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Como integrante de un Equipo de cuidados paliativos pediatricos en un Hospital pablico situado en
el oeste del conurbano bonaerense en la provincia de Buenos Aires (Argentina) tomé conocimiento
de una forma de escolaridad que me era completamente ajena y de la que habia encontrado pocos
antecedentes en el campo de las ciencias sociales y en el de la pedagogia: la Escuela hospitalaria.
Fue asi que, en el marco de mis estudios de maestria, me propuse realizar un etnografia sobre el
trabajo que desarrollaban las maestras en la internacion con nifios y nifias® “gravemente enfermos”,
algunos de los cuales ademas de ser sus “alumnos”, eran “pacientes” de “paliativos”.

La escritura de esta etnografia me permitié problematizar las précticas que llevaban adelante estas
maestras hospitalarias, a las que ellas referian como “escolarizar”, para “garantizar a los nifios
internados en edad escolar su derecho a la educacion”. Seguir sus recorridos y actividades me
permitio ir (re)construyendo otro organizador en torno al cual cobraba sentido su quehacer en el
Hospital, en donde la Escuela podia comprenderse como una practica de cuidado de nifios
“gravemente enfermos” “internados”, que no Se agotaba en, o que abria nuevos sentidos sobre, lo

que denominaban como “escolarizar”.

! Retomo esta expresion acufiada por Rosana Guber en “La etnografia: Método, campo y reflexividad”. Bs.As.: Siglo
Veintiuno Editores, 2011, pagina 13.

2 Becaria Doctoral Proyecto PICT 1356-2010 “Un nuevo lugar social para la escuela estatal. Entre la irrupcion de la
politica y la emergencia de nuevas infancias y adolescencias”. Investigadora Responsable: Diana Milstein. Financiado
por ANPCYT/FONCYT - Préstamos BID 2437. Docente de Universidad Nacional de La Matanza. Miembro del Centro
de Antropologia Social, en el Grupo de Estudio de Etnografia y Educacion.

3 Cuando utilizo el genérico “nifios” siempre me refiero a “niflos y nifias”; utilizo solo el masculino para facilitar la
lectura.
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Para esta etnografia realicé trabajo de campo en etapas sucesivas durante los afios 2009-2011. Mi
interés en esta Escuela hospitalaria® surgio a raiz de mi pertenencia al “equipo de paliativos™® de un
Hospital® del conurbano bonaerense, en el que yo desde 2006 colaboraba llevando “las
estadisticas”. Judit la “medica paliativista” coordinadora de este “equipo” contaba con una
experiencia de trabajo con las maestras hospitalarias de alrededor de diez afios, y se caracterizaba
por integrar en la “atencion médica” otros perfiles profesionales no provenientes del campo
biomédico, en un sentido estricto.

Las maestras hospitalarias de esta Escuela trabajaban en los sectores de internacion por la tarde, de
lunes a viernes de 13h a 17h, exceptuando los jueves porque concurrian a su “reunién en sede””’. El
turno y el horario del “servicio escolar hospitalario” fueron organizados para acomodar su
funcionamiento con respecto a los servicios del Hospital, ya que por la mafiana hay una mayor
disponibilidad de profesionales, especialmente médicos, atendiendo a los “pacientes”. La actividad
escolar hospitalaria que realizaban estas maestras se desplegaba basicamente “al pie de la cama” de
nifios “gravemente enfermos” en los sectores de internacion pediatrica, especialmente ‘“Hemato-

oncologia”®, con la sola excepcion de la terapia intensiva®.

4 Esta Escuela hospitalaria se constituye como “servicio”; dentro del Hospital no hay un area delimitada para su propio
funcionamiento ni tiene una estructura directiva propia dentro del Hospital. Este “servicio escolar hospitalario” cuenta
con una Escuela “Sede” perteneciente a “Educacion especial”. Esta Escuela de Educacion Especial es para nifios
“discapacitados”, “multi-impedidos” e “irregulares motores”. También cuenta con docentes que “hacen integracion” y
“prestan servicio en domicilios”.

5 Los “cuidados paliativos pediatricos” constituyen un campo de conocimientos y practicas médicas orientadas a nifios y
adolescentes. Este enfoque considera a la persona como un “ser integral” que requiere ser abordado en todas sus
dimensiones: bioldgicas, psicoldgicas, sociales y espirituales. Los Cuidados paliativos “consisten en el cuidado total y
activo del cuerpo, la mente y el espiritu del nifio, y en la prestacion de apoyo a la familia”, de acuerdo a documentos de
la Organizacion Mundial de la Salud (http://www.who.int/cancer/palliative/es/ version on line 28/08/2014). Este tipo de
cuidados médicos estan orientados a “garantizar el alivio del dolor y el sufrimiento” y promover/mejorar “la calidad de
vida” de los “pacientes” y sus “familias” entendidos como “unidad de cuidado”.

6 EI Hospital esta ubicado en el oeste del conurbano, a unos 25 Km. de la Ciudad Auténoma de Buenos Aires. En este
establecimiento se desarrollan actividades “asistenciales” de “prevencion, tratamiento, y rehabilitacion de la salud”
financiadas principalmente por el estado nacional; por lo que la atencién de nifios, adolescentes y adultos es pablica y
gratuita. Si consideramos las especialidades médicas, la cantidad de camas, los medios tecnoldgicos y la formacion de
recursos humanos de los que dispone esta institucion, encontramos que es uno de los hospitales “de alta complejidad”
de mayor magnitud en el Gran Buenos Aires, al que también concurren personas que provienen del interior del pais.

El Instituto Nacional de Estadisticas y Censos (INDEC) EI INDEC denomina Gran Buenos Aires al &rea comprendida
por la Ciudad Autdnoma de Buenos Aires mas 24 Partidos del Gran Buenos Aires (en el sentido administrativo).
http://www.indec.gov.ar/nuevaweb/cuadros/4/folleto%20gba.pdf

7 La “reunién en Sede” es encuentro semanal que se hace en la Escuela especial donde se nuclean todas las maestras de
los distintos servicios. En estas reuniones hay maestras: “especiales” orientadas al trabajo con “motores”,
“integradoras”, “domiciliarias” y “hospitalarias”, que junto con sus “directoras” dialogan sobre su practica docente,
completan documentacion, leen conjuntamente circulares de las autoridades educativas, etc.

8 Las razones por las que las maestras desplegaban sus actividades con mayor frecuencia en este sector no las podremos
desarrollar en este texto, pero es importante hacer manifiesto que sus “servicios” estaban orientados principalmente a la
“atencion” de nifios viviendo con cancer.

9 Las terapias intensivas se consideran “areas completamente cerradas” para el ingreso de personas que no sean
“personal del sector” o “familiares directos de los pacientes”, quienes que cumplen un estricto horario de visita.
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En esta ponencia pretendo analizar reflexivamente un episodio que durante el trabajo de campo me
interpeld en mi rol como “socidloga del equipo de paliativos” y “etndgrafa”; y que me permitio
advertir la coexistencia de dos logicas de cuidado de los niflos ‘“gravemente enfermos”,
“internados”: la escolar y la (médica) hospitalaria. Este evento surgié como resultado de diversas
discusiones entre dos “equipos de trabajo”, el de la Escuela hospitalaria y el de Cuidados paliativos.
Los debates versaban sobre los “criterios” para “priorizar” la “atencion” de la “poblacion” de nifos
“gravemente enfermos” “internados”.

Para exponer este analisis, primero haré una breve mencion a las conceptualizaciones que me
permitieron aprehender las l6gicas practicas del cuidado presentes en este episodio y al contexto en
el que tuvo lugar. Luego, procuraré describir y examinar este suceso que me posibilitd una nueva

aproximacion a mi objeto de estudio.

Las ldgicas de los cuidados

Los seres humanos no podemos vivir sin ser cuidados. El cuidado de las personas es una actividad
propia e ineludible de la condicion humana. Las practicas y discursos sociales sobre el cuidado
establecen formas de concebir a las personas que son cuidadas, a sus cuidadores y al proceso mismo
de cuidado, cuya (re)produccion da cuenta del caracter sociocultural con que lo constituimos y
organizamos.

El cuidado de las personas “enfermas” en contextos de internacion hospitalaria compromete a los
“pacientes” y a sus “familias” como también a médicos, enfermeros, psicélogos, trabajadores
sociales, entre otros “profesionales del campo de la salud”. También involucra a una serie de
actores sociales que no provienen del campo biomédico, pero que finalmente lo componen, como
miembros de Organizaciones No Gubernamentales, voluntarias y maestras'®, entre otros,
especialmente cuando se trata del cuidado de nifios.

El cuidado, tal como fue conceptualizado por Ayres (2004:74), “es una categoria con la cual se
quiere designar simultaneamente una comprensién filosofica y una actitud practica frente a los
sentidos que las acciones de salud adquieren en las diversas instituciones en las que se reclama una
accion terapéutica, esto es, una interaccion entre dos o mas sujetos que buscan el alivio del
sufrimiento o un alcance de un bienestar, siempre mediada por saberes especificamente volcados a
esta finalidad.” El cuidado moldea la forma de existencia humana, mediante “un proceso complejo

en el que intervienen saberes expertos y legos, redes sociales, tecnologias, politicas, sistemas de

10 Utilizo el género femenino adrede por la composicién netamente femenina de voluntarias y docentes en el periodo
en que hice trabajo campo; y por sus implicancias en lo que respecta a la “fuerza de trabajo” que lleva a cabo los
“cuidados” de estos nifios.



atencion, instituciones, tradiciones, tareas, acciones, y cuerpos que esta orientado tanto a promover
y/o mantener el bienestar y la salud como a aliviar el dolor y el sufrimiento.” (Epele, 2012: 13) En
este sentido la escolarizacién hospitalaria sera planteada como una singular forma cultural de
cuidado de nifios en la que se combinan formas de conocimiento y experiencias propias del ambito
privado (doméstico) y publico (estatal), dado el carécter institucional semi-total (Goffman, 1998)
que reviste el hospital como &mbito de internacion, organizadas en torno a la “normalizacion”
biomédica y escolar de una “poblacion” de nifios “gravemente enfermos” (Foucault, 2008, 2012). El
caracter “grave” de las enfermedades que estos nifios padecen -al “no responder a tratamientos
curativos” o directamente “no tener cura”, desde un enfoque biomédico- imprime una logica
particular a estas practicas de cuidado y pone en escena la incertidumbre y la posibilidad (a veces
inminente) de morir a temprana edad. Asimismo, sefiala el singular cruce institucional en el que se
localizan estos cuidados, debido a que la escuela desarrolla sus actividades de manera subordinada
y marginal dentro del Hospital, donde estas “enfermedades graves” son atendidas. De esta manera,
ser un nifio “gravemente enfermo” lejos de constituir una categoria social, uniforme y homogénea,
se localiza y cobra significado en un contexto particular, como el de esta Escuela hospitalaria, al
igual que sus cuidados: Este trabajo versard sobre esta produccion social y cultural de LOS
CUIDADOS, en tanto sujetos, sobre los que los cuidados recaen, o que los realizan, y préacticas
orientadas a tal fin.

Tanto la escuela como el hospital son instituciones publicas mediante las cuales el Estado esta
presente en la construccion de la nifiez, escolarizando a las nuevas generaciones y ocupandose del
cuidado de la salud de la “poblacién infantil”, a través de actores especificos (aunque no son los
unicos) como “maestras” y “meédicos” respectivamente. De esta manera, las practicas de cuidado
que encarnan las maestras hospitalarias nos permiten dar visibilidad (Brighenti, 2007) al rol social
que la institucidon escolar estatal (publica) desarrolla desde sus origenes con la aspiracion de

“promover y/o mantener la salud de esta poblacion”.

El “trabajo en comin” entre “maestras” y “paliativos”

En septiembre de 2009 nos reunimos en el Hospital el “equipo de cuidados paliativos pediatricos” y
el “equipo docente” de la escuela hospitalaria para conversar sobre las actividades conjuntas en lo
que quedaba del afio. En general, estos encuentros de trabajo tenian lugar en el espacio fisico y
horario del “equipo de paliativos”; y en ellos se discutia qué pasaba con ciertos nifios que ambos
“equipos” teniamos ‘“en comun” como ‘“pacientes-alumnos” y sus “familias”. Estas reuniones

también servian para que ambos “equipos” conversaramos sobre “casos” que quizas “atendiamos”



por separado pero en los que “la mirada del otro” era considerada como orientacion para
intervenciones “oportunas”: fundamentalmente la médica del “equipo de paliativos” podia llegar a
pedirle a las maestras de la Escuela que “pasen a ver a un paciente”, que por “edad” y “estado de
salud” podia requerir “escolaridad”; y las maestras podian “consultar sobre un alumno” en base a su
“cuadro clinico”, alguna situacion que involucraba a la “familia” o a “otros equipos de salud” de la
institucion, con los que no tenian una relacion como con éste, estuviera (0 no) el “alumno” en “en
paliativos”. Para entonces, personalmente llevaba mas dos afios de trabajo con “el equipo de
paliativos” y hacia uno que habia comenzado el trabajo de campo de este estudio participando de
actividades de la escuela hospitalaria.

En esta reunion estdbamos presentes, por parte de “paliativos”, la “médica pediatra”, Judit, y yo, la
“socidloga”; y por parte de la Escuela hospitalaria, la directora, Irene, la maestra (titular), Amalia, y
la orientadora social, Helena. Durante la conversacion surgié una discusion en torno a como dar
respuesta a la “‘demanda asistencial” que habia en el hospital con los recursos humanos existentes, e
indudablemente “escasos”. Cada una a su tiempo, Judit y Amalia, expusieron las dificultades que
habian tenido para reunirse durante el afo (“habia mucho trabajo”) y lamentaban no poder hacer
“las jornadas” !, que requerian “tiempo y planificacion”. Parte de las necesidades y dificultades que
compartian ambos “equipos” en la voz de Judit y Amalia, era el poco personal con que contaban
para “hacer frente a la tarea diaria”. El “equipo de paliativos™, a excepcion de esta médica, no
contaba con personal rentado, y se conformaba a partir de trabajo profesional ad honorem, personas
que voluntariamente se acercaban y comprometian a cumplir determinadas tareas y horarios. Habia
otra médica que estaba haciendo un “fellow en paliativos” que concurria practicamente todas las
mafianas, una psicéloga que concurria dos veces por semana y yo como “socidloga” iba solo una.
Por su parte, la Escuela especial tenia a todo su personal rentado con cargos otorgados mediantes
“actos publicos”, pero en lo que se referia al “servicio hospitalario” tenia un ndmero reducido de
maestras. El plantel docente en este caso se componia de una maestra hospitalaria “titular’ que
concurria todas las mafianas'?, y una maestra de plastica (no “de grado™) que concurria dos veces
por semana.’® Es decir que el “servicio” de ambos equipos recaia basicamente sobre una persona,
fuera la médica o la maestra (titular), con algun tipo de “apoyo”, aunque variable segun el caso, que

constituia a los “equipos”.

11 Las “Jornadas” tenian pro titulo “Encuentros para la insercion escolar del nifio gravemente enfermo” y era
organizada por ambos “equipos” en forma anual. Este titulo nos informa el orden de la enunciacion en la categorizacion
“paciente-alumno”. Como veremos a continuacion, la figura del “alumno-paciente” fue la que establecimos (de manera
practica y sin un “control reflexivo”) la trabajadora social y yo en la realizacion de la “estadistica”, anteponiendo la
categorizacion propia del cuidado escolar al médico.

12 Con excepcion de los jueves que como ya mencionamos era el dia de reunion de Sede.

13 La maestra hospitalaria con nombramiento debia ocuparse de brindar atencidn a los nifios internados. Las salas de
internacion del Hospital contaban con 100 “camas pediatricas”.



Para Judit y Amalia, la demanda de “pacientes” y/o “alumnos” “excedia la capacidad de respuesta”
que tenian los “equipos™ en principio a partir de los “recursos humanos destinados a la atencion
hospitalaria”. Ambas, la médica y la maestra, manifestaban en sus relatos una fuerte “sensacion de
soledad” ante la tarea que tenian por delante, el grado de “dificultad” para trabajar con nifios
“gravemente enfermos” y sus “familias”, cierto “desborde” y “temor de burn-out* al ser “solo
una” para atender a “todos los nifios internados del hospital” que pudieran requerir sus “Servicios”.
Estas reuniones y el “trabajo en equipo” entre ambos “equipos” eran valoradas como
“oportunidades” no solo para compartir la “carga y el “desgaste” de la tarea sino también para
“pensar estrategias” y proporcionar una “atencion de calidad” que “garantizara derechos” para los
nifios; es decir, para “reflexionar sobre la préctica” y mejorar los cuidados provistos para estos
“pacientes-alumnos”.

Frente a esta situacion, el “equipo de paliativos” contaba con la estructura y organizacion
institucional hospitalaria como encuadre en el que operar: habia otros equipos que “interconsultaban
pacientes”, “paliativos” podia “hacer rondas” para ver los “pacientes internados”, hacer su “pase”*®,
participar del “pase” de “otros equipos”, de “atencos hospitalarios”, etc. Para la escuela, esta
situacion se complejizaba porque al estar ubicada en el sector de internacién de Hemato-oncologia,
maés conocido como la ’Sala de Onco”, su tarea solia “acotarse” o “reducirse” principalmente a las
necesidades observadas en ese dmbito, aunque las maestras en la medida de sus posibilidades
procuraran “salir” de ese sector. La discusion entre ambos “equipos” tenia lugar ademas porque, al
contrario que las maestras y sus “alumnos” (en su mayoria ubicados en la “Sala”), “el grueso de los
pacientes” que veia el “paliativos” eran “no oncologicos”, es decir tenian otras enfermedades que
no eran “cancer”. La maestra manifestaba que estaba “agotada”, que sentia que estaba “luchando
por el premio al remo”, que “sostenia la Escuela con alfileres” y reclamaba abiertamente mas
docentes'® en el Hospital ante la directora. La directora le respondia que ella tenia que “pensar en
toda la Escuela” que tenia “otros servicios como domicilio; los “multi(impedidos) y motores en
sede; e integracion”, que esto lo habia conversado muchas veces con Amalia, pero que ella no podia
proporcionar mas “recursos (humanos) . “El tnico cargo designado por planta al Hospital era el de

la “maestra titular”, y de hecho el “de plastica” ya era un puesto que habia destinado alli pero que

14 Esta expresion en inglés se utiliza para referir un “sindrome de stress ” laboral y/o familiar en el que quien tiene el rol
de encabezar los cuidados de otra/s persona/s termina “quemado”, “desgastado”, por la realizacion de esta tarea.

15 E1 “pase” de “Sala”, “Guardia”, etc. es una actividad hospitalaria desarrollada por los miembros de un “equipo de
salud” (fundamentalmente médicos y/o enfermeros) que transfieren informacion referida a los pacientes que
diagnosticaron/trataron durante su turno/jornada laboral, cada vez que delegan a otro/s profesional/es la responsabilidad
de su atencion.

16 Esta docente titulariza el cargo en 2005 y desde ese afio reclamaba la presencia del al menos otra maestra de grado.
Este cargo “titular” fue una “lucha” de una maestra anterior, que era de domicilio y fue “afectada” al hospital por casi
diez afios. Cuando se gestd el “cargo™, esta maestra se mudo y “titulariz6” Amalia.



pertenecia a la “Sede”, referia la directora. Fue entonces que Judit subrayando la “necesidad de
trabajar con lo que hay y tenemos”, planteé como posibilidad “pensar criterios de admision” de los
nifos en tanto “alumnos”. Esta propuesta de “criterios de admision” respondia a la manera en que
Judit, como medica, habia encontrado para “atender” a los “pacientes”, especialmente en los casos
en los que procuraba generar cierto “filtro” cuando otros médicos demandaban que “interviniera
paliativos™ Yy a su criterio “no correspondia”.

Judit conocia el trabajo de las maestras, por su experiencia previa en la “Sala” y su actual
desempefio por fuera de ese sector; y sabia que ellas en forma preponderante “atendian” a los nifios
internados alli. Yo también estaba al tanto de las actividades de estas maestras, como “socidloga”,
al participar de estas reuniones grupales y asistir a las “jornadas” pero también para entonces como
“etnografa” dado que habia comenzado mi trabajo de campo, asistiendo a contraturno a la Escuela
hospitalaria. La posicién que compartia con Judit como “perspectiva del equipo de paliativos”
radicaba en que era importante que las maestras “atendieran a otros pacientes no oncoldgicos
internados” que considerabamos que también “necesitaban y tenian derecho a la escuela”. Judit
propuso armar un “protocolo con criterios de admision” e hizo las siguientes preguntas a la asistente
social, la maestra y la directora: “;Qué nifios se priorizaban en la atencion? ;A partir de qué
criterios? ¢Cudles eran esos criterios? ¢(Como organizaban su ingreso y egreso del espacio de
atencion escolar hospitalario?” De esta forma también Judit esperaba poder ir encontrando una
“forma de abordaje en comun de los pacientes” (el subrayado es mio), al menos de los nifios y
adolescentes “gravemente enfermos” cuya “asistencia” era una tarea conjunta. De este modo, Judit
hacia evidente que los “cuidados paliativos” provistos este “equipo” no eran los mismos que los
cuidados proporcionados por las maestras, aunque podian converger y aproximarse “teniendo como
eje central al nifio, su familia y sus necesidades”.

Mi propuesta como “sociologa” fue encontrar una manera de “contabilizar” a estos nifios que las
maestras decian no poder relevar!’ en sus “recorridas”*®, basicamente armando una “estadistica”.
Como “sociéloga” entendia que los datos numéricos aportaban el peso de la “medida”, de lo que
podia “cuantificarse” como “forma de conocimiento” orientada a la “intervencion” (social). Muchos

de estos nifios que quedaban por afuera de “Onco(logia)” con “tiempos de internacion prolongados”

17 Las maestras llevaban un “registro” de los nifios que atendian, en sus carpetas y también en documentacion que era
remitida a la directora de la escuela. Y esta informacién a su vez era elevada por la secretaria de la escuela en planillas
mensuales a la secretaria de inspeccién, y por su intermedio a la direccion de escuelas de la provincia. No obstante, la
maestra hospitalaria hizo un planteo directo sobre la cantidad de nifios que ellas no podian “atender”; “eran muchos
aunque no sabian cuantos eran”; y manifest6 que “hacia recorridas” pero “era consciente de que no daba a basto”.

18 Las “recorridas” son una actividad que realizan las maestras que es pasar por los pisos de internacion, ya sea por los
office de enfermeria o por las habitaciones para identificar nifios en edad escolar con internaciones prolongadas (de 7 o
mas dias corridos) que ellas puedan “tomar” (y posteriormente “matricular”) como ‘“alumnos” de la Escuela
Hospitalaria.



eran los que efectivamente atendia el “paliativos”, por lo que consideraba que esta informacion?®
podia ser de interés no solo para la Escuela sino también para “nuestro equipo”. Al mismo tiempo,
esta cuenta podia permitir ubicar la “demanda de otra maestra” de Amalia frente a la directora de la
Escuela y el “equipo de paliativos”. Para quien hubiera “recorrido los pisos” con las maestras al
menos una vez era evidente, por no decir obvio, que “una persona y media” (el equivalente en horas
de trabajo completo® de las docentes asignadas al Hospital) no podia cubrir “la demanda” ni
siquiera de la “Sala”. Este “célculo”, podia elaborarse al contabilizar a los nifios (con su cuerpo
como unidad de medida) y al cualificarlos, a través de “variables” (matematicas) en base a la
“gravedad de las enfermedades” (las “patologias™) y las “edades” en tanto “pacientes internados”,
perspectiva que introduje desde mi punto de vista “paliativista”.

Yo habia adquirido alguna experiencia en la elaboracion y procesamiento de datos estadisticos en
mi formacion de grado, y la habia puesto en practica en el Hospital al registrar los “pacientes
atendidos por el equipo de paliativos”. Para ello, me habia familiarizado con algunos documentos
hospitalarios, como las “historias clinicas” y habiamos generado colectivamente “instrumentos de
recoleccion” y “bases de datos” propias con las “interconsultas” que recibiamos. Basicamente este
“registro interconsultas de pacientes pediatricos en cuidados paliativos™ habia sido creado como una
“herramienta de trabajo del equipo” que nos permitia “visualizar las actividades y la poblacién de
pacientes que atendiamos”. Pero también para “mostrar” estas “actividades” y estos “pacientes”
ante las “autoridades del servicio y del hospital”, es decir, el “trabajo del equipo”, en un lenguaje
que propio del campo médico como el de las “estadisticas”, no solo asociadas a cuestiones
“epidemiologicas” sino también a la “gestion de la administracion hospitalaria” y sus “servicios”.
Los datos estadisticos enunciaban el “sujeto/objeto” de cuidados, una “‘poblacion”, y cierto detalle
de las “actividades” realizadas (en qué consistian esos cuidados). La forma en la que construimos
conceptualmente los datos posibilitd que como “equipo” fuéramos comprendiendo “qué nos pedian
en las interconsultas” (de alguna manera esto nos aproximaba a como nos veian otros profesionales
del servicio de pediatria) y nos permitié ir ordenando “estratégicamente” la tarea: habia que

“responder a demandas pertinentes para paliativos y también a otras, aunque no lo fueran del todo”

19 En “cuidados paliativos” una forma de clasificar por “diagndstico” a los “pacientes” se denomina “modelo de
intervencion”. Esta conceptualizacion supone que la distincion diagndstica ademads tiene un correlato en el tipo de
abordaje, tratamiento y seguimiento de estos “pacientes” por “grupo segiin modelo”. Los “modelos de intervencion” son
cuatros de acuerdo a la clasificacion de Craig F, Abu-Saad Huijer H, Benini F et al. (2007) IMPaCCT: standards for
paediatric palliative care in Europe. European Journal of Palliative Care; 14: 109-114. Como “equipo” para el trabajo
construimos un quinto modelo que agrupaba todos los “pacientes interconsultados” que no respondian estrictamente a
paliativos de acuerdo a sus “patologias de base” y “trayectorias de enfermedad” pero que podian tener sintomas
complejos no controlados para los que el “equipo de paliativos” podia sumar su expertise ”.

20 El equivalente de horas full time es un concepto hace referencia a un célculo de horas de dedicacion por persona
dentro de un equipo de trabajo.




como una “oportunidad para que nos conocieran”. De esta manera, esperabamos como “equipo” ir
encontrando un “lugar para los cuidados paliativos pediatricos en el servicio”, para poder
“intercambiar y construir interconsultas mas pertinentes y oportunas” junto con quienes
“interconsultaban”, que eran fundamentalmente otros médicos. Esta “l6gica de registro”, que
cobraba un sentido “estético” (en cuanto a las relaciones de percepcion) y “politico” (en lo que
respecta a las relaciones de poder y autoridad al interior del Hospital), oper6, aunque no de una
manera tan consciente y controlada como en el caso de este “registro médico”, en la construccion de
la “estadistica” del “registro escolar” que describiremos a continuacion; y otorgaba visibilidad las
actividades de cuidado de los “equipos” aunque con distintos “efectos de verdad” (Foucault, 2008).

Volviendo a la “reunion de trabajo” entre ambos “equipos” acordamos realizar un “relevamiento de
informacion” sobre los “nifos, nifias y adolescentes” en “edad escolar obligatoria”, “internados por
tiempo prolongado”, en el “servicio de pediatria” a partir de documentacion disponible en el
Hospital. Este registro de “alumnos-pacientes”?! tendria por objetivo identificar el “sujeto/objeto”
de los cuidados de la Escuela, es decir, la “poblacion de nifios, nifias y adolescentes pasibles de
atencion escolar hospitalaria”. Basicamente estos datos podiamos reconstruirlos retrospectivamente
con los “registros de internacion”, documentacion hospitalaria (cuyo acceso Judit nos facilitd y que
es de estricto uso estadistico del &rea administrativa del Hospital). Irene propuso que Helena la
asistente social “ayudara” con el relevamiento para que el mismo se realizara con personal de
ambos “equipos”. Una necesidad en comun se organizé en la medida en que comprendimos que esta
actividad nos proporcionaria informacion “estadistica, descriptiva, basica” para establecer “criterios
de trabajo” en torno a esta “poblacion” de nifios y adolescentes (por “sexo0”, “edad”, “tiempo” y
“piso de internacién”, “escolaridad”, etc.) y planificar actividades en forma conjunta. La
construccién de estos datos nos permitiria conocer algunas caracteristicas de los “pacientes”, y
posibles “alumnos”. Las preguntas que resonaban en este encuentro eran las siguientes: ¢En qué
podemos trabajar juntos? ¢Cual es nuestro rol especifico en cada caso? ;Como lo hacemos? La
“estadistica” posibilitaba como “medida” empezar a hablar de estas cuestiones a partir de un “dato
duro”, “objetivo”, que daba cuerpo y forma (medida humana) a la actividad de ambos “equipos” al
representar a los nifios en tanto “poblacion” pasible de sus “servicios”, de sus respectivos cuidados.
Esta informacion “objetiva” cobraba diversos sentidos para cada uno de los “equipos”. Para la
escuela hospitalaria era una manera de saber a “cuantos nifios se estaba efectivamente atendiendo” y
cuantos quedaban “sin asistencia”. Las maestras ‘“matriculaban” especialmente a los nifios

internados en la “Sala” donde histéricamente habian estado trabajando. Esto no excluia que las

2L Nétese la inversion del término que tuvo lugar de manera no controlada en este relevamiento y que pude advertir a
partir del proceso reflexivo (entendido también como medida humana) propio de los estudios etnograficos.



maestras “recorrieran los pisos” preguntando si habia otros nifios que requirieran “atencion”. De
este modo, la decision de “tomar alumnos” respondia a criterios “universales” propios de una
concepcion de “educacion gratuita y obligatoria”, pero circunscriptos espacialmente en la practica
al ambito de la “Sala”. Ante la “imposibilidad de dar respuesta a la demanda” por “falta de
maestras” o ante la “no informacioén/no reporte” de nifios para “matricular” por parte del “personal
de salud” en los demas “pisos de internacion” (excluyendo la “Sala”), esta tarea de relevamiento se
administraba con cierta discontinuidad/discrecion de acuerdo al “tamafio de la matricula” a lo largo
del ciclo lectivo y disponibilidad de maestras asignadas al Hospital. Lo que se desconocia por
completo era cuéntos nifios en edad escolar en total habia internados, en qué sectores, etc. mas alla
de que pudieran ser “atendidos (0 no)” por la Escuela. Si bien era un razonamiento compartido por
ambos “equipos”, que los nifios internados eran muchos mas de lo que estas maestras hospitalarias
podian “tomar” (al igual que pasaba en “paliativos”), no habia un “parametro”, una “medida”, un
“niimero” que permitiera establecer, por dar un ejemplo, cuantas maestras mas eran necesarias?
para cubrir la “demanda total” de “alumnos” del Hospital.

Para la médica del “equipo de paliativos” la importancia de estas cifras radicaba en lograr establecer
conjuntamente con la Escuela “criterios de admision” de los “alumnos” que posibilitaran “atender”
(dados los escasos recursos humanos de la escuela y de “paliativos”) a los “pacientes mas
complejos”, por sus “enfermedades” y/0 “situaciones sociales”, muchos de los cuales eran “pasibles
de cuidados paliativos”. En este sentido, desde esta perspectiva “un chico fracturado”, que
normalmente concurre a la Escuela, no debia ser necesariamente “priorizado en la atencion escolar
hospitalaria”, frente a otros casos de niflos con “patologias mas graves” que pueden “limitar o
amenazar su vida”. La “gravedad” de las enfermedades por las que algunos nifios eran internados
era un “eje a trabajar” desde la perspectiva “paliativista” de “nuestro equipo” con el objetivo de
“profesionalizar el rol asistencial” de las docentes de la Escuela hospitalaria. Al mismo tiempo, que
la Escuela centrara su actividad en “Onco” era una cuestion que como “equipo” Judit y yo
queriamos explicitar y trabajar para abrir la “atencion de la escuela” a otros pacientes “no
oncologicos”, entre los cuales encontrabamos muchos “en paliativos”.

Si bien la Escuela tenia una historia dentro de la institucion, el vinculo reciente (de los altimos 10
afios) con el Hospital se sostuvo justamente a través de la “Sala de Onco”, mediante una relacion
personal entre Judit y el “equipo docente” y la “directora” de la Escuela (que fueron cambiando con

los afos). Judit al “constituir paliativos por fuera de Onco”, buscaba reorganizar esta “relacion” y

22 Como ya mencioné, en aquel entonces era habitual que la “maestra hospitalaria titular” permanentemente expresara
su disconformidad con el hecho de ser “una sola” y a menudo esto traia conflictos con la directora, o con otros
miembros del “equipo docente del servicio domiciliario-hospitalario” de la escuela de educacion especial, por sus

LR I3

reiteradas “quejas”, “malestar” y “reclamos”.
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consecuentemente los cuidados, es decir, el “trabajo” para la ampliacion de la “atencién” de la
Escuela hospitalaria a otros sectores de internacion a “pacientes no oncolégicos”. Asimismo, en el
contexto hospitalario, establecer “criterios de admision” por parte de la Escuela que incorporaran
aspectos de la “enfermedad” (diagnostico) y del “momento en que esa enfermedad estaba siendo
atendida” le permitian desde la perspectiva del “equipo de paliativos” “introducir oportunamente y
articular efectivamente acciones asistenciales en comun, educativas y de salud”, mediante un
discurso y una practica “paliativista”. De alguna manera, todo esto sumaba “fuerzas” (de trabajo) de
la Escuela para instalar y fortalecer los “cuidados paliativos” que Judit encabezaba con mucha
dificultad en el servicio de pediatria. La perspectiva de esta médica en torno al problema de
articulacion con la Escuela hospitalaria se expresaba en preguntas como: “La maestra se tiene que
animar a preguntarle al médico sobre el cuadro clinico... ;Qué me tiene que preguntar una maestra
de un paciente para saber qué puede trabajar con ese alumno? ¢ Qué necesita saber un maestro sobre
salud? Hay medicaciones que pueden disminuir la atencion [del nifio], por ejemplo...” (Registro de
campo, Judit, en Jornada 2010). Esta forma de preguntarse por los conocimientos que debian
manejar las maestras hospitalarias guardaba relacion con los interrogantes (en su forma y
contenido) que ella misma como médica se hacia sobre su practica profesional de la siguiente
manera: “;Las intervenciones médicas se indicaron en el paciente adecuadamente?” (Registro de
campo, Judit, 2010) y que no dejaban de estar vertebrados en Ultima instancia por la biologia,
aunque buscando una articulacion con otros campos como la psicologia, lo social, lo espiritual, etc.

Las preguntas del “equipo de paliativos™ estaban organizadas en torno a lo que el “saber médico”
tenia para “ofrecer” al “escolar”. “Lo escolar” aportaba otra mirada y conocimientos de la vida
personal del nifio y su familia, que podian no estar vinculados con la “enfermedad” en si y ser de
dificil acceso en el transcurso de la internacion. A su vez, “trabajaba con aspectos sanos” del nifo,
como la “escolaridad”. El interés por algo “estrictamente escolar” interpelaba al “equipo de
paliativos” en funcion del “bienestar general” del nifio y su familia, de la mejora y mantenimiento
de su “salud” en la que la “escolaridad” tenia un papel relevante en el transcurso de la “internacién”
(e inclusive, de cara a la “externacién”, como parte de su “atencién integral™). Ciertas formas de
interrogarse, si bien eran compartidas por las maestras (puesto que “diagnosticaban” vy
“evaluaban”), respondian a un enfoque proveniente basicamente del modelo médico: “valorar el
paciente”, conocer su “diagnostico/pronostico”, proporcionar “indicaciones médicas” vinculadas
algun tipo de “tratamiento” (“‘curativo”/”paliativo”), y evaluar la respuesta a las mismas a través del
“seguimiento”, como si la misma Idgica se aplicara a la practica escolar. Desde la perspectiva del

“equipo de paliativos”, la “profesionalizacién del rol docente” en el Hospital parecia tener que ver
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mas con cierta “medicalizacion® de la practica docente”, por ejemplo, al momento de admitir o no a
un “paciente-alumno”. Esta misma “medicalizacion”, sobre la que los “profesionales de cuidados
paliativos” procuraban discutir en el terreno médico de los “cuidados orientados a la curacion”, era
a la vez parte del propio “modelo (médico) de cuidado” aunque fueran “paliativos”. Asi, fui
comprendiendo que la “medicalizacion” era una practica y un discurso estructurante del propio
frame biomédico (Goffman, 1974), en el que se organizaban los cuidados, en este caso
hospitalarios, entre los que se incluian los cuidados paliativos -pese a toda sus disputas por des-
medicalizar otras practicas y discursos propios de la biomedicina-.

Para mi, en aquel momento, “hacer la estadistica” era la posibilidad de realizar un trabajo concreto
y “atil” para la Escuela, que permitiera dimensionar este “servicio” -puesto que ademas ya habia
demostrado serlo para “paliativos”-. Esto involucraba una forma de considerar los “resultados™ de
mi practica profesional, “objetivados” en un “recurso” para la Escuela donde ya estaba ademas
investigando. También recuerdo mi preocupacion por mostrar el trabajo de Amalia, como un aporte
del “equipo de paliativos” pero también “personal” a su tarea, COMO una manera de manifestar
concretamente mi “compromiso” con quienes estaba investigando.

Lo que se hacia evidente para quienes participamos de ese encuentro era que el “equipo docente”
tenia “criterios” para el establecimiento de “prioridades de atencion” distintos a los del “equipo de
paliativos”. Estos estaban vinculados a su “insercion institucional” (“establecerse” en ”Onco”),
“acceso a los sectores de internacion” (“recorrer los pisos” preguntando si habia “alumnos”),
“recursos humanos disponibles” (para “matricular” la cantidad de nifios que las maestras pudieran
“atender”) y “poblacion a atender” (nifios que debian cumplir con la “educacién publica
obligatoria”); mientras que para el “equipo de paliativos” el “diagndstico” y la “trayectoria de
enfermedad” eran mas relevantes para pensar el requerimiento de “asistencia educativa” como parte
de un “modelo de intervencion” con eje en lo medico, pero de caracter global, “holistico”, que
pudiera integrar “otras dimensiones de la salud” como los “aspectos “psicosociales” -y, entre ellos,

la “socializacién” provista por el sistema educativo entendida como “escolarizacion-.

El relevamiento de “alumnos-pacientes”
El relevamiento consistié tomar informacion de los “Informes de Hospitalizacion de Egresos” (IHE)
de cada “paciente internado en el servicio de pediatria” (incluyendo todos los sectores de

internacion) en 2009. Los IHE se encontraban archivados en el Departamento de Estadisticas del

23 Por medicalizacion entendemos la expansion de la biomedicina, del poder y la influencia de médicos (expertos), a
areas de la vida social que no eran su &mbito de intervencion (Pool y Geissler, 2005).
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hospital, se podian consultar s6lo en esa area -no retirar- y para ello se requeria una autorizacion por
escrito del jefe de servicio solicitante.

El THE es una planilla organizada por “paciente internado”, una vez que es “dado de alta”, por
“sector de internacion”, por mes. En estos “documentos publicos” figuraban los siguientes datos:
“numero de historia clinica”, “tipo cobertura de salud”, “nombre y apellido del paciente”,
“domicilio”, “sex0”, “edad”, “fecha de nacimiento”, “fecha de ingreso” y “fecha de egreso”, “dias
de internacion (a la fecha de alta)”, “diagnostico”, entre otros. Los IHE registraban los “pacientes
internados™ que fueron “dados de alta”, por “sector de internaciéon”, en el mes (de referencia) y
relevan retrospectivamente los “dias” que estuvieron internados. La informacion que mediante los
IHE no pudimos relevar fue la de los “pacientes” que estuvieron internados en el mes en los
diversos sectores de internacion pero que no fueron dados de alta durante ese mes, por lo que para
pesquisarlos no quedaba mas que realizar una lectura de los IHE de los meses siguientes.

El relevamiento lo realizamos Helena, la trabajadora social de la escuela, y yo, como “socidloga”.
Concurrimos al menos una vez a la semana, de 9h a 12h, durante dos meses para relevar estos datos
con Helena al subsuelo del hospital donde se encontraba el area de estadisticas. Leimos juntas los
registros, y definimos los “campos” que ibamos a relevar. Ella no tenia mucho conocimiento de
computacion lo que no podia hacer la carga de datos (por lo que de ello me ocupé yo) pero podia
leer los registros en voz alta agilizando asi este proceso de trabgajo. Una vez “recolectada la
informacion” personalmente elaboré el “Informe”.

Una informacién basica que ambas no registramos fue el total de planillas que revisamos para
establecer la “base”, es decir el “total de nifios dados de alta por mes”, sobre la que los datos que si
“recolectamos” podrian haber hecho atn mas sentido. Esta “omision”, grave desde una mirada
“técnica/estadistica” (que entiendo a la distancia) habla de la “focalizacién” con la que ambas
encaramos la tarea, de tal modo que “perdimos de vista” la “totalidad” de nifios internados por mes
que hubiera hecho atn mas rico el anélisis?.

Como “criterio” para seleccionar los IHE establecimos que el periodo a revisar seria de marzo a
junio de 2009. Ese momento del afio permitia considerar “el inicio” del “calendario escolar”
(marzo) hasta el “receso invernal” (julio), es decir la “primera mitad del ciclo lectivo” de ese afio?°.
Pero durante 2009 “las clases” finalizaron “un mes antes” (en junio) producto de la Gripe HIN1, ya
que este Hospital fue uno de los “efectores de referencia” a donde se derivaron nifios, jovenes y

adultos con esta enfermedad. Consideramos entonces adecuado hacer un “corte” el mes de junio.

24 Esto fue registrado por Judit, “la médica de paliativos”, en la presentacion de los datos.
% La intencion inicial era reconstruir todo el afio pero por cuestiones de tiempo y recurso humano destinado a esta tarea,
solo relevamos esta primera mitad, dado que este Informe se organizo para su presentacion en diciembre de 2009.
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Al leer juntas varios de estos registros, nos dimos cuenta de que era muy dificil consignar los
“diagnoésticos” de los nifios. La mera lectura del diagndstico no era sencilla, y ninguna de las dos
éramos medicas. Fundamentalmente la letra manuscrita era ilegible y en pocos casos podiamos
identificar en el IHE donde estaba “escrito” el diagnostico?®. Ambas sabiamos que el “grueso de los
pacientes oncoldgicos” se internaba en un sector especifico, y si bien podia haber alguno en otro
“piso”, esto era mas bien poco frecuente. De este modo tomamos los “pisos de internacion” como
“variables”, en tanto que el sector que permitia dirimir a “grosso modo” los “pacientes”
“oncologicos” de los “no oncoldgicos™ del “servicio de pediatria” (no utilizamos el “modelo de
intervencion” de paliativos pero mantuvimos esta “diferenciacion”). Relevamos todos los IHE de
las siete secciones de internacion del Servicio de Pediatria (tres de las cuales eran “terapias
intermedias e intensivas”), que se distribuian en los distintos “pisos”.

Tomamos la “edad en afios cumplidos”, cuyo “rango” era importante de acuerdo a las edades de los
niveles propios del “sistema educativo”. Segun el articulo 16 de la Ley de Educacion Nacional N°
26.206, la “obligatoriedad escolar” en todo el pais se extiende desde la edad de “5 (cinco) afios
hasta la finalizacion del nivel de la Educacion Secundaria”. Asimismo, dicha ley en su articulo 19
sostiene que “el Estado nacional, las provincias y la Ciudad Autonoma de Buenos Aires tienen la
obligacion de universalizar los servicios educativos para los nifios y las nifias de 4 (cuatro) afios de
edad”?’. Por ello, relevamos la “edad en afios cumplidos” de los “pacientes internados” a partir de
los 4 (cuatro) afios cumplidos. Por otra parte, a nivel hospitalario, la institucion distingue la
“poblacién infantil” de la de “adultos”, por lo que en el Servicio de Pediatria se internan nifios,
nifias y adolescentes de “hasta 15 afios de edad inclusive”, con la excepcion de “pacientes cronicos
complejos” que pueden ser internados en Pediatria aunque excedan esta edad (dada su interrelacion
con el “equipo del Servicio” que hace su “diagnostico, tratamiento y seguimiento”). Comprendimos
entonces que para hacer un estudio exhaustivo tendriamos que haber revisado las IHE de los
servicios de adultos del mismo periodo, en donde también podriamos haber encontrado (mas)
adolescentes de 15 o mas afios de edad internados (que no pudieron pesquisarse para este
relevamiento). Cabe mencionar que tomamos los 18 (dieciocho) afios de edad como “edad de corte”
utilizando lo establecido por la Convencidn Internacional sobre los Derechos del Nifio.

Con respecto al “tiempo de internacion” procuramos indagar un criterio vinculado a la legislacion

vigente. Segun lo establece el articulo 60 de la Ley de Educacion Nacional N° 26.206, “la educacion

% Su relevamiento detallado nos hubiera remitido a la consulta de la “Historia Clinica” de cada “paciente” lo que
hubiera hecho més ardua y menos factible la tarea.

27 No obstante cabe aclarar que segun el articulo 18 de la mencionada ley nacional, la Educacion Inicial comprende a
los nifios y las nifias desde los 45 (cuarenta y cinco) dias hasta los 5 (cinco) afios de edad inclusive, siendo obligatorio el
Gltimo afio. Este comentario lo retomaremos en el apartado de la presentacién del Informe (ya que, de existir los medios
pertinentes la escuela hospitalaria podria trabajar con nifios y nifias internados desde los cuarenta y cinco dias de edad).
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domiciliaria y hospitalaria es la modalidad del sistema educativo en los niveles de Educacion
Inicial, Primaria y Secundaria, destinada a garantizar el derecho a la educacion de los alumnos y las
alumnas que, por razones de salud, se ven imposibilitados de asistir con regularidad a una
institucion educativa en los niveles de la educacion obligatoria por periodos de 30 (treinta) 0 mas
dias corridos”. La legislacion en la provincia de Buenos Aires reduce este periodo a 15 (quince) o
maés dias corridos, segun el articulo 53 del capitulo XIX. No obstante, en la practica y en comln
acuerdo con las jurisdicciones vecinas, la escuela hospitalaria mencionada acordd atender a nifios,
nifias y adolescentes internados por al menos 7 (siete) o0 mas dias corridos. Este es el periodo que
tomamos en consideraciéon para relevar el minimo “tiempo de internacion”, con el que los
“pacientes” podian “contabilizarse” como “posibles alumnos”.

También consignamos “sexo”, “vardén” o “mujer”, tal como era enunciado en los IHE.

Los IHE relevaban si los “pacientes” contaban (o no) con alguna ‘“cobertura de salud” (“obra
social”, “prepaga”, o del “sistema publico”). Quienes tenian cobertura (exclusiva) del “sistema
publico” estaban categorizados en los IHE como “Carenciados del Hospital”. Este dato
consideramos que nos podia aportar algun indicio sobre el “nivel socioecondomico” de las “familias”
de estos “pacientes”. Ademads, agregaba a la “vulnerabilidad” propia del “estado de salud” del
“paciente” que requeria “internacién” para sus cuidados, aquella vinculada al “tipo de medios
socioecondmicos” con que contaban para hacerle frente.?®

Reitero en detalle todas estas caracteristicas de orden “técnico” para mostrar la (complejidad de la)
“construccion” de los “datos numéricos” de acuerdo al “perfil” de los “recursos humanos” que
participamos en el relevamiento (una socidloga y una trabajadora social), las “fuentes de datos” que
disponiamos para ello (los THE), la “estructuracion de los servicios publicos hospitalarios y
educativos” (que aunque coinciden en algunos aspectos no estan matrizados de la misma manera
para organizar los cuidados), etc. “Datos numéricos” pensados y elaborados para “construir” un
sujeto/objeto colectivo que recibia cuidados en el Hospital y podia requerir cuidados de la Escuela.
También lo reitero porque esto permitié observar en la practica como “operd” la “estadistica” que
arrojara este “Informe”, que (como comentaremos mas adelante) produjo efectos de verdad, méas
alla de que representara (0 no) de manera técnicamente precisa y “cierta” a la “poblacion” de nifios

que queriamos indagar -que por todo lo dicho, estaba absolutamente “subestimada”-.

28 Con esto no quisimos reducir la situacion de “pobreza”, “vulnerabilidad social”, a lo estrictamente socioecondmico,
ni tampoco plantear que la de “cobertura de salud, propia del sistema publico” expresaba la complejidad de la
desigualdad social existente. No obstante, entendimos que esta categorizacion de “carenciados” planteaba desde la
perspectiva médico-hospitalaria un punto de partida diferencial para los nifios, nifias y adolescentes y sus familias que
fueron “clasificados de este modo™.
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Cada una de estas dimensiones de analisis eran conceptos que “manejabamos” entre ambos
“equipos”. La puesta en comun se hizo cuando presentamos el “Informe”, nuevamente en una
reunion conjunta en la oficina del “equipo de paliativos” una calurosa mafiana de diciembre en el

Hospital.

El Informe y su presentacion

El “Informe” fue un documento (de no mas de diez paginas) que contaba de seis apartados: una
“introduccioén”, comentando el origen y objetivo del trabajo (que ya mencionamos); una breve
“caracterizacion del Hospital y la Escuela hospitalaria”; la “metodologia de trabajo” utilizada
(tambien descripta en el apartado anterior); el “reporte” con los “datos” (los “resultados”), apartado
al que denominé “una aproximacion?® estadistica a la poblacion de nifios y adolescentes internados”
(compuesto por “tablas y figuras” y su correspondiente ‘“descripcion estadistica”); las
“consideraciones finales” a modo de recapitulacion; y las “referencias bibliograficas”, ocho
documentos (tres de los cuales eran legislacion en materia educativa, dos sobre antropologia y
sociologia de la salud, uno sobre sociologia de la educacion, y dos etnografias -una méas orientada al
campo de la salud y otra a educacion-).

La presentacion del “Informe” en tanto documento la hice como “socidloga del equipo de
paliativos” en una “reunion” conjunta con la Escuela, a la que concurrié especialmente como
autoridad escolar la Inspectora Distrital de Educacion Especial. Esta invitacion fue “cursada” por la
Directora de la Escuela especial que le otorgo esta relevancia al encuentro, sin que lo supiéramos de
antemano como “equipo de paliativos”. La presencia de esta Inspectora yo solo la habia visto en las
“jornadas”, que eran un evento anual realizado con el “equipo de paliativos”, y hasta ese momento
no habia sabido de su participacion en este tipo de reuniones.

Para la “presentacion” llevé copias impresas en color del documento completo. Como era habitual
cada uno trajo algo para comer y compartir junto al mate y el café, que eran infaltables en este tipo

de encuentros.

A continuacion presentaré una seleccion de las principales conclusiones del Informe:

= aproximadamente mas del 60% de los nifios, nifias y adolescentes internados por
siete 0 mas dias tienen entre seis y doce afios, por lo que tendrian que estar

cursando el nivel primario.

2 Dadas todas las “dificultades” que en ese momento s6lo comprendi y, por ende acoté como “metodologicas”, y que
explicitamente atribui a mi falta de experticia en el manejo de “estadisticas”. Todas estas “dificultades”,
“imprecisiones” y “errores” “estadisticos fueron enunciados y expuestos en el Informe presentado en 2009, aunque su
“lectura” no fue la que elaboré reflexivamente para este trabajo.
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= aproximadamente mas del 80% de los nifios, nifias y adolescentes internados por
siete 0 mas dias cuenta exclusivamente con la cobertura publica de salud (son
“carenciados del hospital”), lo que nos estaria indicando cierta situacion de
“vulnerabilidad social”.

» la escuela hospitalaria cubre la demanda de escolarizacion del sector de internacion
de Hemato-oncologia, que representa el 14,02% de las internaciones relavadas.

= las secciones Q (43,18%) y U (29,92%) son las que concentran aproximadamente
mas del 70% de las internaciones.

= aproximadamente el 70% de las internaciones superan un periodo de dos semanas y

casi el 90% de las mismas no excede un periodo de tres semanas.

La presentacion de estos datos estadisticos fue muy bien recibida especialmente por la Inspectora,
quien solicitd el “archivo digital” ademas de la presentacion impresa. Tras la presentacion la
Inspectora nos insto a “rehacer el Informe para ampliar el rango de edad” para incluir a nifios de 45
y mas dias de edad que también podian ser atendidos por “estimuladoras tempranas”, otra
“especialidad” dentro de la “educacion especial” que ella podia solicitar para la institucion, aunque
no dependiendo de la misma Escuela hospitalaria®® Para ella era importante hacer explicita la
demanda que podia contener el Hospital para toda la “rama de educacion especial”. La
conversacion versd principalmente sobre el porcentaje de “alumnos” que las maestras estaban
“atendiendo con seguridad”: basicamente el 14% situado en la “Sala de Onco”. Como contrapartida,
un 70% de los “posibles alumnos” -excluyendo las internaciones en “terapias”- eran “pacientes no
oncoldgicos”.

La médica del “equipo de paliativos™, por otra parte, remarcd que adolescentes mayores de 14 o0 15
afios eran atendidos en el “sector de adultos” y que alli también posiblemente se requeria personal
docente, por lo que el nimero de adolescentes pasibles de ser alumnos también podia ampliarse.3!
La “poblacion de adolescentes™ era una de las mas dificiles de abordar en “paliativos” por este

“equipo”.

30 Este relevamiento no se volvio a hacer.

31 Ahora, al escribir este capitulo, lo pienso un sentido posible de esta apreciacion que no registré en 2009. Que hubiera
“maestras” en el sector de “adultos” también nos hubiera permitido como “equipo pediatrico” conocer a estos
“alumnos-pacientes”. En aquellos momentos, el “equipo de paliativos” no tenia practicamente acceso al sector de
“adultos”, a no ser por casos puntuales demandados por médicos y/o familiares de nifios que hubiesen ya tenido
experiencias de internacion en “pediatria”. Las “rondas” del “equipo de paliativos” se realizaban exclusivamente por el
“servicio de pediatria”; al igual que las “recorridas” de las maestras hospitalarias para “hacer matricula”.
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Poco mas se converso ese encuentro, ya que el “tiempo” apenas alcanzd para presentar los datos e
intercambiar opiniones. Este “Informe” fue elevado también a la Jefa del servicio de pediatria por la
médica del “equipo de paliativos” durante la semana.

En febrero de 2010, Analia me llama por teléfono para contarme que la Inspectora “facilitd la
asignacion de una nueva maestra para que trabaje con ella en el Hospital”; decision que fue avalada
también por la Directora. Esta designacion era atribuida principalmente al Informe presentado en
diciembre del afio anterior. Particularmente, el “14%” permitié hacer visible ante una autoridad
escolar la existencia de una cantidad de nifios que “no podian ser atendidos”, tal como lo
expresaban las docentes, con los recursos asignados a la Escuela. Esta decision nos tomd por
sorpresa a todas: a ella que desde su ingreso al cargo en 2005 habia solicitada “otra maestra de turno
completo”; y a Judit y a mi porque ninguna de las dos habia imaginado que los “efectos del
Informe” podian ser de este tenor, ya que nuestra experiencia en el Hospital habia sido

completamente distinta.®2

Consideraciones finales

La produccion de estos “datos cuantitativos”, que fueron reelaborados cualitativamente a partir del
trabajo reflexivo que presenta esta ponencia, hizo evidente que la definicion de los “pacientes-
alumnos” no estaba siendo delimitada y resuelta de una misma manera entre ambos “equipos” y que
coexistian diversas logicas institucionales, la escolar y la “paliativa” (como aproximacion a la
médica-hospitalaria) para abordar a estos nifios “gravemente enfermos” “internados” como sujetos
de cuidado. La elaboracion del Informe permitié ver en juego estas dos logicas de cuidado tanto en
la construccion de los sujetos pasibles de los mismos como de los cuidados y cuidadoras que
ofrecerles; asi como también a raiz de su presentacion y “efectos”, las posibilidades de cada
“equipo” de movilizar recursos institucionales a tales fines.

Las tareas en comun pusieron de manifiesto que era necesario integrar conocimientos y practicas
conjuntamente en torno a estos nifios entendidos como “pacientes” y/o como ‘“‘alumnos”, cuya
clasificacion como “pacientes-alumnos” distaba de ser “homogénea”, tal como se podia advertir en
el “informe” para comenzar con la inversion de los términos. Tanto la “edad” -que ubicaba a los
“pacientes” y “alumnos” en la categoria “niflos o adolescentes”- como el tipo de “patologias™ -
“estaban enfermos”, “internados”~ eran puntos de encuentro entre ambos “equipos”. De todos
modos, estos aspectos no eran enfocados de la misma manera, por lo que no era nada evidente la

definicion del caracter de la articulacion de ambos “equipos”.

32 Al “equipo de paliativos” no ingresara otro recurso humano rentado hasta 2011, afio en que afectaron a una enfermera
contratada de tiempo completo. A la fecha no hay “otro médico rentado” en el “equipo”.
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Este relevamiento y posteriormente el Informe permitieron ubicar “zonas de experiencias
compartidas” (Milstein, Otaso y Requena, 2014) entre ambos “equipos” y en mi rol como etnografa,
aunque no fui consciente de ello en ese entonces. En aquel momento preocupacion radicaba en
poder “devolver” algo de esta “experiencia en comun” a ambos “equipos” y esta inquietud N0 me
permitié vislumbrar la préctica reflexiva que fue elaborandose con estos “equipos™, y que pudieron
expresarse no solo en la produccion conjunta del Informe sino en cada uno de estos encuentros, que
ademas continuaron sosteniéndose y sorprendiéndonos durante los dos afios siguientes.

Creo que cabe ademas hacer una reflexion sobre las cuidadoras involucradas en estos “servicios”
educativos y de salud (presentes alli como estado), incluida la investigadora. Si bien no hay una

referencia en este documento, durante la internacion las representantes de las “familias™ de estos los

99 ¢¢ 29 ¢

nifos “gravemente enfermos” fueron por lo general sus “madres”, “abuelas”, “tias”, “hermanas” y
hasta “novias”; asi como hubo “voluntarias” (que podemos considerar como “representantes de la
comunidad”). Aunque no lo aborde en este trabajo es necesario dejar planteado el debate en torno al
“género” en femenino y los “cuidados”, ya que discutir, visibilizar y disputar “la distribucion de la
responsabilidad de cuidar entre hombres y mujeres, entre familia y estado” es ain una “cuestion

pendiente” (Krmpotic, 2010).
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