lo que justamente combatir las “enfelades transmisibles” suponia
interrumpir o bien evitar su transmision a travésvecunas y aislando a los pacientes en
instituciones “para infecciosos”; a otro que denmanide los factores de riesgo”, “de la
caja negra’” en el que las enfermedades cronicasegengrativas tienen mayor
protagonismo y donde la explicacion de las pata®ga no se halla en una “patogénesis
anica”. Me interesa sefialar brevemente que la palitis como enfermedad en torno a la
que se organiza el origen de la escolarizacionitabgpa, como parte de un campo mas

vasto que es la educacion especial, encierraraissia este giro, como punto de inflexién
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entre dos modelos epidemioldgicos, médicos, mealiast que se interpreta y actla sobre
la salud de las poblaciones, en este caso enyart®obre la infantil. La polio es tanto

una enfermedad transmisible pero que es tambiésidarada como crénica, por sus
secuelas.

En 1984, esta Escuela hospitalaria ademas de psestacios en el Instituto de
Cirugia también comienza a funcionar en un hospieteral, de agud3% Desde
mediados de la década del 90, las maestras has@itatiejaran de trabajar en el Instituto
para hacerlo en este Hospital exclusivamente equella escuela se encuentra hasta la
actualidad, y en donde realicé esta etnografia.

El hospital esta ubicado en el oeste del Gran Bugies’, a unos 25 Km. de la
Ciudad Autonoma de Buenos Aires. En este estabilecim se desarrollan actividades
asistenciales de prevencion, tratamiento, y rei@adiibn de la salud financiadas
principalmente por el estado nacidfiabor lo que la atencién es publica y gratuita. Si
consideramos las especialidades médicas, la cdrdel@amas, los medios tecnoldgicos y
la formacion de recursos humanos de los que dispstaeinstitucion, encontramos que es
un hospitalde alta complejidaduno de los de mayor magnitud en el Gran BuenossAi
gue también atiende a personas que provienenaemintos del pais.

Ubicado en un predio conformado por varias manzaglasdificio del hospital
responde a una tipologia vertical de construca@éncompone de cuatro alas (pabellones),
que se agrupan de a dos, y que se unen entre shpmrerpo central que solo tiene un
primer piso. Cada ala cuenta con varios pisos tieaaly un subsuelo. En el subsuelo se
ubican las areas de infraestructura (mantenimidittpieza y servicios generales) y
algunos sectores de la administracion del hosgtialla planta baja y el primer piso se
encuentran la direccion administrativa y médicapotsectores de administracion del

hospital, los consultorios externos, las guardaes pediatria y adultos-, y las areas de

% Reiteramos que un hospitgéneral atiene apoblacién pediatrica(nifios, adolescentes) adulta y de
agudoses aquel destinado al diagndstico, tratamientoeygncion de enfermedades de “comienzo brusco
y/o evolucién breve” (que se contraponen a los fitakes de cronicos” destinados al abordaje médeo
“comienzo térpido y/o tratamiento prolongado”. Nbstante, estas definiciones también pueden resultar
complejas en el cotidiano hospitalario dado quéctanificacion” de ciertas enfermedades acompai$a lo
avances en los métodos diagnosticos, de tratamiestguimiento de lopacientes(como por ejemplo,
viviendo con VIH, con Céancer, etc.).

2" El Instituto Nacional de Estadisticas y Censo@C) El INDEC denomina Gran Buenos Aires (GBA) al
area comprendida por la Ciudad de Buenos Aires 2d44Rartidos del Gran Buenos Aires (en el sentido
administrativo). (Disponible enhttp://www.indec.gov.ar/nuevaweb/cuadros/4/folleR¥ba.pdf version
online21/09/2014)

8 | a facturacion de servicios a la Seguridad Sogiatras entidades (obras sociales, mutuales, eaguks
medicina prepaga, de seguros de accidentes, deimedaboral u otras similares) es en una proparcié
minima.

52



cuidados intensivos. Lageas de internaciése ubican en logisosmas altos del edificio,
juntos con los laboratorios y espacios de docenaiaestigacion.

La atencion del hospital esta organizada por depemtos, y coordinaciones, que a
Su vez de organizan eervicios y equipos de trabapmr especialidad médica. El Servicio
de Pediatria cuenta mdaltiples médicos especidlistqae proporcionan a nifios y
adolescenté8 atencién ambulatoriaen losconsultorios externgsde emergenciaen la
guardia de 24 horgsy en la internaciora quienes requieren cuidados criticos, o bien que
no pueden ser provistos en sus domicilios. Estasaees de internacion, excluyendo las
unidades de cuidados intensivos, se distribuyenespisos, en donde hay un total de 100
camas Yy 30 para cuidados criticos. Las camas rdarhde las plazas, de los sitios para las
personas que pueden recibir cuidados en la intémac

Aunque las maestras hospitalarias trabajan en ikigtds pisos de internacion
pediatrica, gran parte de sus actividades se ddsarr en Hemato-oncologia,
principalmente por la vinculacion con efjuipo médicode este sector y la relacion
existente que establecieron las propias maestsdSribamente en el hospital, entre el
namero (reducido) de maestras que prestan seryideototalidad de camas de internacion
pediatrica.

En 2005, se designa eargo titular de docente hospitalarique es el Unico con
esta denominacion en toda la provincia de BuenossAiy el hospital ademas cede un
espacio de atencion que se utiliza como aula radapd. Este cargo que titulariza Amalia,

se concreta ese afo tras la pelea por mismo quandianaestra anterior, que no pudo

% |as especialidades béasicasn medicina son: tocoginecologia, pediatria, @innédica y cirugia. Este
Servicio de Pediatria ademas cuenta con otras iegades como cardiologia, dermatologia,
gastroenterologia, hemato-oncologia, infectologtmesiologia, nefrologia, neurologia, oftalmologia,
otorrinolaringologia, psiquiatria, entre otras.

% Los nifios recién nacidos de menos de un mes @edddde su nacimiento o que naciepoEmaturos
(antes de las 37 semanas de gestacion) son ateratidel Servicio de Neonatologia que depende dehmi
Departamento. Si bien se considera que los médiedfatras atienden a nifios y adolescentes hasta los
dieciocho (18) afios inclusive, patencion por guardigy en algunos casos la internacién puede estabkcer
una edad limite de catorce (14) afios. En los casdss que los nifios tienen enfermedades que sigtdto
tratadas por equipos pertenecientes al Servici@athatria (que incluye adolescencia), suele facsié la
internacion en esa seccion.

Revisando documentacion histérica, llama la atengide a principios de siglo XX, la “edad de conte”
catorce afios fuera también considerada por ehsstglucativo, incluida la educacion hospitalar@ne
parte de la “poblacion adulta”. Esta organizaciare csigue vigente en la practica hospitalaria para |
internacion de los pacientes, ya no lo es paradatipa clinica (con especializacion “infanto-juiten en
“adolescentes”).

Sefalo estas cuestiones porque en este estudendabedad no se analiza antropolégicamente erissha,

la dimensién etaria juego un rol importante, estmante e ineludible, en lo que se refiere a aboeda
trabajo con nifios y adolescentes eofermedades gravékropff, 2010).

31 Esto no quiere decir que sea el Gnico cargo qistaean hospitales, sino que significa que las olesede
educacion especial que prestan servicios en h@piteenen otra designacion, en general, para iatenc
domiciliaria y es este cargo es afectado por leectivos a la atencidn hospitalaria.
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titularizarlo una vez obtenido, debido a que se édnddntro de la provincia. El trabajo
junto a la médica del equipo de cuidados paliatipesliatricos -cuya conformacion
explicaremos mas adelante- continué a partir detuld que existia con ella por su
anterior pertenencia a Hemato-oncologia.

La Ley Nacional de Educacién N° 26.206 sancionad2G96 en sus articulos 17,
60 y 61 normatiza la existencia la educacion hakgpi como “modalidad”. La inclusién
de la educacion hospitalaria es retomada y refadaupor la legislacion educativa en la
provincia de Buenos Aires N° 13.688 sancionada0&Y 2que también la considera como
un “derecho de ensefiar y aprender”, un “bien pablcun “derecho personal y social”
consagrado por la Constitucion Nacional (Art.14) lgs tratados internacionales
incorporados a ella, la Constitucién provinciald8én octava, Capitulo 1), que debe ser
“garantizado por el Estado”. La educacion es asniitada como “un derecho humano”,
de todos los “ciudadanos y ciudadanas”, que “defreddér las oportunidades para el
desarrollo y el fortalecimiento de la formacioreigal de las personas a lo largo de toda la

viday la promocion de la capacidad de cada alumndefiair su proyecto de vidaEl

subrayado es mio, dado que procuraremos sosteferlasgo de esta tesis que esta
dimensién de lo “vivido” constituye un punto cehta la organizacion de estos cuidados
escolares hospitalarios

En la legislacion provincial, la educacion hospitel depende de la “modalidad”
de educacién especial ain cuando se consideraefierera un “ambito® de ensefianza
(Art.46). Losalumnoshospitalizados al depender de educacién espexiaksriben entre
aquellos considerados con “discapacidades, tengso@lpermanentes”; ingresan a este
“ambito” del sistema educativo por “razones de &afjue los imposibilitan “de asistir con
regularidad a una institucion educativa en los lesrele educacion obligatoria” (Art.53).
Aunque la “discapacidad” es diferenciada de la €emkedad”, ambas nociones se
superponen en su implementacion. Del mismo moddraséapan objetivos educativos,
dado que en el caso de especial se sopesa lasiti@lumientras que en hospitalaria se
persigue “garantizar igualdad de oportunidadesnpiendo la continuidad de los estudios
y la reinsercion en el sistema regular, siempre spge posible”. “Incluir’, “integrar” e
“igualar” aparecen como equivalentes aunque n@ig si consideramos que a inclusion

hace referencia a poner algo o bien colocar aeigdéntro de los limites de lo que existe,

%2 Por “ambitos de desarrollo de la educacién” seprenden las “tramas del espacio publico de bagmfi

o virtual en las que se articulan trayectorias atiuas” como ser: “urbanos”, “rurales”, “islas”,dtextos

de encierro”, “domiciliarios”, “virtuales” ademas dhospitalarios”.
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a su contencion; la integracién apela a la com#itude un todo donde se hace formar
parte a algo o a alguien de esa totalidad, a swioation; y la igualacion implica no
juzgar por la diferencia. Asimismo, la ley proviscindica que se requieren 15 o mas dias
corridos de internacion para acceder al serviciedlecacion hospitalaria mientras que la
nacional refiere 30; y cuando, en la préactica, exigolo promedio de internacién es de
alrededor de una semana. Esta informacion surga delevamiento nacional de 2010 y
uno de elaboracién propia efectuado en el hogpataun periodo de tres meses en el afio
2009, que sera objeto de reflexion en el capitdlo |

Teniendo como eje central de esta descripcion déext, su importancia para
ubicar los cuidados en la escuela hospitalariagmod prestar atencion a las formas de
denominar a los sujetos que se constituyen en estoslos asi como a los cuidados que
de (re)producen en su interrelacion. Por un ladopdliomielitis como enfermedad
pareciera comprender el pasaje entre estas dgseptvas epidemioldgicas, dado que si
bien es “transmisible” puede volverse “cronica”. [@sta manera, condensa en su
definicion y tratamiento, como en sus efectos $egjamodos de ver propios de la
biomedicina como cultura, para abordar la saludgoidnal, en este caso, acotada a la
poblacién infantil. Asimismo, su abordaje en el pameducativo vinculado a la
discapacidad, habilita su interpretacién con refgieea un estado “normal” o “natural” del
que es un resultado, un producto a apartar. ES deei la poliomielitis nos permite
distinguir un mecanismo de exclusion histéricamemestruido, vertebrado en torno a la
nocion de normalidad cuyo “criterio de demarcaciGgleccion, separacion y
reconocimiento” instala la discapacidad, nutriéeda®l modelo médico hegemobnico
(Menendez, 1990), rehabilitador, pero creando aela en el propio campo practicas y
discursos pedagodgicos que también la erigen (Rogsafmgelino, 2009: 28). Ambas
cuestiones nos permiten poner de manifiesto lasiderde organizacion social de la
escuela hospitalaria y sus clasificaciones queanpee manera velada sobre las personas a
cuidar como “no aptas”, en ciertos aspectos, penfarmedad y/o la discapacidad.

Cuando inicié mi trabajo de campo, esta escuelpitataria estaba conformada por
una maestra hospitalaria con cargo titular, Amajiee concurria todas las mafanas, y una
maestra de plastica para domiciifectada al hospita(por la directora de la escuela
especial), de nombre Alina, que concurria dos vpoesemana. La directora, Irene, y la
vicedirectora, Marina, de la escuela hospitalaadajaban basicamente en la sede de la
escuela de educacion especial de la que deperidiseedciq localizada a unos 2km del

Hospital. Esteequipo directivosupervisaba la tarea de las maestras hospitaltaras en
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lasreuniones en sed®mo a través désitasen las que observaban la practica docente en
la internacion y a las que haremos referencia gmédimo capitulo. La directora también
solia concurrir a algunas de las reuniones cageipo de paliativgsal como referiremos

en el capitulo V.

En 2010, se incorpord una maesteagradomas, también domiciliariafectada al
hospitalque fue cambiando a lo largo de los afios. La ira@fecta a una persona mas al
equipo docente de la escuela hospitalaria tramboecion de un informe estadistico que
abordaremos en el capitulo IV. En 2010 este capgocupa Fernanda (licenciada en
psicologia); en 2011, Carina (maestra de educaegpecial); y asi sucesivamente
continuaron ingresando otras docentes. Ningunallds &nia experiencia previa en el
trabajo con nifilos hospitalizados, aunque si enasitic especial.

Esta escuela hospitalaria no contaba con un espegpiamente escolar dentro del
hospital, ain cuando la institucion habia cedideamsultorio para utilizar comaula. El
aula era un consultorio para la atenciénpdeientes diabéticosle manera tal que a veces
la extension del uso por parte de los médicos deodespacio hacia que las maestras no
pudiera utilizarlo; o bien porque estaba literalteercupado por ellos o porque por el uso
médico quedaba sucio y no hacia tiempo a limpj@ata que ellas pudieran realizar alli su
actividad. Con esto quiero decir, que se contahaettugar (fisico) pero no siempre podia
ser utilizado como espacio aulico. Este espaci desafectado a la escuela en el afio 2012
“de hecho”. Sin haber informado previamente a lagstraspersonal de mantenimiento
del hospital va a sacar todas sus pertenenciagetoshie trabajo, incluido un mueble con
libros, a un pasillo de libre circulacion del hdapipara instalar alli “equipamiento para
realizar ecografia”. Estos materiales —personalemsétucionales- no pudieron ser
recuperados por las docentes, salvo algunas ercesci como un par de libros que
personal de la cocinacocina ubicada al lado debnsultorio/aula que conocia a las
maestras recobrd para restituirle personalmenta ynano a ellas. De esta manera las
maestras hospitalarias supieron de los sucesddeakalojo”; hecho del que me enteré por
un llamado telefénico de Amalia.

Si bien la caracterizacion del trabajo escolar jorole las maestras es el objeto del
capitulo siguiente, en éste describiremos la secd® internacion de Hemato-oncologia
para comprender el ambito y los actores con quietiese lugar dicha tarea;
individualizando al equipo de cuidados paliativesliptricos, y mi participacion dentro de

mismo.
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La seccion de internacion de Hemato-oncologia

La Seccién de Hemato-oncologia cuenta con alreddel@O afios de existencia y
esta entre los primeros cinco hospitales publicas @l diagnostico y tratamiento del
cancer infantil en el pais. Es un servicio de efela para enfermedades hematoldgicas y
oncologicas pediatricas en la zona oeste del Grem@ Aires, al que también se derivan
pacientes de otros puntos del pais. Durante ajoate campo estqguipo de saludontd
con aproximadamente con 11 médicos de planta, antgdl de enfermeria oncoldgica
propio del sector, y técnicos de laboratorio espieeidos. El servicio tiene distintos
espacios de atencidon como consultorios propiossaneidon de atencién ambulatoria -a la
gue se denominhospital de diay la de internacion, donde transcurrira gran eale!
trabajo de campo de este estudio.

La Sala de Oncees un area de internacion con 14 camas, que escpraente
cerrada por la que soélo suele pasaersonal del hospitallos familiares de los nifios
internados viviendo con cancé&u otras personas vinculadas a la atencién demtrta d
misma (voluntarias, maestras, etc.). Cuenta copasillo externo (con ventanas grandes
que permiten ver hacia afuera) que conéxt8alacon el resto de logisosy, por ende,
con el hospital; una pequefa cocina, con apenasafe y una bacha, que utilizan tanto el
personalcomo losfamiliares un depdsito donde dejan materiales descartablexfice
que es el area de enfermeria donde se ubiparsbnal afectado a la Salasus insumos
de trabajo; dosiabitaciones de aislamientin una cama cada urdgnde se internan los
nifios con defensas muy bajasnfunodeprimido¥), disefiadas de modo de clausurar
cierto espacio, restringiendo la circulaciéon a ifiory sufamilia; y tres habitaciones de
cuatro camas, con un bafo (completo, con bafieaaitasos) cada una. Estas tres ultimas
habitaciones estan comunicadas ademas con una sierpatio/pasillo interfd que
originariamente era un balcon, al que dan todasdastaciones por lo que cada de ellas
cuenta con ventanales muy amplios que permitemlooces paso de la luz, sino ademas ver

qué sucede en las mismas. lwbitaciones de aislamienttambién tienen ventanales

% Los tiempos de internacién promedio en eStda son de entre dos y tres semanas por el tipo de
tratamientos oncoldgicos. Esta informacién surgbseelevamientos ya mencionados.

% Inmunodepresion: debilitamiento del sistema in@uio del cuerpo y de su capacidad de combatir
infecciones y otras enfermedades. (Disponible ehttp://www.cancer.gov/diccionario/?CdrID=45727
versiononline 06/09/2014).

% Este patio o pasillo, era un balcén fue disefiaifsinariamente para atender a pacientes con tulosisu
que necesitaban tomar sol, aunque el hospital ncunoplié esa funcidn. Por estos motivos de diagcana
inicial a los balcones se sale desde la habitacgun distribucion conecta las habitaciones. Acteali® este
balcon esta cerrado con ventanas corredizas pdiegsola forma de un patio/pasillo.
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grandes que dan al pasillo interno pero no tiengmta que las comunique con el mismo y
generalmente tienen las persianas bajas. En dlopasierno estan las heladeras que
utilizan los familiares hay sillas, algunas mesas, un par de sillas ddatuy varios
armarios, mesas y carros de curaciones con materidescartables, etc. En las
habitaciones en las que hay cuatro camas (ubieadeada angulo del cuarto), éstas estan
dispuestas mirando una televisién (colgada eneaitee dos camas). Esto hace que dos
camas le den la espalda a las otras dos, por Itogugfios no se ven entre si. Al lado de
cada cama hay una mesita de luz y una silla doondkers estar losamiliares por lo
general, sus madres (por lo que de ahora en masfeosemos a ellas de este modo). Hay
un solo ropero grande por habitacién con una pyentacama y varios estantes, alli dejan
sus pertenencias quienes se internan, los nifiagsynegdres. Los nifios suelen estar
vestidos con poca ropa, mas bien ligera, ain cuaadwce mucho calor, y descalzos, ya
que estan casi todo el tiempo en la cama. No sweher nifios deambulando por las
habitaciones o el pasillo interno (si se moviliegrpara ir al bafio, realizarse algun estudio,
jugar con una voluntaria, hacer sus tareas corakstra, etc.). Las que deambulan son las
madres, tanto en el pasillo externo o interno, pergstan las heladeras, porque pueden
salir de la habitacion a charlar con otras madrésmar mate (no se puede tomar mate en
la habitacién por cuestiones de salud de los nifeis) No obstante no circulan por el
office, espacio por el que solo transitpetsonalhospitalario.

La Saladifiere de las restantes secciones de internaEibcerramiento del balcon
con el que cuenta el piso (que permiti6 agregaespacio de circulacion, de “estar”, de
juego y eventualmente de trabajo con las maestoapitalarias, la disponibilidad de
heladeras, televisores y armarios) pudo realizaseesl apoyo de una Fundacién orientada
al cancer infantil, lider en América Latina, quenkén colabora con un grupo de
voluntarias y psicélogos que asisten a la secti@sicamente por la mafiana en el horario
de atencion médica. Esta Fundacién cuenta con eda en el centro de la Ciudad
Auténoma de Buenos Aires cercana a un hospitahpé de gran envergadura, en el que
también prestan colaboracion. Una referente dema&cion que se ocupa de la formacion
de voluntarios al hacer referencia al proceso gaatacion e insercion de éstos en los
distintos servicios de Hemato-Oncologia con los tgaigajan, me coment6 dicho proceso:
las voluntarias, primero, van a la Fundacion (hHy salas de juegoy espacios de
reunionescon los nifios y/o sygsadreg. Luego, van a un hospital pediatrico. Por ultimo,
van al hospital en el que tuvo lugar esta etnagyr&i explicacion me sorprendio dado que

el hospital pediatrico al que hacia referenciaetiem volumen de pacienteque en
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promedio triplica al de este hospital. Sin embasdla insisti6: fa Sala es el lugar mas
dificil” reiterando por esta razon que era el lugar al @ugaban a las voluntariasas
capacitadosy que estaban enejores condiciones de afrontar el sufrimiedestos nifios
y sus familias (Registro de campo, 16/01/2013). A tal punto ési@untariado” se
compone fundamentalmente de mujeres, que en vozanad se utiliza el genérico en
masculino.

En la Salay méas adn en cada una de las habitaciones hayido cuasi
permanente de aparatos, particularmente, dédasbas de infusiéh mediante las que
pasan medicaciGnAun asi suele ser un lugar bastante silenciosppryel grado de
comunicacién entre las habitaciones que habilifzasillo interno puede escucharse si hay
gente conversando (aunque no se distinga clarane¢émentenido de la charla), si esta
alguna television prendida, si algun nifio se qodjara, etc. Estos sonidos del ambiente -
de “aparatos”, “murmullos” y “lamentos”, entre atro no se identifican necesariamente
con claridad y pero en su conjunto forman partecdébiano. Si undbombacambia su
chillido/pitido, porquese termina el liquid@ porquese desconectdanto los nifios como
sus madres alertan a las enfermeras, quienes ierterv para ver qué esta pasando.
Algunos nifilos aprenden como apagar solo®dmba para evitar eseuido —agudo y
frecuente, distinto al ritmo pausado con que opaeado funciona normalmente- una vez
que informan ellos o0 sus madres a las enfermeuaste que no siempre hay quien pueda
ir inmediatamente a ver qué sucede.

Los procedimientos vinculados al “cuerpo enfermpara el diagnéstico y
tratamiento del Cancer, suelen serasivosrespecto del “cuerpo vivo” y profundamente
disruptivos respecto al “cuerpo vivido”, lo que @fio es como sujeto encarnado en
funcidn de su experiencia (Kottow, 2005). Los qimgi y llantos son habituales, y pueden
cobrar distinta expresion y magnitud en funcioradeedades de los nifios y del tiempo de
tratamiento que éstos llevan, ademas de sus adsfics personales. Los nifios y
adolescentesnas grandeg/o los que llevan un periodo mas prolongado deatniento
soportan, toleran, ciertos procedimientos trataselcontrolarse, de no moverse, no llorar
y de manifestar su sufrimiento lo menos posiblea(abserva las expresiones de dolor en
el rostro, el “mirar para otro lado”, en la tensidorporal aunque el cuerpo esté quieto y

aungue los nifios no sollocen -cuando lo hacen- kasta al final del procedimiento)

% Lasbombas de infusiéson equipos destinados a regular la administratédma cantidad de liquidos a un
ritmo determinado en el “cuerpo vivo” del “paci€ntsean medicamentos como quimioterapia o para el
dolor, por ejemplo. La bomba esta adherida a untdpsuero” y mediante una “via venosa” al “pa@ént
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aunque no siempre lo logren. También pueden vedralmejor sus malestares,
sensaciones e inquietudes, inclusive durante lmsegimientos, como trataremos de poner
de manifiesto en el capitulo Ill. De todos modasptesencia de los adultos, es la que
controla la situacion, en mas de una oportunidatusive “cuerpo a cuerpo”, muchas
veces hacen faltan varios adultos que los sostdigjaamente, materialmente, para evitar
movimientos bruscos y repentinos que impiden elrrfrad” desenvolvimiento de estas
practicas medicas, para que los tranquilicen,.din-os nifiognas pequefiog/o los que
recién estan siendo diagnosticados/tratados onllevanos tiempo exposicion ante estos
procedimientos he observado mayores dificultadea p#rontar estas situaciones, que
incluyen también a supadres En estos casos las suplicas y los llantos lepsseat
contenidos y/o verbalizados por el nifio suelenmsés violentos y exacerbados y sin
mediacion de palabras. Cuando las enfermeras y/dico® realizanprocedimientos
invasivosen la Salg hay una conmocion general dificil de describir fieera de las
sensaciones y sentimientos corporales que movéigalgo que una “siente” mas alla de lo
que una “ve y oye” (hay una percepcion gque no ssirgeresenciar estos eventos pero que
con el tiempo cobra encarnadura aun cuando no sieltéestigo en el dia, en el momento,
de los mismos).

Esta experiencia que me resulta muy dificil de akzhr s6lo me permite
describirla mi primer dia degreso a la Saladada mi pertenencia efjuipo de paliativos,
tuvo lugar muchos afos antes de que decidieraaingsta tesis. Al mes de haberme
incorporado akquipq acompafié a Judit, la médica paliativista y a Maruna estudiante
de medicina que estaba haciendo una rotacigor cuidados paliativos, a entrevistar a la
abuela de Enrique Manzanargsien se estaba ocupando del cuidado de su nietmaalo
enOnca Enrique de unos 12 afios de edad de acuerdoweloag habia comentado Judit,
ya estaba bastanteal, sin posibilidades de comunicarse verbalmenteygds en su cama
y con untiempo acotado de vidd.os motivos por los que no le dabdm alta®, mas alla
del tiempo de internacion requerida por las inteci@nes meédicas, erasociales
necesitaba de condiciones habitacionales que nia jpdictcerle ni ella como abuela, ni el

resto de sdamilia. No obstante, la intencion detiuipo de paliativo®gra la de poder ir

37 La rotacién es una modalidad de ensefianza de la formaciénicanéd la que los estudiantes para
complementar los aprendizajes de las materias caBniestudiadas en la universidad, “rotan” por
determinados servicios de un institucidon hospiia/agn la que toman clases y a la vez participatasle
actividades asistenciales bajo una supervisiéncaédi

% Dar de alta (hospitalariaupone que el nifio no requiere mas internacicmeypyede ir a su hogar.
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conversando con esta abuela (que m@blematicapara elequipo de cabecefa que
trataba a Enriqgue e@nco sobre el estado de salud de su nieto y fundamneenée su
(mal) prondstico De alguna manera, la intencion de Judit en lalahera poder ir
preparando a esta abuela para el alta de Enrigog@ando fuera posible), es decir en este
caso esto significaba ayudarla a enfrentar en diane y corto plazo las condiciones de
vida -y la muerte- de su nieto. Judit tenia unanbuelacion con esta abuela y seguia a
Enriqueen articulacion con Oncpara su cuidado paliativo, no curativo. Entrarades
Sala por el pasillo interno luego de atravesaoféice Adentro, hacia mucho calor, habia
un sol radiante. A través de ventanas que dabaasdlo interno, vi por primera vez varias
camas con nifios y sus madres en quienes tratabaodesparar con la mirada,
especialmente para no invadir su intimidad, auregaebastante dificil no hacerlo. Fuimos
hasta la habitacion donde estddabuela donde habia cuatro camas, nifios de distintas
edades (desde bebés hasta adolescentes) peladngsdelgados, con sueros, y mujeres, a
primera vista sus madres, faciles de distinguir,gb@tuendo -sin guardapolvo de médicos,
enfermeras y voluntarias-. No nos quedamos enlddt#on y volvimos a salir al pasillo
interno, Judit, Marinala abuelay yo. Hacia tanto calor que abrimos un poco untnsge
ventanales para que circulara aire, apenas. Rexhalikr visto por un instante a Enrique
acostado ffostradg, su cuerpo ocupaba casi toda la cama, era mundgi®, tenia una
tragueostomia sondas para recibir alimentacion, estaba semidesy en pafales (de
adultos), la mirada no la podia fijar, babeabao gea evidente que la voz de su abuela la
escuchaba. Con la abuela fuimos a conversar dlgpasgierno, pusimos unas sillas en
semicirculo y yo me apoyé en una mesa al lado deguem ventana semi abierta junto a
Marina a quien recuerdo haberle pedido un caranmelane sentia bieriNo desayunée,
hace mucho calor, no?le dije, a pesar de que ya estdbamos a media afafidxo
tengo” me respondié y Judit comenzé a charlar lecabuela..

“No te voy a interpretar el desmaydue lo primero que oi de Judit mientras me
despertabdie atajo un residente super churro, si que no swo#a”. Judit me hablaba y
hacia chistes mientras me iban incorporando codaagle sus brazos de la mesa en la que
me habian acostado. Yo no podia ni sonreir tampalia si me causaba gracia lo que me

decia. Recuerdo abrir los ojos y ver en circulonpro manchas que se convirtieron en

% Cuando interviene mas de un equipo de salud, teolesquipos tratantepero hay urequipo de cabecera
suele ser el queonducelidera la estrategia terapéutica.

“0El equipo de cuidados paliativos pediatricos tratmjncipalmente por las mafianas de 8 a 13h. Rara |
atencion depacientes ambulatoriogmbién se cuenta con haorario de consultoriaina vez a la semana por
la tarde en el hospital. Ocasionalmente, tambi@upuealizar visitas domiciliarias.
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varios rostros, entre los que sélo identifiquéeelddit; y sentir mi cuerpo hiumedo, y hasta
algo de la brisa de la ventana que me daba friosive. “Por suerte no te apoyaste en la
ventana, y no te fuiste para el otro lad{’irme para el otro lado” hubiera sido caer al
suelo de un cuarto piso) me dijo Judit sonriendo.n6 sabia como recomponerme del
desmayo, apenas entendia que era eso lo que naesbigledido (anteriormente sélo habia
tenido un desmayo, me habia ocurrido una vez #rereltambién sin que me diera cuenta)
y sobre todo del papelon, la verglienza de estadsiatendida alli donde claramente habia
otras prioridades siesgos de vidaObviamente mi desvanecimiento habia interrumfado
entrevista y el trabajo da Saladonde la atencion estd puesta en los nifios vigieod
cancer. Seguian los chistes, que ni recuerdo, aears rostros que no tenian nombre, y
yo estaba sin fuerzas y empapada de transpiracidnlgp que se supone fue una
hipoglucemiaoia decir, urbajon de presiono algo que rapidamente se podia diagnosticar
entre quienes claramente manejaban diagnésticostoBes modos,'no te voy a
interpretar el desmayo$e referia una evidente elucidacion de lo que abéahsucedido al
“estar ahi”. Mi ingreso a estalacon fines de investigacion, ocurrié dos afos desoke!
episodio del desmayo, que fue el primero y el @tiNo obstante, quedd para mi como
una marca -en el cuerpo y en el recuerdo- de lampidespertod la dinamica y experiencia
dela Sala los nifios, sufamiliasy losequipos de saludlli presentes, entre los cuales iba
a cobrar particular interés el de las maestrasitatespas. Esta marca como metéafora es
indispensable para comprender la tarea escolaithlasia que alli realizan estas maestras.
Posteriormente traté de pensar qué me paso esgadiae por un tiempo, varios
meses, no volvi a entrada Sala Si bien no se dio la ocasion creo que tampoci thel
hubiera dejado ingresar sin que hubiera alguna anegdi temporal -y algo mas que
temporal- luego del desmayo. Recordaba ese dialai, ¢ta ausencia de desayuno -como
factor desencadenante, plausible, necesario, pesuficiente, a decir de los (médicos)
“expertos”, puntualmente el llanto de un nifio -maa ahora especificar si nena o nene,
bebé o més grande en ese entonces, eso tambiédiagdistinguirlo con el tiempo- y una
dinamica de trabajo que se suscitaba normalmemese llanto desgarrador como telon
de fondo: la entrevista cda abuela de Manzanargknrique, él en esa cama. Se trabajaba
en esas condiciones, los gritos y los quejidos peate de ese contexto en el que todo se
sucedia “como si” no se escucharan, o si, perceabsno interrumpian -aparentemente-
al resto. La fraséno te voy a interpretar el desmay@e transformo casi en un cédigo con
Judit y varias veces nos sirvio, me sirvio, paradatisionar y comprender lo apre(h)endido

en el cuerpo, en uno mismo como persona, del “esdtélr , en un medio como el

62



hospitalario y especificamenteediatricq en el que resulta habitual al llanto y al
sufrimiento de los nifios; lo doloroso, profundo wm alabras de las situaciones
vivenciadas alli como algo “no natural” y dificilde experimentar, e inclusive organizar,
conceptualizar y verbalizar, en carne propia ydoesdulta.

Como mencioné al pasar, a las personas que trabajdospisos se las puede
reconocer por el color y disefio de los guardapolizas enfermeras del hospital llevan
fundamentalmente ambo, puede variar el color eignad tener disefos infantiles, ademas
de llevar consigo otros elementos, como elementmsocbandejas de curaciones,
tensidbmetros, sueros, por ejemplo. Los médicoste eatros profesionales de salud
incluidoslos administrativosutilizan el “clasico” guardapolvo o chaqueta déoc blanco,
etc. Los médicos questan de guardiaguelen llevar ambo también. No obstante, a simple
vista el personal de saluge diferencian claramente detrsonal no médicoya sea de
mantenimiento o limpieza, quienes utilizaypa de trabajo o bien de las voluntarids-
sean hospitalarias, que van con guardapolvo o etaqle color rosa, o de la Fundacién
que en laSala usan el color verde- y las maestras, quieneseebgi hacerse sus
guardapolvos en tela de jeans para facilitar getecacion visual para ser distinguidas por
ello. Los guardapolvos de las maestras y las valias tienen un disefio distinto -mas bien
escolar- y circulan con otros objetos -juegos, euaas, libros, etc.-. Personalmente
durante el trabajo de campo no usé ningun tipouedgpolvo, aunque circulé por los
pisos acompafiando siempre a alguna maestra y algunakafamme conocian por mi
trabajo con Judit. Utilicé guardapolvo blanco aigedle Judit durante los primeros dos
afios en ekquipo de paliativasElla manifestaba que dentro del hospital y derdat
mafana, cuando recorria con ellapesos era necesario que me identificara de este modo
para distinguirme comg@ersonal del hospitalLlevar la estadisticame llevé a realizar
tareas que no requerian de mi circulacion porgatucion y paulatinamente dejé de usar
el guardapolvo, aun cuando eventualmente pudiemras los pisos; y cuando realizando
trabajo de campo acompafara a las maestras @erfagicion.

En la internacion, el nifio es ubicado en una cart@édica junto a su madre a
quien se le ofrece una silla, en una habitacionaf®essto porque los hospitales no ofrecen
instalaciones y servicios (como la cama, alimedtgcinas que para lgmcientesEn los
casos denternaciones pediatricass obligacién dehdulto responsablémadre, padre o

“l La fuerza de trabajo de los voluntariados hospia$ suelen ser mujeres mas grandes, de edadasuch
amas de casa o ya jubiladas que desarrollan petel¢itarea como actividad comunitaria, de cuidadajn
terreno en el que se mezclan lo asistencial, litatigo, lo afectivo.
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tutor) quedainternadojunto al nifio. Esta tarea suelen asumirla las esade los nifios, o
bien otrosfamiliares por lo general mujeres: abuelas, tias, hermapasias, etc.-.
También los padres acompafian a sus hijos en la&ién pero sucede con mucha menor
frecuencia. Es por ello que aunque la internaciomire sentido estricto solo sea del nifio
(que es quien padece una enfermedad que requieng@dbxlos hospitalarios), las madres
usan la expresiéastamos internadgsara referir el periodo de hospitalizacion -mdé dé
que hay una exigencia legal haciadulto responsablgue queda junto al nifio para que
pueda ser internado-. Esto es parte de las redpbdades y cuidados que el estado,
encarnado en los profesionales que conforman l@uci®n hospitalaria, exige a las
familias aunque se invisibilizan las condiciones en las gs&s personas tienen que
convivir junto a logpacientesnternados (sin un mobiliario adecuado para dor@aniendo
que proveerse el alimento sin contar con instruoseset instalaciones para elaborar su
propia comida -por lo que tienen que comprarlagoieh tiene que acercarsela-, etc.); sin
mencionar que en la mayoria de los casos quieamsrntique suspender o reducir sus
ocupaciones, y sus trabajos remunerados, lo queceedonsiderablemente el ingreso
monetario de estdamilias.

Esta habitacion puede ser compartida o no seguectsp evaluados por los
médicos en relacion con su “cuerpo vivo” (Kottowd08). El aislamientotiene lugar
cuando tiene las defensas muy bajas, por la enflextineeomo resultado delatamiento
antineoplasicoque reciben, o en ciertas situaciones de agtasée es mi departamento”
dice Martin de 8 afios al referirse a su cama. teariacién misma requiere que cada nifio
esté y se quede en su cama, que cuenta con unganagaoder comer alli. En el mejor de
los casos el nifio puede llevar a movilizarse sbtlbadio pero para la mayoria de los
traslados requiere al menos de otra persona, pgerieral adulta, que lo ayude a circular,
para poder bajar de la cama (que es alta, paralgaeienteesté a una altura comoda para
el personal de saldgdy maniobrar, por ejemplo, conb@amba Mas alla del problema de la
conexién eléctrica de leomba(hay ciertas distancias que no pueden recorreraedo
esta conectada, por la falta de prolongadores nbuges), ldbombapesa y la altura del
porta suero suele exceder la de los nifios porabI®yvarla puede requerir de maniobras
de fuerza y/o equilibrio. Sobre todo hay que reapglie ldbombase une al “cuerpo vivo”
del nifio mediante unda venos#, que suele ser delicada y que aunque suele irssia@a

“2\/fas venosasse utilizan por periodos prolongados para el piessueros y medicacion liquida, vinculadas
abombas de infusiomediante las que les pasan tambiérblogues de quimioterapias medicaciones para
eliminar o desacelerar el crecimiento dedékilas cancerosasn el tratamiento del cancer. En los bebés o
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el brazo, puede estar en cualquier parte del cuequo los pies, por ejemplo-. En otros
casos, larfa es reemplazada por gbrta-cat*® Los nifios se mueven fundamentalmente en
su cama, dentro de su habitacidon, y a veces vgmasllo interno, rara vez van a la
habitacion de al lado. Cuando se conocen entilesshifios y las madres saben quienes
estan en la&Sala aunque no se vean,; situaciébn que se acentla cusgdoo pasa a
aislamiento En general, los nifios preguntan por otros nificsia madres, las madres
conversan y, aunque no deambulen de una habitacidtna; si comparten espacios en
comun en los pasillos. Este conocimiento sobrenidss internados es compartido en las
familias, algunas de las cuales permanecen endatorfizera del &mbito de internacion.
Cuando los nifiosstan en aislamientno pueden salir de su habitacidn ni para ir abbar
Las madres tienen una silla que apoya contra kdpde cada pared lateral de la habitacion
al lado de la mesita de luz que cada cama tien& gon la mesa para comer en la cama.
Estos son los espacios (reducidos) con los quetaugumara el apoyo de elementos
personales que no estan en el armario (agua, &ggopara comer, cuaderno donde tomar
nota de los horarios de las medicaciones admidetra los nifios, etc.). Esta ubicacion
hace que las madres desde donde estén siemprenpugdaizar 1o que ocurre en toda la
habitacién, sumado ademéas a que los nifios suelen gsetos y realizar movimientos
pausados. Esto lo puso de relieve un hecho disauptie se suscité en una jornada en la
que hubo un nifio que esa tarde en la que se da@mrtia“sorprendentemente corria,
saltaba y hacia movimientos bruscos como si noetavipuesta la bomba’para
preocupacion de las maestras, principalmente desejlestimara, si se le salia la via, o se
cayera, por dar unos ejemplos.

Circular por el pasillo interno permite a los adsltpor la altura de las ventanas
que posibilitan mirar al interior de las habita@enver qué pasa adentro. Si bien los nifios
ven algo hacia fuera, por la altura de las camias yentanas, no pueden tener el mismo

panorama. Lo que los adultos ven desde y hacidradenm es lo mismo que ven los nifios

niflos muy pequefios esto suele ser mas complicdel® gntablillan la mano para que no se saqueiala
Consiste en una aguja que se instala en una vera,neano, el brazo, pierna, etc. para la admagugin de
medicaciones y soluciones liquidas por el cuerpo. ispdhible en:
http://www.cancer.gov/diccionario?CdrID=2708&&rsiénon line 06/09/2014.

3 Porta Catéter o Catéter venoso central maestra hospitalaria me lo explic de esteatied como una
via pero mas complejo”’Es una canula o sonda plastica por lo general lifmors, que se coloca
quirargicamente en el térax, cuello o ingle, denteouna vena grande a diferencia dei¢a Su uso por parte
de los enfermeros y médicos para la administrag@ifarmacos suele ser muy cuidoso porque el ridego
infeccion es mayor. Se utiliza porque algunos f&eeale quimioterapia pueden causar dafios a ldesegi
se escapan de un vaso sanguineo. Estos medicarmentmman/esicantey el escape de fluido a los tejidos
del cuerpo se llamaxtravasaciénEstas medicinas siempre se administran por wiavienosa. Una razon
para colocar el “porta catéter” (al que se denomagalarmentgorta o portacax es eliminar el riesgo de
extravasacion (aunque no lo elimina en un 100%).
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dentro o hacia fuera de las habitaciones. Asimisgnajna oportunidad en la que observé
el ingreso del personal de limpieza a las habitesale este sector para pasar el trapo de
piso, vi como esta persona abrio la puerta sinegw|pdirectamente para realizar su tarea
de baldeo, lavado y secado del suelo (este progaatinlo realizan también con liquidos
de limpieza especiales para hospitales, y no se)b&re este modo comprendi que en esta
disposicion espacial, donde hay posibilidades ddalote ingreso (por el pasillo interno o
el externo, no presente en otros pisos), el ingedspasillo externo restaba algo de
privacidad a la habitacion, ya que el ingreso pasillo interno permite visualizar quien
se acerca dado estas puertas y ventanas tienarteuspperior de vidrio. En los restantes
pisos de internacion, donde no hay pasillo intefmaue modula (por decirlo de alguna
manera) la privacidad del ingreso a las habitasi@seque quien quiera ingresar, golpee
suavemente la puerta y espere unos segundos peaa en

En la Sala el personal de médicos y enfermeros es siempraigho dada la
composicién especializada de los perfiles profedem del servicio y su modalidad de
contratacion. Alli, elpersonal de saludonoce a las maestras hospitalarias debido a su
permanencia y continuidad en el sector. En losamss$ pisos de internacion hay una
mayor rotacion de personal, especialmente en Isguefiere a enfermeria y presencia de
médicos residentes. Aunque algunos médicos deydiz® residentes de segundo y tercer
afo ya sepan de su existencia, las maestras negeraresentacion en cada recorrido ante
los médicos y las enfermeras de los demas seaerggernaciorliciéndoles‘estamos en
el hospital”.

La Salaes un ambito con visibles mejoras de infraestractespecto de los
restantes sectores de internacion pediatrica. hwsicion edilicia es similar al resto de los
pisos se distingue por su cierre paraiefjreso de personas ajenas al sectorsu
acondicionamiento(disponibilidad de heladeras, televisores, pasiiterno, juguetes,
armarios en los que voluntarias y maestras hoapdaal dejan sus objetos de trabajo, etc.)
En el resto de los pisos de internacion del hdspaa habitaciones no cuentan con
television, los balcones no estan cerrados poudorgp hay “patio interno” donde los nifios

pueden circular sin salir al aire libre o al pasdkterno, para la circulacion por el hospital.

El equipo de cuidados paliativos pediatricos

La vinculacion de la escuela hospitalaria con elipa de cuidados paliativos

pediatricos no es ajena a su insercidtae®ala Judit, la médica que lidera estguipoque
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se gesta en agosto de 2006, trabajaba hacia m&8 d@os erOnco haciendo soporte
clinico y cuidados paliativ8 Yo conozco a Judit un mes més tarde y comienzo a
colaborar con etquipodesde entonces.

La necesidad de Judit desdlir del servicio de Onco’luego de trabajar alli
alrededor de 10 afos tiene por objetivo desde ssp@etiva“instituir a los cuidados
paliativos pediatricos dentro del servicio y enposible dentro del hospital’'Desde sus
inicios, esteequipo desarrolla actividadeasistencialeg(“atendiendo a pacientes y sus
familias en consultorios externos y en la “intermac ), docencia(“formando personal de
salud en esta sub-especialidad médica’través deapacitaciones en servicio, cursos,
jornadas etc.) einvestigacién(produciendo informacién propia detjuipq presentando
trabajos a congresos, y publicando articulos erstesy cientificas). Estequipo con el
correr de algo mas de un afo desalida de Onca@uenta con un espacio fisico de trabajo,
un office con bafio propio, que se ubica en uno deplsss de internacignen donde se
puede reunir y puede recibir a otros profesionaekmsfamilias para la realizacion de
entrevistas, etc.; y con uhorario de consultoriopara la atencion de consultas
ambulatoriasen la planta baja del hospital. No posee camastdmacion “propias”, es
decir destinadas gacientes en paliativpsy funciona como principalmente como
interconsultoren el Servicio de Pediatria.

El equipo de paliativgsa excepcion de esta médica (de planta), no coomo
personal rentado por el hospital hasta el aflo 2@hlel que ingres6 una enfermera
(contratada), Mercedes. Es por ello que egtépose conformaba basicamente a partir de
trabajo profesionalad honorem,de personas que voluntariamente se acercaban y
comprometian a cumplir determinadas tareas y lusrari

Procuraré caracterizar a quienes formaron parestequiporefiriendo el periodo
de tiempo de su participacion, dado a que en tnsesites capitulos sus nombres pueden
aparecer mencionados. También, porque debido@btpvinculacion de estxjuipocon
las maestras hospitalarias, y el modo en que éd#labajo de campo, los encuentros
conjuntos tenian lugar en reuniones acordadasfantalen el curso de lgsrnadasque
planeabamos conjuntamente. Si bien no todos egtrdas estaran documentamos en esta
tesis, estas personas aguipotrabajaron tanto conmigo como con las maestrasl en e
hospital.

“4 El soporte clinicoen el cuidado del nifio con cancer es desarroladauestro pais especialmente por
pediatras. Judit tiene una doble especializaciGdica¢primero como pediatria, y luego como palistaz
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Para describir a mis colegas haré alguna breve ibreacescenas que documenté
gue espero puedan retratar aspectos de su perser@mfiguraron el perfil de estaerza
de trabajq no solo aludiendo al concepto marxista del téomgino a sus modos de ser,
hacer, sentir y pensar los cuidados de la salla que dieron forma en paliativos durante
su participacion en @quipa

Judit era entre las primeras especialistas en dogd@aliativos orientados a la
atencién de nifios y adolescentes del“pafsor lo que otros paliativistas la reconocian
entre laspioneras en pediatrigunto a otras meédicas pediatras y anestesistas de gran
renombre, que comparten su generacion y forma&ids.presentaciones solian salirse del
“protocolo” y la “seriedad” propios de los eventasédicos, que notaba en los ateneos
hospitalarios. Hablaba de situaciones graves sieropre con mucho humor, por ejemplo
diciendo que estabdarta de tragarse sapos’ en el medio de su presentacion de
diapositivas aparecia literalmente la imagen um $amenso tragandose a una persona y
haciendo estallar en carcajadas al auditorio enfartve las primeras escenas que recuerdo
en las que yo veia diferencias con respecto a otomos de proceder de los médicos del
hospital recuerdo que en noviembre de 2007 cordfroah elmédico de cabecerde un
nifio pequen@nfermo gravaa quien no dejaba ir a festejar su cumpleafiosasa porque
le tenian que hacer unos estudigdlird si no llega a su proximo cumpleafios! Si los
estudios se los pueden hacer en otro mometécia Judit.El médico le retrucaba que no,
que era imperioso que se quedara internado. Finédmel nifio paso su cumpleafos en la
internacion y los estudios en ese momento finalmeat no se los hicieron; y quedo
hospitalizado alli hasta que se los realizarono @aso similar que recuerdo en esos
primeros afios, fue el de una nifia éibnosis quisticague gand un premio municipal sobre
un cuento escrito para conmemorar a los desapaseeinl la dictadura, premio que se le
iba a otorgar con la presencia de su familia, suadg, y en la plaza del Municipio, en una
ceremonia de premiacién a la que iba a concuriimtehdente local, y a quien su médica
de cabecera no le daba el alta para ello, porqu&it'no saturaba correctamente{es
decir que no alcanzaba los niveles de oxigenacédiral de parametros normalée§)Por
favor!” le decia Judit a la neumondloga, indignada perdeoaha en los modos y en el
tono de voz,'dejala ir y volver... j¢Qué es mas saludable quereeonocimiento como
ese?! ¢ Leiste el cuento? Es maravilloso y emocten&se premio es o mejor que le esta

pasando, es algo saludable, y no importa que adiErma, que sature uno o dos puntos

“5 Esto no lo sabfa cuando ingresé al equipo. Lonajpr@ medida que me fui involucrando en el campo de
los cuidados paliativos, y conoci a otras médicaguipos de trabajo.
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menos de lo normal.La neumondloga insistia en que fvp es maldad. Yo entiendo
todo, pero, ¢y si le pasa algo? Yo no la dejo insitiene los valore normalesY por
supuesto que la nifia no fue.

En el periodo de trabajo de campo de esta tesk®) kma médica pediatra que
trabajo dos afios en el equipo para hacer su foomamsbasica eauidados paliativos
pediatricos Alicia practicaba yoga, era vegetariana, le dustado lo que tuviera que ver
con explicaciones energéticas y consideraba queiexpo bioldgico debia ser atendido
contemplando sus dimensiones espirituales. Aliciemgre estaba sonriente, era
reconocida por su aspecltoppie que despistaba bastante a otros médicos. Erdre la
anécdotas que recuerdo de ella, ademéas deesisones sistematicas de bibliografia
meédicaque eran excelentes, esta el episodidlae lauchitas”, que voy a describir a
continuacion para presentar también a Mercede&lsa. Alicia Habia solo una mafiana
gue no asistia al hospital porque estaba de guatdiaia dos por semana en una clinica
privada en zona norte y con eso de mantenia. Mescéenfermera, no era de planta pero
estaba contratada en el hospital, facturaba y cdadodos los dias. Habia trabajado tanto
en los pisos como en la terapia intensiva e intdiangel hospital, inclusive por las noches.
Mercedes cuando entré en confianza nos coment&mgi@ que en otras medicinas, que
ella misma practicaba tradiciones ancestrales dwcg&mn vinculadas a tradiciones
indigenaq“*chamanicas”) de nuestro pais, con plantas, suefios, y ritualesouian por
canales que dialogaban poco, con esta otra medjoma&lla también sabia hacer. Elisa era
psicologa y concurria dos veces por semana, emndeciudad grande del interior pero
hacia meses que vivia en Capital, porque se hasiadoc con un portefio y se habia
mudado. No se hallaba en la ciudad, habia dejadorsultorio para mudarse y pertenecer
al equipo era una actividad profesional, por ur)gEero que también la sacaba de estar
encerrada y sola en su casa, esperando a que slo malviera del trabajo. Al revés, que
Alicia, era mas bien “muy paqueta”, vestia con rg@ecesorios muy caros habitualmente
y decia que al hospital era al Unico lugar queusod el gimnasio al que iba en zapatillas.
Todas tenian personalidades muy histridnicas yutangs, Elisa y Alicia tenian alrededor
de 30 afos edad, Mercedes unos 40 y Judit aprogamamte mas de 50. El episodio de
las “lauchitas” ademas de situar en el relato a mis colegas eoseital me va a permitir
mostrar la presencia de las maestras de la edoogétalaria en la practica deduipoadn
cuando no estuvieran trabajando en el mismo tunncgon una reunion o actividad

conjunta en mente.
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“Voy a la mafiana al hospital, me quedo hablandoMercedes sobre su viaje a
Peru; esta feliz de concretar su suefio de ir a MRothu. Llegan Alicia y Elisa, juntas y
al rato Teo, un estudiante del Internado Anual ®d°. Nos ponemos a charlar sobre
nuestras experiencias en instituciones hospitalanaentras tomamos unos mates, antes
de que salganlaacer la ronday yo me pongaon la estadisticaleo me cuenta que tras la
reunion anterior en la que habiamos conversadcesalgunas peliculas, entre las que
mencioné la del “Hombre Elefante”, se quedd pensamdlo que le habia ocurrido con un
amigo suyo que se llamaba lan, ante un pacientetajubién se llamaba lan. lan, el
paciente, los habfascinadoporque tenia una enfermedad muy rara, de la quetaee el
nombre técnico, pero era muy poco frecuente y mi@dmucho desorden y marcas
corporales visibles. El recordaba como con su céengalo habian visto en sanda, sin
saber que iba a ser por ultima vez, porque el ptia los 2 dias muere. Eso en ese
momento los dejé pensando como ellos habian aboréah como un pacientascinante
pero no se habian puesto a pensar como lan, caleaesgonizando, se sentia; y lo de la
pelicula le habia traido ese recuerdo a la memAripartir de ahi Alicia nos comenta
como es la terapia cardiovascular pediatrica, iemente inaugurada, y como alli
encontrd cuatro bebés, dgsrditosy doslauchitas mientras nos habla, hace gestos sobre
los tamafios y redondeces de unos, y la pequefiezcargdad del estado de los otros.
“Pobre Amalia” dice Alicia“no preparan a las maestras para trabajar con esthicos”.
Merceces interrumpe y dice a viva vdza quien preparan para trabajar con estos
chicos! A nosotros tampoco nos preparan para esin% reimos y acto seguido Alicia
nos relata una anécdota de su residencia en uitdiggaiatrico donde un nifio que estaba
en sala internado en la que habia una fila de camas aompeshace unparo cardiaco
Ella estaba de guardigpero comiendo en una pizzeria a dos cuadrasu@tingsta ese
momento estaba todo tranquiloRecuerda que salié corriendo; se para y hace gesios
los brazos como que las piernas pasaban por solmabseza para dar pasos agigantados, y
riéndose de la escena entre tragica y cOmica, cart@oal pie comenta que llegd a avisarle
a los meédicos que se quedaron comiendo que leandi@ caja de pizza, ya mientras salia
corriendo, comiendo una porcion con la mano, ha&tidospital. Llegé y tenia que
reanimar al nifio, recuerda no saber donde estasandsas para IBCP [resucitacion
cardio pulmonar] “poner al chico en una camilla y empezar a correnatros hacia la

terapia, a los gritos, sin considerar lo que ded@ante de quienes estaban en el pasillo o

8 Practica médica que se realiza durante la cursidanaterias clinicas en la carrera de medicina
dependiente de la universidad més concurrida dsl pa
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lo que podia ser una escena para quienes estabdnrafiriéndose a otros padres u otros
nifios.“La emergencia no te deja pensar y hacés y haadando de mantener con vida el
cuerpo de la persona, sin atender que la personai ersta ahf.Conté también que tuvo
problemas para sacarle sangre a goalita en unaguardia tranquilaen un sanatorio
privado donde esta trabajando, y que es distintia dinamica del hospitalAhi solo ves
catarros todo el dia, cuando llega una emergeneié® preparado, descansado, y tenés
todo en el lugar”,y hace mimica como que saca cosas de una pareds ¥omenta el
caso, de una beba gordita a la que habia que saeagre y dicda hice mierda, era tan
gordita que la pinchaba y la pinchaba y no le encaiva la vena. Por anatomia la tuve
que buscar y no la encontré. La hice mierda, emomento largué todo -hace gestos con
los brazos- y dije que siga otro, cuando me pupersar en la beba, pero sino no pensas,
buscés la vena, como hacés singRegistro de campo, 18/11/2011). La preocupacain p
reflexionar sobre aspectos de la practica médalaedas personas sobre y con las que se
trabajaba, sobre la formacién para ello era rentgren los encuentros deuipa

Durante los afios de trabajo de campo, hubo otréisipanted’ en elequipg como
personal que se fue sumando de este modo, sin yeoten un sentido de formacion
profesional, que fue rotando por periodos de apragamente entre uno y dos afos
continuos. En elequipo participaban también farmacéuticos, terapista aciopes,
trabajadores sociales, etc. pertenecientes adtas del hospitatontratados o de planta,
pero con los Judit ademas formaba equipo de mareetarente para la atencion de los
pacientes También participarorotantes es decir, estudiantes y/o profesionales, inciusiv
provenientes de otros paises del Mercosur, queipaban de las actividades ajuipo

por un lapso de uno a tres meses.

Cuidados y Cuidadoras

Esta primera descripcion del ambito y los actoegsta etnografia procuro situar
la complejidad del contexto histérico en el quecpraremos comprender las practicas
escolares hospitalarias relativas a los cuidadosniles gravementeenfermos. La
historizacion de la emergencia de la instituciGcoks en el hospital organiza una trama en

la que se engarzan modalidades corporizadasitelecion de los nifios padecientes,

4" La mayoria de las integrantes @ejuipo de paliativoueron mujeres: médicas, psicélogas, trabajadoras
sociales. Hubo un médico pediatra solo por un afie €008/2009, también. Actualmente en 2014, s®su
un licenciado en enfermeria por un pase del seetétemato-oncologia efjuipa
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pacientes ampliando y generando nuevas formas de cuidaldasmarlos, inscribirlos y
abordarlos comalumnos.

Mediante la lecturas de documentos de archivoetgpslacion y los servicios
existentes en la actualidad observo las dificultaglee surgen a lo largo del tiempo en los
modos de denominar y clasificar los roles, accigng®r ende, las tareas de las maestras
hospitalarias en la internacion; como en la divedide formas de categorizar a las
personas a quienes dirigen @encion En lo que respecta a la escuela hospitalaria, su
designacion institucional varia segun la legislacia articulacion de estgervicio en el
sistema educativo, los objetivos de ensefianza; poblacién dealumnosde acuerdo al
requerimiento de dias corridos de inasistetmiglos nivele&® de educacién obligatoria”,
las razones de salud situacion de enfermedagdor las que se las hospitaliza, su
pronésticQ por mencionar algunos ejemplos. Consideramos Iqaeconflictos para
enunciar de (alg)Juna manera a estos nifios intesnadotantopacientes alumnosos
hablan de la opacidad del sujeto de estas pradeasidado -aspecto que retomaremos en
el capitulo IV-, y de como su localizacion pernmatenprender los significados que pueden
asumir los cuidados de las personas “a lo largmdi su vida”, cuando son provistos por
agentes del estado en la hospitalizacion.

Si los cuidados constituyen el hilo conductor de eapitulo, con la descripcion del
“clima dela Sald espero haber dado cuenta de la dimensidn dealdsgimientos de estos
nifos gravemente enfermasternados, ya que estos cuidados se configurdmase a la
existencia cotidiana de los mismos. El cambio @s fformas de concebir
epidemioldgicamente a estos nifios, considerandwellicina como una produccién social
y cultural, produjo transformaciones en las mandesrganizar su educacion escolar en
tanto que personas padecientes.

Del mismo modo, espero haber subrayado la in-cag@m de la escuela
hospitalaria en la internacién como una activida€e sg suma y agrega, que se afiade y une
al trabajo médico. Vale decir que la concrecionciitd (material y simbdlica) de la
escolarizacion en la internacion queda inscriptiosrtuerpos de individuos y colectivos -
de niflos y adultos, familiares y profesionales- ian&e el trabajo escolar hospitalario, ain
cuando este sea subordinado desde su origen gplarizacion atencion médica. También,
la manera en que estd situada esta escuela haspitabmoservicig en determinados

sectores de internacion, a partir de relacionesopetes entre profesionales médicas y

8 Los niveles son Inicial, Primario, Secundarioup&rior.
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maestras, imprime una forma singular a esta tamariina que orienta los cuidados a los

nifios cuyos padecimientos son myéaves
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Capitulo Il -El trabajo escolar hospitalario y el auidado

Introduccion

Este capitulo tiene por objetivo describir las pcas que re/crean cotidianamente
las maestras en el hospital. Para ello, relato dasmonaestras organizan y despliegan su
trabajo en la internacion pediatrica en principiesde su perspectiva orientado a
proporcionar ensefianza escolar obligatoridProcuro mostrar la singularidad de esta
experiencia de cuidados a través del modo en qu&ragen junto a los niiagavemente
enfermossusmamas médicos, enfermeras, voluntarias el tiempo yspheio de la escuela
hospitalaria.

La manera en que las maestras realizan, caractgridestinguen su trabajo escolar
en el hospital puede orientarnos en la comprend@®ios sentidos que cobra sus tareas
como cuidados. Por ejemplo, como veremos en eltagjmrsiguiente, las maestras
consideran que realizan urabajo de hormigay que hacen magia Estas formas de
metaforizar su tarea nos permite comprender unisiero de practicas que re/crean y que
no pueden reducirse a émsefianza de contenidos curriculares escolat@s maestras
cotidianamente presentan la escuela: p@mo por pisopara informar al personal del
hospital de su existencia, ubican a los posialesinos tratan de convencer a dasnilias
de la importancia de dar continuidad a su escaleidn para poder matricularlos, y dan
clase. Estas actividades van constituyendo el joascolar hospitalario, mediante el cual
las maestras establecen una relacion personala unocon susalumnosy sus madres,
actualizando experiencias de socializacién y sditabl con laescuela de origéf, los
compaferos de escuelantre otras, propias de la vida cotidiana dernd®s en sus
hogares -comgpreparar la mochila, hacer la tareaue de otro modo quedarian afuera de
la internacion. Este esfuerzo pscolarizarentendido como cuidado nos permite advertir
como laatencidnde las maestras asiste a la vez que adviert@aleni la hospitalizacién, y

le da cuerpo: apela a sganas respeta sudeseosle presta sus manos y sus orejs,

“9La escuela de origems aquella a la que el nifio concurria antes dgesdsr swasistencia por lo general,
como producto de su enfermedad. Hstarrupcion de la escolaridaduele ser producto de las internaciones
(en el hospital 0 en su domicilio) a raiz del digsfito y/o del tratamiento médico de su enfermedid.
obstante, hubo nifios que no contaban conesoaela de origeporque al momento de ser internaglasno
concurrian a la escuelées decir, quéabian abandonado sus estudios antes de la hagpitadn) o bien
porquecumplieron edad escolar estando internaéosel hospital (en estos casosgsuoolaridadse inicié a
través de la escuela hospitalaria).
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hace un lugarentre otros seres humanos, que si ho estan peasentla internacién son

evocados a través de la escuela.

La escolarizacion, un trabajo de hormiga

“El futuro es nuestro, por prepotencia de trabajo.”

Roberto Arlt
Los Lanzallama$1931)

Las maestras hospitalarias trabajan en el hogmitala tarde, de lunes a viernes -
exceptuando los jueves porque tienemion en sed& de 13h a 17h. El turno y el horario
del servicio escolar hospitalarifueron organizados para acomodar su funcionamiorio
respecto a los servicios del hospital, ya que @ondfiana hay una mayor disponibilidad de
profesionales, especialmente médicos, atendierds @acientes A su vez, estservicio
escolarse presta en la franja horaria que el sistemaagidocubica por la tarde, en todos
sus niveles y modalidades. El inicio de la jorna$zolar, de cuatro horas reloj de
duracién, tiene lugar alrededor de las 13h y salifiacion es aproximadamente a las 17h.
Segun las actividades que se susciten puede emgeary terminar mas tarde de estas
pautas horarias. El cumplimiento del horario dentagstras se registra en (pianilla de
asistenciaque ellas llevan consigo, y que hademar y sellar por algun miembro del
servicio de pediatria, médico o enfermero, al iraalla jornada. En esttocumentajuien
firma deja constanciael dia y horario en que la maestra ha estademiesn el hospital.
Desde el inicio, en la estructuracion misma dehpe de trabajo de la escuela en el
hospital revela la jerarquia del trabajo médico @gmincipal practica de cuidado de la
salud de los niflos internados. No obstante, quesdaela hospitalaria repare en realizar
estos ajustes para acomodar su actividad en totacatencion médica también muestra
cOémo estas practicas escolares vertebran su oag#inizen torno a los cuidados médicos
gue otros actores proveen en el hospital.

Las maestras hospitalarias realizan sus activideddgs sectores de internacion a
los que aluden -como todo el personal que tralvag bospital- por el nUmero de piso. Su
trabajo incluyerecorrer los pisosactividad mediante la que cotidianamente salydse

presentan ante eersonal de saludos nifios yfamiliaresque estan en la internacion. Las

*¥La reunién en sedes encuentro semanal que se hace en la escuekiaéspe funciona comsededel
servicio hospitalario Recordemos que esta escuela especial esmpdtisimpedidose irregulares motorey

que ademasgresta servicio en domicilios y en el hospitah estas reuniones las maestras domiciliarias y
hospitalarias junto con sus directivos dialoganredfu practica docente, completan documentaci@ém, le
conjuntamente circulares de las autoridades edasatetc.
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maestras al realizar estascorridas caminan por los pasillos, ingresan a @fce de
enfermeriay a las habitaciones de Igmcientescon sus guardapolvos de jeans, sus
carpetas y materiales didacticos. Esta manera rdelar por el hospital las pone en
contacto con quienes trabajan alli, los nifios hakpados y quienes comadultos
responsablegjuedan a cargo de su cuidado, siendo por lo gesgsanamasentre los
familiares sin descontar lagisitas que pueden estar en las habitaciones o los Easiéo
los sectores de internacion. A su vear gbr los pisodas maestras van identificando a los
nifios pasibles de ser atendidos por ellas. A etiddad la denominaihacer matricula
con independencia que todos estos nifios seanvei®einte matriculados por la escuela,
dado que esto supone una serie de trdmites queanareamos mas adelante.

“Hola me llam6 Amalia, soy maestra hospitalaria. B& si sabe que en el hospital
hay una escuela. Prestamos servicios en todos Isssp.” (Registro de campo,
19/10/2010) Cada vez que ingresan a un piso lastragese presentan ante las otras
personas que se encuentran en el hospital, se tamarempo para saludar, decirles
quiénes son y qué hacen en el hospital, que repieeséa escuela hospitalaria. Asi, las
maestras ubican primero el tiempo de la escuelg ohstitucion,“en el hospital hay una
escuela’. Para habilitar y hacer posible el tiempo de laokesizacibn, como proceso
vivido en el hospital como parte dedtencion losservicios es decir, de los cuidados que
los nifios pueden recibir de las maestras en lengtedn. El cuerpo de la maestras encarna
la propia institucion escolar, simbdlica y mateniahte, de alli la importancia de su
recurrente circulacion por Igesoscomo modo de instituir y situar la escuela enpliess

de internacion del hospital.

Recuerdo una escena en la que Fernanda conversmaalumng Gisella de 12
afnos, sobre la escuela hospitalaria. Ambas est@ada una enfrente de otra en una de

las mesas del pasillo interno, mientras Gisellajdiba y Fernanda corregia un cuaderno:

Fernanda: - “j¢ Te diste cuenta que esta terminaetimes de noviembre, y que el 15 de
diciembre terminan las clases?!”.

Gisella: - Como en la escuela a la que yo iba.n (gvantar la vista de la hoja en que
dibuja)

Fernanda: - “Bueno, esta es una escuela algo paldic no tiene edificio”.

Gisella: - (sorprendida, deja de dibujar para mitay “Pero si aca edificio hay!”.
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Fernanda: - “Pero dice hospital, no dice escuela’. le explica la diferencia entre la
escuela comun y la escuela en el hospital; le @dat logo de la escuela con ruedas y le
sefala la cartelera donde esta dibujado este Idgsta escuela va a donde los chicos
necesitan estudiar. A veces las maestras van alodam.”.

Gisella: -“Si, a mamé le mandaron un mensaje, qoeabian a qué hora iban a empezar
conmigo.”

Fernanda: -“Claro, le avisamos por mensaje de texttu mama, ahora que no esta aca
porque esta haciendo un tramite, que hoy ibamenertclase pero que no sabiamos bien

a gué hora, para que estuviera al tanto(Registro de campo, 19/11/2010)

La circulacion de las maestras en la internacioneseeflejada
en el logo institucional en el Fernanda refieredificio de la

escueldque no tiene edificio”,y “tiene ruedas”. Reconocemos

en esta representacion del logo una construcciticiadton la

Logo de la escuela bandera argentina, izada y flameando como simbatiaop el

hospitalaria y domiciliaria
numero sobre la puerta que la identifica como ahldecir el
namero, el edificio‘dice escuela”; una escuelacbn ruedas” “Es una escuela que se
mueve y va donde esta el pib&l como lo refiere Amalidnuestra tarea es la de armar
el escenario de la escuela, qué es una escuelegaeel escenario escolar. Les podeés
ensefiar un montdn de cosas durante la semana. Tedasla escuela encima. Sos la

escuela.”(Amalia, maestra hospitalaria titular, 14/08/2008)

Del mismo modo, Raquel afirmédtes podés ensefiar un monton de cosas durante la
semana. No es un voluntariado, es [trabajo] pedagmgHay que estar ahi. Tenés toda la
escuela encima. Sos la escueléRaquel, maestra domiciliaria que trabajé en alpital,
31/03/2009)

Recordemos que esta escuela también pesstaciosen domicilio, tal como lo
ensefia Fernanda a Gisella, es decir que va a @bmiféo esté internado, sea en su casa o
en el hospital. De acuerdo a donde los médicogyuri que hay que alojar el cuerpo
padeciente del nifio, la institucién educativa diéiggu cuerpo docente. Asi se mueve la
escuela, a través del cuerpo de las maestras gaenan su presencia dentro del hogar o
del hospitalVa a donde los chicos necesitan estudi@dmo explico Fernanda a Gisella.

De este modo, el logo simboliza en el edificio evimiento que realizan maestras con sus
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cuerpos. El propio cuerpo de las maestras hospaalmcaliza sus practicas para ubicar la
escuela en el hospital. De alli la importancia sgntarse —decir quiénes son y qué hacen
en el hospital- y representarse -situando a latuegin escolar en el hospital- en cada
oportunidad de interaccion.

En estas recorridas, las maestras se acercaffiad de enfermeria del pisse
presentan como maestras hospitalarias, comentsergtio que provee la escuela en la
institucion e inician una conversacion corpefsonal de salud del turn@n general son
enfermeras, aunque también puede haber médicos;igspente residentes que son los
gue cubren el turno tarde Las maestras hospitalarias preguntan si haysnitan
indicaciones de internaciopor una semana o mas dias, tomando nota en fetasade
las camas en la que estos nifios estan ubicadogo lwan habitacion por habitacion
golpeando la puerta antes de ingresar, esperandoeprar, presentandose nuevamente,
saludando con un beso en la mejilla a las madeeloy nifios, acercandose a las camas de
cada uno de ellos, conversando con las mamas kopaosibilidad de que sus hijsggan
yendo a la escuelaunque tengan periodos de internacion prolongadasd hospital y/o
en sus domicilios. Asi, informan a las madres s@bexistencia dedervicio domiciliario y
hospitalario para que los nifiosno pierdan escolaridady eventualmente puedan
reincorporarse a sugscuelas de origenLas maestras se detienen a comunicar
detalladamente que estos nifios tietw#recho a recibir escolaridad en el domicilio y/o
hospital, que forma parte de ayudarlo y de querériLa enfermedad se tiene en cuenta
para adecuar las evaluaciones, para que el chic® paeda hacer. Para que cuando
vuelva a la casa pueda hacer una integracién, segon una maestra domiciliaria...
Volver a la escueld (Directora de la escuela, registro de campo, 1200@ -el
subrayado es mio para sefalar también el movimigme las docentes no solo realizan
yendo al lugar daternacionsino que también impulsan paraebgernaciénde los nifios,

en ambos sentidos en pos descolarizacioncomo veremos, de su cuidado).

*! Desarrollaremos el lugar que tiene la afectividaa! siguiente capitulo.
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Escuela N° 101

Una escuela para todos
Serviclo Domiciliario y Hospitalario

Direccidn y teléfono

Z2A quiénes? | <Dénde?

2Quién? |

Hospital Domicliio del

Alumnos de Rivel Py

Iniclal, Especlal, ZPB Un docente especlalizado
7 ESB. Impedidos de aalstird en dias y horarios
concurrir al servicio estipulados que sc

| ordimarto por acordarin con la familla

} distintos motivos

de un adulto.

pam ingresar: C: médico (tiempo
aproximado 30 dias)+ Pase de la escuela de origen.
Bequisitos para egresar: Alta médica+ Pase de la
escuela de origen.

O O

Folleto de la escuela hospitalaria y domiciliaria

Compromiso
| Familla/ Escuela

Para ello las maestras hospitalarias cuentan conaterial grafico que elaboraron
en la escuela y que fotocopian para dejar ctotheto a las madres, en el que estéogb.
Alli figuran los datos de contacto (teléfono, daién y correo electrénico) de &ede de la
escuela especia la que pertenece la escuela hospitalaria enafoion sobrea quiénes
presta serviciosla “especializacion” de su labor docente y losgsaa seguir para que la
atencion domiciliaria y/u hospitalaria pueda cotamse mediante la presentacion del
certificado médicey delpase (de matricula) de la escuela de origen

Las maestras preguntaatos personaledel nifio: nombre y apellido, edddgar
de residencia, enfermedad, fecha del diagnostide la enfermedad), (si esta en)
tratamiento, escolaridades decir, si va a alguna escuela, o no escatfiriglen el caso en
gue no esté yendo, desde cuando medée escolariday] y escuela de origefa la que
concurre o concurria). De esta manera, las maesirapletan una ficha que puede servir
para la matriculacion del nifio y van referenciandasmamascon losservicios escolares,
domiciliarios disponibles en donde resitfely con el hospitalario, que ellas ofrecen como
docentes. Las maestras hospitalarias se refidenraadres y en términos mas generales a
las familias para aludir a losdultos responsablegue ejercen un rol de cuidado de los
nifios en la internaciéon. Cuando conversan con Edr@s suponen gque éstas ponen al tanto
a lospadres otrosfamiliaresy allegadosdel nifio sobre ssituacion de saludescolar, etc.
Las maestras dejan por escrito toda esta informazitas madres para que realicen los
tramites paraeguir escolarizando a sus hijos bajo una nuevaaiad. De esta manera,
las maestras hospitalarias informan y orientars anladres -en tanto principales cuidadoras

de los nifios- sobre Ie&erviciosque provee la escuela como institucion encarganbién

*2 para ello, cuentan con el listado de todas lasetss especiales que prestan estos serviciospaiselcon
nombre, direccion y teléfono de la institucion.
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de sus cuidados, en principio, comprendidos desdeesspectiva com@arantizar y
promover el derecho a la educacioén, a ser escaadiz aun durante una internacioBsta
comunicacion sobre loservicios que provee la escuela, permite que las maestras
identifiquen a quienes pueden brin@&encion es decir, a aquellgsacientespasibles de
volversealumnosen el hospital. A la par que también les permitamover un dialogo
imprescindible con las madres de los nifios que cgoanes tienen la responsabilidad
(legal) de sus cuidados mientras su hijo estanatky -mas alla de aquellos provistos por
el personal de salug por ellas mismas, en tanto maestras-, y quiggeesnde, pueden en
definitiva (des)autorizar su trabajo (escolar).

Esta aproximacion a los nifios internados y sus @sagraracontinuar su
escolarizacioncuando ya no pueden concurrir asamvicio ordinariq lleva un tiempo de
trabajo cuya vivencia las maestras hospitalariasanacomo urtrabajo de hormigaPor
servicio ordinariolas maestras y las directoras interpretan unae&soomun, normalque
no se enmarca dentro del régimen de la educacigecies A través de estos dialogos
entre las maestras, las madres y los nifios vartiragaado el tiempo escolar en el que
se dan clasey que puede involucrar variagsitas y es mediante estos encuentros que
construirdan vinculos que organizan el tiempo y gpaeio de laescolarizacion “Es
importante en este sentido esperar el tiempo dardlia para que acepte escolarizar al
nene...la negativa a escolarizar en el hospital anifi®s no es poco frecuente, porque hay
otras prioridades -su salud-, porque no se sierd®m... y lleva tiempo convencer a la
familia de que es necesario de todos mod@&thalia, registro de campo del 14/08/2008).
Este esperar el tiempo de la familiemplica visitas de las maestras hospitalarias, cuya
permanencia y persistencia sitla la escuela ydalaizacion como cuidados deseables,
posibles y a los que tieneerechoen la internacion.

Cuando en reiteradas oportunidades las maestrasesean a conversar sobre la
importancia de recibir escolaridad y encuentran nggativa por parte de las mamas y/o
los nifios convocan a ungeunion de padresitando a la mama y al papa del nidbien
a quien esté a cargo del nifio durante la interna&in encuentro en el hospital, con un
dia y horario. Eho consentimientpuede expresarse de manera “abierta” por la madre,
proporcionando los datos del nifio parangtriculacion no facilitando que la maestra se
acergue a dialogar con el nifio, en gsteéodo de visitaso de una forma mas solapada,
brindando los datos del nifjpara que sea tomado como alumde la escuela en la
internacion pero no culminando ehmite de la matriculaciGno bien con el nifio ya

matriculado,no trayéndole la mochila, los utileso insistiendo que el nifttaga la tarea
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y/o tome sus clase&n esta reunidon, convocada antedmativa de escolarizar al nifio
conversan con la madre y/o el padre sobre lasuttddes que encuentran para poder
iniciar o dar continuidad al trabajo escolar emlarnacion y dejan asentado por escrito,
en unahoja membretada con sello de la escudétaconversado con los padres, con la
familia, en unacta de no escolarizaciéen estedocumento oficialas maestras dejan
constancia de que el nifio no se va a escolarizaretias en la internacién. Esta acta la
firman al pie todos los que participan de esa K@uynya sean miembros defmilia o de
la escuela hospitalaria, y lo guardan en su cafmata presentarlo esede comorespaldo
(legal) de que no le dan clases a ese nifio ensglithbporqueno hay consentimiento de
los padres para su escolarizaciéon

En los casos en que cuentan cocoglsentimiento de la familidas maestramman
al alumnoaunque formalmente aun pueden faltar procedinseattministrativos que lo
incorporen comanatricula de la escuela hospitalari@omar un alumnasmatricularlo
aunque no sea (efectivamente) incorporado en laicuka oficial. Luego de ser tomado
como alumno el nifio puede no tener predisposicima @scolarizarse. En estos casos
cuando la familia consiente, las maestras hosp#alansisten es realizar esfuerzos para
escolarizarlos con el apoyo fundamental de las mabh@& madres acompafian este trabajo
de las maestraievando sus mochilas al hospitatonversando con las maestras y
directivos de lagescuelas de origerordenando a los nifios queciban a la maestras
incentivando/exigiendo que (de alguna manera) $as bontinlen sus estudiosn la
internacion. Efectivizar gdase de matriculgarantiza que guarden al nifio su vacante en la
escuela de origerpara cuando él ya no requiera internacion (ddianizi u hospitalaria) se
reincorpore akervicio ordinario Guardarle la vacantescuidarle el lugar en la escuela
a la que se espera puedsncorporarse siendo éste el primer objetivo manifiesto que
tiene la educacion hospitalaria. Simbdlica y materente ésta es una manera de asegurar
al nifio un “lugar dentro de su escuela”, en el pemresente y futuro. En el presente, le
reservan su vacante endacuela de origeny le proporcionan escolaridad en el hospital.
Estos esfuerzos, estos cuidados, estan orientatrscantinuidad a sus estudipsra que
pueda, “en el futuro”, regresar a su escuela y isegstudiando finalizadas las
internaciones.

Las maestras suelen colaborar con todabiencion del paseasesorando a las
madres y ocupandose de algun tramite -al estabt@maunicaciones telefénicas y por
correo electrénico con lascuelas de origea inclusohaciendo un puenteon las escuelas

especiales que los nifios tienen en sus ambitossiiencia para que puedan continuar con
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clases en el domicilic® La actividad escolar hospitalaria que realizam®staestras se
desplegara basicamente dentro de la instituciopitaderia al pie de la camalel nifio,
como desarrollaremos mas adelante.

La continuidad de su escolaridaeh laescuela de origely en la hospitalaria le
otorga un porvenir, un tiempo futuro, un proyedsimismo, esto sitia al nifio “en la
escuela”, “mas alla de” pero “considerando a’eldermedad gravepor la que fuera
hospitalizado. La escuela representa asi el lugeialsy cultural en el que los adultos
ubicamos a los mas jévenes para su cuidado, siendade los aspectos principales la
escolarizacion -aunque no el Unico-. Esta dimensi@rios cuidados que desarrolla la
escuela hospitalaria veremos que abarca no sads mifios sino también a stamilias

representadas por sus mamas.

La organizacion del cuidado escolar hospitalario

“Pienso que en este momento

tal vez nadie en el universo piensa en mi,
gue sélo yo me pienso,
y si ahora muriese,
nadie, ni yo, me pensaria.

Y aqui empieza el abismo,

como cuando me duermo.

Soy mi propio sostén y me lo quito.
Contribuyo a tapizar de ausencia todo.

Tal vez sea por esto
gue pensar en un hombre
se parece a salvarlo.”

Roberto Juarroz
Poesia Vertical -9 (1958)

En este hospital las maestras no cuentan con uaciesfisico permanente de
reunion y trabajo propio de la escuela. Solo tiemeéisposicion en el sector de internacion
de Hemato-oncologia un armario con llave, en el gu&rdan sus pertenencias (bolso,

abrigo), documentacion (boletines, actas, carpmiasmatricula, registro del dictado de

3 El pasesolo puede tener lugar conagnsentimiento de la madre, padre o tutiado que es un tramite
personal que depende de quaalilto responsablé€por lo general es ufamiliar) se presente en &scuela

de origeny solicite la realizacién de este tramite, parguws ademas se requiere de un certificado médico
expedido a tal fin, que indique los dias de inteidray que el nifimo puede concurrir a la escuebor dicho
periodo. Muchas veces este tramite demora porgiméelaacion tiene lugar muy lejos de los domisilien
donde se encuentran lascuelas de origedonde las madres tienen gselicitar el pasg¢ porque los
médicos no realizan el certificado adecuadamergdo(djue lo expiden con criterios médicos y no ctomo
exige la normativa del sistema educativo), etc.
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clases, y planillas de asistencia-), materialeadlidos y Utiles escolares para trabajar con
los nifiosa biblioteca de la escueldibros que dan en préstamo), y waatelera® hecha
con un biombo hospitalario en la que cuelgan afiadten efemérides de fechas patrias o
festivas,produccionegde los nifios y el logo de la escuela hospitaldranbién utilizan
por la tarde con relativa frecuencia un consultoffm siempre disponible), que
acondicionan comaula hospitalariay al que denominan carifiosamestesucuchd” Su
uso es menos habitual dado que para ello requagrenios nifios internados se puedan
desplazar desde sus habitaciones hasta alli, adanhps de susiamas quienes en estos
casos deben aguardarlos afueraaigd, sentadas en las sillas del pasillo durdatelase
completa. Erel sucutienen tres estantes en los que dejan cajas ctariates, forradas de
colores llamativos y con disefios infantiles, y uneirle en el que guardan material
didactico, libros, y una bandera con mastil pacaitesio. Hay una pizarra blanca que usan
como pizarrén y que dejan frente a una mesa comitlas que oficia de escritorio/pupitre
una vez que corren y apilan las camillas. Hay wlanza de pie adornada cwabajitos
Hay decoraciones en las paredes -como afiches ltairetos y dibujos- que operan una
extrafia mezcla entre lo que podriamos asociar ieota @stética escolar dalon de clase

y la de unconsultorio médico pediatricoEl papel que juega la estética escolar de la
“decoracion” en la construccion de estas practieasuidado dentro del hospital, dado que
la escuela no cuenta con una estructura edilicgpi@y es significativo, ya que apela a una
matriz cultural e institucional (oficial) con la guadultos y nifios nos socializamos
(Mandoki, 2006). Su re/creacion en el marco denf@rhacion también permite re-
presentar simbdlica y materialmente la escueld baspital.

Las maestras llevan el guardapolvo, confeccionadela de jeans y con un disefio
escolar, puesto durante toda la jornada, desdemfuan hasta que se retiran. No lo dejan
en el hospital ni se lo quitan estando dentro dspltal, sino afuera. Suelen estar siempre
sonrientes, y bastante charletas, como haciéndopeao las payasas para despertar risas
y alegria en su encuentro con los nifios yfamsliares pero, a la vez, sin ser desubicadas,
leyendd® de alguna manera “el clima de sala@, como cuandgpasan lista al entrar,

viendo quiénes y como estanlarbala

¥ En los restantes pisos de internacién tambiénchagleras, préximas affice de enfermerjgero ya no

en un biombo hospitalario y movil, sino que estafagpared, en un panel destinado a tal fin.

%5 Sucuchorefiere en el espafiol rioplatense a una habitanioy pequefia. Cuando las maestras hacen
referenciaal Sucu(cho)o hacen en tono afectuoso, aunque de burla.

%6 Estalecturano siempre es “acertada” como procuraré des@ibitna escena dentro de este capitulo en la
gue una enfermera “no informo” a la maestra ek&thiento de un nifio.
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El inicio de la jornada escolar tiene lugar con llegada de las maestras
hospitalarias a los sectores de internacion, eicpkar a través de su ingreso éSala de
Onca *" Alli es donde dejan sus pertenencias y toman susriales de trabajo -la carpeta
y libros, manuales, fotocopias, hojas, Utiles agaego recorrer ese o los demas pisos, ya
gue basicamente trabajahpie de la camale internacién de los nifios.

Para ingresar a la seccion de Hemato-oncologiasgrpa las habitaciones las
maestras entran al sector de internacion poffigle de enfermerig no por las puertas de
las habitaciones que dan al pasillo externo, aumgte sea el acceso mas directo, a las
mismas. De este modo, las maestras circulan pacespcomunes g@ersonal de saluél
pasillo interno y eloffice que a diferencia del pasillo interno es ademasadmso
restringido, las madres golpean y esperan a sadidis- y no lo hacen por espacios
normalmente utilizados pdamiliaresy visitas Esta manera de transitar por el hospital
también revela un aspecto de sus cuidados, vincuadespetar la privacidad de las
personas que estan internacfas.

Cuando entran aiffice luego de saludar con un beso en la mejilla anfarmera
de turnqg lo primero que hacen las maestras es detenel@eamse cuidadosamente las
manos y antebrazos con un jabén liquido antiséftique hay en el lavabo. Con poca
cantidad de agua, la suficiente para humedecessmdaos, inician esf@ocedimiento de
higiene que lleva varios segundos, hacen espuma en todapkrficie de sus manos y
antebrazos; mientras se lavan conversan con qusmnencuentran alli preguntandoles
“como andan”, y luego se enjuagan con abundante agua y se b@&marcon toallas de
papel descartable que tiran en un tacho que hay glbr al costado de la lavabo. Este
procedimiento las maestras lo repiten al ingresacagla habitacion, en las que también
hay un lavabo a pedal, para higienizar las manososar siquiera la canilla. También lo
reiteran luego de trabajar con cada nifio. El lavdelonanos es una practica de higiene
para evitar contaminaciéon a través del tacto. Bsiedidas de higiene se extreman en el

caso de nifiosn aislamientpespecialmentanmunosuprimidosTal es asi que las maestras

*'En escasas oportunidades, el trabajo de las maéstsqitalarias se inicia en otro piso.

*®Aunque la internacién en un sentido estricto se® del nifio (que es quien padece una enfermedad que
requiere de cuidados hospitalarios), las madres lasaxpresion “estamos internados” para refenreeiodo

de hospitalizaciéon (mas alla de que hay una exigdagal hacia el “adulto responsable” que quediojal
nifio para que pueda ser internado).

*Este tipo procedimientos de higiene, como el lawdelonanos, se realizan para evitar infeccionesse

lo que se denomineontaminacion cruzadéentre elpacientey las personas que lo cuidan, en especial el
personal de salyd En este caso, las maestras limpian sus manopodibles microorganismos. La
clorhexidina, el jabén con el que realizan el lavdd manos, tiene un efecto residual en la piglfdéege de
que las bacterias se depositen alli; a diferepaiagejemplo, del alcohol, que aunque las elimina mayor
eficacia no tiene efecto residual.
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(como el personal de salud y el familiar que acdimapal nifio en esos casos) deben
colocarse ademas wamisolin, barbijo y cofimdemas lavarse las manos en un lavabo que
esta fuera de lababitaciones de aislamient@ntes de entrar y al salir a las mismas.
Cuando termina laisita, el camisolin el barbijo y eventualmente laofia se tiran en un
tacho especifidd (mas adelante mencionaremos otras practicas éaaigue involucran

la limpieza de los objetos y superficies de trabajga finalidad también es evitar la
contaminaciéra través del contacto fisico, y por effeccione%’).

En ese interin de pasar porodfice antes de ingresar al pasillo interno, las maestras
hospitalarias leen una pizarra donde figuran lodepées internados por cama con su
diagnéstico y alguna indicacion médica en siglgsalabras sueltas. Mientras observan
estos datos, que les permiten ir viendo qué nifgédneenla Sala conversan con el
personal de enfermerjajue por el horario puede estar almorzando, ddséarbuen
provecho”, haciendo un comentario sobre su comitlaudle bien”, “se ve rico”),
comentandoles tal vez lo que ellas mismas cocinanosu casa y como les salio. Cuando
las enfermeras en dlffice no estdn descansando o en su hora de almuerztaly es
trabajando (revisando historias clinicas, comptitgpianillas preparando medicacion¥s
queadministrardnen el turno tarde, entre otras tareas posibles),dalogo es mas breve
para no interrumpirlas en sus actividades. En cpgnguales, cuando algun nifio viviendo
con cancer fue a trasplante de médula (6sea),dlguma intervencion quirdrgica, estaba
moribundo, o murié las maestras preguntan espeebéra las enfermeras; se detienen a
pedir que les expliguen algun procedimiento o é¢desnédica, para que les relaten los
eventos recientes (si hubo fin de semana por mediogjemplo), no sélo para entender

®No hay un unico tacho de basuralersala Los residuos se clasifican atendiendo a cuesticiedio-
seguridad Los desechos que habitualmente denominamos ‘dasamuello que no requerimos y
desechamos, sea 0 no organica (restos de comigdel, gac.) se tiran en un tacho que esta afuerdagle
habitaciones, apoyado en el suelo, y es de un t@ampaduefio y con bolsas negras o verdes. Luego hay
tachos mas grandes también apoyados en el suelbosais rojas en los que se tiran los pafales, @bgod
zondas, etc. y otros materiales que resultan dprlmsedimientos médicos, que pueden teeerecionesa

los que se denomina residugisldgicos o infecciosod.os elementos corto-punzantes separan y tiran en
otros tachos, que son muy pequefios, de plasticmélieos y no llevan bolsa, también de color rojoe
suelen ubicarse en estantes o en muebles y noserlel La ropa de cama va en otro tacho que & dlda
lavanderia. Los restos de medicamentos los retiaenfermeros y los colocan e otro tacho que es&l
office Las maestras hospitalarias manejan de maneréicard@sta clasificacion de la basura y en varias
oportunidades observé cémo se la ensefian a lagsngudrrticularmente cuando alguna de ellas se ndafu
de tacho) dado que esto se aprende en la intemastando en el hospital.

®1 En estos casos el antiséptico utilizado es alcotngd rapidez de accién para “destruir microorganis’

es mayor aunque no presenta “actividad residual”.

%2 preparar la medicaciéres una tarea que desarrolla el personal de enfierpmgue consiste en identificar
por paciente los farmacos que le fueron indicados lps médicos y swia de administracion(oral,
intramuscular, intravenosa) asi como el materi@ridy descartable necesario que puede requesagén el
caso.
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ellas aspectos médicos de los cuidados sino poe®d surge al respecto una conversacion
enla Sala La atencién a los detalles vinculados coesthdo de salude los nifios (su
diagndstico, tratamientos y intervenciones médigasysfamilias y eventualmente sus
muertes, forma parte de los conocimientos con l@slgs maestras cuentan para realizar
su labor. Estos conocimientos son inescindiblda @xperiencia de trabajar en el hospital,
especialmente con nifigsavemente enfermos

Una vez que salen deffice recorren caminando lentamente todo el pasillerivat
hasta llegar a la mesa y al armario que hay al liaBhmismo. En este trayecto observan
atentamente a las personas “presentes” (como tjoima lista”) enla Sala especialmente
coémo y dénde estan los nifios y susmasy en cada caso qué estan haciendo. Si los nifios
estan en el pasillo o en sus camas (si duermean elspiertos, miran television,
conversan con alguien, comen, juegan, etc.), yn@si¢os acompafan en esos momentos
(si sus madres también descansan, si estdn comitaden visitas hablan con otras
madres, etc.); si hay algin médico conversandoatguien, si alguna enfermera esta
haciendo algun procedimiento a un nifio (pasarleicaemn, cambiarle la via, etc.) o si
estapreparando una cani3 por dar ejemplos.

Mientras caminan también van prestando atencidasausencias En general,
cuando los nifios no estan lanSalaes porque fuerodados de altapero puede darse que
como les estan realizando algun procedimiento roédiguran en la pizarra pero
momentaneamente no estan en la habitacion. Tarsh@ade que los nifios fallecen, y la
mayoria muere en el hospital. Si les llama la aéenque alguien “no esté” durante el
trayecto, preguntan por el nifio que “falta” a lasdnes presentes en ese mismo recorrido.
Con los nifios las maestras conversan sobre loscifallentos pero no les preguntan
directamente por la “ausencia” de un nifio, com@hamn lasnamas

En mas de una oportunidad presencié que las maésispitalarias se enteraran del
fallecimiento de algun nifio pdas madres de la Salal comenzar la jornada, en lugar de
médicos y/o enfermeras (incluso pese a haber ptadp)h Una sola vez presencié una
discusion virulenta entre Amalia, la maestra y Dama enfermera, a raiz de que no le

habian informado la muerte de un nino.

®3 La preparacion de las camaas realiza enfermeria y consiste en limpiar listwnes (que estan forrados

en una lona plastica), colocar las sabanas de mguerestén tensas y no se desarmen facilmentantio

de sdbanasambién lo realiza el personal de enfermeria.d&mmnas usadas se colocan en un tacho especial
gue retira elpersonal de limpiezaEn casos de infecciones de alta transmisibilidads/isto colocarlas en
bolsas cerradas en forma aislada del resto dgéabianca. El hospital no provee toallas.
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Amalia ingresé da Salg luego de pasar por effice y saludarla a Dana, una
enfermera. Amalia salud6 a todos como siempre, wkn thumor, haciendo chistes,
preguntando si habialguna novedad/ de golpe al entrar se encontré condima de
bajon (a esto denominaleer, tal como lo mencionamos anteriormente) y hablarwio
una madre se entera que habia fallecido Pedro téueamanana y se le llenan los ojos de
lagrimas mientras conversa con ella. Amalia vuebmainando con calma, lentamente, por
el pasillo interno abffice aunque extremadamente fastidiada por la situadénen el
office Dana estaba preparando medicaciones junto a Fapi@amila estaba con unas
planillas; todos ellos realizaban sus tareas camiermeros especializados del sector. Una
vez alli, la encara a Dana muy enojada, desencdijatidando casi a los gritos, con los
0jos rojos (porque habia llorado por la noticia ldemuerte de Pedro), pidiéndole
explicaciones, mirandola a Dana a los ojos, figm el cuerpo como inclinandose hacia el
de Dana pero a una distancia de al menos un mMdtrando alternativamente a Fabian y
Camila dice:jjMe enteré por una mama y me enoja!! No es lomusenterarte antes de
entrar... si estas sensible o pones carfy.dirigiéendose a Dana)}o de vos no quiero
saber nada. jjYO A VOBE VOY A MATAR! ¢Como no me dijiste nada de PO
TAMBIEN TRABAJO ACA, ESTE ES MI LABUR®"Dana le responde que no le dijeron
nada“por los chicos”, para que*no comentara y se pusieran mal los chicosNo
subestimes a los pibesfe respondié Amalia (dirigiéndose especialmentella Se le
quiebra la voz y hace una pausa) me vengas a decir que no me decis porque losspi
se deprimen, porque saben la verdad. Yo vine cdotgnestaba todo el mundo mal, la
pizarra no la vi. jjQUEDO COMO UNA DESUBICADA! No vi a él en la pizarra, era
cuestion de milagro, pensé que se habia ido a tacflLe caen lagrimas de los 0jos).

Fabian y Camila asintieron con la cabeza, dandoleazon a Amalia‘Tampoco es la
primera vez”dice Amalia (y los mira a todos enojadgaso con Alan, Gustavo, Rodri,
ahora Pedro...”Y asi enumera a nifios fallecidos de ese afio dquesse habia por las
madres de otros niflos (Registro de campo, 09/10j201

Este desencuentro y desacuerdo en la consideragidcomunicacion del
fallecimiento de Pedro por parte de la maestra itedapa y la enfermera pone de
manifiesto aspectos criticos, traumaticos y a kalimite, que hacen a practicas de cuidado
de estos niflogravemente enfermpgue coexisten en un mismo ambito con légicas de
cuidados que no siempre pueden entrelazarse, egiaspn lo que refiere a enfrentar la

muerte de estos ninos.
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De esta manera, latencion (en la doble acepcion del término, como prestar
atencion -advertir- y brindar un servicio -asi3tite la maestra hospitalaria esta puesta en
cada nifio en forma personal; la particularidad alesituacion de salud por la que es
hospitalizado cada nifio es la que a su vez otongsentido especifico al trabajo escolar
hospitalario.

Para establecer con quienes trabajaran en ebdimdestras revisan listados de
alumnos que tomaron por pis&llas registran en un listado quienes estan riathos
(comoingreso3 y quienes fueron dados de alta o murieron (cegresok En el caso de
los fallecidos utilizan lapicera roja, de manera de distingsinoconsignan la fecha de
deceso en sus registros. Entre ellas chequearstpreatendiendo a cantidades semejantes
de alumnosy que no se concentren en un solo sector de atigm (especialmente en
Oncg. Cuando la modificacién de ingresos y egresoalaimnosdesbalancea el listado, y
alguna tiene mas o tiene todos altsmnosen un mismo sector (basicamentdaalg,
conversan como re-distribuir el trabajo. Esta fodeaorganizacion que tiende a poner en
equilibrio la carga del trabajo, en términos dentmad de alumnos” y, basicamente,
alumnos viviendo con cancer otrasenfermedadesesta orientada al cuidado de ellas
mismas, como maestras hospitalarias, como cuidadtranencionamos aqui aunque lo
abordaremos mas adelante).

En este tiempo de intercambios entre las maesitas fosalumnosantes de pasar
a las habitaciones @ar clase también comparten lo que cada una anoté en qetear
como registro de actividadegon cada uno de ellos. Asi, las maestras hogétalae
pasan un partele como vieron y ven a l@edumnos si se enteraron de algo del tratamiento
o de lafamilia, si les gusta o0 no hacer las tareas de la claselts, si hacen chistes, si
tienen buen humor o no. Estas conversaciones segmapaseentre médicos, momento
en el que estos profesionales se relnen para ctimp&rmacion sobre lopacientesy
actualizar historias clinicasdiscutir y dejar asentados por escrito las evabmes e
indicaciones médicas, etc.

Las maestras hospitalarias cuandiman un alumndéambién se ponen en contacto
con las maestras de lascuelas de origefoda esta informacion que van reuniendo sobre
la escolaridad del nifio les permite ir organizardtividades en torno abjetivos a
cumplir con cada uno de acuerdo a la edad y grado eneekeencuentra. Cuando la
escuela de origemparticipa activamente de esta modalidadedeolarizaciondel nifio,

estos objetivos se acuerdan entre ambas maestra®. Ya mencionamos, el conocimiento
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sobre lassituaciones de saluydescolares, y personales de &smnosforma parte de su
trabajo entendido como cuidado.

Las maestras hospitalarias procuran contactar amiasstras de sualumnos
personalmente, primero llamando akruela de origerpresentandose ante la institucion
y luego ubicando personalmente a la docente delodraLuego utilizan el teléfono, el
correo electronico o el fax para envio de docunuéma y también la red social de
Facebook En una oportunidad presencié una reunion en spitab con la directora y la
orientadora social de una escuela publica pertenicial conurbano bonaerense de un
nifio recientemente diagnosticado que estaba en resosentos internado. Me costé
reconocerlas como pertenecientes a una escuelaugpambas estaban sin ningun
guardapolvo (me enteré en la medida en que me slécuentro). Era la primera vez
que yo sabia de una reunién de este tipo dondenadrde una escuetaomunvenia al
hospital para hablar de @umna Yo llegué cuando se estaban yendo y firmasidacta
donde habia quedado asentado lo que habian codwgreamnvenido. Estaban sentadas en
el escritorio al final del pasillo, me acerco ausar a Amalia y me presento por mi
nombre. Amalia aclara que no soy docente pero qyessciologa y me llama por mi
nombre. Luego quien se presentara como directordiceeque son de la escueld9Bus
cargos -como directiva y orientadora social- y sosbres, Elsa y Lara. Y agregdias
escuelas comunes no conocen las herramientas stehs, hay dispositivos con que se
puede contar...”Mientras me hablaba esta directora, veia la exprede alegria y
emocion de Amalia, que era evidente estaba gratemsorprendida y contenta de
recibirlas en la escuela hospitalaria. Y Elsa tesien lo dificil que era para ellas
“‘acompafiar a Marcos en estos momentos y que nosdagfa el trabajo que
realizabamos en el hospital; que su interés eraaaumiterios entre ambas escuelas para
evaluar a este alumno y planificar la mejor prop@esurricular en su situacion”Amalia
y la orientadora social hablan de la importanciajae los chicos enfermasantengan el
vinculo con el grupo de pertenencia en sus esculaswigen Amalia menciona que una
de las primeras cosas que surgen cuando ellasrsanveon loglumnoses quéextrafian
a sus compaferos de escuela y es fundamental ques @ompafieros se les avise del

estado de salud del que estd enfermo, porque @avisan o les avisan tardiamente”

% Con secundaria es mas complejo porque las ma¢isinas que ubicar a diversos profesores (no asjodo
organizar con ellos una propuesta curricular cabajos practicos. Cabe recordar ademas que estatrata
son docentes de primaria, no de secundaria.

% Las escuelas publicas tienen nombre y nimero;ngrgémente se refiere a ellas con el nimero de la
escuela. Tal como referimos anteriormente, decidiglero de la escuela es decir la escuela.
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(haciendo alusién tacita a los casos en que logsn@stan proximos al fallecimiento,
mirando seriamente a la directora y la orientadkweial). Lara comenta que quieren
organizar una rifa para ayudar a la familia corerdbii‘para lo que necesiten’Amalia les
cuenta que Marcos y su marfiasan toda la semana aca, todos los dias. La camliel
hospital es bastante asquerosa, entre que no letagy pierden el gusto (por los
tratamientos)... Necesitan jabon, gaseosa... Son leesitades que nosotras observamos
porque son familias de muy bajos recursos. Al tenper cuidar a los chicos, los padres
pierden el trabajo... También hay que ver, hay gentesg ofende, hay que ver qué pueden
tomar y qué no. El estilo nuestro es llano condadres, les explicamos como ingresar al
alumno a la escuela, qué hacer cuando vienen... gleven las manos, que se pongan el
barbijo, que no vengan visitas si estdn enfermosque aca hay chicos
inmunosuprimidos...”Amalia reitera:“La mama si acompafia a Marcos. Valoramos
mucho que ustedes estén acd, que traten de cootresrrealidades en la escuelala
directora de la otra escuela respofide escuelas son pobres pero generosggomenta

la propuesta de ademdsacerle llegar un libro, cartas, un regalo de saempafieros”
que estan elaborando con el grado. Dicho esto aohi@eEntes comienzan a ponerse la
campera y tomar sus bolsos para retirarse. Ungwezlespedimos a las docentes saliendo
por elofficey mostrandoles recovecos y escaleras para quernen la salida, volvemos

a ingresar ¢éa Sala(Registro de campo, 09/11/2010).

De esta manera, observamos como las maestras diasag trabajan con otras
maestras deescuelas comung®n este caso no solo mediante la actualizaciéaen
internacion de las experiencias vividas alli, o a distancia, utilizando vias de
comunicacion como el celular, el correo electroneoteléfono o el fax. Sino también a
través de su presencia en el hospital, que a/trestas otras maestras de Marcos -a la
directora y la orientadora social de escuela de origenque acuden personalmente a la
internacion para establecer contacto con sus nuasastras, para agradecerles el trabajo
con sualumnq para acordar criterios en comun para que prasigsscolaridad, para verlo,
decirle que lo extrafian, que estan tratando de pa&idanlo como pueden -inclusive
organizando una rifa-, que lo tienen presente yesie otro modo, Marcos también esta en

su escuela.

Ir y volver a la escuela hospitalaria

"De vez en cuando la vida
nos besa en la boca
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y a colores se despliega
como un atlas,
nos pasea por las calles
en volandas,
Yy nNos sentimos en buenas manos;
se hace de nuestra medida,
toma nuestro paso
y saca un conejo de la vieja chistera
y uno es feliz como un nifio
cuando sale de la escuela.”

Joan Manuel Serrat
De vez en cuando la vida (1983)

Las maestras hospitalarias van a las habitaciomesled estan losalumnos
internados una vez que acordaron con qué nifosavaabajar y en qué pisos. Cuando
entran alli, se dirigen hacia el lavabo que hayrdetie la habitacion y mientras saludan
con unbuenas tardesse presentan como maestras hospitalarias, pesgglomo estan
hoy?en forma general para todos los que estan allitrai realizan slavado de manos
Saludan a cada persona dentro de la habitaciérucdmeso en la mejilla y charlan de
temas en general, Shace frio o calor”, “si el almuerzo estuvo rico”y una vez que
intercambiaron opiniones, chistes, etc., se quedagpie o0 se sientan al pie de la cama del
nifio con el que van a trabajar.

Los niflosgravemente enfermagie conoci en mi trabajo de campo tuvieron alguna
experiencia de ser alumnos previa a la interna@itusive en los casos en los que habian
dejado de ir a la escuela antes de enfermar). Aando ya no iban a la escuela, porque
repitieron, abandonaronp por estar enfermosestos nifios habian transitado en algun
momento de sus vidas alguna escuela, con la scolpexn de Juan, cuya experiencia
escolar tuvo lugar por primera vez en el hospighicomo relataremos aqui.

Para empezar a trabajar con un nifio la maestratalasia comienza por establecer
un vinculouno a uno,con €l y también con su madre, de modo de contay yalar
continuidad a, susonsentimientopara podeescolarizaral nifio. Desde el primer dia, las
maestras también solicitan a las madrestrpigan las mochilas y los Utilede sus hijos
para ver los materiales de estudio, los conteniglesfueron abordando y el desempefio
escolar del nifio. Ese vinculo uno a uno podemosgrencomo una relacion cuerpo a
cuerpo, en la que las maestras ponen el centroddesu atencion y una gran cuota de
afecto en cada nifio. La maestra se presenta -conespo-, permanece y persiste en ese
trabajo de hormigahasta que logra abrir otra posibilidad de encoeque permitér a la

escuelaen el hospitaly volver a la escuel@omo institucion. A losalumnosy a sus
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madres, con el transcurrir del tiempo y en basa aohfianza que van construyendo,
ademas de darles un beso en la mejilla (como & tledapersonas en la habitacion), los
saludan acariciandoles las mejillas, los hombrosiboazandolos afectuosamente y
preguntandoles por familiares -hermanos, padreelabuetc.-. Uno a uno, cuerpo a
cuerpo, cara a cara, la relacion que se establgcdeereconocimiento, proximidad,
marcada por el afecto y la intimidad. Asi, “la naiecion genera el deseo del individuo de
controlar las representaciones que el otro se Hacél y de dar de si la imagen mas
propicia. De manera sutil la cuestion de la caraladicleo tacito del intercambio... [El
rostro] simboliza la relacién con el otro encarnatisigno mas vibrante, mas expresivo de
si mismo. ” (Le Breton, 2009:88)

Cuando inicia la clase, la maestra le aclara addrenque ella queda a cargo del
nifio, y le sugiere que se tome un descafreama, vaya tranquila”.Las madres pueden
salir a tomar mate en el pasillo, a hacer com@dgmar por teléfono cuando no tienen
celular, a comer, bafarse, a llevar papeles dbigssa la administraciéon del hospital, etc.,
entre otras actividades que implican salir de edtpie de la camalel nifio. Las madres
pueden“aprovechar ese ratito en el que esta la maestmdra salir de la habitacion
porque los niflos quedan a su cargo, tienen una@e\a tarea de cuidado. De este modo,
podemos decir que las maestras al “liberar” a lamés, realizan no solo un cuidado del
nifio sino también de quienes los cuidan, sus madtesismo tiempo, al ocuparse de esta
tarea redefinen los cuidados, y territorializarckave escolar parte de los mismos.

Con cada nifio las maestras hospitalarias van estabto las actividades que
realizaran en el dia. La maestra le pregguoia tiene ganas de hac¢esi manifiesta cierta
voluntad y disposicion para hacer “algo” con elfagn base a suganasacuerdan las
tareas. La maestra le cuenta al niGewe tiene pensado hacer con @o sin antes
preguntarlecomo se siente, qué estuvo haciendo, qué cdgederalmente almuerzan
cerca de ese horario), etc. Aln cuando las madsa&s de sus casas juegos y materiales
para cada uno de ellos, a veces viniendo cargalasgicasas, bolsas grandes con juegos
de sus propios hijos que no tienen en el hospitis@osicion de la actividad escolar, si el
nifo no esta interesado en su propuesta, reatanatase En estos casos las maestras
organizan con ellos otras actividades -pgura el nifio se enganche con la escust#re
las que construyen un sentido pedagdgico. Las nagestecuan los contenidos y la clase
a cada nifigy de esta manera, también muestran una cualgadesarrollan y requieren
dentro del hospital, que esda ser flexibles y adaptarse a las ganas e interds¢ nifio

Amalia se describe a si misma corfinaga” al referirnos como van delimitando los
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contenidos y la modalidad de cada cld€an la galera y el conejo, esperando la funcién,
trabajamos con lo imprevisto, lo espontaneo. N@sotrenimos a ensefiar trabajamos con
contenidos pedagogicos en base a estrategias coespontaneo. Trabajamos con lo
cotidiano de esta realidad, con los materiales desdbles armamos marionetas, por
ejemplo. (...) Cuando no tenemos respuesta por pleries nifios no insistimos, «hoy no
quiere el pibe conmigo».(Registro de campo, 14/08/2008) Las maestras cneanlusion

al escolarizar a estos nifiggavemente enfermosn la internacién, al organizar otro
espacio y tiempo social, vinculado a los cuidadotadescuela hospitalaria. Parafraseando
a un personaje que explicaba en una pelicula @l uco, 2006) en qué consistia el arte
del ilusionista: primero, tiene que mostrar a sulitauo algo ordinario, y volverlo
absolutamente extraordinario. Luego, tiene que rtmocdesaparecer; para finalmente
hacerlo reaparecer -aqui reside el influjo, «ebfig®» de su truco-. A lo largo de este
capitulo reano evidencias que muestran como lasstragetrabajan a partir de la
corporizacién de experiencias escolares, comunes,vgelven extraordinarias y hacen
re/aparecer en la internacion. Estas maestras meagms ilusiones, movilizan la
imaginacion -entendida como un universo de sigaifienes imaginarias (Castoriadis,
2010: 235)- de suslumnos y sus madres mediante practicas concretas dajdrab y con

el cuerpo vivido a través de sus cuidados.

Si el nifio tiene ganas de trabajar pero estabanduréa televisioff, le piden que
preste atencion. La maestra no suele pedir queuapdg television, aunque si que bajen
un poco el volumen mientras ellos trabajan. En pacasiones en las que observé que no
podian obtener la minima atencion de un nifio cajuelacordaron hacer alguna actividad,
manifestaron quéla television les molestaba”y pidiendo permiso a los presentes,
explicando el motivo, la apagaron.

La maestra y el nifio se ponen a trabajar a parturé consigna, una tarea escolar,
que ella le da. Los materiales (hojas, lapicexycfupiias, etc.) a veces los proveen las
maestras pero siempre piden a los nifios y a sugemgddraigan las cosas de la escuela
(esto no es solo la cartuchera y el cuaderno éde dimo también los libros de textos, las
carpetas y las tareas que puede llegar a pre@araaéstra de lascuela de origew la
maestra domiciliaria). Cuando traen la mochilaaceelz, la maestra mira atentamente los
cuadernos o las carpetas y los libros de textmslenifios para adecuar los contenidos y

actividades a realizar con ellogener la mochila de la escuete es algo que uno pueda

% |as televisiones generalmente estan encendidaslaogrde, en el horario del mediodia. Madresfpsi
estan mirando novelas o dibujos animados.
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dar por sentado en el hospital, mas aun en casdsseque los nifios llevan tiempos
prolongados de internacion. Contar durante lamatgdn con mochila, que supone tener
Utiles, cuaderno/carpeta, entre otros materialeplags forma parte de lo que la
escolaridad hospitalaria de alguna manera demand&ranoy a lafamilia.®” También
solicitan al nifilo queguarde las tareagjue realiza. Sélo en el caso de los nifios mas
pequefos de primero y segundo grado, que no utitagpetas, las maestras hospitalarias
usan eventualmente eliaderno de tareas de clasepara que copien, peguen, recorten,
escriban en el orden que les solicitan enesguela de origenHabitualmente estos
cuadernos, libros, etc. -no asi los Utiles- nossados por las maestras hospitalarias para
trabajar en clasgorque consideran que ese es material dsdaela de origelo regula y
administra otra maestra (con la sola excepcidhaber la tareaque ésta les haya podido
dejar o de abordar algun tema a partir de estosrial@s). Esto no quiere decir que lo
trabajado en el hospital no se adjunte en las tzspaparece pero trabajado y corregido
por “otra Sefio”.

Como ya mencioné, las practicas de higiene cogstitwna dimension especifica
de los cuidados que las maestras desarrollan samifios en el hospital. Ya mencionamos
el lavado de manogy la utilizacién de ciertos objetos para cubriceérpo en situaciones
en las que se trata de evitar exponer a los niffasi@oorganismos”, a “gérmenes” que
puedan afectar su salud. Del mismo modo, el trabajo objetos que los nifios puedan
manipular requiere su limpieza y desinfeccion. ireestras hospitalarias utilizan algodén
y alcohol que hay disponible en las habitacionemyel pasillo interno para repasar la
superficie de la mesa en la que van a trabajar sylla (si el niflo se levanta de la cama), y
cuando utilizan atiles y libros de uso comun, qoesan propios de los nifios sino de la
escuela hospitalaria, también l@pasan con alcoholCuando las enfermeras les informan
qgue enla Salahay algundbacteria mas resistente’usan un rociador con utiquido
especial’ que también diseminan con un algodén hasta pezodgjan secar solo en las
superficies de trabajo y sobre los Utiles queaatili

Una vez realizados estos procedimientos de limpiezenaestra se dispone a dar

clase. “Carina se presenta de pie al pie de la cenMalena de 6 afos, que esta acostada y

" No observé queo tener mochilampida desarrollalas clasesLas maestras proveen de (tiles y hojas a los
nifios para realizar trabajos escritos, asi comditmmateriales educativos, como fotocopias, y tdmb
libros de lectura, manuales, etc. (aunque en chligapréstamo). Inclusive realizan manualidades parar
cartucheras con porta sueros, por ejemplo. Espesidé esto sucede en los primeros momentos de
internacion (cuando se desconoce dee el hospital hay una escuelp’o bien en casos de familias
extremadamente pobres que no cuentan con estasogckn estos casos las maestras le compran lgmega
al nifio un cuaderno (u hojas si tiene edad de jaatem carpeta), y elementos béasicos que haceraa un
“cartuchera” (lapicera, lapiz, goma&o tener mochilano es lo mismo queo llevar la mochila

94



tiene unavia. carina le propone jugar a la loteria; invita peires también, como para
hacer una actividad conjunta, como formd'@®pezar las clases*es la primera vez que
la maestra trabajara con ella en la internaciéraleNbh esta retraida pero se nota que le
gusta el juego por su expresion en el rostro,@stéenta. Le pide al padre que le acomode
la cama para estar mas cémoda, mira con receloi@aGrero sonrie, habla en voz baja. Al
verla acomodarse en la cama noto que esta ent@lasMo me acerco al pie de la cama,
en el lado opuesto al de Carina, nos saludamos yeche/en en el grupo para jugar a la
loteria. Todos los adultos, el padre, la madrejn@ay yo, sin ponernos de acuerdo, le
facilitamos a Malena que gane. Esta super confemtsser la ganadora, tiene el rostro
iluminado con una sonrisa. Al terminar este jue@arina le propone reconocer figuras y
palabras que ella le presenta en una fotocopiaemdatrabaja con dificultad; le cuesta
reconocer la LL pero ubica las letras que pronusiciaificultad aunque no siempre lee de
corrido las palabras. Cuando termina esta primarge e la tarea, pinta y pega en el
cuaderno de clase de su escuela lo que Carinadoeando de la fotocopia; yo la ayudo a
pegar. Tiene dificultad en manejar la mano queetiervia. Evidentemente le molesta.
Sigue pintando con dificultad, pareciera que lestaie le duele el esfuerzo de pintar, por
lo que los movimientos con esa mano son muy redacill cuaderno le quedaba solo una
hoja. Yo me ocupo de ayudarla a pegar todo paraqtre en la hoja que queda. Casi no
conversamos pero hacemos juntas la tarea y commoartmiradas y sonrisas. Cuando
estamos terminando esto, Malena quiere ver eridaiggn una pelicula que tenia puesta
antes de que llegue Claudia y cuando termina darpda por finalizada la tarea, y con la
tarea, la clase. Claudia le insiste en que sigam @éa se empieza a agachar en la cama y
se termina acurrucando entre las sabanas, debdgondesa donde estabamos trabajando.
Solo le quedan sus ojos al borde de la sabanamdass descubiertas. Carina habla con
los padres y les propone seguir. El padre le didéakena que tiene que estudiar, pero
Malena ya esta en otra y termina por taparse tode €ama, escabulléndose entre las
sdbanas. La escena es muy coémica. Carina entoodesdite mas nada y le deja algo de
tarea en lo que queda de la hoja del cuadernodblgsedimos de los padres y saludamos a
Malena que asoma los ojitos entre las sabanas geayair viendo television. Cuando
estamos saliendo, ya estad sentada con todo el apgado en su almohada y con su
mama sentada en una silla y su papa del otro lagedy acariciandole el pelo.” (Registro
de campo, 11/11/2011) De esta manera, las maestfagerzan las actividades y tratan de
negociar permanentemente lganas de trabajarcon los nifios y sus padres. Esta

capacidad de esperdhoy no quiere el pibe conmigoya referida en la voz de Amalia,
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permite un tiempo de encuentro en comun; el nifitgj@a activamente en su produccion,
y nos habla de una modalidad particular de invalmiento y de cuidado. Mas aun si
consideramos que ciertos aspectos de la atencidordicanéaunque puedan
resistirse/negociarse no le permiten al nifio adoeeinte “decir que no”.

Cuando los nifios estan acostados, las maestranausdr und&oja borradorque
esta dispuesta permanentemente en la mesa qued@ameama; mesas donde se coloca la
comida u otros materialeescartablescomo gasas, algodoén, alcohol, etc.-, cuandoriene
qgue hacer alguna intervencion médica. La hojaiézaaa a modo de pizarrén para anotar
y que el nifilo copie lo que en ella le escribe. @catmente no trabajan con esta mesa
cuando los nifios apoyan sus cuadernos, hojaglieictamente en la cama. Si los nifios se
pueden movilizar de la cama, los invitan a ir hastas mesas que hay en el pasillo interno
y trabajan alli, habiendo efectuado los mismosegaivoientos de limpieza de superficies y
objetos de trabajo, incluyendo en estos casos adkenséla donde se va a sentar el nifio.

Estar bien sentadoy prestar atenciénes algo que las maestras hospitalarias
solicitan a los nifios, estén en la cama o en ulazesi el pasillo, siempre atendiendo a que
el nifio esté en condiciones fisicas de hacerlaeBplazamiento de la cama a la mesa del
pasillo suele demorar y requerir de la intervendérotros adultos, sean éstasiiliareso
personal de saludNunca se moviliza a los nifios internados sin ymé&y si esto es posible
y esta autorizado por los médicos al adulto quacempafia en el momento. En estos
casos, las madres se retiranlal&ala una vez que colaboraron con el traslado del nifio.
Estos traslados llevan tiempo, a los nifios se logilima con mucho cuidado dado que el
cuerpo del nifio tiene por lo general con ufeaendovenosajue implica ademas movilizar
unabombague tiene que quedar conectada a un enchufe;oyadadnsancio y/o debilidad
que pueden sentir.

Los materiales con los que trabajan pueden no estri¢tamente” escolares, las
maestras recurren por ejempladescartablescomo estuches de suero para armar una
cartuchera, a cinta adhesiva para fijar alguna tdejrabajo en la mesa dado que muchos
nifos -al tenervias no disponen de ambas manos para sostener sugostabanen
movilidad reducida, etc.-. Asi como en una escgelaun las maestras solicitan a los
nifios objetos que provienen del &mbito doméstiomeclatas, botellas, cajas, etc.-, en el
hospital para este tipo de actividades se recumatariales descartabledisponibles en
este ambito entendido mas como un espacio domeé&gtieqoublico. De esta manera, a
través de una relacion personal con el nifio y sdrepaon su maestra dedacuela de

origen y con objetos que comta mochila las maestras hospitalarias hacen ingresar
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experiencias propias de la escuela en la interna&étas maestras van entramando lo
escolar hospitalario, que en gran medida actua&igeeriencias culturales propias de la
vida cotidiana, domeéstica y social vinculada @&daolarizacion comotener los utiles, la
mochila, hacer la tareaetc.

Cada vez que la maestra hospitalaria termina dmjia con un nifio ya en la
escuela primaria o secundaria, conversa con él\& la dejar o ntareas especialmente
cuando hay fines de semana. En esos casos, vdandwal viendo qué tareas quedaran
para que el nifio realice en los dias siguienteseylg maestra corregira en su proximo
encuentro.

Cuando ya conocen a sakimnos al despedirse les dicen en voz adtaquierq
acercando su rosto (ellas suelen estar de pigdlalido (que suele estar acostado o bien
sentado en la cama) en una distancia de no masd® mmetro, mirandolo a los ojos y
sonriendo; cuando los abrazan, se lo dicen tamdliédido “como si” fuera un secreto
aungue se oiga.

Habitualmente, cuando termina la jornada, las ma®esvuelven a hacer un
recorrido por cada habitacion de Sala para despedirse de todos los nifios y de sus
madres. A los nifloen aislamientdos saludan desde la ventana que da al pasidoniot
Cuando su tarea implica recorrer otros pisos danation, este saludo también se realiza

pero no necesariamente al finalizar la jornadalassmo al terminar elecorrido del piso

En el hospital, los nifios no usan guardapolvo hidsa a la bandera, a diferencia
de lo que ocurre en las escuatasnunes inclusive en latencién domiciliaria La Unica
oportunidad en la que presencié ambas practicasodeéel hospital fue en el caso de un
nifo quecomenzo a ir a la escuelmas precisamente pileescolarestando internado. Este
nifio vivio internado de manera permanente en ghitedsdesde los 2 meses de vida hasta
casi cumplidos sus 6 afios. Diagnosticado con ufexreadad congénita y degenerativa
(denominadasindrome de Jeuhale muy mal prondsticdJuan fue superando todo lo
conocido por los médicossegun lo expresé su maestra (registro de cammusiage
2012). Ella comenzé atenderl§® al pie de su cama y antes de cumplir los 5 afiesidd,
momento en que la ley nacional de educacion exigeazion obligatoria. En la medida en
gue Juan aprendié a caminar y sus médicos peraritiue se desplazara comtachila

% La formacion de las maestras hospitalarias seaemaudentro de lo que se denomina campo de la
Educacion Especial”. En el caso de la maestra dm,Jsu formacion era de maestamin de
discapacitados mentaleggestimuladora temprana
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de oxigen® y acompafiado por su madre, la maestra hospitalanenzé a darle clases
en elaula hospitalaria Alli Juan concurria con un guardapolvo a cuadritpules, con una
corbata roja en la que tenia bordado su nombre vengue llegaba a@ula con su mama,
golpeaban ambos a la puerta y la maestra hospt#barrecibia saludandolos con un beso
e invitAndolos gasar al aula como cuando los nifios ingresan por la puertadsduela.
Una vez adentro, con Amalia cantaban una canftitinta (la maestra hace un saludo
sacudiendo la mano con la palma para el frente duen imita junto a ella al cantar la
cancion), hola para vos (lo sefala a él) y para(sd sefiala ella). Hola, hola te saludo
desde aqui (vuelve a mover las manos saludandarmdas). Mas despacio (hace con las
dos mano un movimiento en circulos que cambianeltecidad con la cancién), mas
ligero, me lo pongo de sombrero (el giro de las asatermina con las palmas en la
cabeza), se me cae (baja las manos), lo levanto@e las manos) y aqui termina el
canto.” En los primeros encuentros pasaba también su ntpniedh pasado esferiodo de
adaptacionesperaba fuera daula, sentada en el pasillo a que terminara la claseslE
aula habia una mesa con una bandera argentinaii®res a la que la maestra aludia y
juntos cantaban a la bandera_uego hacian sus tareas, utilizando los Utilesayeriales
disponibles alli, y al terminar volvian a cantaawancion pardespedirse y saludar a la
bandera A Juanle dieron el altaa mediados de 2012, con 5 afios y medio, aunque no
habia terminado el “afio escolar”. La maestra hakgpia armo una carpeta con todos sus
trabajitos, le preparo el boletin y le hizo obsequiomo cuando un nifio finaliza el jardin.
La despedida de Juafue movilizadora, muy emotiva, para todo el peadajue estuvo
atendiéndolo practicamente desde su nacimientd lkeoseital. Muchos tenian miedo que
Juan no resistiera vivir fuera dabspital que fue su casgue no sobreviviera. Cuando el
equipo médicacordo que podiadarle el altay él podia vivir junto a stamilia en una
casa humilde situada en el segundo cordon del banar Esta vivienda fue otorgadéaa
mama de Juamor una parroquia de la zona, hubo una fiestanende los pasillos de
internacion a la que acudieron sus médicos, enfasnpersonal de limpieza, maestras, y
familiaresde Juan. Las enfermeras hicieron carteles quarléean Campegncompraron
comida y los médicos, las maestras y yo como mtequipo de paliativodlevamos
regalos, para él y su hermano, para despedirlelep@r que iba air a vivir a su casa. Juan
en su nuevo hogar, donde se mudé con su hermamoode8 afios, su mamay la pareja de

%9 Artefacto que transporta oxigeno cuando los pusatel nifio no pueden respirar por si solos. Ceneis
una mascarilla conectada mediante una sonda dardaioxigeno. Se le dice mochila porque hay dsdio
tubos que son transportables por los propios niftpge se cuelgan como mochilas o bien llevan enit@ar
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sSu mama, recibio a la maestra domiciliaria por @ eontinuando asi sscolarizacion
Luego, pudo concurrir a una escuela de educacipecas y actualmente esta cursando
segundo grado. Juan fuepalciente alumn@or antonomasia.

Juan vivio y crecid en la internacidén -con un piimo® grave e incierte hasta que
le dieron el alta, a sus 6 afios. Y es en el hdspitade experimenté también desde un
inicio la escolaridad,y la escuela. Juan corporizé todas las modalidadesuiado
existentes en la internacion: enfermeras, persalallimpieza, meédicos, maestras,
voluntarias, entre otros, estaban pendientes db @compafaron y colaboraron en su
crianza, junto su madre y su hermano mayor. Ashédico pediatra, que lo atendié desde
su diagnéstico presentd a Juan en una ponencianesreo de las jornadas que maestras y
paliativistas organizabamo$%iuan fue una escuela para nosotros, nosotros agirens
con Juan... Juan fue un maestro para nosotros ynquiglea a Juan que es su
mama...Cuando le diagnosticamos esa enfermedadpebgtico que pensamos el grupo
de médicos con las consultas que hicimos era de d¢aljdad de vida y poco tiempo de
vida... Juan paso todo eso y estando aca, en el thbgprendié a mostrar carifio, a
expresarse, a jugar, a sentarse, a bailar, a apigwdhablar... Juan que era un chico que
iba a vivir unos meses, y aprendi6 todo esto yams®iio a todos... Juan se convirtié en
[enfermo/paciente] crénico en su vida aca, y nosvitié en un grupo de trabajo en su
vida acad.” (Registro de campo 08/11/2012). Este discurso détlico pediatra no
paliativista muestra en su enunciacion las manemnaque las logicas de cuidado de los
padecimientos del hospital tejieron vinculos cde efio,paciente alumng y “maestro”
de todos estos adultos que se ocuparon de él,ider de él, de atenderlo mientras vivié
en el hospital; l6gicas de cuidado encarnadas parexcias vividas que hasta permiten

invertir los roles in-corporados, entre las queoatramos la escolar hospitalaria.

La distincion del cuidado escolar hospitalario

“Hoy puede ser un gran dia
donde todo esta por descubrir,
si lo empleas como el Gltimo

gue te toca vivir.
(..)
Que todo cuanto te rodea
lo han puesto para ti.
No lo mires desde la ventana
y siéntate al festin.”

Joan Manuel Serrat
Hoy puede ser un gran dia (1981)
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En ciertas ocasiones en las que las maestras def@diejar alguna fecha, con
todos los nifios y las madres ldeSalaorganizan actividades colectivas como sucedi6é en
el “Taller de huevos de Pascuatjue relataremos a continuacion.

“Para hacer el taller las maestras limpian todasmasas del pasillo interno con
alcohol, disponen los materiales, acercan sill&syimpian también. Los materiales, que
compraron ellas, son chocolate en barra, me actparviene cerrado al vacio evitando
posible contaminacion, potes donde templar el dateocucharitas y moldes de huevo de
pascua, a todos los repasaron con alcohol. Lastragésvitan a cada nifio y a su madre a
gue se acerquen. Paulatinamente se van acercas®tdando alrededor de una gran mesa
gue ellas mismas armaron uniendo todas las mesasayuen el pasillo. A los nifios y las
madres les explican como se templa el chocolatealtque hicieron previamente en el
anafe que hay disponible) y cdmo se confeccionandpas del huevo de pascua. Las
madres hacen esta tarea por sus hijos. Las nmestreferirse al templado del chocolate
explican comacambia de estadalel sélido, semisolido, liquido. Reparten los moldes a
las madres y sus hijos y vuelcan algo de chocalada uno para que lo esparzan y armen
las tapas. Primero hace una tapa la maestra, lasgmadres, luego los nifios. Alina, la
maestra de plastica, lidera la actividad. A loos#&n aislamientdes acercan las tapas del
huevo de pascua para que hagan alli mismo sus figesuman también Ana y su mama,
y Agostina y su mama. Casi todos los nifios intevaamhla Sala de oncestan junto a sus
madres en el pasillo; con la excepcion de las d@smue estaan aislamientoy un nifio
en cama que duerme profundamente. En el pasilenotcasi no se puede transitar,
ademdas de las personas baynbas, cables, suerastc. Una enfermera pasa y diestan
haciendo huevo”(aludiendo a “no hacer nada™Si”, le responde Nelly‘estamos
haciendo huevossssslos nifios tienen poca movilidad, Manuel, AgostinAna estan
conectados a bombaklanuel ademas tiene un cuello ortopédico. Alinanta a todos los
gue participan cuando considera que no hacen &&s amrrectamente, tambilés felicita
cuando lo hacen bierAgostina se pone a comer directamente con unaacacel tarro
general chocolate, la sonrisa le transforma la darda alegria. Mientras observo me
pregunto hasta donde puede comer... La madregletne y le pide que no coma mas.
Colaboro sacando fotos. Elima en el pasillo es una mezcla de algarabia y diversi
Nelly anima a que cada uno trabaje. Los nifios seerdran cuando las madres les
permiten hacer ellos mismos las tapas de los huseoge en los esfuerzos que hacen por
hacer correr el chocolate en el molde, esperar g@senoldar... Observan, hacen, estan

atentos aungue sus movimientos son pausados. Meugoya por la rotacion de las placas
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con el chocolate templado que se les enfria po@bacen con suma lentitud. Luego de
un rato madres y maestras les dejan trabajar rhemmente, los dejan hacer aunque el
chocolate se enfrie, se parta, no se pueda desmpltla correcto” no salga. Algunos
comen un poquito, otros juegan, otros se esmerétarea.

Justo vienen a baldear el piso los del servicidirdpieza y un enfermero quiere
interrumpir la actividad. Nelly se planta en lo queeda de corredor en el pasillo que esta
atestado de gente y objetos y dice M®! Que pasen mas tarde’alegando muy
diplomaticamente luego de un «no» tan enfaticoeguauy dificil sacar a todos los chicos
del pasillo, que lleva tiempo y que estan en pharisvidad como para suspenderla. Yo veo
su cara, lo dice firme, pero se miran con Alina camgando que no insistan.ds de
limpieza van a pasar mas tarde” dice finalmenterfiermeroy las tres, Nelly, Alina y yo
nos sonreimos aliviadas. Las madres y los nifie®@Bsigon sus tapas sin prestar atencion a
esta eventualidad. La produccion de huevos de pascanza para uno por nifio, y sobra.
Las maestras se debaten si dejar un solo huevo @ffioe para médicos y enfermeros.
“iJustamente porque nos hicieron ese comentari®@ gampartan un solo huevo entre
todos!” dice Nelly. Los chicos juegan, estan divirtiénddsacen las tapas aunque se les
partes y en la mayoria de los casos no hacen tdugeeo; por lo que madres y maestras
luego los van recauchutando y terminando. El sellde las tapas de los huevos y la
decoracion la preparan las maestras, son glasgsmuy coloridos. Muestran primero los
ingredientes y luego como se preparglaké lo reparten en mangas de plastico y con
ayuda ddos grandedos niflos comienzan a tomar de a dos tapas paw ¢@s huevos y
decorarlos, con sus propios dibujos, también heehagasé. Esto requiere cierta precision
y los nifios tienen poca movilidad, las madresmasstras y yo los ayudamos, llevando la
manga cuando vemos que el pulso o el brazo delnufse sostiene, juntando las tapas de
chocolate si la motricidad del nifio no logra haweetc. Para este momento ya de a uno se
van cansando y se van yendo a sus camas, con cwdeamh ayuda de sus madres, que
desenchufan labombasy los ayudan a maniobrarlas. Cuando se van elss sse
despiden y avisan que se van a su cama. En unayhmedia, la actividad empieza y
termina, algunos quedan exhaustos y hasta se duesime&omer su huevo de chocolate
decorado.

Repartimos los huevos hechos con los nifios y susasialuego de envolverlos y
ponerle una tarjeta Conversamos sobre el tema@eauan chocolate; y me cuentas que

una de ellas habia preguntado el dia anteriorraédico si podian comer esto los nifios, y
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las habian autorizado. Finalmente, hacemos unaawiéh de la actividad que a la vista de
las tres fue un “éxito”. (Registro de campo, 0820409)

Esta actividad actualiza al interior del hospitaérias formas escolares de
“celebrar” con la participacion de los nifios y suadres, y que a su vez muestran la
escuela y su particular forma de cuidar. Da cuelgaello, la pedagogizacion de la
actividad de hacer huevos de Pascua: no bastaacen huevos de chocolate, esa instancia
tiene que permitir trabajar contenidos comoahbio de estad(solido/liquido/solido) del
chocolate, por dar un ejemplo; aprender recetasodéa (con la descripcion de los
ingredientes, la mencién a los pasos a seguirrdacda receta, etc.). También el taller
localiza un tiempo y espacio de la escuela en trriacion, que se ve en “acto”: las
maestras organizan y conducen una actividad perellarparticipa toda la comunidad
educativa -las maestras, los nifios y sus madregyeya la vez excluye a médicos y
enfermeras al menos en su funcion médico-hospaalasimismo, en este contexto la
realizacion de un evento escolar pone de manifisiagar que ocupa el tipo de cuidados
que llevan adelante las maestras hospitalarias entérnacion. Para ello, las maestras
primero solicitaron autorizacion a los medicosndiendo a la posibilidad de que ademas
los nifios coman aquello que van a elaborar teniendo‘dieta” restringida. Las préacticas
de higiene que despliegan responden a una matataesdonde se “desinfectan” hasta las
sillas, que podemos comprender en clave higiemigender la saludde los nifios nunca
deja de vertebrar la tarea docente. Dadas estagzagiones, las maestras reorganizan el
espacio social de la escuela (normalmehige de la campen el pasillo, y con todos los
ninos y sus madres a la vez, en lugar de “de a.uBste movimiento de personas
promovido por las maestras hospitalarias constung experiencia “no medica” en el
tiempo de internacidn que es vista hasta por larerdra como un tiempo “ocioso”, de
“hacer huevo”, que “obstaculiza” otro modo de “aleri y de “cuidar”; de producir salud
propia del modelo médico. Y esta delimitacion eladién con las actividades de las
maestras en la internacion proviene de una enfefraén cuando es mas cercana su tarea
de cuidado a la proporcionada por las maestragppquéos médicos; y se reitera con la
presencia de la persona de limpieza, que casi sdepsta actividad (extra-ordinaria) por
pasar el trapgalgo que se realiza rutinariamente una o dossvecedia. El trabajo de las
maestras promueve otra lectura de lo que es “cladsalud” de los nifilos en el hospital,
ocupandolos en una actividad “escolar”, “ludica®*mganual”. Ademas, el taller fue un
“éxito” porque participaroricasi todos”, con excepcion del nifio que dormia, inclusive

finalmente se incorporaron hasta las nifias queb&stan aislamiento La actividad

102



muestra la escuela y elima que promueve: a los nifios en actividad, y “en fiafi
“saludables”, haciendo, comiendo, disfrutando y “padeciendo”. Los cuidados que
proveen las maestras habilitan en los nifios expa&s no vinculadas a la atencion médica
que es la razén de ser de su internacion.

Asimismo, las maestras mediante sus practicas gumigs se diferencian
permanentemente de otras personas presenties Sala que tampoco brindaatencién
médica como las voluntarias, trabajadoras sociales, ditinguiéndose por slabor
pedagogica A veces hacen chistes sobre aspectos que perdigenguirlas “a simple
vista” de las voluntarias como con el uso de loardapolvos. ErOnco particularmente
convergen dos tipos de voluntarias: Vatuntarias hospitalariasque visitan las distintas
areas vistiendo guardapolvos de color rosa; wtdsntarias de la Fundacigmgue solo
asisten a est&®ala y usan un guardapolvo verde. En el primer casse, neestras
hospitalarias se referian a las voluntarias coasadamas de rosd, que es el modo
habitual con que se conoce fundamentalmente a lgsrés que realizan voluntariado
hospitalario justamente por el color de sus guargdap. Y en el segundo, aludian a las
voluntarias por la negativa aclarando en formahdste a los adultos de $alaque (pese
al color verde de sus guardapolvtyssd son las chicas de Moyan&" y a los nifios, que
“el verde es porque comen mucha lechugiado que las maestras hacian chistes con
frecuencia esta forma de referenciar a otras camdadno pertenecientes @rsonal de
saluddel hospital no me llamaba la atencion hasta gfiexionando sobre estos cuidados
adverti que era tal la multiplicidad de actorespproionando cuidados, incluyendo a las
propias madres de los nifios, que estas distincipog&n ser importantes para situar su
propia tarea escolar y la construccion de territorio propio. Este sentido encuentro
oportuno sefalar la interrelacion e interlocuci@rnpanente de los cuidados escolares
hospitalarios con respecto a otros, de un amppeas que no se limitan inclusive a los
estrictamente biomédicos en la cotidianeidad dietégnacion.

El sentido que las maestras otorgan a su presen@ahospital esta vinculado a la

escolarizacion. Distinguian entreensefiar y entreteney tarea que atribuian a las

" Asi se las denomina en occidente a nivel muntlialencontré fuentes confiables para sefialar ekorig
histérico del color rosado en los guardapolvos. Isesvicios de voluntarias existentes datan en sus
documentos distintos momentos de guerra en logpgde haber tenido origen, coincidiendo en que el us
por parte de las voluntarias de guardapolvos bknagos tejidos al mancharse con la sangre dechidds,

y pese a los lavados, fueron adquiriendo una wadliosada persistente. Sefialo en dos sitios wab es
informacion http://www.idukay.edu.ar/dmdocuments/Voluntaria$ Ipitip://www.auno.org.ar/article/damas-
rosadas-un-servicio-voluntario-con-mas-de-{a@fsioneonlineal 17/11/2014)

" Moyano es un politico de la dirigencia sindical deemio de los transportistas, que distingue a los
integrantes de sindicato con pecheras verdes.
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voluntarias.“La escuela no es un pasatiempo o una distraccidnek hospital’, me
comentaba Amalia, “tampoco somos maestras panesitpue damos apoyo escolar, o que
ayudamos con los debefesNuestra labor es ensefiar,essolarizardentro del hospital”.
Las maestras diferencian asi la escuela publicaéguarnan) y que garantiza el derecho a
recibir educacién, que ellas proveen en tanto ageiel estado. Sus cuidados contemplan
pero no se organizan exclusivamente ni en tornasaehfermedades ni en torno al
entretenimiento. Y si bien lascolarizacionpareciera proporcionar un sentido “comun”
sobre la actividad pedagogica que estas maeséneanlla cabo, procuraré mostrar a lo
largo del préximo capitulo como sus practicas gutisos pueden organizarse en torno a la
nocion de cuidados de las personas contempland@ailecimientos, en base a otras
dimensiones relacionadas con la salud entendidao cbimenestar, por lo que la

escolarizaciortrasciende el “adaptar contenidos curricularea fspromocion escolar”.

Cuidados corporizados
“Quien aspira a la felicidad en la duracion
no puede hacer ingresar el instante en la cuenta...”

Georges Bataille
La felicidad, el erotismo y la literatura (2008)

“Como el hombre en la luna, yo tengo que clavabdaderita todos los dias”,
refiere Amalia para mostrar la experiencia de saestra hospitalaria. (Registro de campo
19/10/2010) De este modo, da cuenta de la manecuetiodos los dias” construye e
instituye el tiempo y espacio material y simbolgpee re/presenta la escuela en el hospital,
mediante su labor, estos cuidados que, lejos deingiscutibles, o de darse por
descontados, se corporizan en la relacién estableme a cara con saumnosy sus
madres.

En la escuela hospitalaria ni las maestras ni ild@snsaben con precision qué dia,
en qué momento de la jornada y por cuanto tiempoaveener clase, y menos aun en el
transcurso de la internacion. La modalidad y etemido de cada encuentro con cada nifio
lo van definiendo conjuntamente, de acuerdo aldestamimico y de salud del nifio, a su

2| a expresiérhacer los deberese utiliza para mencionar la realizacién de lasas escolares, actividades
educativas que haya dejado la maestra para qu#ielhaga una vez que se retira de la escuela, en su
domicilio.
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cuerpo vivido (Kottow, 2005), y a su disponibilidpdra dar clase en el conjunto de nifios
internados que pueden ser escolarizddos.

Las maestras hospitalarias mediante su trabajolagspooducen un cambio
sustantivo de la percepcion del tiempo y del espdeilas personas que viven el proceso
de internacion. Estas transformaciones se entracruon las del tiempo y espacio
médicos, propios de la hospitalizacion, ain masdiaga que aumenta el padecimiento de
estos nifioggravemente enfermod.as unidades de tiempo y espacio son socialmente
visibles porque estan relacionadas con alguna idatlv social bien marcada: las
actividades localizan el tiempo y ayudan a erigidando la base para la construccion de
nociones diferenciadas de duracién y de pasajg;,vad que ocurren en espacios sociales
distintos. Entendemos que el tiempo es una dimendgla actividad humana -no una
“medida” (cronologica)- que se construye en la raateion social (Fabian, 1983).
Comprender el uso del tiempo como creacién de empd compartido, relacional, es
decir, intersubjetivo, nos permite analizar lostisls que puede adquirir la escuela
hospitalaria como cuidado en la internacion. Lasiqdaridades del uso de los lugares
radican en que dependen de las subjetividades idaegulos habitan, los transitan, los
experimentanEn este sentido, tiempo y espacio son construcgisaeiales que lejos de
producirse de una vez y para siempre requierere&geadas. Esto nos permite vislumbrar
a los actores sociales de la escuela hospitaladgialtos: maestras hospitalarias, madres,
médicos, enfermeros; y nifios: alumnos, pacien@socagentes que producen localidad,
que re/crean cotidianamente los espacios en losviyes (Milstein, 2011). Producir
localidad remite a una experiencia vivida junto teo§y es decir que el tiempo de la
internacion atraviesa un tiempo de vida de pasientes alumnog sus madres, vivido
junto alos actores propios del contexto hospitalario eftge que encontramos estas
maestras. Los cuidados escolares que realizan dé&stras en la internaciéon no solo
consisten esscolarizaral nifio sino en atender sus padecimientos, es, dge persiguen
aliviar su malestar, sus dolencias, producir canfor

Los pacientes internados no tienen pautada unzidscdi especifica durante la
hospitalizacion, mas que recibir dencion médica de alta complejidadra la que son

internados. Fundamentalmente, la temporalidad ggan@a la escuela hospitalaria al

3 Cuando hay muchos nifiostyo dan a basto”,reparten tareas a todos los que pueden parasjimadan
mientras ellas estan en el hospital pero prioriate clase uno a uno a ciertos nifios (sueletosegue
llevan mas tiempo internados o0 van a ser intergenid esta prontos para el alta y tienen que cerrar
evaluaciones, por dar algunos ejemplos). Esto estpenarlo en consideracion porque no impera ugiadd
pragmatica/utilitaria de darle clase al que tiBrggor prondstico
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cuidar del nifio proporciona un tiempo -estratégiadgtal- para €l y ehdulto responsable
que lo acompafia durante la internacion. “Ir a uela” es una actividad social que junto
con “jugar” forma parte del sentido comun con et geensamos el “ser nifio” en nuestra
sociedad, distante del mundo del trabajo en el @wishimbramos a los adultos. Ademas,
este proceso vivido lo re/introduce en un instdncsocial, que forma habitualmente parte
de sus rutinas cuando no esta hospitalizado.

Los cuidados que llevan a cabo estas maestras iptredeender el fallecimientos
de los nifios, dado que si bien la muerte papemonal de salugpuede ver o analizarse
como un fenémeno rutinario (Alonso, 2010), paragstaestras no solo no lo es, sino que
la muerte de uralumno altera completamente la jornada escolar, y tampigme en
discusion las maneras deendera estas personas. Para estas maestras cada aluentep c
en singular, hay un registro particular, uno a wh®,su cuerpo. De esta manera, estas
maestras reponen un sentido social de la escusla austitucion que produce sujetos y
subjetividades mediante el reconocimiento de cadade estos nifios. Si bien entre los
objetivos de la escuela hospitalaria encontramogeshblecimiento de la salud de los
nifos, la enfermedad no es lo que los nombra diesgerspectiva de las maestras. En
palabras de Irene, la directora de la escuela tadspa: “Cuando hablamos de chicos
especificamente enfermos, no un quebrado sino ign cbn quimio[terapia], que tienen
enfermedades graves en si en las que se vislumhraelstion de la muerte, es una cosa
muy pesada para el chico y su familia. Y la docamjeesa a la familia, es un nexo de la
vida. Su presencia pone de manifiesto continuidadida, [el chico] tiene un proyecto...
Que la maestra llegue y lo desconecte de ese manddonde se encuentra agresivo
porque la enfermedad lo invade por la terapia, dstudios, etc...La imagen del docente va
mas alla de la ensefianza, le permite al nifio quedalexpresar sus deseos, su angustia,
que pueda expresarse. Y ademas, (...) no hay quergardocion de lo comun, de lo que
es la escuela. Se cantan canciones, los vuelvereatidad [anterior]”, a su insercion en

la escuela... La rigueza de que un nifio [que] estéurnambito escolar, estamos

asegurando educaciéon, un derecho a nifios enferrRosnero su salud, después la

escuela’. (Registro de campo, 20/03/2009).a escuela forma parte del bienestar de la

vida cotidiana de un nifio normétl nifio tiene que hacer su vida lo mas normal iplesi

(Registro de campo, 19/10/201@os aspectos subrayados en el discurso de |a aligect
me permiten sefalar las dimensiones del derech@amonde los nifios, como sujetos en

particular, a la educacion y la salud; y tambiéndamalidad, este horizonte en el que se
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recobra el equilibrio que trastoca la enfermedat)a un aspecto deseable y al que las
docentes orientan los cuidados escolares hosjpislar

El cuidado que presta la escuela hospitalariavésrde sus maestras se constituye
expresamente mediante una “puesta en escena’,repeesentacion” de la escuela en el
hospital que, lejos de ser un “como si”, es incoada, encarnada por quienes participan
de ella, nifios y adultos. Las maestras hospitalagfieren el caracter arduo de su trabajo,
paciente, minucioso, al aludir al mismo como wabajo de hormiga.Asimismg
mencionan que “hacen magia” al recurrilagalera y el conejo esperando la funcion”,
“crean ilusiones”... ¢Qué “creencias”, qué “significenes imaginarias” contribuyen a
re/crear estas maestras hospitalarias? En los dangsdanos re/producimos, nos
posicionamos, nos relacionamos, nos imaginamospray&ctamos, nos des/ilusionamos,
nos des/esperanzamos. Es de esta manera que astgsicon stiabajo de hormigay
suarte de magiaconducen a nifios y adultos a la escuela (comiuaigin publica) y a la

escolarizacior(como proceso vivido).
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Capitulo Ill — Acompaniar los padecimientos y cuidar

Introduccion

Los cuidados son constituidos por las personadiaoamente mediante relaciones
de proximidad, de des/encuentros, de des/confiateafectividad, de intimidad, que se
vinculan con aspectos ordinarios y a la vez tradeetales de la vida misma. En este
capitulo los cuidados de las maestras son desergptivavés de su vinculacion con los
padecimientos de nifiogravemente enfermpguya atenciondesde un punto de vista
meédico requiere de la internacion en un hospital.

La escuela hospitalaria trabaja en este ambitosyni@estras diariamente se
enfrentan a situaciones de dolor y sufrimientoicdisy emocional, de los nifios, sus
familias, de otros cuidadores, y también de ellasmas, como ya hemos presentado en el
capitulo anterior. En ese con/vivir con silismnosy susmamas las maestras construyen
con ellos un sentido singular sobre el trabajo las¢wspitalario, que no se da por sentado,
ni esta exento de disputas en el conjunto de liosdas presentes en la internacion.

Este capitulo presenta escenas en las que lasrazaksspitalarias se aproximan a
los padecimientos y a la muerte de algunos deakusnos Procuro dar cuenta de la
profundidad, complejidad e intensidad de esta éspeia de acompafar, de cuidar de
otras personas cuando sus padecimientos las stuahlimite de la vida misma. Intento
brindar un acercamiento que conmueva y movilideabr en el transito por los cuidados
relativos a las vidas de nifigeavemente enfermapie realizan las maestras hospitalarias.
Situaciones como las que narro a continuacion $eeneiadas ademas por las distintas
personas que participan de la internacion, en stisitds roles. Acoto mi abordaje a las
maestras por el objeto de estudio que sustentdesstael trabajo escolar como préactica de
cuidado de nifiosgravemente enfermosternados en el que la atencion de los

padecimientos es ineludible.

Afectividad en los cuidados de los padecimientos

“Qué alegria, vivir

sintiéndose vivido.

Rendirse

a la gran certidumbre, oscuramente,
de que otro ser fuera de mi, muy lejos,
me esta viviendo.”
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Pedro Salinas
La voz a ti debida (1979)

La dimensién de los padecimientos de niogavemente enfermog los de sus
familiares puede parecer obvia, pero es preciso pensarltaatente para entender lo que
significa la internacion en estos casos. “Estaerirddo” implica malestares, dolores y
sufrimientos de diversa indole que afectan a Isgrerenfermaque padece, en forma
global, y a quienes se relacionan con ella, masalos se ocupan de atenderla, de
cuidarla, y que también vivencian padecimientog)gae de otro orden. “Estar ahi”
implica experimentar junto a otro/s, ser afectadm, mayor o menor grado de conciencia e
inclusive de implicacion, por estos padecimienfoaticipar en alguna medida de los
mMismos.

Particularmente el tratamiento del cancer, por toomr@a de lasenfermedades
graves por las que los nifilos son internados por tiemposlopgados, implica
padecimientos de los nifios y quienesdtisnden sean familiares, médicos, enfermeras,
voluntarias, maestras. Tratar el cancer desde werapgctiva médica, en términos
fundamentalmente biolégicos, implica impedir laroguccién anormal de las células del
“cuerpo vivo, enfermo” para frenar el avance dea @sttologia y propiciar eventualmente
su cura. Estos tratamientos requieren pdecedimientos médicos invasiv@isnplican
pinchazos, punciones, cirugias, rayos, amputacidrasfusiones, etc.) que afectan fisica,
psiquica y emocionalmente a los nifios y a quieogdratan. “Tratar refiere al proceder,
relacionarse y/o cuidar a otros (...) Incluye accsomeientada a otros sujetos, otros
cuerpos sociales y/o individuales.” (Epele, 2012: Asimismo, supone una valorizacion
de las caracteristicas del trato proferido/recibiae sus resultados, como “bueno/s” o
“malo/s”. Estos nifios tienen dificultades paranaintarse, para dormir, para ir al bafo,
para movilizarse, cambiarse, asearse por si mispana, prestar atencion, a veces hablar,
etc. Los médicos y las enfermeras, entre otrogratgées de losquipos de salycaunque
estan formados para trabajar con persapavemente enfermagon/viven con estos
padecimientos, y padecen en cierta medida comdtadsude esta experiencia préxima.
No obstante, estos malestares de quienes atiendegran dificultad son ubicados como
parte de la practica profesional sobre la que esigiy tomar conciencia y reflexionar,
porque hace a la tarea misma; y no simplementegwtiar quemarseEsta rutinizacion y
naturalizacion de los padecimientos asociadosagelacion médicaue reciben los nifios

también ocurre en el caso de las maestras, coremesrmas adelante, aunque en distinta
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medida. Los cuidados que ofrecen las maestras leospital son establecidos junto a los
nifios y sus madres, y no se estructuran exclusiviangs términos escolares.

Las maestras identifican la particularidad deldjaken el hospital justamente por
la gravedadde las situaciones que enfrentan cotidianamemewesalumnos dado que alli
ver a los nifioSimpresiona, ves un deterioro muy significativo@mmes... y también hay
muchas muertes(Registro de campo, 06/04/2011). Las maestrasanbiterta falta de
formacion en su carrera para afrontar estas sanasj no en lo referido a lo pedagogico,
en lo que hace a trabajar coifios especiales, con discapacidadesntales y/o motrices,
sino al hecho de que estos nifioeden morirseEstos aprendizajes los van adquiriendo en
forma “empirica”’, mediante la practica escolar lidqria, con la experiencia de trabajar
con estos nifios, inclusive, hasta su fallecimielBsta falta de formacion para “enfrentar la
muerte de un nifio” también fue percibida por priofegles meédicos, especialmente
quienes conformaban edquipo decuidados paliativos pediatricosParte de lo que
trabajaron con estequipofueron aspectos vinculados a lo que en ese camgdersomina
como “dar malas noticias”, “manejar informacionhablar de la muerte con los nifios”.
No obstante, hay una mirada médica con la queciaets confronta y que esencialmente
tiene que ver con mirar al nifio desde patologia médicay su trayectoria en la
enfermedadcomo veremos en el capitulo siguiente.

El tiempo de “estar ahi”, de acompafar, de cuidalaenternacion, en el caso de
las maestras a partir y a traves de lo que elfasea comarabajo pedagdgicqunto a los
nifos y a sus madres tiene una densidad ineludibtailada con el tiempo de vida (de
todos alli, pero fundamentalmente) de los nifios, @umuchos casos ademas fallecen en
el hospital. Cuidar, es a la vez, atestiguar ymte de la experiencia de vida en la
internacion de estadumnosy susfamilias y que ellas interpretan como “el lado positivo”

de eseon/vivir, que no puede ser siafectuoso

“Aca [en el hospital] entrds y pueden pasar dosassabris la puerta... laburas y te
enamoras de tu trabajo... o salis corriendo. Sélpaddés quedar si le miras el lado

positivo.” (Amalia, registro de campo, 06/04/2011)

La experiencia de trabajar en el hospital es rééator Amalia como resultado de
un “enamoramiento;” del amor a suldburo” que realiza en el hospital desde 2005. De
acuerdo a las palabras de esta maestra de 34 4Rosfips dexperiencia en la docencia

9 en el hospital-, sostener esta tarea se ubiehraando de la afectividad. O bien produce
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un lazo en el orden deéhamoramiento’y del “amor”; o cursa por el lado de la “huida” y
de la desvinculacién, en este caso, pero no esmbajé que se pueda hacer sin tomar los
afectos en consideracidtMirar el lado positivo”, “quedarse” y acompanar es lo que las
maestras hospitalarias pueden ubicar como cuestiotades en ellaburo” con los nifios;
afirmar sus experiencias de vida, sin desconocepadecimientos y en muchos casos, la
muerte como parte de su trabajo y la vida mismaasEsnaestras organizan la
escolarizacioncomo cuidado y como parte de la vida de los néio$a internacion. Irse,
“salir corriendo” también se relaciona con los afectos, los sentiwsey las emociones
gue puede producir trabajar en el hospital consesiftos. Es también estar dhiirando

el lado negativo” que supone la vida como experiencia, su deterisuofinitud, al
con/vivir con los padecimientos (y hasta la muedealgunas) de estas personas a muy
temprana edad.

Para quienes como ellas, eligajuédarse”, “laburar” y “amar lo que hacen, el
trabajo escolar esta orientado a cuidar el bienesianifio,sin forzar situacioneskstas
docentes arman un vinculo particular con cada mfiosu proceso de internacion,
proponiendo pero a la vez permitiendo que el teabagolar se organice en torno a lo que
ambos pueden tfenen ganasle hacer (o no) alli, a diferencia de lo que seash ciertos
momentos del diagnostico/tratamiento médico.

Tal como sefialamos en el capitulo anterior en padable la directora, quia
salud es lo primero’es un acuerdo tacito que tienen todas las persovalsicradas en la
atencion de la salud de estos nifios hospitalizados, auregte afirmacion esconde
multiples significados como veremos en el siguieo#pitulo. Lo que las maestras
construyen cotidianamente es‘eldespués la escuelajue completa la enunciacion de la
directora. Las maestras encarnan en la internadeidimstitucion escolar, una escuela
dirigida a donde reside el nifio, en este casopspital; y la posibilidad de continuar (o
iniciar) el proceso deescolarizacion.Como sostenemos a lo largo de esta tesis, esto
implica ademas latencibnde sus padecimientos, de su situacién de salusljpgne
cuidados en un sentido mas amplio y profundo comogso de socializacion vivido y
encarnado con los nifios.

La presencia de la maestra erSklasitla el escenario escolar, y crea este espacio
social en el cual trabajar con el nifio. Es su au@upto al del nifio el punto de referencia
para constituir el espacio, material y simbdlice, Id escolar. Su presencia de diversas

maneras marca el inicio, el desarrollo y la firedibn de la jornada y actividad escolar
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conjunta’* El estado animico, laganasdel nifio son fundamentales para establecer esta
relacion, al igual que el “amor” como forma de etianel mundo de los afectos en esa
con/vivencia, que paulatinamente va gestando urcuidnde proximidad, confianza,
intimidad. Como mencionamos en el capitulo antetelectura que hacen las maestras
del “clima de la Sala”, a través de los cuerpos y expresiones de los nifipgenes los
acompafian, es una practica de cuidado, naturalggaeadida por ellas, para iniciar, o0 no,
para continuar o no, una actividad (como lo desook en el capitulo anterior con el
ejemplo de Malena que queriger telg. También vale mencionar sus formas de
acercamiento y aproximacion para saludarlos, endorerbal y no verbal, para (invitarlos
a) trabajar, de manera afectuosa, al pie de suassaron miradas a los 0jos, sonrisas,
abrazos, beso%e quiero/s”. Lo animico forma parte fundamental del estadoatiedsque
las maestragaloran (porque lo evalian y le dan importancia, lo vaian) pardlaburar”

con los nifios. Asimismo, los malestares que loesn@kperimentan durante la internacion,
por su enfermedad, su tratamiento, y/o el hech@dar internados, forman parte del
contexto escolar. De esta manera lo que podemasrdear como un tiempo de la vida
pareciera condensarse material y simbolicamenteelenuerpo de estos nifios, con
diagndstico y pronéstico médicos, con la mejortieterioro que puede experimentarse al
con/vivir junto a ellos alli, dttrabajar con ellos” en la escuela hospitalaria.

En un documento sobfescuelas de ensefianza diferenciad 1968, el Consejo
Nacional de Educacion refiere textualmente ‘turelas Escuelas de Hospitales la relacion
maestro-alumno es fundamental. Los lazos formalesegige la escuela, deja[n] muchas
veces de ser tan estrictos al jugar un papel prepoante; La afectividadConstituyen
auténticos centros de escolaridad, alfabetizacidabprterapia, teniendo sus maestros la
oportunidad de llegar por este medio a la poblacienos instruida; cumpliendo una
triple mision: instructiva, moral y terapéutica. Ehaestro insensiblemente asume la
funcién de familia, de amigo, de confesor; surgendi lazos afectivos que contribuyen a
crear sensacion de seguridad y confianza; el maestea el medio para impartir la
educacion y el alumno va por el camino hacia laesapion. (...) La ensefianza es
individual, se respetan las diferencias personatks capacidad, el interés y las
necesidades de cada alumno que trabaja con su @mapno. (...) Cada escuela sigue los
lineamientos generales que determinan las reglaaogomes vigentes, adaptando su

organizacion a las caracteristicas propias del htplonde se desenvuelve. Por ejemplo,

" Sefalo esto porque un nifio puede hacer tareakrescouando la maestra no esta, pero cuando @s asi
esté ni “en clase”, ni “en la escuela”.
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el turno y el horario de funcionamiento se fija das autoridades del hospital, y siempre
en un turno opuesto a las actividades médicas maitar interferencias a pesar de la
coordinacion que debe existir con todos los Searsidiel Hospital”(CNE, 25/9/1968, folio
8, el subrayado es del original).

Esta dimension de los afectos, que involucra sésitms y emociones, entonces no
solo aparece en la practica y discursos de lasntExsino que forma parte de lo que se

documenta en textos oficiales como tarea paraclaes hospitalaria.

Conl/vivir con los padecimientos como cuidado

“Porque me duele si me quedo
Pero me muero si me voy
Por todo y a pesar de todo, mi amor,
Yo quiero vivir en vos.”

Maria Elena Walsh
Serenata para la tierra de uno

Romina de 10 afios estaba trabajando acostada eansa con Nelly. Estaban
haciendo deberes de matematica cuando Romina pe lgohace una sefia al padre que no
entiendo. El padre rapidamente corre la mesa ctwjade trabajo y se acerca con una
palangana de plastico verde, que estaba debaja cema. Nelly observa tranquila y le
pregunta a Romina cémo se siente. Se queda d¢ lp@oade la cama, el padre queda del
otro lado y yo a los pies. Romina no habla y sedguairando fijo la cama por unos
minutos con la cabeza agachada. Yo no hablo, menelat pero veo que el papay Nelly le
acarician los hombros y quedan en silencio acommuifid. De golpe, Romina da una
arcada y vomita algo rojo, un liquido; yo contelfyeensacion de arcada que me despierta
sorpresiva y automaticamente el vomito de Romih@aHre y Nelly ni se inmutan. Nelly
sostiene la palangana con el padre, como en espipiras la acaricia, le dice gsaque
todo lo que le hace maél padre le dice que no tiene nada gsel remedido que esta
vomitando que no habia podido comer ese dia. Artdbgablan y buscan tranquilizarla.
Los miro mientras aguanto, no sé€ ni como, el llagtee me nace con una fuerza desde el
pecho que busca salir por mi garganta como unanbdeay me inunda los ojos de
lagrimas con una fuerza abrumadora. Miro al padr&dmina y Nelly que se concentran

en Romina y la miro también, nadie llora. La mirome domino. Hay un silencio
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estrepitoso en el que suenan las arcadas de Rgngua solo se interrumpe por palabras
de aliento de spapay de Nelly. Para mi sorpresa ninguno llora. Neliyue hablando con
ella, le dice que respire, con calma sin que sglikebre la voz (yo respiro, acompafo, pero
no podria hablar sin que eso me pasara). Rominatayama o dos veces mas. Cuando
termina Nelly sigue conversando con ella, le dige [as tareas quedan para otro dia pero
no se va. Se queda charlando con el padre y conn@pal borde de la cama, hasta que le
dice que descanse y ella se recuesta para dornentrsls tanto el papa va al bafio a
enjuagar la palangana para ubicarla nuevamentejodeleala cama de su hija. Nos
guedamos un rato a su lado, con el papa sin haddly le acaricia el brazo. Romina ya
dormita, se ve en el movimiento de los ojos a salelos parpados. Nos despedimos de él
con un beso.

Luego de trabajar con Romina, sin intercambiar cdares sobre la situacion
anterior, fuimos hacia otra habitacion a ver a M&nun nifio muy pequefio de unos 6
afos. Alan estaba acostado en su cama llorandabgela tratando de consolarlo sin
lograrlo. Nelly se presenta y saluda a ambos, a Alasu abuela. A la abuela que le
retribuye el saludo, le da un beso. Alan en unaacguoe daba contra una pared estaba
volteado, mirando la pared sin siquiera girarsa gatudar y lloraba mucho. En el interin
como el llanto aumenta también se cerca Amaliaato) viene de la habitacion de al lado.
Se sienta al costado de la cama le acaricia el fogbo hay caso, Alan sigue mirando la
pared. Su abuela relata a las maestras goedbe qué le pasay que ‘llora hace rato”.
Ellas sorprendidas se miran, entre las tres, ynkasstras lo saludan de nuevo, él sigue sin
responder y luego salen al pasillo interno. Amséiadespide y va a “retomar su tarea con
otro nene” y Nelly sale &uscar materiales para una actividadéon él. Mientras su
abuela ordena unas cosas en la mesa de luz, yeente en la cama, donde habia estado
Amalia. Le digo que me llamo Laura qtkeabajo con las maestras’y que “estamos
todas preocupadas’incluyendo a su abuela, qts no nos habla no podemos adivinar...
y que queremos ayudarlo, saber por qué llora, gugdsa...”"En un giro brusco Alan, que
estaba descalzo sin medias, con un short y unaraemme mira, con los ojos llenos de
lagrimas. Es pequefio y estd muy delgado, pero senpelo, sus cejas, sus pestafas,
mojadas de llorar, la cara encendida. Me mira ajos y rompe el silencio en un grito
brusco por demas desgarrador, desconsolado y dudicggndome’'ESTO ME PASA"y
con una mano se estira el cuello de la remerasgue estira -y suena a tela rota- y me
muestra elporta-cat que tiene instalado a la altura de la clavictlE5TO ME PASA,
ESTO ME PASA, ESTO ME PASAY.yo, aunque hago fuerza, no contengo las lagrimas
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y le acaricio el brazo y él sigue llorando, ya aodto su remera y volviendo a mirar la
pared. Estupefacta, muda, miro a su abuela queeseaay se sienta al lado mio y también
le toca el brazo y la espalda, pero sin llorargfa tratando de componerme. Nelly en ese
momento entra a la habitacion, yo me paro y elkiesgta y se queda con Alan y su abuela.
Yo salgo al pasillo, siento un silencio profundoque esta el llanto de Alan, que persiste,
al que se suma otro nene, que entiendo que lloralmusto detESTO ME PASA”a los
gritos pelados de Alan. Me siento una tarada, lidoaen silencio en el pasillo con el ecos
de la respuesta de Alan en mi cabeza, como un teacheun “no te das cuenta” que
“ESTO [el porta-catcomo simbolo y materializacién del tratamientggiio en su cuerpo]
ME PASA” y su llanto y el del otro nene que pemsisly se sienten, aun en &ala
(Registro de campo, 18/11/ 2011).

Es dificil describir el grado de conmocidon que eXpenté en situaciones como
éstas, que me permitieron ir comprendiendo la isiffiicdad de dimensionar lo traumatico
de los padecimientos que estos nig@s/emente enfermagven en carne propia, asi como
las huellas implacables e imborrables, al deciPalelo Milanés (1974), que dejan también
en quienes cuidan de estos nifios. La sola “preseriestar ahi”, y “acompafar” cuando
otros padecen es una experiencia que organizadat@squienes cuidan de los nifios en la
internacion, sean médicos, enfermefanjiliares maestras y/o voluntarias. La institucion
escolarcomunno participa de estos cuidados de nifi@/emente enfermasas ligados al
mundo “privado”, “doméstico”, o institucionalizadm el hospital, donde gran parte de
estos cuidados se vuelven “publicos” -por el pgrfiaracteristicas de este establecimiento
estatal-. La escuela hospitalaria en la internaeidmenta el carcter “publico” de estos
cuidados, alertando inclusive a quienes no ingr@ganalmente otros docentes, alumnos
y familiasvinculados a laescuela de origgnde lo que alli acontece y de la necesidad de
preservarles un lugar, al menos temporariameméo(& observavacanteen lamatricula
como en los recuerdos generados mediante cartaspsiobjetos que los compaferos de
escuela acerquen alumno internado). De esta manera también la escuelaithlasja
hace participar a “otros” del cuidado, e ingresauerespacio de proximidad, intimidad,
emotividad, mas cercano al mundo “doméstico” deafestos.

Las maestras refieren que se van habituando aatiecpnientos de los nifios en el
contexto hospitalario aunque no pueden explicarmexplicarse cémo lo hacen. Una
tarde, mientras a un nifio le realizan un proceditoien laSalaconversamos al respecto.
Nahuel de unos 10 afos esta en su cama llorandtms ymoviéndose de tal manera que

fue rodeado por sus padres, uno a cada lado, gsestenen con firmeza. Su mama al
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borde de las lagrimas, pero sin llorar, con el poeolcado sobre el de Nahuel que esta en
la cama, tratando patalear para zafarse, desespegate, le habla pacientemente para
tranquilizarlo, mientras €l grita. Su padre losararambos algo mas incorporado que su
madre pero también sobre la cama para frenar elinmeno y permitir asi que el
enfermero que es quien colocaviatrabaje sin hacer fuerza, con serenidad que nexjlaie
practica de punzar una vena sin romperla y colattuna aguja parpasar medicacion

La escena es desgarradora; se oye en tdada@aunque no se vea.

Yo miro a través de un vidrio que esta justo adage donde estoy parada en el
pasillo interno, con una taza de té en la manayymes tiempo de wecrea Amalia esta
trabajando en su carpeta en una mesa que tamiééaresl| pasillo, sentada y tomando un
té. Pero ambas miramos a través de los ventanaes ke ponen laia a Nahuel. Amalia
me describe brevemente como entiende su acostuneotam -'yo filtro, te vas
acostumbrando. Después pasa que llego a mi cas®igld a mis nenes que ninguno llore
o grite.” (Registro de campo, 20/10/2010) Termino girando coérpo en direccion
opuesta a la habitacion para no mirar mas lo qyauedo evitar escuchar.

Las maestras hospitalarias acompafian tambiénraddees, quedandose con ellas,
conversando, ofreciendo informacion y explicaciomes solo de suservicios como
escuela sino también de aspectos de los diagngsticatamientos médicos con los que se
van familiarizando, “empiricamente”, al participhe la cotidianeidad hospitalaria. De esta
manera también ofrecen un cuidado daasilias acompafiando, conteniendo, dialogando.

Un tiempo después, tras haber conversado con Amalieefiltrar, estamos en el
pasillo y vemos que la mama de Nahuel sale de ldtatadn, medio perdida, como
mirando por los ventanales a ninguna parte, sudiggme profundamente. La invitamos a
sentarse con nosotras en una mesa del pasillmintgmos quedamos en silencio las tres
por unos minutos. Le pregunto si quiere un té,esign silencio por unos segundos y
reflexiona en voz altdaunque pasa el tiempo no me acostumbro, y se ngaeque
recordar a los médicos cada vez que no entiendo.’algiéndose de manera brusca,
claramente descargando una tension inmensa, notaogee tiene una muletilla de cufo
propio, y que en esos casos les dingren que mi hijo no tiene leucemia todos los dias
eh?!” Amalia le responde con una sonrisa y la toma dedao. La mama de Nahuel la
mira a los 0jos y le devuelve el apretdn; luegtesanta y se va caminando lentamente a la
habitacion. (Registro de campo, 12/11/2010)

Las madres a veces no saben bien qué hacersenid¢ms cuando reciben el

diagnostico y los primeros tratamientos, tal comoedio en la escena que describiré a
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continuacion. Una tarde tenian que habilitar ar@aelporta-caty nos pide el enfermero
que nos retiremos de la habitacién, donde Amaltabestrabajando con Jimena, un
debuf®, una nena nueva en la Salcién diagnosticada con Leucemiad’a mama de
Jimena ante el pedido del enfermero sale con rassdtabia un bebé mas y la madre se
queda con él; y Jimena queda en su cama. Mierdiasos, la abuela de Carina, Rosa,
devuelve a Amalia unad8ibritos de la escuela”.Una vez afuera Amalia los limpia con
alcohol y restituye a ldbiblioteca”.

En estos momentos, mi atencion se divide entrégdacsdon de lahabilitacion del
porta-cat de Carina que grita desesperadamente desde @ oeclas maniobras de
preparacion en la mesa contigua dicierfdo Fabian, por favor, no, por favor, no”
(llamando al enfermero por el nombre); y la exmiéa que Amalia le sigue dando a la
madre de Jimena sobre la escuela hospitalariagdousmpresentan por primera vez.

Fernanda otra maestra, se acerca y le preguntdraama de Jimenatémo fue
gue llegaron al diagnéstico y entonces Silvinanima, le cuenta‘‘Le salié un ganglio,
que tardaron en diagnosticar y que le fue creciedddamarnio. Le hicieron una puncion
del ganglio y ahi sali6 que era leucemia, Albersoe¢ médico que la sigue y me explico
junto a mi hija el diagnéstico. Ella esta al taritcAmalia mientras conversa con esta
madre, se pone a corregir unas tareas; en la misesa que Fernanda, también esta
corrigiendo. Fernanda se rie, y les explica queende de lo que estaban hablando sino de
una tarea que esta corrigiendo. Se excusa varias y®r temor al mal entendido. Luego a
medida que la situacion deHabilitacion del porta-case hace mas violenta por los gritos
y ruegos de Carina; yo dejo abruptamente de escestaotra conversacion.

Silvina, la mama de Jimena, aunque conversar coaliArasta presenciando lo que
pasa con Carina, espantada, y veo como se va ponieral, a tal punto que casi
imperceptiblemente se va moviendo hasta que quaded® delante de la puerta de la
habitacidn, de vidrio. Jimena estd dentro solé&oatle del llanto, y por primera vez en la
Salg en ese mar de gritos terrible y le hace sefias quag entre pero la madre no puede
entrar. La habitacion quedéslada mientras se hace el procedimiento: nadie puettaren
ni salir. Fernanda y Amalia observan esto e informda Silvina sobre girocedimiento
le explican qué‘a Carina la estan pinchando con una agujita en lugar especifico
donde Carina tiene un aparatito que se llama padgeter, para evitar ponerle una via; y

gue no puede entrar hasta que termine todo el gliogento de habilitacion del porta-cat.

> Los médicos utilizan la palabra “debut” tanto peeterir al pacienteapenas recibe el diagnéstico y los
primeros tratamientos, como para referirsmaiento de diagndstico de la enfermedad
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Las maestras le explican a la madre que manifssfareocupacion porqgdeo le puede
explicar [lo que esta sucediendo] a su hij&8ilvina comienza a hacer sefias y gestos a
Jimena a través del vidrio de la ventana para qure (mueve un dedo de la mano hacia
los lados para decir queo” y se sefala los ojos y le marca el celular, sadalzon el
dedo para que use el teléfono celular...). Jimgaara el teléfono (todo sin moverse de la
cama) y manda mensajes. La madre explica a lastrasmepie estdn viniendo los tios a
verla, y que con ellos puede que hayan enviado emsaje o bien que Jimena les puede
estar escribiendo.

Carina le grita a Fabian mientras haceideparacién del campo quirtrgicy los
materiales descartablesno, no”... “Todavia ni te toqué!!”’le dice Fabian. Carina grita a
la abuela;no, no”... y ella le respond&uedate aqui!” desconsoladamente y con un grito
desgarrador:Tranquila o vamos a la fuerzale dice Fabian a Carina. Cuando Fabian la
pincha Carina le gritédale Fabian, dale Fabian”,le dice el nombre sin parar acelerada,
gritando. La situacion para mi es de una cruddzah ta abuela fijando a Carina a la cama,
Fabian haciendo su trabajo; Carina rogandole denemzera “que lo haga”... En un
momento Amalia que parecia estar abstraida hacietrtdocosa sin sacar la cara de las
correcciones del cuaderno que estaba revisando“gyt Carina!” y sigue corrigiendo.
Cuando todo termina, me acerco a Fabian y le pteggdecime...cémo hacés?/ él me
hace el gesto de pegarle dos sopapos a una pegsenasta de frente y debajo de su
torso... Azorada por su respuesta le seffalo te llamé por tu nombre, dijo tu nombre,
sabe tu nombre...Y Fabian me mira como diciendoY???”. No dijo nada mas y sigui6
caminando por el pasillo haciadadfice

La madre de Jimena apenas entré casi corriendad@hbrau hija que habia estado
llorando y le comenzo a explicar o que le habiechl a Carina, sentada al lado de su hija
en la cama, con una pierna en el piso y la otrgaple, casi colgando, ya mas distendida.
Amalia sacé su carpeta y unos materiales par&rabajar con Zaira una adolescente a otro
piso de internacién. Cuando salimos pooféice minutos después junto a Amalia, Fabian
estaba comentando lo sucedido, en especial comonalardecia el nombre y explicaba a
sus compafieros como si la situacion también loenabhockeadeaunque minutos antes
ante mi pregunta al respecto su gesto fue adugiegistro de campo, 09/11/2010).

Estos padecimientos de los niflos y sus madresnmepriotro cariz a los cuidados
que proveen las maestras hospitalarias. En lanaxte@m, el sufrimiento y el dolor vivido

de manera patente en los cuerpos es un hechocudohesnos, lo vemos, lo palpamos, lo
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olemog® etc. Esto se acent(la mas aun porque el propiaajeobiomédico para tratar
estos padecimientos inflige ademas, por si mismafupdos malestares, en el afan de
aminorar o tratar de erradicar la enfermedad, paegrar la salud. En la internacion
vamos modelando junto a otros, con distintas egjiad, formas de otorgar significaciones
a esos “hechos”. Organizamos activamente modostde ¥ permanecer, de acompanar y
tratar -en el sentido antropoldgico sefalado pogld=p de cuidar a los nifios y a sus
madres. Y también a nosotros mismos. Ese conwaguiere de maneras (me atreveria a
decir “ilusorias”, “imaginarias”) de “silenciar”,irivisibilizar” y “desmaterializar” los
padecimientos a través de esfuerzos practicosgiéfisacion (no siempre conscientes)
para “reducir’, “disminuir”, “morigerar” -por instaes, al menos- el impacto, forzoso, en
cada persona. El riesgo, como vemos mas clarareargpersonal de saludoero del que
no esta exento ninguno de los estamos alli, eespaereorganizacion practica al volverse
rutina silencie, inmaterilizace, despersonalizade, una vez y para siempre, los
padecimientos de las personas, cristalizando urordecdestar, permanecer y tratar en este
sentido. Las maestras aprenden a cuidar alsasnoscuidandolos, del mismo modo que
la mama de Nahuel refiere que no convive con eteradesde que nacié su hijo, que esta
aprendiendo -con altibajos- a hacerlo dia a diauidar y en qué consisten los cuidados
también lo aprehenden, lo corporizan los adultogarticularmente, en el caso de las
maestras, este proceso ekrolarizacionvivido por ellas con sualumnosy sus madres
también es el que les permite ir adaptando, ponm@j® contenidos curricularesentre

todas estas otras tareas que corporizan el trabegar hospitalario.

“Estar en la escuela” como una manera de cuidar alpersona

“Respira, inspira el aire
No tengas miedo de preocuparte

Las sonrisas que des y las lagrimas que llores
Todo lo que toques y todo lo que veas
Es todo lo que sera tu vida.”

Roger Waters, David Gilmour y Richard Wright
Respira (1973)

® El tema del olor, de los olores en torno a lospo® padecientes, mas aun cuando las personagmpierd
control sobre los limites y los modos de presegitanismo -me refiero no solo al control de esfietesino
también cuando no pueden evitar vomitar, tenerd@it@nes en la piel que supuran, etc.- no lo hedzo

en esta tesis. Hay trabajos que lo han puesto ddfiesto y analizado de manera brillante en persona
adultas en cuidados paliativos como el de LawtO0@2.
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Las maestras encuentran que el tiempo y espadm ekcuela en el hospital no es
considerado como parte del bienestar del nifio emt&xnacion por los médicos y/o
enfermeras con la misma jerarquia que ellas lewten’’ Si bien coinciden en sefalar
que “lo primero es la salud”,otorgandole de esta manera aatancionmédica el rol
principal en el cuidado de la salud; el lugar inraginente posterior que ubican para la
escuela no siempre logran disputarlo ante “lo noddi&Estos desacuerdos generan
conflictos con médicos y enfermeras que las maestxperimentan comiaterrupciones
al y en eltrabajo pedagogicaue realizan con los nifios.

“Amalia trabaja con Pedro, va a su habitacion. ®eestd en la cama con
alimentacion enteral, por sonda nasograstriea,alimentado por la nariz con un suero. No
tiene mas de 7 u 8 afos, lo veo bien aunque esdeiggdo. Esta la mama al lado de la
cama, Amalia habla con ella sobrgake a la escuela domiciliaripara que le den clases
en la casa, una vez que le den el alta médicatdentsrnacion. Me entero que vivian en
Santiago del Estero, y ahora en Buenos Aires ad&ia hospitalizacion, en casa de una
tia. Amalia le lleva fotocopias con ejercicios y penen a trabajar, hay cuatro
“situaciones: el campo, la playa, el huertg, no recuerdo la cuarta”. Pedro dibuja y
conversa sobre cada una de ellas. Luego tiene quer huna oracién sobre cada
“situacion”. No tiene cartuchera ni materiales o Utiles desleuela; Amalia le regala un
lapiz y un cuaderno, le presta su cartuchera ajaaben una fotocopia que luego pegaran
en el cuaderno. Hablan con la mama sobre el boyetittas cuestiones administrativas.
Cuando terminan de conversar Amalia le pide a len&ngue la deje trabajar sola con
Pedro. Hacen varias tareas (la caratula del cuadesctriben el dia y la fecha). Leen
juntos la consigna de la fotocopia e inician laaarPedro no sabe qué es“boerto”.
Para explicarle Amalia le pregunta dénde viviaresgn Santiago, si era en la ciudad. El
responde que no y asi van llegando a la idedadehpo”, la “siembra”, el “huerto”...
Cuando dibujan qué hay en el huerto, hay que pantBara invitarlo a usar sus utiles le
dice “Usa mi cartuchera como si fuera tuya, aunque mgcholores no tengo”Entra la
enfermera sin golpear, le da la merienda, una leohen botellon de vidrio que cuelga en
el porta suero, y la mama tiene que firmar unaildanaciendo constar que la recibe. Es
hora de merendar y tanto la enfermera como la madcen todo mecanicamente, sin

hablarse, evidentemente la madre ya conoce el ¢im@nto para recibir el alimento y

" Como ya mencionamos, b consentimiento para escolarizpor parte de los padres también cuestiona
este“segundo lugar”que ellas le otorgan a la educacién en el cuidadwégarantia de derecho/ste los
nifios.
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todo se resuelve en minutos. Pedro sigue su ci@senerendar (son mas o menos las
cuatro de la tarde), y empieza a escribir. Amaigeltera la consigna a modo de pregunta
dice“¢ Dibujar o escribir?” (la consigna es dibujar). Pedro continla conregaty deja de
escribir “flores” para dibujar unas flores. Amalia dice que“son Margaritas!” y le
explica que‘un huerto no es un jardin, pueden ser otras floces semillas...”Y Pedro
responde,'Si!lll Girasoles!!!!”. Entonces eso que Amalia pensaba que eran masgarita
son girasoles y el dibujo ya no lo corrige porgesta bien”. Hablan de los huertos,
basicamente Amalia le cuenta como son, como esti@amiaados. Pedro esta sentado en la
cama y apoya las hojas en la mesa de la camamesté&oncentrado. Y la mira muy
atentamente en el rostro, a los o0jos, de la misar@erna que ella lo mira atentamente. Yo
voy a buscar mas colores porque no tienen much@saila hospitalaria que esta en otro
piso. Cuando vuelvo, encuentro a una medica ynaaldre de Pedro al lado de la cama. La
médica le pide a la madre llevarlo para hacerle estudio y le dice“necesita
electro(cardiograma), un estudio que debieran hbéecho antes durante la mafana y
no le hicieron. Si no lo lleva corre el riesgo dergher su turno”.Al toque, y sin dudarlo, la
madre empieza a ponerle las zapatillas a Pedro,dgjge de trabajar subitamente con
Amalia porque la madre lo sienta en la orilla dedea para ponerle el calzado. Pedro se
despista, primero mira a Amalia y luego terminaamdo la zapatilla que le pone su mama,
apurada, algo bruscamente. Amalia habla con lacgaddie dice (visiblemente molesta):
“Esta la escuela, me podés preguntar si ahora yedauinterrumpir la actividad”.Y
enojada mira a la madrgo ahora soy quien esta trabajando con su hijstaecon la
maestra, me pueden preguntar, nd2 médica hace la pregunta a la madre (sorprendida
por la interpelacion de Amalia pero de buena manef&i no lo lleva, corre el riesgo de
perder su turno, pero podemos programarlo para ali@’. La madre continda poniéndole
la zapatilla, mirando los pies de Pedro o el piaiQuiera le responde a la maestra ni a la
médica). Amalia (resignada) le dice a amba$Bueno, me avisan cuando vuelve asi
seguimos”y se va al aula hospitalaria a trabajar con BruiiBegistro de campo,
29/10/2010)

Las maestras hospitalarias suelen experimentas estiges conflictivos entre las
practicas escolares y las médicas, que expresamnetamente las relaciones de poder en el
contexto hospitalario, conttnterrupciones”. Mas auncuando no se consideratebajo
pedagogicajue ellas realizan con los nifilos como parte @dédacionque ellos reciben en
el hospital, como parte de sus cuidados. No ee &ritecho en si de tener que interrumpir

el trabajo lo que las molesta (aunque refieren gemuchos casos también podrian
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organizarse conjuntamente para que esto no sua@da) que no se las considere
“respetuosamente”, que no se les reconozca suidadagn los cuidados y también por el
lugar que le otorgan al nifio en los cuidados -quées pregunten, expliquen, “anticipen”,
etc.-. En ciertas ocasiones, estiaerrupciones” son categorizadas confimvasiones”
por las maestras, especialmente cuando la manegaestos profesionales se dirigen al
nifio realizando un tratamiento médico que infligelod por ejemplo, no apela
expresamente a algun tipo de dialogo con ellos.

Los cuidados legitimos dentro de la internacion soateria de disputa. El
reconocimiento de las madres, mediante@wsentimientoy de los nifios, a través de sus
ganas,es primordial para la incorporacion de los demas alndes “hospitalarios”. La
autoridad de las maestras esta permanentemente@n ¢on otros (médicos, enfermeras,
madres, voluntarias y los propios nifios), de quiesiias precisan reconocimiento para ser
y hacer en la internacion; y a quienes reconocaittn como personas autorizadas para
volver legitimo su propio accionar. Por este mqgtigomo mencionamos en el capitulo
anterior, tienen qu&lavar la banderita[de la escuelajodos los diagen el hospital]

Una de las primeras tardes en que asisto a lalaséuealia me cuenta que cuando
estan trabajando con los nefiles interrumpen sin siquiera pedir permisoijientras que
cuando ocurre a la inversa ella les did&engo en un rato”.Recuerda una situacion en la
que le ensefiaba las tablas a un nene y en la gtié sna“invasion”. Cuenta que
interrumpieron la clase, para pasarle una medioagian nene al que no le dijeron nada.
“No se ponen en el lugar del otro, no contemplatughr del cuerpo, del dolor ajeno, no
tienen respeto por la persona. No le anticiparajugra qué le iban a haceny que ella le
pidio, “pidanle disculpas al nene, no a mi, a g’ que le contaran qué le iban a hacer. En
esa misma jornada, para mi asombro, algo mas tprdsencié una escena que reflejaba
esto que ella me habia relatado.

Amalia se acerca a trabajar con Melina mientrasiédica, que se esta retirando de
la habitacion, al cruzarse y de cerca y en voz legpde a la maestra gtieate de sacarla
de la cama, por la hipertonf& vy le recuerda que nos tenemos que pahdrarbijo.
Mientras nos lavamos las manos y colocamos eljbatbs padres ayudan a Melina, de 10
afnos, a incorporarse de la cama, pese a tenamgegldificultades motrices, le acomodan
el cabello y le colocan el calzado. Ellos la so&trepara que pueda caminar, uno a cada

lado. Amalia lleva ldbombaunos pasos atras de ellos tres, porque Melina pelsta una

"8 Gran tensién muscular que rigidiza el cuerpo
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viaen el brazo derecho. Una vez que Melina estadeifitante a Amalia, la madre le trae
su mochila a pedido de la maestra y yo colaboremshufar labombaen otra toma
eléctrica. Amalia saca los utiles y una carpetéadeochila, y dice en voz altd’jSe vino
con todo! jQué alumna espectaculamévisando el cuaderno. Yo me quedo a un costado
de la mesa en la que trabajan, cerca del ventagmalloy a ambas de perfil. Melina habla
despacio, en voz baja y con el barbijo; por lo apgecuesta seguir la conversacion. Amalia
le pregunta:“¢, Como te sentis? ¢ Te duelen los brazos, las pgstrg En cual (brazo) tenés
via? ¢Qué te hicieron ahi? (sefialando la via) ¢@més ganas de hacer®Melina
responde a cada pregunta pero no escucho claramensdia tampoco, se nota porque
repite cada respuesta como chequeando lo que éscuthe gusta ir a la biblioteca!
iQué bueno aca tenemos un monton de libros parstame!!” y le comenta de la
biblioteca de la Salgy cdmo es el sistema de préstamos de libros. An@jpropone hacer
un dibujo y le da una hoja, Melina trata de dibyjate pintar con lapices pero con gran
dificultad. Amalia le pregunta si extrafia su esguglella le dice que extrafia a los
compaferos. Amalia le preguntg,Te llamaron? ¢Saben que estas internad&® hay
respuesta de Mili que trabaja en sileficigPodés mover el lapiz? ¢ Te presto mi mano y
mi oreja? ¢ Te gustaria escribir una cartaZmalia mientras Melina sigue tratando de
dibujar, le propone escribir una carta para suspedieros de la escuelduguemos a que
S0s mi maestra’je comenta que espera que le dicte el contenida darta. A raiz de la
escritura le diceécomo funciona el Correo”y cual es el “formato y contenido de una
carta” (estaban hablando de la fecha, el encabezpdén eso, una enfermera se acerca
sin decir nada, a nadie, y cambia la bolsapoeta suerode Melina, colocando una bolsa
de color amarill®® que le pasa un liquido all@mbaa la que esta conectada mediante una
via al brazo derecho de MelingBuenas tardes!”dice Amalia a la enfermera en voz alta
con cierto sarcasmo, y la enfermera sin darse lpdida le responde el saludo. Melina
empieza a mostrar mas dificultad en el movimiemtiobdazo por el que le pasan el suero y
con el que estaba dibujando. No pierdo de vistasigtencia de Amalia al principio con la
actividad, para que siga haciendo lo que estabarthg pese a que evidentemente Melina
no puede. Insiste como quien lo hace en una “distra”, pero a la vez trata de
contenerla, ante el dolor mientyaasa la medicacion por la vid&malia le habla de lo que
le estdn haciendo, le pregunta si le duele, le diee se tranquilice, que lo hacen para

ayudarla. “iNo me hagan asi!” dice llorisqueando Melina. Amalia tratando de

0 Con el tiempo me voy a enterar que ptaguetas
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tranquilizarla le dicéya terminan”. Hay un problema con liay la enfermera hasta se
sube a un banco con la bolsa en la que esta lteqestdrpasandoa Melina, entiendo yo
que para que el efecto de gravedad aumente y thasgae el liquido no circule por un
problema de “altura del porta suero”. Viene Falgara ayudar a resolver el problemay le
dice, “a ver Mili un segundo”,y manipula lavia y la bomba hasta que entre los dos
enfermeros lo resuelven pasaron unos quince miret@®o0s, interminables. Amalia le
pregunta’‘¢ sentis el liquido?”para referirse al suero que le estan pasando. dsigue
mal, solo le veo los ojos, solloza, parece muy nilddo Empieza a llorar, a decir que le
duele, y la enfermera, que se quedd mirando cérsa @diquido en ldombay lavia; no

le habla, ni le responde, esta concentrada en|viduj@ del liquido. Melina empieza a
temblar como una hoja hasta recostarse con el éor®b escritorio, “se quiebra”, pide por
favor que la lleven a la cama, llorando. “La clat’imina de este modo. Algo azorada,
Amalia pregunta por el procedimiento a lo largaata la escena, pide que le expliquen a
Melina lo que le hacen. Los padres se acercanreci&€se momento y entre los cuatro las
acompafiamos nuevamente a la habitacion. Amaliaucenel regreso, ella la sostiene, esta
vez hasta la cama y sus padres van detras; yo ategeny llevo labomba Cuando
termina finalmente de acompafarla, Amalia se quedeato al pie de la cama, hasta que
Melina se tranquiliza. Observo en Amalia su rogttono de voz, que refleja un contenido
pero manifiesto enojo hacia la enfermera.” (Regide campo, 14/08/2008)

Si bien madres, médicos y maestras acuerdan‘lqugrimero es la salud”, su
significado y, por ende, los cuidados apropiadea peomoverla, conservarla, o restituirla
no dejan de construirse de manera situada y relaciccn ocasiones como ésta las
maestras hospitalarias cuestionan éticamente lafosnde intervencion de médicos y
enfermeras, aunque acuerden con el lugar primogdialtiene su injerencia en el proceso
deatencionde estos nifios, y compartan con ellos el lugda déedicina como primordial,
interpretan de modo diferencial los cuidados (eselzalas practicas que realizan).

Dentro del campo biomédico también hay pujas amtarcomo resolver y quiénes
se deben ocupar de cuidar a los nigasemente enfermpdiscusion a la que aludimos,
aungue no abordamos en forma directa en este tdsngrrar el ambito y el modo de
surgimiento del equipo de cuidados paliativos @a kespital, referido en el capitulo |y
que profundizaremos en el capitulo IV. La escuetsphalaria agrega otra trama
institucional, que como vimos con la presenciaateVoluntarias hospitalarias y de una
Fundacion, una Organizacion No Gubernalemtal (ONG), no es ré&cal que suma

esfuerzos en el cuidado de los nifios en la int@ynay asi podriamos seguir indagando la
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existencia de otras cuidadoras-. La autoridad de rfeaestras hospitalarias tiene

reconocimiento institucional por parte de médic@nfermeras que posibilita su presencia
en el hospital, siempre y cuando reconozca su kigaordinado a latencionmédica, que

es la que tiene la potestad de ocuparse de la. g&dtml mismo podemos verlo reflejado en

la autoridad para cuidar la salud entre las maegtias voluntarias, cuando las maestras
seflalan que ellas educan, mientras que las volastagalizan tareas recreativas. De esta
manera, las disputas entre las cuidadoras hosmtalde la salud expresan una serie de
jerarquias (de mayor a menos, entre médicos, eafaanmaestras, voluntarias) siempre
gue cuenten con ebnsentimiento deldulto responsabldel nifio para intervenir.

La manera en que las maestras expresan incomodydadnojo antes
“interrupciones” que llevan a experimentar hasta cofimvasiones” denota modos de
disputar la autoridad en el cuidado de los padetitos ante ciertos modos de actuar de
algunos médicos y enfermeros. Sin embargo no haypguder de vista que también
establecen lazos deabajo en equipo con personal del hospitd, laSala, de lospisos,
delequipo de paliativgsetc. y del voluntariado, para aunar fuerzas srcindados.

Las disputas con las madres en torno a los cuidémdsemos mencionado
tangencialmente pero no la hemos abordado en phofach dado que no estableci
vinculos con familias y nifios que no aceptaran esmolarizados, que o prestaran o
retiraran swconsentimientgara ello. La anuencia datlulto responsablen laSalapara la
escolarizaciondel nifio es el puntapié inicial para un proces@u®rizaciones, como ya
mencionamos en el capitulo Il. Pero este procaggiere de manera de autorizaciony
la del nifio para desarrollarse en la internacion.

En una ocasién, las maestras tienen una convensaolire lagpocas ganagjue
Jorge, stalumnq tiene de estudiar y hablan con su padre y suenaido que ambos
estaban presentes enSala Les plantean que saben q@s ‘Un bajon estar internado”
pero que Jorge expresa poco interés por lo escolar, que detio el dia con la
Play[Station]”; y les manifiestan al padre -que no es quien nionerate esta en ISala
que en este contexto ellaan “con los chicos que tienen mas ganas, que osrglie no
tienen insistir tanto”.Que siempre insisteruh poco pero hasta ahi para no forzarlos”.
Las maestras reconocen que Jorge reacciona disemtie a la presencia de la madre que
“lo apafia mas”. “Con Ud.”, le dicen al padre, “Jorgee posiciona de otro moddhi el
padre les comenta con cara de preocupacion quetsas hijosdejaron los estudios
Entonces, las maestra le piden al padre quectomprometa a Jorge a que traiga la

carpeta siempre que viene a interndrseque ellas van dtratar de evaluarlo” pero
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plantean que tienen un limite y que si bien la lesiciad es obligatorides una obligacion
gue los padres tienen que hacer cumplir en primmgat.” El padre les dice que siempre
habla con la madre y le diceo pensés que esta enfermdjjClaro!! lo mismo nos pasa

a nosotras”,dice Fernanda junto a Amaliggero también entienda que tampoco es un
castigo la educaciéon.{Registro de campo, 12/11/2010)

Esta situacion expresa como &scolarizacioncomo proceso vivido en la
internacion como parte de los cuidados de los padeTtos de los nifios que las maestras
llevan a cabo, no solo lo autorizan el nifio y sudmasino de una u otra manera, todos
aguellosfamiliaresy allegados que también estimulan la continuidad de los éssu@on
palabras de aliento, regalos de objetos escolareguntas sobre como le va en la escuela,
etc.), como una manera de sostener actividades dehico sano” en la internacion. En
este sentido, las maestras requieren de la autinizde lasescuelas de origeal menos,
mediante elpase de matriculay la colaboracion de sus maestras, sobre la queos

vamos a extender, y que ya mencionamos en el tafitu

La maestra no siempre puede definir el inicio Yfitalizacion de la actividad
escolar hospitalaria con cada nifio. Sus cuidadososstituyen con y adecluan a la
voluntad y posibilidad del nifio de trabajar corm®llpero también a las practicas de salud
que ejercen médicos y enfermeras, en cuyo marcana@n y adaptan las practicas
escolares. Esta superposicion que las maestras #rao“interrupciones’ refleja l6gicas
gue coexisten pero que no siempre son coincideote®l propoésito y/o modalidad de lo
gue interpreto como cuidados.

En el tiempo y espacio simbdlico que instituyennegestras escolarmente ingresan
experiencias que no tienen que ver con la intednaoero que dialogan permanentemente
con el estado de salud-enfermedad del nifitdisgndstico”, “tratamiento” y “tiempo de
internacion”, tal como expresa la escena siguiente.

“Manuel tiene 13 afios, tendra una altura de unanetmedio y es muy palido y
delgado. Esta calvo, no tiene cejas ni pestafiasapguimioterapia. Esta acostado en la
cama con una remera y un short y tiene un par dajal pie de su cama. Nelly, su
maestra hospitalaria, me cuenta que tiene cancé eolumna, en las cervicales y esta
esperando a ser operado, necesita una proétesisogliega. Como mas del 80% de los
nifos que se atienden en el hospital no cuentaicarobra social o prepaga médica, por lo
que la cobertura depende exclusivamente del sempidilico que provee el hospital. Lleva

internado mas de 6 meses, junto con su mama, esipela operacion. Su familia es muy

126



pobre, y vive en una casilla en Moreno, en un laej@ado, semi-rural. De acuerdo a los
médicos la casa que tiene no estd en condiciomas para que Manuel esté ahi hasta su
operacion; alli viven su papa (que tiene tuberdsilp®sta sin tratamiento) y otro hermano
unos afios mayor que él.

Nelly me comenta que lo quieadenderlo mas posible porque estan por operarlo.
Entra en la habitacién y saluda a Manuel y a su &darpide a Manuel que salga con ella
al pasillo de IaSala En una mesa simil escritorio se sientan a trab®januel tiene un
cuello ortopédicoy esta sirvia. Le cuesta respirar, se ve en el esfuerzo queat@ax.
Sus movimientos para desplazarse son muy lenestaypercepcion se acentla al escuchar
coémo arrastra los pies al caminar en ojotas. Efbdasos tiene moretones que son marcas
de lasvias es zurdo (agarra una hoja y un lapiz que le dmaestra y una fotocopia).
Nelly le dice a la mama de Manuel, que se acergaragué estan haciendo, que esta
“liberada”, que haga otra cosa. Entonces Sara sale 8altamientras Manuel y Nelly
trabajan en una mesa, sentados los dos, en elip&iino donde los acompano:

Manuel:- Vos tenés auto?

Nelly:- No, ni sé manejar. ¢ Por qué?

Manuel:- Asi me llevas...

Nelly:- ¢ A pasear?

Manuel:- Si...

Nelly:- Primero tenés que ponerte bien, hacer le#a estudiar mucho...

Manuel:- Voy adentrghace muy lentamente el gesto de que quiere vallarcama)me
maree...

Nelly:- Quedate quietito, si estas siempre en lmade podés marear...Si estuvieras mal
no estarias girandote agbaso alguien y Manuel pregunt6 quién es, se gg® mareo).
Manuel:- ¢ Este lapiz me lo diste vos?

Nelly:- Si, estas hecho un vago, tenés que recupierapo. Vamos a la cama, en serio, Si
te sentis mal. (Siguen conversando, Manuel mira a Nelly a los ojendo le habla y ella
también).

Manuel:- Ayer vomité. ¢Y si te vomito a vos?

Nelly:- No importa, no vas a ser el primero ni &lmo...

Manuel: Lo puedo hacer adentfefiriendose a hacer el ejercicio en la cama).

Nelly: No aca, ya est§Conversan sobre lo que tiene que hacer. Se diggrte un llanto

desgarrador que proviene deSalg Ese nene no nos deja trabaj@vianuel se distrae
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mas). ¢, Estas alla o aca? Concentrate. Si te concentrama®l tema no te equivocarias
tanto.

Manuel:- Ya estd, che!!

Una mama se acerca y le pide una tijera a NellynMa se distrae por el pedido y le
pregunta a su mama para qué quiere la tijera.

Nelly:- (Con tono serio)Estas en clase! jQué te importaefiriéndose al uso que le dé la
madre a la tijera), Como me llamo yo? [antes le dijo “che”] Yo yadige [refiriéendose al
nombre]... No tanto “che”... ¢Querés que te pongaednelente giganteManuel hace
como que se levanta, siempre con una sonrisaidiviidse, no para irse de verdad sino
para molestar a Nell\§jlo (lo acompafa con el brazo a que se siente, Maruleinto vy el

movimiento de sentarse le cuesta lo realiza deemaanestable). Termina la historia.

En eso, se acerca la mama de Manuel y Nelly signeetsando con ella, se pone de pie y
lo deja haciendo una tarea. Manuel se pone el Epila boca, escribe y quiere borrar,
busca la goma, y le cuesta borrar, con los brapopuede ni sostener bien la hoja ni
apretar bien para que la goma borre. Luego queargunta al lapiz y tampoco puede,
tiene muy poca movilidad. Se le cae el lapiz, nedauagacharse, entre lo débil que esta y
el cuello ortopédicayue lleva; se lo levanto yo del suelo, estoy sknpanto a Manuel.

Nelly:- ¢Qué pas6PManuel la mira desde su silla y ella se pone setando él se da
vuelta mirando la hoja de nuevo, ella me mira yigwél 0jo)...Dale Manuel!

Manuel:- Me olvidé.

Nelly:- (Se sienta de nuevo, con tono calmo le &) oficial...” (el ejercicio es una serie
de cuadros que él tiene que poner en orden sealreraite y hacer una oracion sobre lo
que cuenta cada cuadro de la serie, en uno hagdligia”, “un oficial”). S6lo quiero que
escribas algo de cada imagen...

Manuel:- ¢ Por qué?

Nelly:- Yo ya hice tercer grado, ahora te toca @&.vBara qué preguntas si ponés lo que
queres...

Manuel:- Te estoy cargandy se rie)...

Nelly: - (Trata de ponerse seria pero es evidente que M&nuatga, ella se da cuenta y la
situacion es graciosa, y Manuel es muy comiBal)ra con fuerzallo ayuda teniéndole la

hoja).
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Manuel esta a prendiendo a leer. Repite a vecémemte lo que le dice Nelly. La mira a
su maestra, mira como modula los labios cuandoenesalen los sonidos y la imita,

moviendo los suyos con la mirada atenta.

Manuel:- Me hacés confundifle dice, la mira y pronuncia con ella la silabda&nue se
equivoco).

Nelly:- Te borro aca, asi no se te borra to@o Manuel borra, no es con precision y borra
parte de lo que ya escribié y quiere conservar).

Manuel:- No, borrame todo y lo copio de vuelta!!nertes me operan...

Nelly:- ¢ Qué te pensdas que te vas a salvar de mi?

Manuel:- ¢ Ahora?

Nelly:- Qué dia es hoy... el miércoles es primerol.mé&ites es.... siete{sacan juntos la
fecha de la operacion de Manuel. Terminan las onasi y le da otra tarea de
matematicas...)

Nelly:- Vos te quedas haciendo esto. Hacés 10 misnap 5y 5...

Manuel:- Traeme limon...

Nelly:- Vos no podés [comer] limdn, pensaste quseatmia?”

(Registro de campo, 03/03/2009)

La preocupacion de Nelly de que Mantledga tercer grado”-y “pase de grado’-
en la escena relatada es inescindible de su codwide la centralidad que tiefieer y
escribir”, es decir, laescolaridadcomo experiencia de socializaciébn necesaria efida
de un nifio. Manuel le propone if@asear en su autoque bien podria traducirse en algo
recreativo, no escolar- a lo que ella responde dgédicamente” corino seas vago,
ponete a trabajar, a estudiarla escuela hospitalaria proyecta asi un tiempentado a
recuperar una experiencia con una maestra, a utioth escuela en la internacion para
“no perder (mas) escolaridad y completarlaProyecta un tiempo “presente”, un trabajo,
“ahora te toca [estudiar] a vos”que a la vez supone un “futuro” en que el nifior@od
“regresar a la escuela”, “pasar de grado”, “curarsey “continuar su vida” por fuera del
hospital. Las maestras hospitalarias ponen en astzrescuela no sdélo por lo que
representan a través dedbajo pedagoégic@ue realizan con los nifios alli, sino por lo que
representan al traer al hospital, al recordarléstesbajo pedagogicajue ellos realizaron

en su/s otra/s escueldfsareas escolares”, “deberes”, “pedido de utiles™revision de

cuadernos y tareas”, “lecturas”, *“reuniones de pa¥’, “actos escolares”,
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“manualidades que recuerdan efeméridesn sus maestras y sus compafieros; asi como
la escuela -hospitalaria, domiciliariacomun (¢,como metafora de la vida?, tal ygae
les queda por delante.

También surge otro aspecto de las practicas dexdoigara analizar en torno al
chiste, que exige la presencia de un narrador yoyente que comparten un mundo
sociolinguistico; y manifiesta las distintas fumae del lenguaje: poética o imaginativa,
meta-liguistica y fatica, tal como nos sugiere GoiBe(1981). Retomamos en este sentido
su funcion en el cuidado, ya trabajada por WaiB@09) en su articulo sobre las acciones,
silencios y uso del humor por parte de profesiaalertenecientes a un equipo de
cuidados paliativos orientado a la atencion degmaes adultos. “Saber hablar, callar y
escuchar adecuadamente es algo muy importanteagguir relacion terapéutica... pero
mas aun cuando se esta frente a personas que pestdeniviendo los ultimos meses de
sus vidas.” (Wainer, 2009: 431) Saber comunicams®ocpractica de cuidado (verbal,
gestual y expresiva) permite como sefala Wainerofagrse del cuerpo y la vida”. A
través del chiste, las maestras, alusnnosy sus madredes-pliegan, co-construyen en su
interaccion“... miedos, fantasias y terrores -a veces- intergan sacados a la luz,
sopesados, tomados cuidadosamente de entre Igagdiprofundos del cuerpo.” (Wainer,
2009: 423).

Ese“estar en clase”con la maestra hospitalaria genera un tiempo gcéssocial
en el que los niflos -y sus madres- pueden compastiricisitudes de su internacion. Las
maestras hospitalarias en su practica cotidianenaslededar clasepueden preparar y
llevar alguna comida especial para alisnnos hacerles upa, comprarles regalos, ponerse
a llorar con ellos, establecer lazos de familiatjdahasta amistad, con las madres y sus
familias, con quienes se comunican por fuera dspital, por teléfono, por mail y redes
sociales. Durante la internacion este vinculo gqueasconstruyendo cotidianamente entre
las maestras hospitalarias y los nifios y sus madeekigar a situaciones de confianza e
intimidad, que tensionan los limites de lo quedespias maestras denominan cormb
docentegen el que encuadran su practica profesional. Ran@p, ciertas demandas de los
nifios transforman lo que ellas tienen pensado ddsaren su jornada laboral, y asi lo
refiere Amalia:“Zulma me pidié que le lea un cuento. Mirko me lugporque estaba
aburrido. A veces le estas dando clase a fulan#bnene que esta en la cama de enfrente
te mira y no podés no hacer naddRegistro de campo, 21/07/ 2011)

El cuidado que proporcionan las maestras hospaalaa -esta poblacion de-

alumnos especialespuede compartir ciertas caracteristicas de lastipad higienistas.
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Esto se hace evidente en lo que respecta al seguiorde las familias, como por ejemplo,
cuando revisan que las madres soliciten y/o remudwe certificados médicos que
permiten la atencion en los domicilios o informaned hospital y/o la escuela posibles
dificultades con los padres, requiriendo la visitaasistentes sociales y/o educacionales.
Estas acciones sin embargo estan muy alejadasptedaupacion y formacion del vigor
fisico a través de la gimnasia o la exigencia dm,adado que son situaciones poco
factibles en el contexto de la internacion y esiifi®s requieren en forma permanente del
cuidado de otros -adultos- para poder realizavidetiies basicas de la vida cotidiana,
como alimentarse, vestirse, movilizarse, higiesigaetc. De todos modos, el énfasis lo
instalan fundamentalmente en las exigencias panala® madres que son quienes se
ocupan y con ellas colaboran, llevandoles comida jp@s nifios,shampoopara ellas,
facilitandoles un tramite, etc.

Las maestras de la escuela hospitalaria en esteidnelcuerpo a cuerpo con los
nifios y sus madres articulan una singular vincafagntre los campos de la salud y la
educacion; en donde la relacion interpersonal tatuennoy sumamaes de una profunda
intimidad y confianza, configurando asi una diménsafectiva donde “el cuidado tiene
lugar conamor” y ante la inminente incertidumbre de la vida mish@arelacién cotidiana
de estos nifios con sus maestras en la internadeéwiyencia compartida de situaciones
amenazantes y/o limilgue experimentan estos nifios junto a sus madsarasforma el
vinculo escolar otorgandole una dimension profuretde personal, que ellas tienen
dificultad en categorizar como propia dersli docentepero que a la vez caracteriza y
distingue el trabajo que ellas desarrollan en eteodo hospitalario.

De esta manera, en la practica se sucede lo qaabafnos en un documento
oficial, las maestras asumen‘fancion de familia, de amigas, confesorag’trean‘lazos
afectivos”, “de seguridad y confianzatle intimidad.

El tiempo y el lugar dado cuerpo a cuerpo en dbaja escolar hospitalario,
involucrando la oralidad, el movimiento, los afegttns sentimientos nos hablan de la
dimensidnexistencialde los cuidados, y de los padecimientos en péatical tratarse de
nifos gravemente enfermog sus madres (subrayo en negrita porque ya noeatrou

palabras para referirme al acto mismo de existiestar vivo en el mundo).

Acompaifiar ante/hasta el final de la vida

“El cafion se aproxima. Muchos soldados tocan
a su vecino, como quien no quiere la cosa, con
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el hombro, con la pierna, como si la Unica
defensa de un hombre contra la muerte fuera la
presencia de los hombres.”

André Malraux
La esperanza (1979)

Una noche me llama Amalia por teléfono a mi casa pgantarme de Uriel, un
alumno, adolescentede 16 afios, que ellaguiere mucho”. Me cuenta que esta
“embromado”, que esta“depresivo”, que estad“con quimio(terapia)” pero muy
“consciente de la enfermedadtiene una fecaid®™ y aunque ahora est4d mejtesta
muy deprimido”. Fue a verlo, no con la intencion de trabajar, parale saludarlo y
encuentrdal pibe” en la cama‘Esta descubriendo su verdad [que se va a morigné
miedo”, y me relata el dialogo con él en su habitacibfica el dia espectacular que hace
y yoaca, ya no doy mas, estaria andando en bicicletata situacion es una cagaddé
dice Uriel. Amalia me comenta que no le dijo naalentador’; me dice que el chico le
dijo que a él'no le dieron a elegir(conocer su pronostico médico)”, que nunca se imdag
que los médicos le iban a decir... (y Amalia no teara frase, entiendo “que se podria
morir”) Que a él le dio bronca pdno poder llorar en ese momentoy que termind
llorando con ella. Ella le responde du® se ponga la coraza...Me cuenta que en esa
charla se puso a llorar con el chita,veces esta bien llorar con el otro, aunque sea u
alumno”. Que sabe qu#o es psiciloga’pero que‘como persona lo quiere muchofue
sabe queé'a lo mejor no es lo mejor ponerse a llorar condalico, pero que se puso a
llorar...” y me lo cuenta llorando (Registro de campo, 13@B12.

La relacion que estas maestras entablan conmalsusnosy sus madres revela
modos incorporados de expresar afecto y afici@mtéra los padecimientos en el tiempo y
espacio de la internacién; por ejemplo, por paedod propiogacientes Uriel no lloré
ante sus médicos, pero si con su maestra- y dadatra —que supone que no debe llorar
con unalumng queno es psicolog@ara conversar “en tanto que experta” con él skabre
angustia y la tristeza que le produce saber gwa semorir, etc.-. Esta practica de cuidado,
gue consiste en escuchar, acompanar al adolesaestepadecer, en el relato de la propia
maestra entra en tension como otras formas de gesamel rol docente -de educacion
especial, no hospitalaria- que ella misma tambn&orporé6 como “correctas”. Con/vivir
con situaciones en las que Blsmnosy/o sus madres les manifiestan (con mayor o menor
grado de conciencia) sus temores, angustias gzastante un horizonte en el que la cura
de la enfermedad no es posible, y la muerte estdrpa tensiona también las practicas de

8 La recaida alude a la reaparicién de los sintateda enfermedad de base durante el tratamiento.
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cuidado escolares en las que estas maestras sfizemon y cuyo sentido se trastoca a
partir de la experiencia escolar hospitalaria. psé&tica de cuidado de los padecimientos
que desarrollan las maestras en la internacionnsella con su capacidad de dialogar con
los nifios y sus madres sobre ciertos “temas taju€,involucran la experiencia dolorosa
que estan viviendo al “estar alli”. Estos diadlogmsiestran indicios de formas de
elaboracion conjunta de estas experiencias vinaslad la propia finitud como seres
humanos, que posibilitan cierto grado de perspeditica y control consciente ante una
situacion limite, que compromete la vida misma wiéb, por parte de los nifios, sus
madres y sus maestras (Lacapra, 2006: 83) En @isiogos la inevitabilidad de la muerte
(que nos atraviesa a todos) se distingue clarantemteonocimiento de su inminencia, tal
como lo refieren los niflos y sus madres. Lo quafremta es (lo acuciante) del proceso de
morir. “Quien sabe que se estd muriendo sabe de qué faroee” (Smart, 1971) y las
maestra participan de esta experiencia vital acammd” a susalumnosy susfamilias

de las maneras en que ellos “que saben” tambidratesnsefiando.

Fernanda me explicitaria su modo teicar el limite”, “su filtro”, frente a
situaciones que ella vivia como limite de la sigteemanera. Una tarde, yo le cuento que
la mama de Manuel a quien me encontré en la pdeftaospital me comentd que Manuel,
gue esta agonizando, le dijo que no se quiere dogmé me quedé con ella conversando
en la entrada como media hora, al sol, sentadanes de los postes cercanos al
estacionamiento, y que habia notado que esta nyadr@bia conversado con Judit, la
paliativista, y que sabia que Manuel podia morsain momento a otr6Si”, me dice
Fernanda, Judit te prepara de otra forma para el acto, paoague sucede... Yo ubico en
analisis lo que me afecta, si hago alguna interi@mcsi puedo hacer algo, claro que me
siento mejor. Como me pasé con Paula que tuvoagisplante por una recaida de su
LLA®?... Me di cuenta de que ya no queria entrar magla,ventraba y vefa un cadaver.
Por eso cada uno trata de ubicar el limite, es nmuyortante, yo puedo asi. Amalia puede
otra cosa y vos otra... La muerte te pone al linatiotel tiempo, la dimension del limite
aca esta presente todo el tiemp{Registro de campo, 19/11/2010)

Mercedes, la enfermera, describio en otras palatwamanera de habituarse a

acompafar los padecimientos, e inclusive la muealte sus pacientes cuando

81 Esta experiencia de acompafiar aun cuando ya nounayosible no es ajena al campo biomédico ysno e
escindible de las practicas que médicos y enfesnerdizan cotidianamente atendiendo y cuidandestizs
nifios. No obstante, al interior y en los margeresste campo biomédico es que tienen lugar loslddais
paliativos” como una “especialidad” en salud, deditgs y enfermeros, entre otros profesionales, cuya
expertiseradica en acompafiar “humanizando la medicina’@ajmente cuando “no hay cura posible”.

8| LA: leucemia linfoblastica aguda.
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conversabamos con Judit como los nifilos comunicabanalestar al estar agonizando en
unareuniéon de equipo-“A mi me gustan los que hablan, A Ml, ESO no nempupa, que

se comuniquen... Mas si la persona sabe que semaaré. Me preocupa mas que sean
una planta. Recuerdo las noches en la terapia siten a la noche los chicos querian
hablar... Habia uno de 12 afios, que una noche ydastas cerca del «otro lado», y me
decia... «yo sé que me voy a morir, pero no puedtahabn nadie esto y yo quiero
hablar. Mama y papa me dicen que me voy a curae,rguhable de eso pero yo sé que me
voy a morir...» Y hablabamos toda la noche... Por esoardo las camas, trato de no
dejarme los rostros de los chicos grabadaudit, le respondé&y si, es asi, dificil... y no
nos podemos morir con cada pacient@Registro de campo, 21/02/2011)

En ambos casos, el de Fernanda y el de Mercedemajar dificultad para
establecer un vinculo con un nigavemente enfermen su etapa terminal fue perderlo de
vista como otra persona. En su lugar, aparecierodos metaféricos de referir sus
cuerpos, como “cadavér’-muerto- , como “planta” -como ser vivo vegetdn este
sentido, nuevamente las practicas de cuidado essolwspitalaria, en las palabras de
Fernanda nos muestras la importancia de su congtrucuerpo a cuerpo, en ese ubicar al
nifio comoalumno,como humano.

Cada persona va estableciendo y desarrollando nuedpsneffiltros”, establecer
“limites”, modos de recordar a los nifios en ese con/vivirscodolor, su sufrimiento, que
obviamente no es solo fisico, para poder ubicalondnera que permita continuar, seguir
trabajando, seguir viviendo, alli mismo, junto %l con esta modalidad déencion que
organiza la atencién médica hospitalaria. Por gatosesos, pasan todos los que cuidan a
estos nifios y también los nifios.

Tiempo después, comprendi esta dimension de ldaaos escolares hospitalarios
desde la perspectiva de las docentes como partendetio de la vida de los nifios
internados con el relato que hizo Amalia sobreaéd¢imiento de un niflo, que estando
internado por varios meses en el hospital, no iecbsservicios Una tarde Amalia me
llama llorando y me cuenta que atumno muridé, que hacia mas de 6 meses estaba
matriculado y que la maestra hospitalaria nuevesgeao, que lo tenia como matriculado,
no le dio clases. Indignada me difanesto se muridé sin escuelaMe cuenta que este
joven de 19 afios con cancer que estaba erfrenaida”, al que conocia hace 3 afios

cuando lo diagnosticaron, que en ese periodo anteaibia tenido un intento de suicidio

8 Cadaver que sigue revelandonos en su devenirttdhjer caracter social y cultural, su humanidad aun
mediante sus “restos”, tal y como lo sostienen (2@12).
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tras la muerte de su mejor amigo, también de cancer habia pasado un trasplante de
médula con éxito; quéqueria estudiar’; que otras escuelada de origen y la
domiciliaria” habfan hechdabandono de person&® y que“esta escuela también le
habia fallado”. Que se habigerdido la figura de la escuela del hospitajue“para qué
existia si un pibe como Ernesto habia sido evitaolar’'la docente que lo tenia que tomar y
se habidmuerto sin escuela”’Recuerdo que mientras la escuchaba, crei entereteda
tristeza por el fallecimiento y de alguna manenamendi su bronca ante la no respuesta
de la otra docente, su “falta de compromiso” comalga y con ese chico en particular.
Hablamos como una hora por teléfono, Amalia llorgbgo trataba de escucharla y de
acompanfarla en ese dolor y esa rabia, tan inmensa.

Cuando cortamos me quedé pensando por qué fueetaprtdo para ella que este
chico se muriera sin escuela, me di cuenta queahdahentendido nada. ¢De qué me
hablaba esa preocupacion tan enorme de Amaliag@beberlo escolarizado¢,Qué lugar
ocupaba la escuela desde la perspectiva de essranee lo que fue la vida de este joven?
¢En qué residia la diferencia radical de que Ewnesthubiera tenido escuela en estos
altimos 6 meses? ¢Qué significaba para Améahia haber satisfecho” ese “querer
estudiar” que el propio Ernesto habia puesto en palabram?qge“Ernesto sin escuela”
ponia en jaque la escuela misma? Algo era clarcaygae la escuela habia “fallado”.
“¢ Para qué carajo existia si no era para un pibemmErnesto?’me habia dicho Amalia.

Lo tremendo d€la muerte de Ernesto sin escuelgiara Amalia se referia a
multiples aspectos de su trabajo. Por un lado,eneferia solo a la escuela hospitalaria,
sino a la escuela como totalidad (como instituctmo sistema), ya quasta en la
hospitalaria le fallaron”e hicieron“abandono de persona”A su vez, este episodio ponia
al descubierto que no todas las maestras en eltélospcarnaban la escuela del mismo
modo. Revelaba que las practicas de cuidado tamdstaban en disputa al interior del
mismo cuerpo docente. ¢ COmo sostener entoncesolddad de este magisterio si fallaba
de este modo, si sabandonaba a una personeomo Ernesto (uralumno,con una
enfermedad graveenrecaida,y el final de su vida)? Amalia en el teléfono halédlado
con extrema dificultad, sin parar de llorar; estphdida al medio, no le habia tocado a ella

comoalumno,porque de ser asi, era evidente que Ernesto hueieidosu escuelaa que

8 El “abandono de persona” es un delito previstelart 106 del Cédigo Penal; “se reprime a quiesigre

en peligro la vida o la salud de otro, sea coloofindn situacion de desamparo, sea abandonandsweeta

a una persona incapaz de valerse y a la que dehtemea o cuidar o a la que el mismo autor haya
incapacitado” (art. 106). Disponible dritp://www.pjn.gov.ar/publicaciones/00015/00038&idh versionon

line 07/09/2014.
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le correspondia por derecho y la que ella podia brliedBsta muerte ponia en jaque todo
lo que la escuela significaba y encarnaba para ln@mo maestra hospitalaria: su
compromiso con la escuela, corporizada en ella miso forma sobrellevarla, que definia
como “remar en dulce de leche” aunque fuera “ueerancia gratificante, maravillosa’-.
Este episodio crudo, desagradable mostraba un taspecla escuela descarnada, sin
cuerpo (sin una maestra que la corporizara y coalumno fallecido), siltmagia Amalia
con su llamado hacia publica esta denuncia, qeizd® una manera de recobrar para si,
ante mi persona, algo de esa autoridad que se palialo al dejar morir a Ernesto sin
escuela.

La escuela hospitalaria construye una forma degrefiear la existencia de estos
nifos y sus familias, y de la escuela misma constitirtion, especialmente para las
maestras que encarnan la escuela pero tambiéhogandios y jovenes que como Ernesto
“quieren estudiar’y para sugamilias que“consienten su escolarizacion'que como ya
mencionamos Amalia referia producto de tebajo de hormiga.“Estudiar”, “tener
escuela’es una forma de proporcionar una “ilusioumi sentido vital a la experiencia de la
escolarizacion de vida, de estos nifiogravemente enfermog sus familias en la
internacion... En todas las acepciones que puederadmo abandonar a una persona”:
como algo de suma importancia o trascendenciadguenergia o impulso para actuar y
vivir, que mantiene y cuida la vidéAbandonar” a Ernesto fue cometer un acto de
desamparo, un dafo, literalmente descuidarlo. Yaaeisma manera en que la aparicion,
la presencia, de las maestras hospitalarias artealamnosaun moribundos permite
“conservar el caracter de desaparicion de la muértBataille, 2008); permite conservar a
la vez el caracter de aparicion, de presenciaa dedh, de la escuela como un todo y que

en sus limites, coalumnoscomo Ernesto, se muestra en toda su extension.

La organizacion del autocuidado escolar hospitalao

“Ningan hombre es una isla
entera por si mismo.

Cada hombre es una pieza del continente,
una parte del todo.

Ninguna persona es una isla;
la muerte de cualquier hombre me disminuye,
porque me encuentro unido a toda la humanidad;
por eso, nunca preguntes por quién doblan las azaspa
doblan por ti.”

John Donne
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Meditacién XVII (1624)

Este cuidado de las maestras hospitalarias, estepatiamiento, involucra también
una dimensién de autocuidado. Como ya mencionalaafistribucion de la cantidad de
alumnospor piso de internacién apunta a evitgwmemarse”, dado que trabajar solo con
los nifios internados en Hemato-oncologia es cordmterpor ellas combuna tarea muy
dificil”.

Del mismo modo, durante la jornada escolar las treesuelen darse uecreo
alrededor de las 15:30h para tomar algo, en eseemonse sientan juntas en una misma
mesa dentro del pasillo interno deSalay conversan sobre lo que fueron haciendo, sobre
la escuela o cosas de sus vidas cotidianas. Si estdisos de internacién distintos, se
envian un mensaje de texto y hacen una pausa @mel@omparten un café o un mate
cocido y alguna galletita para merendar. Esggeosson mas bien informales, no se
acuerda previamente pautando un horario sino quewajiendo en los momentos en que
ellas pueden encontrarse.

Las maestra hospitalarias suelestar de buen humor’mostrandose “alegres”,
como restandole dramatismo a la situacion de iatédn, y siempre predispuestas a
escuchar, dialogar y acompafar a los nifios y aniadres. Pese a esto, cuando ellas
registran quéno tienen un buen diatomo pardencarar a los pibes’se organizan para
realizar tareas que implican menor contacto carara con los nifios y sus madres, como
“hacer cartelera” (preparar material para las carteleras de losspisor a la sede de la
escuela para realizar tareas vinculadas al lledadalanillas u otra documentacion que la
escuela solicite).

También sucede que hay jornadas en las que ladrastssispenden su trabajo”
ante la agonia de alguno de slismnos Narro la experiencia compartida con Amalia con
quien fuimos a ver a Manuel horas antes de sichallento.

Manuel estaba eaislamientq solo acostado en su cama; no vimos que estusera
la Salasu mama, Sara. Hacia varios dias que Manuel eatgbvazando Fuimos juntas,
nos pusimos el barbijo y el camisolin y entramda habitacion. Amalia se puso a llorar
apenas lo vio, lo acaricio y le hablo al oido, i@ dte quiero”. Yo me contuve varias
veces para no llorar, me fui a la ventana que daasillo interno, solo para volver mi
cuerpo en direccion contraria a ellos, cuando s#laacerco a hablarle, un poco también

para que Amalia quedara “sola” con él y porqueasgolodia mirar sin ponerme a llorar.
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El lugar donde agonizan y fallecen las personassnalgo a perder de vista en la
medida que es al pie de la cama, en un espacinantipersonal, pero a la vez publico,
hospitalario, estatal, donde transcurren los ukimmmentos de la vida de muchos seres
humanos en nuestras sociedades. Las maestrasedeuiela hospitalaria construyen un
significado afectuosdntimo, pero a la vez publico, del cuidado de dusmnos. Interpreto
reflexiva y retrospectivamente que mi corrimientxia la ventana tuvo que ver con la
conjuncion de estos aspectos, que para mi eral difttenar y expresar en la manera en
que lo hizo la maestra.

Luego de unos segundos, minutos quizas, me acgrimgmiré nuevamente. Ella
estaba al pie de la cama, acaricidndole la catalamdole. ElI con los ojos cerrados,
recostado. Cuando me puse al lado de la cama & ébhombro a ellay a él le acaricié el
pelo, ese pelo que yo no conocia -siempre lo hasia calvo por la quimioterapia- y que
apenas reconoci. No hubiera podido reconocerlo $b inubiera visto ahi. jjQué locura!!,
pensé. Luego le acaricié la mano y le dije tambiémido“descansa”. Su respiracion era
muy acelerada, estaba con una mascarilla de axigem los ojos entreabiertos como
perdidos, el pecho que se expandia con dificulsaguse que estaba gadado Me
impresionaba verlo asi. Me impresionaba su cuatplgado y azul, azul producto de la
“obstruccién que genera el tumor en el brazahe explicé luego Judit, la médica
paliativista. Azul casi literalmente, inentendibldploroso. Veia su cuerpo, pensaba
entonces que quizas no habia tenido nunca relacEmaiales con una chica. No sé por
gqué pensé eso pero quizas fue lo mas vital queeseimo a la mente sin pensar, en ese
momento tan tremendo y terrible; que ese cuerpolescente, agobnico, no habia
experimentado “eso” en su viddovia tuvo” me dijo Amalia, de pronto... Quizas mis
pensamientos se dispararon por este comentarigajrexuerdo si fue antes o después. La
verdad, no lo recuerdo con claridad. Lo vi casindés, fragil, muriéndose. Las sabanas
blancas a la cintura, el cuerpo entre blanco y,a®d cama inmensa, y él en el medio.
Estuvimos como veinte minutos que fueron eternogef\de irnos Amalia y yo le damos
un beso en la mejilla. Amalia le dijo de nuéw® quiero” y salidé y yo me quedé sola con
€l un minuto y le di otro beso en la mejilla. Nodpuhablar mas. No encontré ninguna
palabra mas. Salimos de la habitacién y Amaliaigijarando, no tenia consuelo. Yo una
vez contenida ahi adentro ya no lloraba, estaba ahme, insensible, entumecida. Sentia

que tenia que contener a Amalia, que ella lo canods que yo. Manuel fue uno de los
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primeros chicos que conoci, de los tres que yoaqué&e>, me hacia reir, siempre estaba
desafiando a su maestra, haciendo chistes, charlandoco con todo el mundo.

Fue un momento privado, y a la vez solemne, enuel ps replegamos y nos
despedimos de Manuel. No hubo chistes, todo losguédijo e hizo fue serio: sincero,
importante, grave. A mi practicamente me faltaram palabras. Fue un momento muy
duro, quizas el mas duro junto con Alan gritand@méa cara “ESTO ME PASA”. Ya no
podiamos cuidarlo mas, ni estar mas con €l. Masmiektaba muriendo, era cuestion de un
momento a otro. Mi entumecimiento me hace pensantras escribo, en la contracara del
desmayo con el que ingresé aSala (tras ver a Enrique también postrado en su cama);
como las formas extremas que experimenté de tdgamo sentir un dolor inmenso e
intolerable (endurecerme o desvanecerme).

Salimos de aislamiento y nos sentamos las dos @ hancos que hay en hospital
de dia, a la par del pasillo externo, con una pugue separa. Hablamos, Amalia estaba
destrozada. Lloraba sin parar, los ojos en comp@tagz que se le quebraba. Me dijo que
se habian muerto muchos chicos que eranakusnosy que a veces se enteraba por
familiares de otros chicos, que nadie le avisahse muy pocas veces le avisaban.
Paliativosle avisaba. Yo haciendo referencia a eso, cuaaiiw lde Manuel lo menciono
entre los muertos, lo agrego a la lista que elldehanumerado, hablo de Manuel como si
ya hubiera fallecido, uso el verbo en pasado y Aamak interrumpid, con la mirada fija y
enojada:*TODAVIA NO SE MURIQO”.Vino Fernanda, otra maestra, también llorando y
nos quedamos las tres como media hora, sentadalantia de los distintos chicos que
fallecieron, de Manuel y su familia. Pas6 en eseemio un oncologo, Alberto, y también
se quedo charlando sobre lo mismo, Manuel murignbis chicos fallecidos en el afo
Ahi me enteré que a Manuel le suspendieron elntiatéo porfalta de adherencia de la
familia. Sumama Sara, muy humilde, estaba siempre ahi con élgueuren estos
momentos no la habiamos visto. Estabgp&ba ese dia también. Me enteré en ese
momento que cuando le daban morfina para Manukl samaba sypapay que eso fue
parte de lo que hizo que le quitaran el tratamiegte “la familia no ayudaba”a que
Manuel cumpliera con el tratamiento. Amalia relatabdignada que el padre tenia
tuberculosis y nadie lo sabia, la morfina seguraennaliviaba su propio dolor. Amalia
reiteraba su irritacion porque varios médicos haljiegado a la familia”, especialmente

8 Manuel junto a Romina y Juan fueron los pibessagiee méas quise, con los que yo mas me encarifeé. A
fecha solo vive Juan.
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al padre -por tomar la morfina- y a su mama -poimpedirselo-. La célera de Amalia

instalaba su autoridad para hablar dalsmnoy sufamilia, cdmo y hasta quizas mas que
los médicos. Todos ellos maestras y médicos mamejabs motivos del cese del

tratamiento de Manuel; pero Amalia no juzgaba fatailia (con la que habia construido
un lazo de confianza) como si lo habian hecho oteéxdicos.

Las maestras no pudieron ni pensar en trabajaotrorchico después, se fueron al
sucu(cho) a hacer cosas en la carp@tatricula, planificaciones, etcNo puedo mas;
me dijo Amalia. Luego nos fuimos. Media hora despdé habernos ido del hospital,
recibo un mensaje de texto de Alicia, una de las miédicas del equipo de cuidados
paliativos, que nos decia que Manuel habia falkketidl40h. Yo la llamé a Amalia, casi no
hablamos pero nos oiamos llorar. (Registro de cafp@2/2010)
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Capitulo IV - La coexistencia de l6gicas de cuidaden la
internacion

Introduccion

El presente capitulo tiene por objetivo mostrar gesspectivas que permiten
entender la categoria socgalciente-alumng la coexistencia de l6gicas de cuidado, como
la escolar y la hospitalaria, con sus similitudedifgrencias. Para ello, relato la compleja
tarea implicada en la categorizacion de los nigi@s/emente enfermpsnternados, en
torno a los cuales organizan su actividad las mesesie la escuela hospitalaria. Detallaré
dos episodios, la historia de la elaboracion deinfaorme estadistico dalumnos-
paciente®’ y un proceso de jerarquizacién dasosque orientara la priorizacién de la
atencionde alumnos.Procuraréescribir las perspectivas desde las cuales amdoajds
fueron pensados, realizados, recibidos y utilizaddsalizar reflexivamente ambos
reportes me permitié advertir disputas de sentidtbeno a los modos de clasificar a estos
ninosgravementenfermoscomo sujetos mismos de cuidado, a los procesostades su
atenciony a sus cuidadoras.

El trabajo de campo etnografico nos permite congeeto que las personas hacen
y dicen cotidianamente en la interaccion al accadis condiciones mismas en las que
actlan, al participar de las relaciones sociales sjuilan y constituyen su hacer y decir
(Guber, 2014). A diferencia de los capitulos antes de esta tesis, en los que la linea
argumental seguia de cerca las practicas de cuidadas maestras hospitalarias en la
internacion, en este capitulo me focalizaré enrdog procesos y resultados del trabajo
conjunto de estas maestras con miembrogqigipo de paliativd¥, en el que participaba
como sociélog&®. Este apartado estara centrado en los intercandiatiticos entre
cuidadoras para organizar en comun criterioatdacion de los pacientes-alumngs. por
ello que observara el lector un énfasis en la @es6n del proceso de construccién de
categorias nativas contemplando la cronologia géhéxhos que le dieron origen y sus

resultados; asi como el andlisis reflexivo del noisque realizo como etnografa. Por

8 Notese la inversiéon del término que tuvo lugar deanera no controlada en este relevamiento, que
explicaremos a lo largo del capitulo y que pudesditva partir del proceso reflexivo propio de éxudios
etnograficos.

87 De ahora en mas ya no utilizaré itdlicas paracardesta forma nativa de enunciar al equipo deadaisl
paliativos pediatricos de modo de facilitar la leat

% De ahora en més ya no utilizaré italicas paracamésta forma nativa de enunciar mi rol dentreedelipo

de cuidados paliativos pediatricos de modo deifacih lectura.
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altimo, dado que este apartado discurre basicansebte la documentacion de un proceso
de categorizacion y cuantificacion, encontraréeetdr cierto distanciamiento de la carga

emotiva de los hechos descriptos y analizadossecdpitulos precedentes.

El trabajo en comuUrentre maestras \paliativistas

En septiembre de 2009 nos reunimos en el hospitedj@po de paliativos y el
equipo docente de la escuela hospitalaria paraecsawsobre las actividades conjuntas en
lo que quedaba del afio calendario. En generak esttuentros de trabajo tenian lugar en
el espacio fisico y horario del equipo de paliaivBn ellos se discutia qué pasaba con
ciertos nifios y sus familias que ambos equigamos en comin como pacientes-
alumnos y sus familias Estas reuniones también servian para que ambuoiposq
conversaramos soboasosque quizastendiamogor separado pero en los daanirada
del otro era considerada como orientacion pai@rvenciones pertinentes y oportunas.
Fundamentalmente, la médica paliativista podiar@ellis maestras qtipasen a ver a un
paciente”, que por edad y estado de salud podia reqesdolaridad Y las maestras
podian“consultar sobre un alumno®n base a su cuadro clinico, alguna situacion que
involucraba a la familia y/o a otros equipos daeidaton los que no tenian una relacion
como con ésteestuviera (0 no) el alumno en paliativos

En esta reunion estabamos presentes: por part@idiévos, la médica especialista,
Judit, y yo, la sociodloga; y, por parte de la ekruwspitalaria, la directora, Irene, la
maestra, Amalia, y la orientadora social, Helenarabte la conversacion surgié una
discusion en torno a queabia mucho trabajoa como dar respuesta a demanda
asistencialgue habia en el hospital con los recursos humexietentes, e indudablemente
escasosParte de las necesidades y dificultades que atimpambos equipos en la voz de
Judit y Amalia, era el poco personal con que cartgdarehacer frente a la tarea diaria.

Cada una a su tiempo, Judit y Amalia, expusiersmlificultades que habian tenido
para reunirse durante el affithabia mucho trabajo”-y lamentaban no poder hactas
jornadas”, que requeriaftiempo y planificacion”. Parte de las necesidades y dificultades
que compartian ambe@gjuiposen la voz de Judit y Amalia, era el poco persaoal que
contaban paréhacer frente a la tarea diaria”(la descripcién de la composicion de cada
uno de ellos que hicimos en el capituld)servicio de ambos equipos recaia basicamente
sobre una persona rentada a tiempo completo, faareédica o la maestra (titular), con

algun tipo de apoyo, aunque variable segun el casogconstituia a los “equipos”.
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Para Judit y Amalia,la demanda excedia su capacidad de respuestalgsn
recursos humanos destinados a la atencién hospiglaAmbas, la médica y la maestra,
manifestaban en sus relatos una fusdlesacion de soledahte la tarea que tenian por
delante, el grado de dificultad para trabajar ddosgravemente enfermgssusfamilias,
cierto desborde y temor de burn-8uUtEstas reuniones y el trabajo en equipo eran
valorados comdoportunidades para compartir la carga y el destgade la tarea”y para
“pensar estrategias y proporcionar una atencion aidad que garantizara derechHos
para los niflos. Es decir, pateeflexionar sobre la practica”y mejorar los cuidados
provistos para estgmcientes-alumnos

Frente a esta situacion, el equipo de paliativostata con la estructura y
organizacion institucional hospitalaria como enceaadn el que operar: hab@ros
equipos y profesionales médicos que interconsuttgdaeientespodianhacer rondagpara
ver los pacienteshacer su pasg participar del pasede otros equipos, dateneos
hospitalarios etc. Para la escuela, esta situacion se comgibgjiporque al estar ubicada
en el sector de internacion de Hemato-oncologiajasea solia acotarse o reducirse
principalmente a las necesidades observadas edanelsio, aunque las maestras en la
medida de sus posibilidades procurasalir del sector La discusion entre ambos equipos
tenia lugar ademas porque, al contrario que lastnasey susalumnos(en su mayoria
ubicados era Sala de oncp el grueso de lopacientesque veia el equipo de paliativos
eranno oncologicosLa maestra manifestaba que estadpatada,que sentia quésostenia
la escuela con alfileres”y reclamaba abiertamente mas doceete®!l hospital ante la
directora. La directora le respondia ante sus agigjue ella tenia qupensar en toda la
escuela, que tenia otros servicipsjue esto lo habia conversado muchas veces con
Amalia, que ellad'no podia proporcionar mas recursos (humanasla directora aducia
que el unico cargo designado por planta al hospitakl de maestra titular y que de hecho
el de plasticaya era un puesto que habia destinado alli, pegqggrtenecia a lsede Fue
entonces que Judit subrayanido“necesidad de trabajar con lo que hay y tenemos”
plante6é como posibilidatpensar criterios de admisiontle los nifios en tantalumnos

Esta propuesta d&iterios de admisiémespondia a la manera en que Judit, como médica,

8 Esta expresion en inglés se utiliza para referitsindrome de stress” laboral y/o familiar en e¢@uien
tiene el rol de encabezar los cuidados de otrafsope/s termina “quemado”, “desgastado”, por la
realizacion de esta tarea.

E| pase de sala, pase de guardeic. es una actividad hospitalaria desarrollagtalgs miembros de un
equipo de salud (fundamentalmente médicos y/o mefies) que transfieren informacion referida a los
pacientes que diagnosticaron/trataron durante swffaornada laboral, cada vez que delegan a otro/s
profesional/es la responsabilidad de su atencion.
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habia encontrado paedender a los pacientesspecialmente en los casos que procuraba
tamizar, filtrar, cuando segun su criterio otrosdicés demandaban que interviniera el
equipo de paliativosuandd'no correspondia’.

Judit conocia el trabajo de las maestras, por gar@ncia previa en |I8alaaunque
actualmente se desempefaba por fuera de ese sestja que las maestras en forma
preponderantatendiana los nifios internados alli. Yo también estabdanto de las
actividades de estas maestras, como sociologa ldiyus pero también para entonces
como etnografa dado que hacia un afio ya habia eash@nmi trabajo de campo,
asistiendo a contraturno a la escuela hospitalagaaposicion que compartia con Judit
como perspectiva de paliativogadicaba en que era importante que las maestras
“atendieran a otros pacientes no oncoldgicos inggtos” que considerabamos que
también“necesitaban y tenian derecho a la escueldidit propuso armar umprotocolo
con criterios de admisiong hizo las siguientes preguntas a la asistentalstacmaestra y
la directora:“¢Qué nifilos se priorizaban en la atencién? ¢A padeé qué criterios?
¢, Cudles eran esos criterios? ¢COmo organizabanngueso y egreso del espacio de
atencion escolar hospitalario?’De esta forma también Judit esperaba poder ir
encontrando undorma de abordaje en comun de los pacientesiyaasistenciaera una
tarea conjunta. De este modo, Judit hacia evidgmelos cuidados paliativos provistos
por nuestro equipo no eran los mismos que los dogl@roporcionados por las maestras,
aungue podian converger y aproximditemiendo como eje central al nifio, su familia y
sus necesidades”.

Las maestras llevaban urgistro de los nifios que atendian, en sus carpetas y
también en documentacion que era remitida a |ztdre de la escuela. Y esta informacion
a su vez era elevada por la secretaria de la @sengblanillas mensuales a la secretaria de
inspeccion, y por su intermedio a la direccion seuelas de la provincia. Amalia hizo un
planteo directo sobre la cantidad de nifios questaban atendiendo y manifestéhafjo
recorridas pero soy consciente que no doy a bassé yue son muchos aunque no sé

concretamente cuantos san”

Mi rol como socitloga de paliativos

Mi propuesta comaociologafue encontrar una manera de contabilizar a estos
nifos que las maestras decian no poder relevacdndsnte mediante datos estadisticos.

Como sociologaentendia que los datos numéricos aportaban el gee$a medida, de lo
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gue podia cuantificarse como forma de conocimiemientada a la intervencién social.
Muchos de estos nifios que quedaban por afueraedtdrsde Hemato-oncologia con
tiempos de internacion prolongasieeran los que efectivamente atendise@lipo de
paliativos por lo que consideraba que esta informacion peeliae interés no solo para la
escuela sino también para nosotros en paliativbgni8mo tiempo, esta cuenfadia
permitir ubicar lademanda de incorporar otra maestrgue manifestaba en forma
recurrente Amalia frente a su directora y el equilgo paliativos. Para quien hubiera
recorrido los pisogon las maestras al menos una vez era evidemtappecir obvio, que
una persona y medigel equivalente en horas de trabajo complette las docentes
asignadas al hospitalp podia cubrir la demandai siquiera de I&ala Este calculo podia
elaborarse al contabilizar a los nifios (con su puesomo unidad de medida) y al
cualificarlos, a través de variables (matematicar) base a lagravedad de las
enfermedadey lasedadesen tantopacientes internadogerspectiva que introduje desde
mi punto de vista paliativista.

Yo habia adquirido alguna experiencia en la elat@nay procesamiento de datos
estadisticos en mi formacién de grado, y la habiesio en practica en el hospital al
registrar los pacientes atendidogor el equipo de paliativos. Para ello, me habia
familiarizado con algunos documentos hospitalariosmo las historias clinicasy
habiamos generado colectivamemstrumentos de recoleccion y bases de datopios
con las interconsultas que recibiamos. Basicamente esggyistro interconsultas de
pacientes en cuidados paliativbabia sido creado como uharramienta de trabajgue
nos permitia Visualizar las actividades y la poblacion de patésnque atendiamosPero
también para mostrar estas actividades y gsiontesante las autoridades del servicio y
del hospital, es decir, el trabajo del equipo, Brlemguaje que propio del campo médico
como el de las estadisticas, no solo asociadassti@es epidemioldgicas sino también a
la gestion de la administracion hospitalaria y sesvicios. Los datos estadisticos
enunciaban el sujeto/objeto de cuidados, potaacion y cierto detalle de las actividades
realizadas, en qué consistian esos cuidados. Bg dee nos permitian presentar al
equipo, y mostrar sus actividades y sus paciertasforma en la que construimos
conceptualmente los datos posibilit6 que como egdipiramos comprendiendo en
palabras de Juditqué nos pedian en las interconsultagde alguna manera esto nos

L El equivalente de horas full-times un concepto hace referencia a un célculo dashe dedicacion
rentada por persona dentro de un equipo de traBafe.concepto lo tomé de un estudio de mapeo gueel
colaboré, que indaga practicas clinicas y recuegagentes para la provision de cuidados paliatavogios
con cancer avanzado en el pais (Dussel et al, 2011)
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aproximaba a cdmo nos veian otros profesionaleseteicio de pediatria), vele decir que
pudimos representar la demanda hacia el quipo.anmybi&én nos permitié ir ordenando
estratégicamente la tarea: habia tregponder a demandas pertinentes para paliativos y
también a otras, aunque no lo fueran del todo, cama oportunidad para que nos
conocieran”. O sea, que se volvio una herramienta de trabaja placumentar y
reflexionar sobre el quehacer del equipo. De estaena, esperabamos como equipo ir
encontrandaun lugar para los cuidados paliativos en el semwjgara poder intercambiar

y construir interconsultas mas pertinentes y opwgigjunto con quienes interconsultaban,
gue eran fundamentalmente otros médicos.

Volviendo a la reunion de trabajo entre ambos exguipcordamos realizar un
relevamiento de informacion sobre los nifios y ast#ates en edad escolar obligatoria,
internados por tiempo prolongado, en el serviciopgeliatriaa partir de documentacion
disponible en el hospital. En el orden de enun@igoén esa misma reunion, ya habiamos
invertido los términos, poniendo en primer lugacdmdicion de ser alumno hospitalario:
tener edad de escolar obligatoria y una internggiétongada.

Este registro dalumnos-pacientetendria por objetivo identificar a fjaoblacion
pasible de atencién escolar hospitalarBasicamente estos datos podiamos reconstruirlos
retrospectivamente con los registros de internacdmtumentacion hospitalaria, que
sugirio y hasta el momento solo conocia Judit, géaeilité el acceso al departamento de
estadisticas para hacer uso de los mismos. Irepuso que Helena, la asistente social,
ayudara con el relevamiento para que el mismo skzaea con personal de ambos
equipos. Asi organizamos una necesidad en comampremdimos que esta actividad nos
proporcionaria informaciomstadistica, descriptiva, basigaara establecetriterios de
trabajo en torno a estpoblacién de nifios y adolescen{psr sexo, edad, tiempppiso de
internacion, escolaridadetc.) y planificar actividades en forma conjuritas preguntas
que resonaban en este encuentro eran las siguigiesqué podemos trabajar juntos?
¢, Cudl es nuestro rol especifico en cada caso? ¢Clmoacemos?.as estadisticas
posibilitaban como medida empezar a hablar de eststiones a partir de wato durq
objetivg que daba cuerpo y forma (medida humana) a lzid&ati de ambos equipos al
representar a los nifios en tamoblacion pasible de sus serviciade sus respectivos
cuidados.

Esta informacioérobjetiva cobraba diversos sentidos para cada uno de logosqu

Para la escuela hospitalaria era una manera de sabeuantos niflos se estaba
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efectivamente atendiendo y cuantos quedaban siteasia”. Las maestramatriculaban
especialmente a los nifios internadoslarsala de Oncadonde histéricamente habian
estado trabajando. Esto no excluia que las maesitagieran los pisogpreguntando Si
habia otros nifios que requirieratencion De este modo, la decision tmar alumnos
respondia a criteriosiniversalespropios de una concepcién @sglucacion universal,
gratuita y obligatoria pero circunscriptos espacialmente en la practieaSala Ante la
“imposibilidad de dar respuesta a la demandpbr “falta de maestras”o ante la no
informacion/no reporte de nifios para matricular parte delpersonal de saluekn los
demas pisos de internacion, esta tarea de relemtomige administraba con cierta
discontinuidad/discrecién de acuerddaahafio de la matricula lo largo del ciclo lectivo
y disponibilidad de maestras asignadas al hospitatjue se desconocia por completo era
cuantos niflos en edad escolar en total habia adesnpor al menos una semana 0 mas
dias, en qué sectores, etc. mas alla de que pndieraatendidos (o0 no) por la escuela. Si
bien era un razonamiento compartido por ambos equigue los nifios internados eran
muchos mas de lo que estas maestras hospitaladésnpomar (al igual que pasaba en el
equipo de paliativds no habia un parametro, una medida, un numeropeuaitiera
establecer, por dar un ejemplo, cuantas maestras er#n necesarias para cubrir la
demanda total de alumnos del hospital

Para la médica paliativista la importancia de egtifis radicaba en lograr
establecer conjuntamente con la escugiterios de admision de los alumnagie
posibilitaranatender(dados los escasos recursos humanos de la escdelasu propio
equipo) a lospacientes mas complejopor sus enfermedades y/o situaciones sociales,
muchos de los cuales erpasibles de cuidados paliativdSesde su perspectivan chico
fracturado”, que normalmente concurre a la escuel ‘tlebia ser necesariamente
priorizado en la atencién escolar hospitalariafrente a otros casos de nifios con
patologias mas gravegue puedefimitar o amenazar su vid& la escuela registraba esta
diferencia -aunque como veremos en su priorizagitervenian otros parametros- entre
una fractura y una enfermedad graval como lo referimos en el capitulo | mediante
palabras de la directora. Y el equipo de paliatiraggstraba el modo distinto en que las
maestras ponian en juego este registro, por ldeogiavedad de las enfermedades las
gue algunos nifios eran internados era “eje a trabajar” con el objetivo de
profesionalizar el rol asistenciale las docentes atendiendo a esta cuestion medica.

mismo tiempo, que la escuela centrara su activistath Salaera algo que como equipo,
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Judit y yo queriamos explicitar y trabajar pararaimias laatencion de la escuela a otros
pacientes no oncolégicpsentre los cuales encontrabamos muchqgsaéiativos

Si bien la escuela tenia una historia dentro deskitucion, el vinculo reciente (de
los dltimos 10 afios) con el hospital se sostuvtajusnte a través de sector de internacion
de Hemato-oncologia, mediante una relacién persnted Judit y el equipo docente y la
directora de la escuela -aunque maestras y diosctileron cambiando con los afios-. Judit
al “constituir el equipo de paliativos fuera de Oncdjuscaba reorganizar estos lazos y
consecuentemente los cuidados mas alla y afueesalsectorAsimismo, en el contexto
hospitalario, establecariterios de admisiérpor parte de la escuela que incorporaran
aspectos de lanfermedad grave su trayectorig es decir, del momento en que esa
enfermedad estaba siendo atendida, le permitiadedks perspectiva detquipo de
paliativos “introducir oportunamente y articular efectivameraeciones asistenciales en
comun, educativas y de salude alguna manera, todo esto sumalEzas(de trabajo)
de la escuela para instalar y fortalecer los cudgshliativos que Judit encabezaba con
dificultad en el servicio de pediatria. Judit traitsa de este modo sus inquietudes a un
auditorio de maestras en el marco de las jornadizadas en 2010La maestra se tiene
gue animar a preguntarle al médico sobre el cuadtmico... ¢Qué me tiene que
preguntar una maestra de un paciente para saber puete trabajar con ese alumno?
¢, Qué necesita saber un maestro sobre salud? Hdicawones que pueden disminuir la
atencion [del nifio], por ejemplo...’Esta forma de preguntarse por los conocimientes q
debian manejar las maestras hospitalarias guarddd@on con los interrogantes -en su
forma y contenido- que ella misma como médica séahsobre su préctica profesional de
la siguiente manera’¢Las intervenciones meédicas se indicaron en el igrde
adecuadamente?(Registro de campo, Judit, 2010) y que no dejaleaasthr vertebrados
en ultima instancia por la medicina, aunque buscanth articulacion con otros campos
como la psicologia, lo social, lo espiritual, etc.

Las preguntas del equipo de paliativos estabannaadas en torno a lo que el
saber médicotenia para ofrecer al escolato escolar aportaba otra mirada y
conocimientos de la vida personal del nifio y suilfapgue podian no estar vinculados
con la enfermedad en si y ser de dificil accesel éranscurso de la internaciéon. A su vez,
trabajaba con aspectos sanos del nifmmo la escolaridad El interés por algo
estrictamente escolar interpelaba al equipo detpails en funcion del bienestar general
del nifio y su familia, de lenejora y mantenimiento de su salewl la que lascolaridad

tenia un papel relevante en el transcurso de kErniation -e inclusive, de cara a la
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externacion, como parte de su atencion integrakrt@s formas de interrogarse, si bien
eran compartidas por las maestras (puestad@gnosticaban y evaluabgrrespondian a
un enfoque proveniente basicamente del modelo médidorar el pacienteconocer su
diagndstico/pronostico proporcionar indicaciones médicasvinculadas algun tipo de
tratamiento (curativo/paliativo), y evaluar la respuesta a lasmas a través del
seguimientpcomo si la misma légica se aplicara a la praagmolar. Desde la perspectiva
del equipo de paliativos, larofesionalizacion del rol docente en el hosppalecia tener
que ver mas con cierta medicalizacfde la practica docente, por ejemplo, al momento
de admitir 0 no a urpaciente-alumno Esta misma medicalizacion, sobre la que los
profesionales de cuidados paliativos éramos cam®&sey procurabamos discutir en el
terreno médico de los cuidados orientados a lactimaera a la vez parte de nuestro
propio modelo (médico) de cuidado, aunque fuerdiatpas. Asi, fui comprendiendo que
la medicalizacion era una practica y un discursnuetsirante del propio marco (“framje”
biomédico (Goffman, 1998), en el que se organizalmen cuidados, en este caso
hospitalarios, entre los que se incluian los cudguhliativos pediatricos, pese a toda sus
disputas por des-medicalizar otras practicas yudies propios de la biomedicina.

Para mi, en aquel momentwgcer la estadistica&ra la posibilidad de realizar un
trabajo concreto y util para la escuela, que pénaitdimensionar esserviciq puesto que
ademas ya habia demostrado serlo para el equipalidévos. Esto involucraba una forma
de considerar los resultados de mi practica profesicomo socidloga y paliativista,
objetivados en un recurso para la escuela dondesyaba ademas investigando -
desarrollando esta etnografia-. También recuerdpredcupacién por mostrar el trabajo
de Amalia, como un aporte del equipo de paliatp@® también personal a su tarea, como
una manera de manifestar concretamente mi compoarars quienes estaba investigando.

Lo que se hacia evidente para quienes participateosse encuentro era que el
equipo docente tenia criterios para el estableaitmide prioridades de atencién, y modos
de organizarlos, distintos a los del equipo deagiabis. Estos estaban vinculados a su
insercion institucional(al establecerse ela Sala de Oncp acceso a los sectores de
internacion (recorrer los pisos preguntando si habialumno3, recursos humanos
disponibles(paramatricular la cantidad de nifios que las maestras pudiatandej y
poblacién a atendefnifios que debian cumplir con é&lucacion publica obligatorja

Algunos de estos criterios coincidian con los dpligo de paliativos si se referia a sus

%2 por medicalizacién entendemos la expansion dedméilicina, del poder y la influencia de médicos —
expertos-, a areas de la vida social que no eramsito de intervencion (Pool y Geissler, 2005).
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pacientes(al establecerse fuera da Sala, recursos humanos disponiblepgro el
abordaje dependia méas de las interconsultas mé¢scasien haciamosondas para
detectar estopaciente} y del diagnosticoy la trayectoria de enfermedadie los mismos.
Lo que era distintivo desde paliativos es que afitasnsiones vinculadas adafermedad
graveeran mas relevantes para pensar el requerimierdgsistencia educativaomo parte
de un modelo de intervencion con eje en lo mégieoy de caracter global, holistico, que
pudiera integrar otras dimensiones de la salud clm®aspectos psicosocialey, entre

ellos, la socializacion provista por el sistemacadivvo entendida comescolarizacion

El relevamiento dealumnos-pacientes

El relevamiento consistié en tomar informaciéon aelhformes de Hospitalizacion
de Egresogde ahora en mas, IHE) de cauiciente internado en el servicio de pediatria
(incluyendo todos los sectores de internacion)G92Los IHE se encontraban archivados
en el Departamento de Estadisticas del hospitglodéan consultar sélo en esa area -no
retirar- y para ello se requeria una autorizacdmescrito del jefe de servicio solicitante.

El IHE es una planilla organizada pumaciente internadouna vez que esado de
alta médica o bien fallecieen otras palabras el “egreso de la cama de irdiémia, por
sector de internacignpor mes. En estos documentos publicos figurabansiguientes
datos:numero de historia clinica, tipo cobertura de saladmbre y apellido del paciente,
domicilio, sexo, edad, fecha de nacimiento, fechandreso y fecha de egreso, dias de
internacion (a la fecha de afty, diagnéstico entre otros. Los IHE registraban
retrospectivamente los dias que estos pacientegiersin internados. La informacion que
mediante los IHE no pudimos relevar fue la de lasigntes que estuvieron internados en
el mes en los diversos sectores de internacionqezao fueron dados de alta durante ese
mes, por lo que para pesquisarlos no quedaba nedeeglizar una lectura de los IHE de
los meses siguientes.

El relevamiento lo realizamos Helena y yo. Conooos al menos una vez a la
semana al area de estadisticas durante dos meseelgaar estos datos. Leimos juntas
los registros, y definimos los campos que ibamoeelavar. Ella no tenia mucho

conocimiento de computacion por lo que no podiahbccarga de datos (por lo que de

% No encontramos con la trabajadora social refeaemcegreso, por alta médica o fallecimiento. Stexa
un apartado de “condicién al egreso” con esta digrjion en los IHE, claramente no pudimos idersifia.
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ello me ocupé yo) pero podia leer los registros@nalta agilizando asi este proceso de
trabajo. Una verecolectada la informaciopersonalmente elaboe¢informe

Una informacion basica que ambas no registramosefuetal de planillas que
revisamos para establecerdase es decir elotal de nifios dados de alta por mesn
menos de 7 dias de internacién, sobre la que lws dacolectados podrian haber hecho
aun mas sentido. Esta omisi@nave desde una mirad&cnica/estadistica y médicquie
detectd Judit en la reunion de presentacion deekgdtados; vista a la distancia habla de la
focalizacion con la que ambas encaramos la taegldnodo que perdimos de vista la
totalidad de nifios internados por mes que hubiera hechandsrrico el andlisis.

Como criterio para seleccionar los IHE estableciones el periodo a revisar seria
de marzo a junio de 2009. Ese momento del afio farroonsiderar el inicio del
calendario escolar (marzo) hasta el receso invdjula), es decir la primera mitad del
ciclo lectivo de ese afib Pero durante 2009 las clases finalizaron un messden junio)
producto de la Gripe H1N1, ya que este hospitaluiue de losefectores de referencia
donde se derivaron nifios, adolescentes y adultos esta enfermedad, por lo que
consideramos adecuado establecer alli el corte.

Al leer juntas varios de estos registros, nos dimweEnta de que era muy dificil
consignar losliagnoésticosde los nifilos. Su mera lectura no era sencillanguma de las
dos éramos médicas para reconstruir lo escritod&uentalmente la letra manuscrita era
ilegible y en pocos casos podiamos identificar €nHE donde estaba escrito el
diagnésticd>. Ambas sabiamos que el grueso de los paciente$dgitos se internaba en
un sector especifico, y si bien podia haber alggmmtropiso esto era mas bien poco
frecuente. De este modo tomamospaos de internaciocomo variable, en tanto que el
sector que permitia dirimir a grosso modo los pdaemoncologicosde losno oncoldgicos
del servicio de pediatria (no utilizamos la cl&sition por tipo de patologia del equipo de
paliativos pero mantuvimos esta diferenciacion asusal en base a su insercién en el
servicio). Relevamos todos los IHE de las sieteisaes de internacion del servicio de
pediatria (tres de las cuales eran terapias intha®me intensivas), que se distribuian en los

distintospisos

%Y a intencién inicial era reconstruir todo el afi@gpor cuestiones de tiempo y recurso humano dekiia
esta tarea, solo relevamos esta primera mitad, dadoeste Informe se organizd para su presenta&ecion
diciembre de 2009.

%Su relevamiento detallado nos hubiera remitido eolesulta de la “historia clinica” de cada “paciro
gue hubiera hecho mas ardua y menos factibleda.tar
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Tomamos leedaden afios cumplidosuyo rango era importante de acuerdo a las
edades de los niveles propios del sistema educadiegun el articulo 16 de la Ley de
Educacion Nacional N° 26.206, la obligatoriedackscen todo el pais se extiende desde
la edad de€’5 (cinco) afios hasta la finalizacion del nivel & Educacion Secundaria”.
Asimismo, dicha ley en su articulo 19 sostiene‘gli&stado nacional, las provincias y la
Ciudad Auténoma de Buenos Aires tienen la obligacié universalizar los servicios
educativos para los nifios y las nifias de 4 (cuaf)s de edad®. Por ello, relevamos la
edad en afos cumplidode los pacientes internados partir de los 4 (cuatro) afos
cumplidos. Por otra parte, a nivel hospitalario,ifatitucion distingue lapoblacion
pediatricade la deadultos por lo queen pediatriase internan nifios y adolescentes de
hasta 14 afos de edad inclusiw®n la excepcion dpacientes cronicos complejagie
pueden ser internados en Pediatria aunque excetiaadad (dada su interrelacion con los
equipo de este servicio que hace su diagnésticataniiento y seguimiento).
Comprendimos entonces que para hacer un estudiaustibo tendriamos que haber
revisado las IHE de los servicios de adultos desnmoi periodo, en donde también
podriamos haber encontrado (mas) adolescentes denBs afos de edad internados (que
no incluimos en este relevamiento). Cabe mencignartomamos los 18 (dieciocho) afios
de edad come&dad de corteautilizando lo establecido por la Convencion Ingsional
sobre los Derechos del Nifio.

Con respecto d@giempo de internacioprocuramos indagar un criterio vinculado a
la legislacion vigente. Segun lo establece el @di€é0 de la Ley de Educacion Nacional
N° 26.206, “la educaciéon domiciliaria y hospitalaria es la makitdad del sistema
educativo en los niveles de Educacion Inicial, Pwim y Secundaria, destinada a
garantizar el derecho a la educacion de los alumpdas alumnas que, por razones de
salud, se ven imposibilitados de asistir con regdld a una institucion educativa en los
niveles de la educacion obligatoria por periodos3fe(treinta) o mas dias corridosLa
legislacién en la provincia de Buenos Aires redest periodo a 15 (quince) o mas dias
corridos, segun el articulo 53 del capitulo XIX. Nostante, en la practica y en comun
acuerdo con las jurisdicciones vecinas, la esduspitalaria mencionada acordé atender a

nifios, niflas y adolescentes internados por al meifsiste) o mas dias corridos. Este es el

“No obstante cabe aclarar que segun el articuloelB dnencionada ley nacional, la Educacién Inicial
comprende a los nifios y las nifias desde los 45¢gtaay cinco) dias hasta los 5 (cinco) afios del eda
inclusive, siendo obligatorio el Ultimo afio. Estenentario lo retomaremos en el apartado de la pia@sén

del Informe (ya que, de existir los medios perttesia escuela hospitalaria podria trabajar consnyfinifias
internados desde los cuarenta y cinco dias de .edad)
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periodo que tomamos en consideracion para relévafmemo tiempo de internacigncon
el que logacientegpodian ser contabilizados como posilaksnnos

También consignamos sexo, varon o mujer, tal camerunciado en los IHE.

Los IHE relevaban si logacientescontaban (o no) con algucabertura de salud
(obra social prepaga o del sistema publico). Quienes tenian cobertexalusiva) del
sistema publico estaban categorizados en los IliOcarenciados del hospitaEste dato
consideramos que nos podia aportar algun indidiwesel nivel socioecondémico de las
familias de estopacientes Ademas, agregaba a la vulnerabilidad propia destado de
salud que requeria internacién para sus cuidadpglla vinculada al tipo de medios
socioeconémicos con que contaban para hacerleffent

Reitero en detalle todas estas caracteristicasrdien éécnico para mostrar la
(complejidad de la) construccion de los datos dtaivios de acuerdo al perfil de los
recursos humanos que participamos en el relevamignta trabajadora social y una
socibloga), las fuentes de datos que disponiam@sgti@ (los IHE), la estructuracién de
los servicios publicos hospitalarios y educativosie( aunque coinciden en algunos
aspectos no estan “matrizados” de la misma manara @rganizar los cuidados), etc.
Datos numéricos pensados y elaborados para caonstrusujeto/objeto colectivo, una
poblacién que recibia cuidados en el hospital y podia requeidados de la escuela.
También lo reitero porque esto permitié observarlarpractica como operaron las
estadisticas que arrojara estéorme que (como comentaremos mas adelante) produjo
efectos concretos, mas alla de que representama)(de manera técnicamente precisa y
cierta a la poblacion de nifios que queriamos indagae por todo lo dicho, estaba
absolutamente subestimada en estos términos- grgdieho proceso fuimos definiendo.

Cada una de estas dimensiones de andlisis eraeptos que manejabamos entre
ambos equipos. La puesta en comun se hizo cuaederpamog! informe nuevamente
en una reunion conjunta en la oficina éguipo de paliativosina calurosa mafiana de

diciembre en el hospital.

El Informe y su presentacion

Con esto no quisimos reducir la situacién de “ppdte“vulnerabilidad social”, a lo estrictamente
socioecondémico, ni tampoco plantear que la de ‘‘takeede salud, propia del sistema publico” exfdrada
complejidad de la desigualdad social existente. dtstante, entendimos que esta categorizacién de
“carenciados” planteaba desde la perspectiva médispitalaria un punto de partida diferencial plas
nifios y adolescentes y sus familias que fuerorsifitados de este modo”.
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El informe fue un documento (de no mas de diez paginas) qofalta de seis
apartados: una introduccion, comentando el origembjetivo del trabajo (que ya
mencionamos); una breve caracterizacion del hdspitda escuela hospitalaria; la
metodologia de trabajo utilizada (también descrypial apartado anterior); el reporte con
los datos estadisticos (los resultados), aparthdpue denominéuna aproximacion®
estadistica a la poblacion de nifios y adolescemtsnados” (compuesto por tablas y
figuras y su correspondiente descripcion estadistias consideraciones finales a modo de
recapitulacion; y las referencias bibliograficash@ documentos (tres de los cuales eran
legislacién en materia educativa, dos sobre ankngfy sociologia de la salud, uno sobre
sociologia de la educacion, y dos etnografias faa orientada al campo de la salud y
otra a educacion-).

La presentacion déhformeen tanto documento la hice como soci6loga delpequi
de paliativos en una reunion conjunta con la esguella que concurrio especialmente
como autoridad escolar la Inspectora Distrital decacion especial. Esta invitacion fue
cursada por la directora de la escuela especialeqa®rgd esta relevancia al encuentro,
sin que lo supiéramos de antemano como equipo likiyas. Hasta ese momento no
habia sabido de la participacién de la Inspectaraegte tipo de reuniones. Para la
presentacion llevé copias impresas en color delideato completo. Como era habitual
cada uno trajo algo para comer y compartir juntmale y el café, que eran infaltables en

este tipo de encuentros.

A continuacion presentaré una seleccion de padktexto escrito y de las tablas y

figuras para plasmar en este estudio este documento

®Dadas todas las “dificultades” que en ese momerio €omprendi y, por ende acoté como
“metodolégicas”, y que explicitamente atribui afalta de experticia en el manejo de estadisticaga3
estas “dificultades”, “imprecisiones” y “errore®gstadisticos fueron enunciados y expuestos enfeirhe
presentado en 2009, aunque su “lectura” no fueidaetpboré reflexivamente para este trabajo.

154



El presente trabajo nace de una articulacién inéeterial entre salud y educacion que procura fatar y
profundizar un modelo de atencién que tenga ereetro de la tarea garantizar y realizar los dereshde los nifios,
nifias y adolescentes.

El objetivo general del trabajo es tratar de debaria poblacion de nifios, nifias y adolescentesrimdos en
el Servicio de Pediatria del mencionado hospitaasibles de atencién” por parte de la escuela hadpiia, a los fines
de poner de manifiesto la existencia de una “deraaghel escolarizacion oculta” (1) con la intencién giee pueda ser
“visibilizada”. Esperamos que esto permita brindama respuesta institucional que garantice el procefe
escolarizacion de estos nifios, nifias y adolesceatgsndida como un deber por parte del estadoomatiy provincial

en pos de concretar sus derechos.

(1) Por demanda de escolarizacién entendemos elem@giento de recibir escolaridad de todo nifio, anifi
adolescente internado, por el periodo de internadiie se tome como parametro (por ejemplo, en s del
presente estudio tomamos siete dias corridos), gar@ontinuidad a su proceso de escolarizacion.

Tabla 1. Nifios, nifias y adolescentes internados péro mas dias corridos
en el periodo marzo-junio por sexo

Sexo Frecuencia Porcentaje

Varén 161 61,69
Mujer 100 38,31
Total 261 100,00

Fuente: IHE Hospital - Servicio de Pediatria, mguzoo 2009

Tabla 2. Nifios, nifias y adolescentes internados pdro mas dias corridos
en el periodo marzo-junio por grupos de edad

Grupos de edad Frecuencia Porcentaje

4 a 5 afios 48 18,39
6 a 12 afios 166 63,60
13 y mas afos 47 18,01
Total 261 100,00

Fuente: IHE Hospital - Servicio de Pediatria, mguzoo 2009
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Gréfico 3. Nifios, nifias y adolescentes internados p  or 7 0 mas dias corridos
en el periodo marzo-junio segln cobertura de salud en porcentajes

82,76

[ carenciados HNAP B cobertura de salud (os, pami, etc.)‘

Tabla 4. Internaciones por 7 o mas dias corridos dafios, nifias y adolescentes en el periodo marzo-jon

segun seccioén del Servicio de Pediatria por mes

Seccion Mes Total Porcentajes
marzo abril mayo junio
1 28 21 14 16 79 29,92
2 8 11 37 14,02
3 11 5 26 9,85
4 30 28 35 21 114 43,18
5 Terapia 3 - 1 2 6 2,27
6 Terapia - 1 - - 1 0,38
7 Terapia 1 - - - 1 0,38
Total 77 63 69 55 264 100,00

Fuente: IHE Hospital - Servicio de Pediatria, mgroo 2009

Grafico 4. Internaciones por 7 0 mas dias corridos en el periodo marzo-junio
por periodo de internacién por mes en porcentajes

4,55 1,89 1,14

3,41 18,94

18,18

51,89
Duna semana B dos semanas Otres semanas Oun mes
W hasta un mes y medio @ hasta dos meses B més de dos meses

El presente trabajo es una primera aproximaciorsatiptiva, de la poblacion de nifios, nifias y adoteges

que pueden llegar a demandar “atencion” a la eseugbspitalaria ubicada en el hospital. Sabemos lgymblacion de
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nifios, nifias y adolescentes internados por maseade dias corridos “pasibles de atencion” por pade la escuela
hospitalaria es mayor a la relevada.

Pese a las limitaciones de los datos relevados Yadeconclusiones que pueden extraerse de los rajsnjo
consideramos importante sefialar lo siguiente:
»= aproximadamente mas del 60% de los nifios, nifiadojeacentes internados por siete 0 mas digs
tienen entre seis y doce afios, por lo que tendyisnestar cursando el nivel primario.
= aproximadamente mas del 80% de los nifios, nifiadojeacentes internados por siete 0 mas di@s
cuenta exclusivamente con la cobertura publica @ads(son “carenciados del hospital”), lo que

nos estaria indicando cierta situacion de “vulneitmad social”.

= la escuela hospitalaria cubre la demanda de esixdaion del sector de internacion de Hematd

oncologia, que representa el 14,02% de las intdomes relavadas.
= las secciones Q (43,18%) y U (29,92%) son las gueentran aproximadamente mas del 70% de las
internaciones.
= aproximadamente el 70% de las internaciones suranpgn periodo de dos semanas y casi el 90P6

de las mismas no excede un periodo de tres semanas.

Consideramos importante destacar la particularidadla tarea de la escuela hospitalaria en un medie ga
connota cierta “vulnerabilidad” dado que los nifiasifias y adolescentes internados revisten algimblpma de salud-

enfermedad-atenciéque requiere su permanencia en el hospital poitiempo medianamente prolongado. También

contamos con ciertos “indicios” que ponen de masifdo que sus familias provienen de contextos deomay
“vulnerabilidad”, ya que, por ejemplo, estos nifioéias y adolescentes no cuentan con coberturaldel s

(...) Entendemos que la escuela hospitalaria ocupaouimprescindible en la socializacion de estofasi,

nifias y adolescentes internad&@speramos que estos elementos permitan visuddizexistencia de una “demanda de

escolarizacion” que hasta el momento no puede $endida con los recursos humanos con que cuenesdaela
hospitalaria en el HNPAP. Consideramos que dar urspuesta sistematica y paulatina a esta demandaaabevar
un proceso de “aumento de la cobertura de aten@éoolar’ de estos nifios, nifias y adolescentes niaidws por
periodos medianamente prolongados, cuyo desarretiperira de un trabajo conjunto entre educaciésajud en pos

de concretar sus derechos.

El subrayado es adrede, dado que el tema prindgpasta tesis que versa sobre
“cuidados” que en aquél momento no habia concepadal de esta manera.

La presentacion de estos datos estadisticos fuebmanyecibida especialmente por
la Inspectora, quien solicitdé el archivo digitaleaths de la presentacién impresa. La
Inspectora nos instd con entusiasnioeaacer el informe para ampliar el rango de edad”
para incluir a nifios de 45 y mas dias de edad gowién podian ser atendidos por
estimuladoras temprangstra especialidad dentro de la educacion espguilella podia
solicitar para la institucién, aunque no dependiedd la misma escuela hospitalatia)
Para ella era importante hacer explicita la demanpsapodia contener el hospital para

toda la“rama de educacion especial’La conversacion verso principalmente sobre el

% Este relevamiento no se volvié a hacer a la fecha.
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porcentaje de alumnogue las maestras seguro estabmdiendo basicamente el 14%
situado en Hemato-oncologia. Como contrapartida/Q# de logosibles alumnosgue
excluia las internaciones en las terapias interanediintensiva- erarpacientes no
oncologicos

La médica paliativista por otra parte, remarco agelescentes mayores de 14 afios
eran atendidos en el sector de adultos y queaatlbién posiblemente se requeria personal
docente, por lo que el nimero de adolescentes|pasie semlumnostambién podia
ampliarse:®

Poco mas se conversO ese encuentro, ya que eloti@penas alcanz6 para
presentar los datos e intercambiar opiniones. iB&kiamefue elevado también a la Jefa del
servicio de pediatria por la médica durante la s&ma

En febrero de 2010, Amalia me llama por teléfon@mantarme que la Inspectora
“facilitd la asignacion de una nueva maestra panaegtrabaje con ella en el hospital”;
decision que fue avalada también por la directétsta designacion era atribuida
principalmente ainformepresentado en diciembre del afio anterior.

Particularmente, el “14%” permitié hacer visibletaaruna autoridad escolar la
existencia de una cantidad de nifios gaepodian ser atendidpsal como lo expresaban
las docentes, con los recursos asignados a lalasEiséa decision nos tomo por sorpresa a
todas: a ella que desde su ingreso al cargo enldlila solicitadd‘otra maestra de turno
completo”; y a Judit y a mi porgue ninguna de las dos hahéginado que losfectos del
informe podian ser de este tenor, ya que nuestra experiencel hospital habia sido
completamente distinta*

Y seguimos contando

En abril de ese afio, la Amalia disefia e implementaabajo practicocon el resto
de las maestras de domicilio en ueanion de sedeEl objetivo para el que lo habia

propuesto era tratar de relevar -y explicitar, @gir@ga manera- losriterios de admision

1%Ahora, al escribir este capitulo, pienso un serpidsible de esta apreciacion que no registré e.2D0e
hubiera maestras en stctor de adultosambién nos hubiera permitido como equipo pedidtdonocer a
estosalumnos-pacientesEn aquellos momentos, el equipo de paliativogemda practicamente acceso al
sector de adultos, a no ser por casos puntualeardiztos por médicos y/o familiares de nifios quéekah

ya tenido experiencias de internacion en pediatti&srondasdel equipo se realizaban exclusivamente por
el servicio de pediatria; al igual que tasorridasde las maestras hospitalarias gaaer matricula

10IA| equipo de cuidados paliativos pediatricos naésgra otro recurso humano rentado hasta 201%erafio
que afectaron a una enfermera contratada de tieomppleto; y hacia fines de 2013, otro enfermerobAs
solicitaron urpase de su puesto de trabajoe fue concedido por la jefatura del serviciealipo.
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para trabajar en la escuelaPara ello, junto Fernanda, la nueva maestra,ase a la
experiencia con sus alumnos redactacasos hipotéticgssobre los cuales sefalaron
caracteristicas: edad, diagnostico y en algunosscatatos sobre la escolaridad. Cada
maestra presente en esa reunion tenia listadosulieo casos en una hoja, y en forma
individual debia hacer el ejercicio y luego hacea puesta en comun, plenaria. La
consigna consistia griorizar y fundamentar el orden de jerarquizacida la atencién

escolar-hospitalaria de los casagje detallo a continuacion:

A) un nifio de 6 afios de edad, en un postoperatorigetéonitis y con sepsi&
generalizada, sin escolaridad por causas socio-énuoas;

B) un nifio de 8 afos, con fibrosis quistica, y esedéat en el domicilio;

C) un joven de 17 afios, que concurre al secundaritahels'debut” de leucemia; y

D) un nifio de 10 afios, secuelar neuroldgico por metingon deficiencia cognitiva y

motora.

Amalia y Fernanda traen los resultados de est@joabuna reunion con el equipo de
paliativos. Cada maestra habia hecho en forma mmadesta priorizacion en una hoja que
tenia la informacion de los casos y a mano la estpudel ejercicio. Para sorpresa de Judit
y mia, Amalia continuaba pensando como priorizar ewando se habia agregado otra
persona mas a su equipo de trabajo. Su preocupaeisistia.

En ese momento, con Judit observamos que las dionessrelevadas para elaborar los
casos debian ser las mas significativas para lesntless. Continuaba nuestro asombro ya
que con la excepcion del primero (en el caso A)diagndsticos elegidos representaban el
abanico del tipo dpatologiasque suelen abordarse en cuidados paliativos pedstesto
es basicamente enfermedades que no responderamiématios curativos o que adn no
tienen cura. No obstante, era tal nuestra focafinasobre lasenfermedades gravésntre
las que no cuadraba uparitonitis) que perdimos de vista eliadro sépticalel nifio y nos
centramos en la lectura de su condicidén socio-enaacomo aquello sobre lo que habian
reparado las maestras. Usepsisera situacion grave, que ponia en riesgo la vidaor la
intervencién en si, pero si por una infeccién. Bte eetalle no menor solo me di cuenta al

escribir la version final de este capitulo.

192por sepsis o septicemia el conocimiento médiapnéta una infeccién grave y potencialmente mortal
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Amalia y Fernanda nos contaban que hicieron elajoalton todas las maestras
incluyendo las de domicilio en la reunién y queqglae les habia resultado extrafio al
realizar el ejercicio es qui#odas habian encontrado dificultades para prioniza “no
habia sido facil”. Ella habia traido consigo las hojas de las oncestras que
“respondieron la consigna”’y de hecho habia habido una de ellas que no Ipaloiialo
jerarquizar ningun caso y lo habia dejado asergadsu hoja por escrito.

Amabas nos manifestaron que no sabian cOmo ortlenegspuestas porque eran muy
disimiles y venian con las hojas paampartirlas con nosotras, para pensar juntas’®
primero que me vino a la mente fue preguntarlesllas podian recordar lo que habian
discutido de cada respuesta con sus colegas marapener como habian justificado cada
caso mas alla de lo que habia quedado escritoedolse me ocurrid poner los datos en
una tabla de doble entrada, que rapidamente dibojéin pizarron que habia en el

ubolichen 103

como le deciamos afectuosamente a la “oficina almtivos” donde nos
reuniamos. Les propuse que volcaramos cada hajagfila, tratando de marcar como se
“habian distribuidolas respuestas por casdkn las filas, numeramos las hojas con un
namero de orden por maestra) y prioridad (en lashmoas) para al menos poder abstraer
donde se concentraban ldiecuencias” de las respuestas (claramente con una légica de
cuantificacion, que yo imprimi a la conversacibnese momento), y de esa manera ver
todas las hojatagregadas”, como un todo. Es decir, valorar los criterios aaebal modo

en que se expresaban colectivamente agrupados,sy @ignificacion individual, en cada

caso.

La interpretacion de los datos que hicimos post@ente entre las cuatro no tuvo
pretensiones derépresentatividad estadisticgiero de alguna manera perseguia rastrear
qué se priorizaba como conjunto en ese ejerciai@, rpciones se ponian en juego al
momento detomar un alumnpdadas las explicaciones que cada una de lastrames
discuti6 cuando hicieron la actividad, dej6 aseataglicintamente por escrito al
proporcionar un ordenamiento de los casos y queaRda y Amalia recordaron y

terminaron completar oralmente:

193 Asi como las maestras aludian carifiosamentsualichg aunque las connotaciones son claramente
distintas.
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CASO /I PRIORIDAD

1° 0 30 4°
A 9
B 0
C 1
D 0

Representacién de la distribucién por frecuencia

de laspuestas de las 10 maestras que priorizaron

En primer lugar, encontramos que “falta de escolaridad, por causas socio-
econdmicas, del nifio mas pequeficbmo en el caso A) fue ampliamente jerarquizada
cuantitativamente por las maestras. La justifiaacié esta decision la reconstruimos entre
todas a partir de los manuscritos en las hojasriacianes sobre es trabajo grupal que

Amalia y Fernanda hicieron de la actividad, y respeelalumnoera la siguiente:

“...podemos motivarlo, sembrar una semilla en él pgqua luego se continte el trabajo.”
[Maestra 3]

“...tiene derecho a la educacion.” [Maestra 7]

“...considero importante que alguien inserte a esi®ren la escuela y de a poco muestre
a sus padres el valor de la escolaridad para quande se vayan continle escolarizado.”
[Maestra 10]

N los escritos, ni las docentes en su relatoetoai referencia al “riesgo de vida”

gue podia ocasionar $&psis.

Observabamos conjuntamente que otra dimension argleval momento de
priorizar la necesidad ddar (o no) seguimiento a quienes tenian algum tife insercion
en el sistema educativa’bajo alguna de sus modalidades, como en los &so€), de
acuerdo a como era considerada “¢das)vinculacion”: como und‘interrupcion” cuyos

efectos, “transitorios o permanentegipdian prolongarse.

“... [es necesario] dar continuidad en su escolaridgdno marcar diferencias en su

rutina.” [Maestra 9, sobre caso B]
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“... hasta el dia de ayer fue a la escuela, reciénpieza el tratamiento y tiene
posibilidades de continuar con su escuela en elicibm” [Maestra 3, sobre caso C]

Con respecto al caso D, que reunia las caractagstognitivas y motoras”
asociadas a las discapacidades especfianaslas que se habian formado estas maestras de
educacién especial (¢€mentales”, “motores”, “multi-impedidos”, etc.); y las respuestas

sefalaban lo siguiente:

“... sus necesidades son mas imperiosas ya que denseifio sano presenta hoy en dia
secuelas y debe ser «re educado», [hay que] dadgamientas para seguir el
aprendizaje.” [Maestra 3, sobre caso D]

“...la estimulacién puede conectarlo con lo sociayuda a su recuperacion.” [Maestra

7, sobre caso D]

Era evidente que la presentacion de los critermdad docentes no anclaba en
primera instancia explicitamente en el diagnostiEmlico para evaluar ldsecesidades
de escolarizacion”sino mas bien en faelacion con el sistema educativoy la “edad”
(de obligatoriedad escolaridad) delumng aunque laenfermedad a través del
diagndstico, era tenida en cuenta en todos lossgamolas caracteristicas propias de este
grupo de docentes. Esto era un punto de divergenaial enfoque de paliativos donde la
“patologia clasificada en modelos de intervencign’la “trayectoria de la enfermedad”
organizaban primordialmente dencidnasistencial. EI conocimiento de lessfermedades
gravespor parte de las maestras estaba mas bien asacdada experiencia que cada una
habia transitado con safumnosy en base a su formacion docente especifica;goncel

conocimiento de sus caracteristicas, pronéstioomiueion en términos medicos.

Una mirada retrospectiva de las estadisticas

Las tareas en comunpusieron de manifiesto que era necesario integrar
conocimientos y practicas conjuntamente en torest@s nifios entendidos compacientes
y/o comoalumnos cuya clasificacion compacientes-alumnodistaba de ser homogénea,
tal como se podia advertir e@hinformepara comenzar con la inversion de los términos.
Tanto laedad-que ubicaba a Igsacientes y alumnaan la categoriaifios y adolescentes

como el tipo depatologias -estaban enfermos, internados- eran puntos aeertro entre

162



ambos equipos. De todos modos, estos aspectosaneefocados de la misma manera,

por lo que no era nada evidente la definicion dehcter de la articulacion de ambos

equipos. Qué conocimientos y qué practicas integjraunidar a las personas, no puede ser
escindido de los modos en que cada equipo consuutagodo de visualizarlas.

La produccion de estos datos cuantitativos hizdemte que la definicion de los
pacientes-alumnosio estaba siendo delimitada y resuelta de una anisranera entre
ambos equipos y que coexistian diversas |ogicdgucisnales, la escolar y la paliativa
(como aproximacion a la médica-hospitalaria) pdrar@dar a estos nifiogravemente
enfermosinternados com@oblaciéna ser cuidada. La elaboraciéon d&lorme permitié
ver en juego estas dos logicas de cuidado tante @nstruccion de los sujetos pasibles de
los mismos como de los cuidados y cuidadS8fagie ofrecerles. Asi como también, a raiz
de su presentacion y efectos, las posibilidadesatta equipo de movilizar recursos
institucionales a tales fines.

Algo que podria visualizarse y mencionarse brevéeneaomo una tercera logica
que elaboramos conjuntamente con Helena fue viswalel alto porcentaje de
“carenciados del hospital”’Este dato si bien aparecia en ambos equipos cprablémas
psicosociales y/ o econdmicos”, en nuestra lecturarden de priorizacion de las
conclusiones escritas daforme (ajustadas con mayor precision) el 83% de los:étan
“carenciados del hospital”, es decir que su atenei@ solventada completamente por el
estado de forma exclusiva. Solamente el 17% des gstoientestenian familias que
contaran con beneficios sociales, basicos, promtsede la insercion en el mercado de
trabajo formal o precarizado que les permitiersedec a una cobertura de salud por obra
social o prepaga. Este es un dato que es inteeasamterder de vista para pensar a quienes
se dirigen los cuidados hospitalarios, médicoscplases; y mas adn si pensamos en los
procesos vividos de nifios, en las experienciasidie que tienen lugar a causa de las
enfermedades que los afectan y por las que pueden m

Este relevamiento y posteriormentérdbrme asi como egjerciciode las maestras
permitieron ubicar “zonas de experiencias compastigMilstein, Otaso y Requena, 2014)
entre ambos equipos, fundamentales para comprdagecuidados en este contexto,
aunque no fui consciente de ello en ese entongesigbdel momento mi preocupacion
radicaba en poder devolver algo de esta experigrtiaomuin a ambos equipos y esta

inquietud no me permitié vislumbrar la practicderiva que fue elaborandose con todas

194 £ género en inglés no permite feminizar a quiengdan pero nos detendremos en ello mas adelante.
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estas cuidadoras, y que pudieron expresarse n@sdéoproduccion conjunta deforme

y como resultado inesperado la incorporacién denuswa maestra, sino en cada uno de
estos encuentros etnogréaficos (Fabian, 2006), deenas continuaron sosteniéndose y
sorprendiéndonos durante los afios siguientes.

Asimismo, al trabajar en el texto de esta tesisséeuna serie de “informes de
caracter publico” sobre “educacién hospitalaria’uchios de los cuales no estaban
disponibles durante la realizaciéon de mi trabajea®po; sumado a otros que relevé para
complementar mi busqueda de antecedentes en aschiigioricos de bibliotecas
nacionales y provinciales. Particularmente llaméat@ncion un relevamiento de datos
sobre educacion hospitalaria del Ministerio Naciaa Educacion de 2010, a los que
hicimos referencia en capitulo I. Este informe agealgunos interrogantes que en su
momento preocuparon a las docentes y miembros gigpe de paliativos. Alli se
enumeran variables como “efectores sanitarios”’orfprdio de dias de internacion”,
“modalidad de trabajo docente” -si cuenta con &wlspitalaria o es al pie de la cama de
los alumnos-, “registro de demanda insatisfechaDI[R que nosotros denominamos
“poblacion pasible de atencion escolar hospitdlarigorevalencia de enfermedad” y
cantidad de alumnos y docentes hospitalarios. taeds de este estudio reunia ciertas
caracteristicas que la localizaban en un total2feskrvicios hospitalarios y domiciliarios
de todo el pais, dado que: prestaba basicamentefea que abarcaba toda la educacion
obligatoria (desde inicial a secundaria) aunquenkyoria de sus alumnos fueran de
primaria; dependia de una escuela de educaciociasg®mo el grueso de la modalidad;
se encontraba en un efector de salud de alcancenahce internacional, por la
procedencia de los nifios y sus familias. El promeldi internacion de los nifios en esta
institucion era de aproximadamente 10 dias, comiatd a nivel pais; la modalidad de
trabajo era sustancialmente al pie de la camagallonnos aunque se contara con un aula
hospitalaria -como recurso compartido con otrosises del efector-; y nuestro reporte
surge en parte para estimar la RDI, que como yaimeamos enunciamos de otro modo,
etc. Lo que no se contabilizé del mismo modo flesgropios “alumnos” dado que lo que
pudimos relevar oportunamente fueron “internacidbryela planta docente era conocida
con nombre y apellido por su nimero reducido. Le gupresiona al comparar estas
estadisticas y que otorga un caracter absolutansergealar a este servicio es el tipo de
“enfermedad prevalente” (y que desde un “enfoqukatpe” denominamos en su
momento “modalidad de intervencion”). aqui la aténcestaba focalizada en nifios

“viviendo con cancer”, entre otras “enfermedades/gs” mientras que lo que primaba a
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nivel pais era abordar enfermedades “respiratogid$faumatologicas”. En este sentido,
se redimensiona la categorizacion que hicierorptapias maestras de los “casos” que
reflejaban la realidad de los “alumnos” (donde rianad estaba puesta en “escolarizar”
un niflo con “peritonitis”); y cobran particular $ielo las practicas de cuidado que ellas
realizan al trabajar con nifios “gravemente enfefnfuesibles, a la inversa, de “cuidados
paliativos”), como “pacientes alumnos” antes losles existe un deber de “brindar las

oportunidades para el desarrollo y el fortalecinuede la formacion integral de las

personas a lo largo de toda la viglda promocion de la capacidad de cada alumno de

definir su proyecto de vidael subrayado es mio y procuraremos retomarlolasn

conclusiones de este estudio.

Para el analisis de los distintos episodios de agtéulo retomo la frase “medida
humana” acufiada por Guber (2011: 13) para explasaformas en que las personas, y
particularmente quienes hacemos etnografia, protscconocimiento social. De acuerdo
a esta autora, la “medida humana” abarca tant® @dasonas con las que, y a las que
gueremos conocer, como al investigador, y al poads conocimiento mismo. Esta
situaciones vividas en el trabajo de campo invaluasta “triple acepcion de la medida
humana” propia de la etnografia puesta en juegdjante un analisis reflexivo sobre el
proceso de elaboracion de datos cuantitativos dugren cuantificados. Y es por ello que
apelando a la polisemia del lenguaje, reutiliza estcion de “medida humana” de Guber
(que reviste un cariz cualitativo) para delimitarapalizar otros lenguajes también
utilizados en el conocimiento social, como la denteatematicas, que permiten cuantificar,
medir, representar, en estudios poblacionales yepde enfocan desde una perspectiva
estadistica a grupos sociales e individuos. Esefiorque traté de mostrar el caracter
altamente interpretativo de las estadisticas. abaghcion de datos cuantitativos involucra
un proceso de abstraccion -de innumerables medixi@on los hechos- que suele
perderse de vista por el modo “concreto, precisbnidlo” en que estos datos operan en el
plano de la representacion de la realidad. Laslissigas forman parte de las practicas que
organizan cuidados, mas aun ante la presenciduristializada del Estado. Quienes
trabajamos en el ambito publico, ya sea en losmiiss de salud, de educacion, u otros, no
podemos desconocer su poder organizador y re/piardde las realidades en las que
vivimos cotidianamente (no solo en el sentido delVer a producir” sino también de

“transformar”). Examinarlas criticamente puede dexmos su “medida humana” en tanto
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modo de construir, representar y analizar sus dmtcuantitativos y cualitativos en

situaciones contextuales precisas.

Finalmente quisiera aludir brevemente a unos cacamest que compartimos con
Fernanda y Amalia sobf® importante de haber logrado otra maestra paeadscuela a
partir de la presentacién del informetientras haciamos una evaluacion informal de lo
que habia acontecido hasta ese momento en el afisieluno de los recreos en la escuela

hospitalaria.

Fernanda: -“Lo que Amalia decia desde 2005, vositistraste con numeros, tu aporte fue
muy importante y sobre todo porque fue de un TERTHEBnfatiza lo de tercero, pienso
en el lenguaje de Florencia y el hecho de que Esloga).

Maria Laura: “No entiendo... Y yo que institucién &’ (aludiendo a que yo formo
parte del equipo de paliativos del hospital)

Fernanda: - “Wos SOS otra institucion, CONICET!!!”

Maria Laura (la miro entre desorbitada y sorprendjdnuerta de risa): - “jii¢ ¢ ¢, Pero si
yo no tengo beca de CONICET??2111”

Fernanda: - “Vos sos un tercero, de afuera...”

Amalia (completando la frase) “-...Tenés la camisd¢apaliativos pero la escuela en el

corazén.” (Registro de campo, 19/10/2010)

Lo de “ser un tercero”era algo que a mi no me entraba en la cabezagysentia
parte del hospital y hasta de la escuela, peroiadgim otro lugar. Esa posicion de
“tercero” tenia que ver con cOmo me veian las maestras #abajo de campo: si se
quiere de numero tres -entre dos institucionelospitalaria y la escolar- pero también de
mediadora entre esas dos instituciones/posiciom@sarnandouna tercera, claramente
relacionada con mi investigacion. Rol social cormyéstigadora”, “etnégrafa” que no era
visto (ni “autorizado”) de ese modo, ni por Juditpor mi misma. La metafora que utilizé
Amalia para mostrar la manera en que yo corporieakd'ser otro”, “de afuera”, con una
pertenencia mas visible al equipo de paliativosode! vestia ldcamiseta” pero a la vez
con‘la escuela en el corazén’como el lugar de los afectos, del amor, que empalabras

permitia“‘quedarse”, “enamorarse”, “estar en”la escuela hospitalaria.
En este sentido la frase de Amalia me permite aeffi@ra cerrar este capitulo la

importancia de realizar este trabajo reflexivo edbs modos en que nos posicionamos en
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el campo y cémo a través de esta posicién constgiitonocimiento. De mas esta decir
gue personalmente el mayor esfuerzo mayor de esitadonsistié en exotizar mi propia

pertenencia in-corporada al hospital, a través der@aciones personales y de trabajo con
las integrantes del equipo de cuidados paliativeigtricos y las maestras de la escuela

hospitalaria.
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Capitulo V- Consideraciones finales

Revisando los capitulos

En este estudio analicé el trabajo que realizanmasstras en una internacion
pediatrica como una practica de cuidado de los gmientos de nifioggravemente
enfermoshospitalizados. Sefalé como el cuidado del nifidica@ la vez el cuidado del
adulto responsablgue lo acompafa en la internacion, que en geasrsill madre. Cuidar
re/crea vinculos sociales orientados al a producdé cierto bienestar, que sujeta y
subjetiva a las personas.

Al historizar la emergencia de la escuela hospitalexpuse el modo en que los
médicos, las enfermeras, las voluntarias, las meagreparticularmente las maestras
contribuyeron a configurar esta practica de cuiddtkios cuidados que organizan las
maestras y que nacen con un fuerte sentido retaaloiti son resignificados con la
emergencia de padecimientos que pueden ocasionmardee precoz de nifiggavemente
enfermosAsimismo, exhibi cémo esta escuela hospitalaripaeticular expresa la manera
en que el Estado asumi6 tempranamente esta forrmaiadbedo en el marco de las politicas
vinculadas a la educacion especial, subrayandasacter publico. La corporizacion de
estos cuidados involucra tanto las formas en queldaentes y los nifios encarnan en sus
propios cuerpos los procesos de trabajo escolarda mternacion, como los modos de
afrontar el dolor, los malestares, la muerte yedggnificar el sentido de la vida por parte
de quienes participan de la escuela hospitalande da presencia de nifios con
enfermedades graves

En la actualidad, la atenciébn médica vertebra lgamizacion de los servicios
hospitalarios, entre los que se incluyen los eseslaLa descripcion de algunas
continuidades histéricas en torno al trabajo esdubapitalario que realizan las maestras
junto a otras cuidadoras, permiti6 componer aspedi cuidado encarnado de los
padecimientos vinculados a la internaciérpdeientespediatricos en hospitales publicos.
Particularmente considero oportuno mencionar lgucadn de esfuerzos femeninos para
su realizacion por parte de maestras y madresypartancia primordial que las maestras
otorgan a las practicas médicas, a las que proaanaplementar con su labor en aras del

bienestar de los nifios; y la organizacion del jralea torno a nifios que por indicacion
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médica prolongan su estadia en el hospital, e de& viven su cotidianeidad en la
institucion junto a sus madres. El caracter volimtde las primeras maestras (que las
aproxima en sus origenes a las voluntarias hoap#dsa) y el rasgo empirico de su
formacion en la internacion hasta la actualidade (tps aproxima a los inicios de la
enfermeria) son aspectos que denotan el modo etagjuraestras corporizaron este rol
docente, junto a otras cuidadoras presentes ernidmacion. Toda esta fuerza de trabajo
femenina se ocupd y se ocupa de socializar a fassreomopacientesy alumnosen el
marco de instituciones del Estado, lo que nos peroiservar estas practicas como formas

de construccion social de la ciudadania.

El objetivo explicito del trabajo escolar hospitadajue realizan estas maestras con
susalumnosy sus madres, como representantes ddaladias, permite in-corporar un
servicio educativporientado a que los nifios puedan volver a laetgaaina vez finalizada
su internacién. Para ello, es indispensable quenbsesstras erijan su autoridad para cuidar
en el hospital, ante otras cuidadoras y frentesaplmpios nifios. A través de lo que
denominantrabajo de hormigamostré como obtienen de las madres y los nifios su
consentimiento para escolarizaEste esfuerzo denota el modo relacional en gse la
maestras se establecen entre las cuidadoras cqredas; mediante una practica que las
singulariza, que las distingue de otras cuidadpides otros cuidados.

Estas maestras con/viven con estos ngirasemente enfermogue pueden morir,

y susfamiliasen la internacién, lo que las ubica ante situagdimite que comprometen
la vida misma de quienes son slgmnos.De este modo, el trabajo escolar hospitalario
involucra, mediante etlar clase como un aspecto central y distintivo, una serie de
practicas orientadas a cuidar de los padecimigqiesestos nifios y sus madres vivencian
en el hospital, pero, a diferencia de modalidadels dducacion especial, egar clasees
una actividad que conlleva una carga de incertidemiuy peculiar. Las descripciones en
las que narré las experiencias de estas docentés @ susalumnosante un “mal
prondstico” apremiante, o bien cuando agonizanalleden, muestran como en estas
situaciones observamos el limite de su trabajogiEgieo. Las maestras al vivenciar este
tipo de acontecimientos localizan sus practicascdielado visitando, acompafiando,
estando presentes ante la muerte inminente, arlajym el afecto, la confianza y la
intimidad que construyeron junto al nifio y su matbbran fuerza cuerpo a cuerpo en sus
tltimas expresiones en vida del nifio. Sus esfugreamanentes por no perder de vista al

nifio y su madre, por establecer una relacion patsmm ellos, vivida intensamente junto
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a ellos, encarnan en la propia maestra la maneetedeer los padecimientos, de cuidar,
gue promueve la escuela en el hospital. Desde daspgctivas de las docentes, pero
también de otras cuidadoras (madres, médicas yrnemfas) observamos como las
posibilidades de desarrollar una practica orientdeuidado del nifio observa un limite
real/imaginario en la medida en que sus padeciogesé agravan; y que es necesario
des/cubrir, contemplar y atender para poder reaksde trabajo, aun mas cuando se

enfrenta la certidumbre de estar experimentanéioalde la vida de otro ser humano.

Desde su génesis esta labor escolar hospitalanistaeun caracter paradojal. La
paradoja consiste en que la concrecion de esta tweente contribuye a desarrollar
nuevos modos de atender la salud de los nifios yadiodtos internados, generando
tensiones en el campo de los cuidados hospitalaGaglados que, a su vez, al ser
hegemonizados por las practicas biomédicas, taniaiditipan y favorecen la ampliacion
de procesos de medicalizacibn de actividades devida cotidiana, mediante las
experiencias que tienen lugar en el hospital. Hewst® coOmo las maestras despliegan
cuidados que re/crean en la internacion el tiempa gspacio de lo escolar, mediante
practicas que sitlan experiencias vividas en drabitos, como la escuela y el hogar,
dentro del hospital. Al actualizar estas otras agpeias de la vida cotidiana en la
internacion, las maestras cuidan de los nifios yrsgdres, se ocupan de (re/producir) su
salud, cuya definicion en dltima instancia persestgpoder de los médicos.

Las descripciones y los analisis desarrollados traresambién que los cuidados
son re/construidos por las maestras en cada sityaadoptando rasgos y modalidades
particulares de acuerdo a los vinculos que vanriddisado con los nifios, lo que enfatiza
el caracter productivo de estas practicas. Al miierapo, el caracter dinamico y flexible
de esta tarea de las maestras entra en tensiootresnpracticas de cuidado, en especial,
las médicas. Estas tensiones pueden ser vividae d@sputas cuando esta en juego algo
mMA&s que una negociacion entre cuidadoras, es ldgmiimacia de la autoridad de una de
ellas. Las maestras experimentan con mayor resention estas disputas, a las que
enuncian comanvasionescuando la atencion médica llevada a cabo por eefasny/o
médicos, ademas de desautorizarlas e imponerse solbabor pedagdgica, maltrata a los
nifios enfermosen los términos desarrollados por Ulloa (en Epadd,2: 15) que refieren
“la falta del reconocimiento del sujeto en cuantaldanto en dinamicas relacionales como

institucionales.”
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Advertir los cuidados de los padecimientos queizaallas maestras me permite
realizar una lectura politica de las practicas widado de nifiogravemente enferman
los sectores de internacion. El hospital es urti#uegdn publica orientada a la atencion de
la salud en la que coexisten diversas practicasuttado llevadas a cabo por agentes
estatales y de la comunidad. Las tensiones queodegen (al menos) entre las cuidadoras
visibilizan los conflictos en las atribuciones yarirzaciones sobre los modos legitimos de
socializar a estos sujetos padecientes a travdesdeuidados. Es decir, que podemos
observar el caracter re/productivo de un conjumieiogeneo de practicas y significados
para aliviar el dolor y el sufrimiento y promovefoymantener el bienestar y la salud
publica, que los sujetos como agentes ponen enojueq pugna, para dirimir su
legitimidad, y asi hegemonia. Estas disputas laalicén con mayor claridad al
problematizar los procesos de socializacion quarean estas maestras como practicas de
cuidado de los padecimientos, que involucran umajeapedagdgico escolar hospitalario.
No obstante, sefialo que en las instituciones ladapds estas disputas por la legitimidad
de los cuidados de los padecimientos también cobu@npo en torno a las practicas
meédicas. Y para comprender su alcance, es cewimrgbrender la coexistencia de logicas
de cuidado de los padecimientos de nigi@sszemente enfermdal como argumento en el
capitulo precedenteEn este sentido, por ejemplo, los profesionales praetican los
cuidados paliativos también tensionan, movilizara l vez medicalizan en el contexto

hospitalario los modos de cuidar la salud de lossseumanos.

La presencia de las maestras hospitalarias, suraada de los médicos vy
enfermeras, habla de una manera en la que el Edésgliega politicas de salud publica,
mediante las que se ocupa singularmeleteonstruir y controlar la vida -y la muerte- de
su poblacién. El trabajo de cuantificacion estatiisie logpacientes alumnaogue describi
y analicé en el capitulo precedente dio cuentaraelo particular en que el conocimiento
estadistico hegemoniza cierta forma de conceb@alizar las politicas de salud publica,
para constituir y abordar grupos sociales en té@mipoblacionales. El proceso de
escolarizacion mirado desde una perspectiva madiZada en su aspecto institucional
podria agregar datos para pensar algo mas acerda pelitica estatal, educativa y
sanitaria, que re/produce formas de conducir caadude gobernar la vida -y la muerte-

de la poblacion de nifios internados.
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Por ultimo, en los distintos capitulos de estedisthay elementos para profundizar
la problematizacion sobre como los cuidados daifdssgravemente enfermasternados
son producidos y encarnados mediante “luchas eg#etes que se esfuerzan por imponer
visiones diferentes sobre lo que concierne a ladsals decir, sobre lo que hace falta social

y politicamente tratar como un problema de sal(feassin, 2004: 286)

Los cuidados como perspectiva en desarrollo

Si bien abordar cuestiones de género no ha sidabjeto primordial de esta
etnografia, entiendo que es necesario hacer ulexigef sobre las personas involucradas
en estosservicios educativos hospitalariogyue coexisten con otros de caracter
“recreativo” y “de salud”, llevados a cabo fundama¢émente por mujeres. He procurado
poner de manifiesto el lugar social que se asigaa mujeres en los cuidados, de los nifios
y de los nifios padecientes. Quisiera sefialar brengue las practicas de cuidado de
nifos gravemente enfermodejan huellas en quienes las llevan adelante; laodg
legitiman las percepciones sobre la pericia, ldwaptlos valores y la idoneidad de quienes
las realizan (y quienes no), como de quiénes lgbar (y quienes no). Batallar cuerpo a
cuerpo con nifios que padecemfermedades que amenzan o limitan la \@dauna tarea
que supone lidiar con lo que denominamos “trabajoos (Balzano, 2012), con aquello
que esta “fuera de lugar”, al decir de Douglas 89% con/vivir con el dolor y el
sufrimiento que acarrean en muchos casos juntetakidro y el fallecimiento de estas
personas. Las continuidades/rupturasentre pradedésrianza”, “maternaje”, “docencia”,
“voluntariado” y “cuidados de la salud”, entre @ranodos de asistencia social de la
estatalidad, inescindibles de los que cobran foemda sociedad civil, constituyen un
campo en el que ulteriores estudios son requepdas develar los modos corporizados de
re/producir desigualmente los cuidados, de los:yide los adultos, llevados a cabo entre
varones y mujeres.

Comprendo que es imprescindible realizar invesiiges que incluyan la
perspectiva de los propios nifiggavemente enfermosobre las formas en que las
experimentan sus padecimientos, para reflexionaresdos modos de cuidar que llevamos
a cabo como adultos; y posiblemente abrir una audstentrada a los que ellos mismos
desarrollan como sujetos, hacia los mas pequeiigsp®opios pares y también hacia
nosotros, los adultos. Documentar con los nifiloguie ellos experimentan y tienen para

decirnos sobre lo que es cuidar, es parte de wuiatrajo y responsabilidad como sus
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contemporaneos, para producir nuevos horizontedoade estas asimetrias puedan ser
problematizadas y experimentadas de otra manera.

También entiendo que es necesario indagar las ierp&rs de cuidado de los
padecimientos de nifi@gavemente enfermgsadultos que no consienten la escolarizacion
hospitalaria (y/o la realizacion de los tratamisnteedicos hospitalarios) para des/cubrir
otros modos de socializacion en los que participan, mas invisibles y silenciados. Sdlo
experimentando con ellos sus formas de vida podseaabordar en un esfuerzo coman y
colaborativo otros modos de existencia extremad#amaarginalizados.

Mirar la escuela me permiti6 descubrir otras pcastide cuidado dentro del
contexto hospitalario y revisar aquellas que conguip® de cuidados paliativos
realizabamos. Este proceso supuso un trabajo cfomgieel tuve que desnaturalizar a las
maestras como “colaboradoras” de watancion médica, provista en el hospital -por
ejemplo, al igual que las voluntarias-para localé&macomo co-hacedoras, co-participes en
el cuidado de la salud (como también debieran sesiderados en la totalidad de las
acciones de salud Igsacientesy susfamiliareg. Poder poner en escena a todos estos
actores en un plano mas horizontal no implica desoer que esto es un ejercicio practico
y politico, material y simbdélico, para cuidar ldush que lejos esta de reproducir algo que
existe en la realidad de manera palpable, osten@ishish, 2005). Como toda experiencia
social, cultural, econémica y politica, cuidar de padecimientos de otros seres humanos
sin practicar la alteridad supone silenciar, negaiar, doblegar la posibilidad de ciertos
grupos sociales de realizar, hacer, gestar su grgpma de vivir en esa relaciéon con
NOsotros y consigo mismos; lo que supone imponestral forma de vivir, cuidar, padecer,
etc... (naturalizando esta construccion en el miscbo @ su institucion). Cometiendo asi
un acto de violencia simbdlica, al decir de BouwdyePasseron (2001: 18) al imponer
como legitimas significaciones que disimulan ldacienes de fuerza que estan en la base
de esta relacion.

Este ejercicio de practicar la alteridad, asi cattos que puedan llevarse a cabo
para indagar formas de cuidado presentes en la@igionenes hospitalarias, son necesarios
para comprender los procesos de salud-enfermedadi@-y-cuidado a partir de las
perspectivas de quienes participan de dicho prodé$s aun cuando desde distintas
tradiciones, formaciones y especialidades, la biboma como practica estd puesta en
cuestion por sus caracteristicas deshumanizantesfgatan tanto a la actividad médica
como a las relaciones entre meédicos y pacientda. iBgestigacion puede ser util para

quienes realizan trabajo asistencial, docente g/odestigacion en hospitales, centros de
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salud, en planes y programas vinculados a saldiigagion, en universidades; y aportar al
analisis y la reflexién sobre los modos en quemetamos y atendemos a otras personas.
Comprender profundamente estas experiencias humimsamodos corporizados
de vivirlas y vincularlas a practicas de cuidadesege posibilitarnos acceder a otros modos
de abordar como re/producimos la salud de los grgpoiales a los que pertenecemos. En
este sentido, analizarlos modos en que concebirmaisndemos nuestros padecimientos
puede abrirnos nuevas perspectivas para incorpordos agentes y practicas que
configuran el sistema publico de salud, sin desestsu rol social ni su hegemonia en la
produccion de la ciudadania, en un contexto masdiampe problematice los procesos de
salud-enfermedad-atencion-y-cuidado y nos perntiigados en procesos econdmicos,

politicos, vinculares, territoriales y subjetivasdecir de Epele (2012:18).

Finalmente...

Si retomamos el dato producido de primera mano letrabajo de campo
etnografico que indica que méas del 80% de los nifiagemente enfermasternados por
una semana o mas dias en el hospital no contabastrmorecurso que la cobertura publica
exclusiva para ser atendidos en el hospital, cabprégunta sobre qué nifios son los
destinatarios de estas practicas de cuidado eonétxdto hospitalario. Sostener la imagen
de una muerte “natural y universal’, “producto denfermedades graves”
descontextualizadas de las relaciones socialdsiyalds, politicas y econémicas en las que
se re/producen puede conducirnos a situar el pr@blsanitario descarnadamente,
haciendo abstraccion de las condiciones de pafabilide vivir, enfermar y morir en
nuestras propias sociedades. La necesidad de matar, de tomar conciencia y
revelarnos sobre las experiencias de la vida aesmlss por clase social, género,
generaciones, etc. pude abrirnos nuevos interregatbre los modos en que estos nifios
experimentan padecimientos en carne propia ercladad en que vivimos. En este mundo
globalizado y capitalista, las desigualdades sesiakistentes nos sefialan concretamente
jerarquias que también nos invitan a reparar enmlodos de cuidar las vidas de las

personas, sean nifios y/o adultos, como un inestnadieto de analisis.
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