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RESUMEN:

El articulo presenta resultados que se
desprenden de mi investigacion doc-
toral basada en los itinerarios terapéu-
ticos y las practicas de cuidado desar-
rolladas por madres y padres de nifios/
as afectados/as por cancer, en el marco
de los procesos migratorios produci-
dos por el Noroeste (NOA) y el Noreste
(NEA) argentino hacia la Ciudad de Bue-
nos Aires para la atencion de esta enfer-
medad. Se sostiene que, en el entorno
hospitalario, se reproduce no sdlo una
idea de cuidado asociada al rol materno
y femenino sino, ademads, un modelo de
masculinidad como no propensa a es-
tas tareas, reflejado, esto ultimo, tanto
en las perspectivas de los y las profesio-
nales sobre quién debe asumir este rol,
como en las narrativas de las mujeres 'y
hombres. El objetivo es poner en ten-
sion la persistencia de practicas y repre-
sentaciones hegemonicas sobre el cui-
dado que desvinculan a los hombres de
estas tareas.

PALABRAS CLAVE:
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ABSTRACT:

The work presents results that derive
from an ethnographic investigation
into therapeutic itineraries and care
practices developed by mothers and
child priests affected by cancer, in the
framework of the migratory proces-
ses produced by the Northwest (NOA)
and the Northeast (NEA) Argentine for
the care of this patient. If you believe
that in the hospital environment, a na-
turalization of care is reproduced on
the ground as a feminine and mater-
nal function, a bell that, furthermore,
is also a stereotype of masculinity not
prone to these issues, reflected, is the
latter, both in the perspectives of them
and the professors about who assumed
it would be necessary to assume this
role, as in the narratives of women. The
objective is to discuss the feminine pro-
tagonism over the masculine, putting
in tension the persistence of practices
and hegemonic representations about
the care, recovering the narratives of

the women.
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INTRODUCCION!

“El me decia, ‘pero si yo te ayudo’, siempre asi, siempre que ‘yo te ayudo’,
me decia, pero lo que es hacerse cargo... nunca” (Madre, Grupos de pa-
dres, Mayo de 2013).

Toda enfermedad grave introduce cambios en el nivel del grupo familiar, exa-
cerbando las tareas de cuidado. En el andlisis de los itinerarios terapéuticos desar-
rollados frente al cadncer infantil en Argentina (BRAGE, 2018), es posible observar que
estos caminos de busquedas de cuidados estdn disefiados sobre la base de profundas
desigualdades estructurales que se manifiestan tanto en el acceso diferenciado a los
servicios de salud, como en las desigualdades en torno ala division de tareas y respon-
sabilidades en torno al/la nifio/a. Si bien Argentina posee un sistema de salud publico
y gratuito, existen marcadas desigualdades regionales en la provisidn de servicios.
En el caso especifico de la enfermedad del cdncer, esto se traduce en retrasos en el
diagndstico, derivaciones tardias y falta de cuidado integral. Ademas, el tratamiento
de esta enfermedad generalmente implica un proceso migratorio a grandes centros
urbanos, donde se localizan los hospitales de alta complejidad (BRAGE, 2018), pro-
ceso que en el ambito de la biomedicina recibe el nombre de “migracidn asistencial”
(MORENO et al., 2012).

A lo largo de estos procesos migratorios particulares se destaca la presencia
femeninay la ausencia masculina en lo que concierne a los cuidados cotidianos del/la
nifio/a enfermo/a, asi como también en la organizacion y gestion de los requerimien-
tos médicos siendo, frecuentemente, la madre quien asume un papel central en el
desarrollo de los itinerarios terapéuticos. Esto implica, para ellas, no sdlo atravesar
por profundas transformaciones personales vinculadas al hecho de tener que dejar
sus hogares y, muchas veces, otros/as hijos/as al cuidado de otro/a miembro de la
familia — a menudo otra mujer —, abandonar sus empleos, estudios, proyectos y otras
actividades por un periodo de tiempo prolongado e indeterminado, sino, ademas,

aprender tareas especificas que van desde el manejo clinico y técnico hasta la gestion

' El articulo se desprende de una investigacion de doctorado en Antropologia, Facultad de Filosofia y
Letras, Universidad de Buenos Aires (2018) realizada con el apoyo de una beca del Consejo Nacional de
Investigaciones Cientificas y Técnicas (CONICET) (2013-2018).
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y organizacién del cuidado. Esto ultimo refiere al hecho de que, en estos contextos
— de migracién y enfermedad - las actividades de cuidado no sdlo se tornan mas es-
pecificas y técnicas, sino que, a su vez, requieren de una serie de tramites burocrati-
cos y administrativos relacionados a la gestion de medicamentos, turnos, hospedaje,
transporte, entre otros.

Desde los afios 70’s los feminismos han venido reflexionando profundamente
sobre las transformaciones producidas por el capitalismo con relacidn a la construc-
cién de la familia nuclear, la division sexual del trabajo y la separacidon de las esferas
publico/privada, asi como la invisibilizacién del trabajo reproductivo y su desvaloriza-
cién, asocidandolo a tareas femeninas (FEDERICI, 2019), y las consecuencias sobre la
vida de las mujeres.

Las perspectivas antropoldgicas sobre la salud y la enfermedad han contribuido
a la desnaturalizacidn las tareas de reproduccién como una funcién femenina y mater-
na (ESTEBAN, 2006) asi como a los cuestionamientos sobre la hegemonia del saber
biomédico sobre los cuerpos y las enfermedades (MENENDEZ, 2003). No obstante, en
el ambito hospitalario estos cuestionamientos contindan siendo subalternos.

Este articulo busca reflexionar en torno a qué es el cuidado, a quién competen
estas tareas, quién debe garantizarlas, cdmo se lleva a cabo, qué implica, entre otras
cuestiones. El objetivo del presente trabajo es, entonces, discutir el protagonismo
femenino en las practicas de cuidado de nifios/as enfermos/as, por sobre el masculi-
no, poniendo en tensidn los modos en que, aun hoy, persisten practicas y represen-
taciones hegemdnicas sobre el cuidado en tanto funcién femenina y responsabilidad
materna dentro de las instituciones y recuperando, a través de las narrativas de las
mujeres madres, lo que significan para ellas estas tareas.

Elargumento a desarrollar es que, en el entorno hospitalario, no sélo se repro-
duce un modelo maternal del cuidado, sino que, ademas, se reproduce un estereoti-
po de masculinidad no propensa a estas tareas, todo lo cual contribuye a un reparto
desigual de las tareas y a una sobrecarga mayor en las mujeres madres. Esto ultimo se
refleja tanto en las perspectivas de los y las profesionales sobre quien asume o debe-
ria asumir este rol, como en las narrativas de las mujeres que expresan la sobrecarga

que esto conlleva.
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El articulo se estructura en cuatro apartados, ademas de la introduccion y las
conclusiones. En el primer apartado se presentan algunos lineamientos tedricos ge-
nerales en torno a la categoria de cuidados, buscando centrar el andlisis en relacion
con discusiones mds amplias que exceden la salud y la enfermedad. En el segundo
apartado se presenta la metodologia del trabajo. En el tercer apartado se discute la
distribuciéon desigual no sélo de las tareas de cuidado sino, también, los modos en
que esto opera en una ldgica institucional que prioriza el cuidado materno sobre el
paterno. En el cuarto apartado se reflexiona en torno a la categoria nativa de “hacer-
se cargo”, la cual permite ahondar en aspectos mas profundos sobre las experiencias
de estas mujeres en torno a cuidado.

Finalmente, en las conclusiones propongo reflexionar sobre la falta de poli-
ticas de cuidado que lo consideren en un sentido amplio, es decir, involucrando ac-
ciones y practicas como moralidades y emociones, considerado una responsabilidad

colectiva, un trabajo y un derecho humano fundamental.
EL CUIDADO Y SUS DEVENIRES

El cuidado constituye una dimensién central de la vida humana (TRONTO,
1993; MOL, 2008; ESTEBAN, 2006; HIRATA; GUIMARAES, 2012) que incluye la corpora-
lidad, laidentidad, el medio y responde tanto a nocionesy practicas del bienestar pro-
pias de los sujetos, como a condiciones econdmicas, sociales y culturales que hacen
posible el desarrollo de esta practica. No obstante, ha sido histéricamente devaluado
como trabajo y consecuentemente realizado de manera no remunerada (FEDERICI,
2019). Como resultado de una serie de procesos histéricos (FEDERICI, 2019) que con-
dujeron a la divisidon de dos esferas separadas, publica y privada, el cuidado se ha
establecido como una funcién femenina asociada al afecto, quedando asi definido el
rol social de la mujer en la vida doméstica.

Pese a los cuestionamientos, prevalecen hoy en dia tendencias familiaristas
que consideran al nicleo doméstico como el ambito mas adecuado para el cumpli-
miento de estas tareas. Asi se contintia delegando en la mujer las responsabilidades

sobre los hijos y la crianza, sobre todo en algunos ambitos como la educacién y la
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salud. La mujer - en cuanto madre - constituye, de este modo, el centro de las re-
laciones familiares y sociales (FONSECA, 2004) siendo que la mayoria de las tareas
de cuidado contintian siendo estructuradas, organizadas y sostenidas en el dmbito
doméstico (JELIN, 1984; CARRASCO, 2003).

Tal como sefala Di Marco (2005), “el amor romantico y la sobrevaloracién de
la maternidad se transformaron en ideologias reproductoras de las desigualdades,
a la vez constitutivas y producidas por el patriarcado” (p. 31). De diferentes modos,
algunas tedricas han intentado mostrar los modos en que la mujer carga el peso de
las estructuras sociales considerando el deber de la maternidad como una “opresién
del patriarcado” (FELITTI, 2011). Hoy en dia, al interior de los hogares, las mujeres
son quienes asumen casi la totalidad de estas tareas, tal como lo demuestran los
analisis sobre las encuestas del uso del tiempo en relacién a la divisidon desigual de
tareas (ESQUIVEL et al., 2012). Asimismo, cuando se trata de niflos/as menores de seis
afios, las demandas de cuidado y de tiempo dedicado son adin mayores (RODRIGUEZ
ENRIQUEZ; MARZONETO, 2015). En estas tareas se reconoce que las mujeres son ma-
labaristas (FAUR, 2014) puesto que se mueven entre el cuidado familiar, las obligacio-
nes del mercado y los servicios publicos (RODRIGUEZ ENRIQUEZ, 2005; FAUR, 2014).
No obstante, desde una perspectiva interseccional, el foco puesto en el género no
es suficiente para dar cuenta de la complejidad y los modos de organizacidon de las
tareas (HIRATA, 2014; MOLINIER, 2014). Mas bien, es necesario considerar otras va-
riables como la raza, la etnia, la nacionalidad, la generacidn, etc. para dar cuenta de
cdmo se entretejen en contextos determinados las formas de organizacién de las
tareas reproductivas y de cuidado.

Por su parte, las discusiones clasicas dentro de los feminismos en torno a la di-
visién de las esferas publica/privada ya sugerian que esta divisidn no se aplica a todos
loa contextos ni a todas las personas sino que se corresponde, fundamentalmente,
a personas blancas y no representa las vivencias de las personas negras y/o de color.
Sin embargo, no es posible negar el valor que estas contribuciones han tenido en la
revalorizacién de lo doméstico (BENHABIB, 1996) y en el reconocimiento del trabajo
reproductivo. Perspectivas contemporaneas se enfocan en pensar cémo distribuir

socialmente esta responsabilidad en una idea de justicia social (TRONTO, 2015). Por
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su parte, los trabajos que abordan la organizacién social del cuidado representan una
alternativa a los modelos maternalistas, puesto que refieren a la manera en que inter-
-relacionalmente las familias, el Estado, el mercado y las organizaciones comunitarias
producen y distribuyen cuidado (RODRIGUEZ ENRIQUEZ; MARZONETO, 2015). Estos
abordajes proponen un pasaje del cuidado como categoria analitica al cuidado como
agenda politica (ESQUIVEL, 2015), colocando el foco en la redistribucién de tareas en
términos de responsabilidad social, abogando por una redistribucién que vaya mas
alla de los hogares y que incluya a la sociedad en su conjunto. A su vez, reconociendo
laimportancia de conocer las experiencias de las cuidadoras, Zibecchi (2014) subraya
la necesidad de analizar la intimidad, las relaciones de género, la economia, la po-
breza, las politicas publicas, todo aquello que constituye el contexto sobre el cual se
erigen estas practicas.

Por su parte, En Moral Boundaries (1993), Tronto propone considerar el cuida-
do como una dimension existencial y sugiere que es necesario dejar de atribuir a la
mujer una moralidad [moral femenina como cualidad] y, en cambio, centrarse especi-
ficamente en las prdcticas asociadas a esta moralidad, las cuales pueden englobarse
dentro de la categoria cuidados.

Basandome en estos aportes concibo el cuidado en su sentido practico y mo-
ral como un valor, un saber, un derecho y, fundamentalmente, un trabajo. En el con-
texto de vulnerabilidad en que se encuentran estos/as nifos/as, las tareas de cuidado
se tornan aun mas especificas, rutinarias e intensivas. El conjunto de actividades y
acciones concretas demandan tiempo, energia y disposicion de una persona adulta,
todo lo cual conlleva una enorme responsabilidad. Si bien, existe un acuerdo en con-
siderar la dimensidn existencial del cuidado, en el sentido de reconocer que todos/as
somos en algin momento de nuestras vidas vulnerables e interdependientes, cuan-
do se trata de nifios/as gravemente enfermos/as y/o ancianos/as estas actividades
de cuidado adquieren otros contornos, se tornan cotidianas y se prolongan a largo
plazo. Situaciones como ésta desafian los limites de la literatura sobre cuidado y tra-
bajo reproductivo y permiten conocer entramados complejos de redes y relaciones

sociales implicadas en la gestion de la vida.
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METODOLOGIA

Los resultados que aqui se presentan se desprenden de una investigacion doc-
toral en donde analicé los itinerarios terapéuticos y las practicas de cuidado desar-
rolladas por madres y padres de nifios/as afectados/as por cancer, en el marco de los
procesos migratorios producidos desde el Noroeste (NOA) y el Noreste (NEA) argen-
tino para la atencidn de esta enfermedad.

La metodologia que sustentd la investigacion consistié en un trabajo de cam-
po etnografico desarrollado durante el periodo de Mayo de 2013 a Diciembre de 2015
en tres ambitos articulados: un Hospital Publico de Pediatria ubicado en la Ciudad
Auténoma de Buenos Aires (CABA), que atiende el mayor volumen de nifios con can-
cer en el pais y que recibe mayor porcentaje de poblacién inmigrante (limitrofe y del
interior del pais); una organizacién no gubernamental creada para el soporte de las
familias de bajos recursos que atraviesan esta enfermedad y, por ultimo, un hotel
donde se hospedan algunas familias cuando llegan a Buenos Aires durante el periodo
de duracidn del tratamiento y controles médicos. El proyecto fue aprobado por el
Area de Docencia e Investigacién y por el Comité Revisor y de Etica en la Investigacién
(CREI) del hospital Garrahan (Protocolo n. 766/2013).

Las técnicas de recoleccién de datos utilizadas fueron las propias de la inves-
tigacion etnogréfica, observacion participante y entrevistas en profundidad, asi como
también conversaciones informales. Las entrevistas semi-estructuradas en profundi-
dad, abiertas y no dirigidas, fueron realizadas a madres y padres de nifios/as que se
encontraban realizando tratamiento en el hospital y que habian migrado desde alguna
provincia del NOA y NEA. Estos/as sujetos/as fueron identificados/as en los diferentes
ambitos de desarrollo del trabajo de campo. La decision de realizar entrevistas se cor-
respondid con la necesidad de captar sentidos sobre la experiencia de la enfermedad,
el cuidado y la migracidn, a fin de reconstruir los itinerarios terapéuticos.

Todas estas entrevistas fueron realizadas con posterioridad al proceso de con-
sentimiento informado, en donde se brindd a los sujetos la informacién sobre los
objetivos de la investigacion, explicitando la participacion voluntaria y la posibilidad

de abandonar la entrevista en cualquier momento. Estas entrevistas fueron registra-
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das con grabador, transcritas, y anonimizadas a fin de preservar la identidad de los/
las sujetos/as, de modo que los nombres utilizados a lo largo del articulo son ficticios,
tanto enlo relativo a las madres y padres como a los/las profesionales y personal hos-
pitalario.

Paralelamente, y a fines de conocer las dindmicas institucionales y la perspec-
tiva profesional sobre el problema en cuestidn, se realizaron entrevistas y se mantu-
vieron conversaciones informales con profesionales, trabajadoras sociales, psicélo-
gas, maestras hospitalarias y personal administrativo, referentes y voluntarios/as que
se desempefaban en el hospital o que realizaban actividades dentro mismo.

Para el presente articulo, seleccioné algunas narrativas de madres y de pro-
fesionales del drea psicosocial que me permitieron inferir los argumentos que aqui

desarrollo.
¢ QUIEN CUIDA Y QUIEN “DEBE” CUIDAR?

Las enfermedades crdnicas implican altas demandas de cuidados intensivos y
alargo plazo que, en el caso analizado, también se desarrollan en un contexto migra-
torio. En este sentido, la provisién de cuidados generalmente perjudica la salud y el
bienestar de los/las cuidadores/as (ESQUIVEL, 2015), comprometiendo su autonomia
en términos de empleo y ocio. En el caso de las enfermedades infantiles, las deman-
das de cuidado a menudo producen una sobrecarga en las madres (BRAGE, 2017),
como resultado del sufrimiento, la fatiga, la soledad, entre otros elementos. En este
sentido, cuidar del/la nifio/a enfermo/a, “tomar el control”, es un trabajo no remune-
rado que consume tiempo y energia y que, como he argumentado hasta ahora, ge-
nera sufrimiento y angustia. Las instituciones médicas promueven un modelo mater-
nalista que conduce a la sobreexplotacidn de las mujeres en su condicion de madres,
descansando en un supuesto accionar abnegado. Asi, en el campo de la salud infantil,
se combinan situaciones que exacerban las desigualdades sociales y de género con
fuertes repercusiones sobre las mujeres. De esta manera, las Iégicas institucionales
tienden a reproducir y reforzar el papel de la madre como cuidadora primaria. Como

sefiald Esteban (2006), estas ideas se fortalecen y reproducen, por un lado, porque
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‘““persisten las dpticas deterministas y bioldgicas de la realidad de las mujeres que ge-
neralmente permanecen invisibles para los propios profesionales” (p. 12) y, por otro
lado, porque el conocimiento biomédico que define la enfermedad como un hecho
puramente bioldgico deja todas las demds dimensiones de la enfermedad, como el
cuidado, en un segundo plano.

Teniendo en cuenta lo anterior, en el campo analizado convergen varias di-
mensiones del cuidado, es decir, al cuidado basico que conlleva cada nifio, se agrega
el cuidado requerido por la enfermedad, incluidas las tareas de gestién (en relacién
con el sistema administrativo y burocratico del hospital) y el seguimiento de los/as
niflos/as, teniendo en cuenta que todas estas actividades se llevan a cabo en el con-
texto de un proceso migratorio en el que los lazos sociales con los cuales se contaba
en los lugares de origen no estan disponibles en el contexto de la migracion. Vale
aclarar el cardcter liminal que caracteriza a estas migraciones, marcadas de una fuer-
te incertidumbre (BRAGE, 2020).

Cuidar a un/a nifio/a con cdncer implica asumir la responsabilidad, posicionarse
como una figura de acciéon (KLEINMAN, 2013), tomar el control de los cambios, prestar
atencion a los horarios de medicamentos, etc. Esta variedad de acciones y practicas
van desde alimentar, vestir, bafiar, hasta dimensiones emocionales y afectivas como
el carifio y el acompafiamiento diario. Sin embargo, la mayoria de estas actividades
permanecen invisibles durante todo el proceso de atencidn, estando vinculadas a una
disposicion materna casi exclusivamente, sin considerar las otras dimensiones de lo
que implica esta enfermedad. Esto plantea un doble riesgo, primero, de hacer invisi-
bles las actividades estructurales de cualquier proceso de salud, enfermedad o aten-
cién (MENENDEZ, 2003); segundo, reproducir el modelo de cuidado que coloca estas
tareas como una responsabilidad de las mujeres [ madres, eliminando su dimensién
de responsabilidad colectiva que finalmente se relaciona con la dimensidn politica del
cuidado.

Como sefiala Kleinman (2013), el cuidado implica un intercambio moral, emo-
cional y practico basado en la reciprocidad, en el que ambas partes juegan un papel
activo. Sin embargo, esta relacidn se ve afectada por las “cargas” psicoldgicas, so-

ciales y financieras que se imponen ante la necesidad de tener que brindar cuidado.
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Es decir, estas mujeres asumen las tareas de cuidado no sélo en su dimensidon afec-
tiva, sino también por una imposicion moral, social e institucional que les adjudica la
responsabilidad sobre esos/as nifio/as a través de laimposicion de un binomio madre/
cuidadora (BRAGE, 2018). No se trata de eliminar la dimensién de afecto —-que en la
mayoria de los casos analizados estaba presente-, sino de colocar ésta en un segundo
plano de modo de hacer visible su aspecto mas fundamental: el trabajo que implica.
Caso contrario, y como ha sido observado, en lugar de contemplarse el cuidado en
un sentido ético y como responsabilidad colectiva, se moraliza el amor materno y se
romantizan estas tareas.

En el transcurso del trabajo de campo, identifiqué que, a pesar de la gran varie-
dad de experiencias convergentes en el hospital pediatrico, predominaba un modelo
nuclear familiar que colocaba a las mujeres en el papel de cuidadoras primarias. Para
explicar esto, cito a continuacién un fragmento de mi diario de campo que refleja una

conversacion informal con una médica.

Si bien es cierto que generalmente es la madre la que se ocupa, a veces se
ven padres que son “madrazas”.

- ¢En qué sentido son “madrazas’”?

- Hacen todo, estdn al pie del cafidn, ves a los que se quedan aqui todo el
dia sentados al lado del bebé, cuidan de él, lo miman, se preocupan con
que el bebé esté bien, limpio y todo. A veces los veo y me da una cosa ...
solitos aca (...). (Registro de campo, Hospital, 7 de abril de 2013).

El fragmento citado permite ilustrar las representaciones hegemdnicas del cui-
dado como una funcién materna, reflejando algunos de los discursos presentes en el
entorno hospitalario. Ver a un hombre cuidando a un nifio no es lo mas frecuente en los
hospitales, pese a que también los hay. Como se puede observar, las actitudes que im-
plican el cuidado de hombres con nifios se asocian cominmente con la funcién mater-
na, caracterizada por el afecto y la ternura. Nadie se alarma al ver a una madre cuidando
a un/a nifo/a, porque eso es lo que se espera de una muijer, es decir, prevalece una na-
turalizacion del binomio madre-cuidadora que en el entorno hospitalario se traduce en
frases como “la madre es la madre” y en practicas particulares que revelan la ideologia
de género predominante. Asi, cuando quien asume el cuidado es una figura masculina,
ésta es inmediatamente asociada al papel de la “buena madre”, lo cual produce una

ternura desmedida que, en caso de tratarse de mujeres/madres, no produce.
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En un estudio de madres de nifios gravemente enfermos (SCHUFER; LUSNI-
CH; 1USO, 2008), las autoras identificaron que el término “madrazas” también se
usaba para referirse a “madres que satisfacen”, aquellas que cuidan a los/las nifios/
as y atienden a todas sus necesidades. Entre las clasificaciones identificadas por las
autoras, a diferencia de las madres que “hacen todo” estan las “otras”, aquellas que
““descuidan” a sus hijos o colocan sus propios intereses y necesidades por encima del
cuidado de éstos/as (2008, p. 9). Con base en mis observaciones y las conversaciones
que mantuve durante el trabajo de campo con diferentes profesionales, pude con-
cluir que la participacion colectiva del cuidado y la redistribucidon de estas tareas no
se promueven desde el ambito hospitalario. Por el contrario, a pesar de la multiplici-
dad de formas de ejercer la maternidad, se reproduce un modelo de familia nucleary
heterosexual que consolida a la madre como la principal responsable del cuidado y el
bienestar del/la nino/a.

Esto también se vuelve explicito con respecto a quién estd autorizado/a a

acompanar al/la nifio/a en los hospedajes disponibles.

- ¢(Por qué solo se permiten compafieras en la mayoria de los alojamientos?
- Por tema del cuidado. Es un poco lo mismo que sucede en el hospital. El
hospital prefiere la compafiera materna y, sélo en algunas situaciones, la
paterna. Como las habitaciones se dividen entre dos y tres nifios... y las
actividades se resuelven bafiando a los nifios, cocinando y compartiendo,
se considera preferible que esté la madre... (Cristina, trabajadora social).

Como sefiala la trabajadora social, bafiar a los/las nifios/as, cocinar y compartir
se consideran actividades femeninas, por lo que se prioriza a la madre como cuida-
dora. Como resultado, se favorece la presencia femenina y directamente se excluye
la masculina. Esto ultimo fue recurrente en las narrativas de los y las profesionales.
Es decir, las concepciones hegemdnicas predominantes sobre la masculinidad, aso-
ciadas con el rol de proveedor y el hombre impulsivo (BRAGE, 2018), también contri-
buyen a la sobrecarga de las mujeres y a la naturalizacién de su funcidn.

Asi, en estos dmbitos, cuando hay una figura femenina a quien responsabili-
zar, los hombres, lejos de ser considerados aptos para ejercer el cuidado, suelen ser
depositarios de una serie de estereotipos de masculinidad hegemdnica que los deja

por fuera de la posibilidad de asumir tareas esenciales. Estos estereotipos de mas-
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culinidad giran en torno a su funcién proveedora, su actitud violenta, su sexualidad

inddmita, entre otras. La siguiente cita de una trabajadora social, refleja esto ultimo:

Cuando armamos el segundo lugar se intenté poner hombres y no hubo
situaciéon de comodidad ni de seguridad. En la sala de internacidn para te-
rapia intensiva si se armé una habitacién para padres. Y... dificultades hay.
Mucho intercambio entre padres y madres. La convivencia trastorna mu-
cho. Hemos tenido internados en terapia intensiva, hijos de padres que se
conocieron acd... y que se cambiaron las parejas hay que trabajar mucho
con ese tema. Es muy dificultoso (... ) estos intercambios, estas discusiones
y dificultades como ‘miraste a mi marido’ y demds, se da muchisimo. Ha
habido muchas separaciones... o sea, el padre duerme, como comparte
se conocen ahi y a veces se encuentran en la escalera y bueno da lugar al
romance. Es la vida misma, ¢(no? Porque esto termina siendo un pueblo (...)
y bueno que después no se quieren ir a buscar trabajo porque estan mds
cdmodos acd, sobre todo los varones, me dicen ‘perdi el trabajo porque
tengo que cuidar a mi mujer’, pero su mujer come acd y cuida a su hijo. ‘Si
pero tengo que vigilarla’, y resulta que después termina él enganchado con
otra de la sala (Rosa, trabajadora Social).

Tal como puede interpretarse en la cita escogida, la posibilidad de que un hom-
bre asuma un papel protagdnico en el cuidado depende de la presencia o ausencia
materna. La I6gica que prima en estos contextos, entonces, tiende a sobrecargar a
las mujeres en tanto madres, privandolas de la posibilidad de compartir estas tareas.
Aun cuando los padres no responden a estos estereotipos de la masculinidad, la pro-

pia légica de excluirlos resulta en una mayor carga para las mujeres.

El hospital autoriza un acompafiante por paciente. Hay situaciones muy
particulares... porque a veces tenés a la mama internada con el paciente
y el papa en el hotel. Pero son situaciones muy especificas. Se autoriza a
que estén los dos en internacidn, solo en casos muy excepcionales, eso
depende de... digamos de la progresion de la enfermedad (... ). Se queda
cuando para ese chico es evidente que tienen que estar los dos padres. Te
puede pasar que el padre te dice ‘yo me tengo que quedar’ y después se
tira en la cama con el chico. No, ;viste? Bueno, ese padre no se queda. Se
queda cuando uno evalla que para ese chico es imprescindible que estén
los dos padres. No para comodidad de los padres. Con el otro, el que se
queda de prepo, se trabaja para que no se quede. El foco estd puesto en el
chico. (Rosa, trabajadora social).

La cita expresa, de nuevo, las formas en que la masculinidad aparece asociada
a una incapacidad de cuidar, lo cual refleja la influencia que esas asociaciones dentro
de las instituciones inciden en la distribucién desigual de estar tareas. Sdlo frente a

la falta de figuras femeninas que puedan asumir estas tareas, los hombres se tornan

posibles cuidadores.
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A su vez, en esta Ultima cita se refleja la carga moral que rige las intervencio-
nes y decisiones completamente arbitrarias, basadas en perspectivas individuales de
un/a profesional, lo cual, una vez mas, permite observar la falta de politicas y norma-
tivas que, basadas en una perspectiva de género, promuevan la justa distribucion de

tareas.
{QUIEN SE “HACE CARGO"?

Como resultado de lo mencionado en el apartado reciente, existe una ten-
dencia en el dmbito hospitalario a sobrecargar a las mujeres en su funcién materna
y a desplazar a los hombres asumiendo que no son capaces de llevar a cabo tareas
de cuidado. Como consecuencia, en el ambito analizado, la presencia masculina se
caracterizd por el papel fluctuante de los padres, la presencia ambigua y su baja par-
ticipacion en el cuidado. A menudo, estas eran caracteristicas presentes antes de Ia
enfermedad y reforzadas en el desarrollo de los itinerarios terapéuticos. Esto surgio
en varias entrevistas, donde las madres informaron que los padres de los nifios es-
taban ausentes. Una de las madres comentd que, aunque las dos viajaron para el
tratamiento del nifio, el esposo nunca participd en el cuidado y siempre asumid esta
responsabilidad sola: “Mi esposo casi nunca va al hospital, es decir, él me ayuda, pero
en el hospital siempre estoy sola”. En el mismo sentido, se reiteran las narraciones
de la ausencia de figuras masculinas en relacién con el cuidado del/la nifio/a: “él - el
padre- no hizo nada, aparecié muy ocasionalmente”.

Sobre la base de estas caracteristicas en la organizacion del cuidado en es-
tos contextos, la mayoria de las madres pasaban las 24 horas del dia con sus hijos/
as, mientras que los padres fluctuaban, sin desempefiar un papel central. A su vez,
como estas mujeres estaban solas en CABA, no podian compartir el cuidado con otras
personas. A lo largo del trabajo de campo, éste fue uno de los temas centrales que
emergid de las narrativas y observaciones. La falta de lazos sociales conducia, en mu-
chos casos, a intentar recrear en contextos cotidianos redes de apoyo y ayuda mutua
(BRAGE, 2018).

La asociacién del cuidado con la naturaleza femenina, esta fuertemente arrai-
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gada en el sentido comun, tanto para madres y padres como para profesionales. Sin
embargo, mientras que para algunas de estas madres, “cuidar” era algo “natural”,
argumentando que “la madre es la madre”, otras cuestionaban esta supuesta natu-

ralidad, tal como se ilustra en la cita a continuacion :

El padre nunca vino, asi que tomé todo, los golpes que ella me dio ... Como
estoy separada del padre ... ‘No, no voy a aprender, me decia el padre. Pero
si yo solita aprendi, mird si vos no vas a aprender!!! (Diario de campo. Ma-
dre. Grupo de padres, 7 de agosto de 2013).

En la citada narrativa, aparece un cuestionamiento a esta naturaleza instintiva
en el sentido de poner el cuidado en términos practicos y como tareas pasibles de
ser aprendidas. Relatos como éste desestabilizan esos patrones instaurados e invitan
a prestar atencion a la dimensidn social de estas tareas en lugar de las perspectivas
biologizante que los asocian a una supuesta funcidén innata.

Al preguntar a estas mujeres sobre quién se responsabilizaba por el cuidado,
muchas de ellas referian que ellas se “hacian cargo”. Hacerse cargo refiere tanto a
cuestiones generales como especificas. En primer lugar, hacerse cargo conlleva las
propias dificultades de proceso migratorio y las demandas constantes de atencidn, la
perdida del empleo y de lazos sociales al asumir la funcidn e cuidadora primaria, entre
otras. En segundo lugar, hacerse cargo supone desarrollar un conjunto de tareas y
actividades que van desde permanecer con el nifio durante las internaciones, llevar el
control de la medicacidon y los turnos, hasta trasladarse cotidianamente hacia el hos-
pital y garantizar la higiene en el domicilio. Finalmente, vale aclarar que, al hacerse
cargo, la gran mayoria no se desvincula de las tareas domésticas desarrolladas en la
vida cotidiana ni de los cuidados a distancia que asumen en el proceso migratorio.

En sintesis, al preguntar “;quién se hace cargo?” se develan una multiplicidad
de tareas desigualmente distribuidas. En esta distribucion desigual, las instituciones
también juegan un papel importante. La carga que experimentan estas mujeres no se
deriva Unicamente del hecho de “tener un hijo con cancer”, sino que, ademas, se ve
potenciada por los mandatos de género que vuelven estas tareas ain mas pesadas al
tener que desarrollar estas actividades en soledad, sin recursos, y preocupadas por

situaciones relacionadas con la economia doméstica y los cuidados a distancia. Lo
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anterior permite mostrar la necesidad de visibilizar el cuidado como una responsabi-

lidad colectiva desligandolo de los mandatos de género.
PALABRAS FINALES

A lo largo de este articulo busqué mostrar que la presencia mayoritaria de
mujeres en hospitales pediatricos no se corresponde con una predisposicidon natural
al cuidado, sino con procesos histdricos, politicos y sociales que llevaron a la natura-
lizacién del cuidado como practica femenina. Pese a que cada vez mas el cuidado se
coloca como un tema central en la agenda politica, en el campo de la salud infantil, si-
gue siendo considerado una funcién femenina asociada al rol materno. Aunque exis-
te una creciente participacion masculina en la dindmica doméstica (FELITTI, 2011) y en
el entorno hospitalario muchos hombres se ocupan de estas tareas, la prevalencia de
las mujeres “a cargo” del cuidado sigue siendo notoria.

Aunque la categoria de cuidado se ha problematizado ampliamente, especial-
mente desde el movimiento feminista y las ciencias sociales, las instituciones y poli-
ticas de salud todavia tienen un largo camino por recorrer, ya que las dindmicas que
estructuran el cuidado de la salud atin reproducen el cuidado como funcién instintiva
de las madres, lo cual tiene repercusiones en estas mujeres al sobrecargarlas con una
responsabilidad que es social y colectiva. Esto se torna evidente en la falta de politicas
de cuidado que contemplen la divisién sexual del trabajo. Por otro lado, se observa
que estas tendencias no se apoyan sdlo en una idea de cuidado como femenino sino
que, a su vez, lo que estd por detras es una idea de masculinidad hegemdnica que no

promueve la participacion de los hombres en las tareas de cuidado.
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