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Palabras preliminares

Partimos de pensar que el uso del lenguaje inclusivo no se constituye en un asunto
semantico solamente, sino también, en una deconstruccion. En tal sentido, un proceso que
nos toma tiempo y donde hay resistencia a ello; dado que en ocasiones existe algun tipo de
comodidad a aceptar las cosas como son, sin apreciar que esa comodidad a quién privilegia es
al patriarcado y al machismo. Por tal motivo esta investigacion se enmarca dentro del
lineamiento otorgado por la Guia para el uso del lenguaje inclusivo, la cual fue realizada en el
marco de la aprobacion del Proyecto de Lenguaje Inclusivo para la Universidad Nacional de
Mar del Plata (OCS 1245/19). En tal sentido, el presente reglamento especifica sobre la
implementacion y el uso del "lenguaje igualitario" y la utilizacion del mismo, es una decision
profesional que se condice tanto con nuestro posicionamiento ético-politico, como asi

también, epistemoldgico.

Por estos motivos, sustituimos la letra a u o, por la x, accién que da lugar a un
lenguaje que abarca la diversidad de identidades asumidas por Ixs sujetxs. Asimismo
posibilita la no discriminacion por género o identidad de género y contempla identidades no

binarias.
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Introduccion




Introducciodn

El presente trabajo se encuentra vinculado con obtener el titulo de Licenciadas en
Trabajo Social, de la Universidad Nacional de Mar del Plata. Asi pues, con esta propuesta
pretendemos recuperar las experiencias de las mujeres madres en relacion a los cuidados de
nifieces que se encuentran en tratamiento oncoldgico. Llevamos a cabo la investigacion a
partir de los relatos y vivencias de mujeres que han participado en la organizacion Las
Caritas del Tuyu, de la localidad de Mar de Ajd, Provincia de Buenos Aires, Argentina,
buscando realizar un analisis, tomando como eje fundamental la perspectiva de género y el

enfoque de derechos, desde una comprension situada en el territorio.

Para ello retomamos, entre otros, los aportes de Rodriguez Enriquez y Pautassi (2014)
donde exponen el resultado de investigaciones recabadas en la Ciudad de Buenos Aires, en
relacion a la tematica elegida. Si bien mas adelante abordamos las nociones conceptuales
especificamente, resulta interesante traer a colacion algunas cuestiones preliminarmente. En
principio, hacemos referencia a un informe del cuidado de las nifieces en el interior de los
hogares, dando como resultado que el 60% del cuidado se encuentra a cargo de las madres; el
20% de los padres; el 12% por mujeres no residentes en el hogar; el 4% por otras mujeres
residentes del hogar y el 1% por varones residentes del hogar. Por otro lado, plasman un
segundo estudio realizado en la region metropolitana de Buenos Aires, vinculado con el
cuidado de las nifieces en el interior del hogar teniendo en cuenta la responsabilidad que
recae en las madres, reflejando como resultado que el 70% de las mismas, se encargan del
cuidado de sus hijxs de manera parcial, y el 50% lo realizan de manera exclusiva. Por tltimo,
hacen mencién a “la encuesta del uso del tiempo” realizada en la Ciudad de Buenos Aires, en
el afio 2008, exponiendo que el 92% de las mujeres participa de trabajos no remunerados en

su hogar.



Por lo expuesto anteriormente, inferimos que las mujeres deben adaptar el tiempo que
le dedican a los cuidados y el momento que emplean para conseguir insertarse en el ambito
laboral, educativo y social, debido a que encuentran constantemente impedimentos que
dificultan su participacion en los diferentes ambitos, a raiz de cargas horarias que le dificultan
dedicarse e incorporarse en el ambito social, laboral, y cultural. Este aspecto resultara

fundamental en nuestra investigacion.

Al referirnos a los cuidados en salud, mencionamos que las cuidadoras asumen roles
especificos, complejos y de gran importancia para el tratamiento médico, que por lo general
se lleva a cabo por las mujeres del circulo familiar (Rodriguez Enriquez y Pautassi, 2014). De
esta manera, se vivencia una realidad que se centra en la responsabilidad de las cargas
reproductivas o de cuidados de las nifieces y adolescencias, reflejando y reforzando las
“logicas innatas o naturales” de cuidadoras que se les imponen (Stradella, 2023),
acrecentando la brecha de la desigualdad de género, visibilizada en las entrevistas que

pudimos recabar a lo largo de esta investigacion.

En lo que respecta a nuestro acercamiento al tema de estudio durante el ano 2022,
tuvimos la oportunidad de realizar las practicas de formacion profesional académica
supervisada en el Servicio Social del Centro de Atencion Primaria de Salud (CAPS) de Villa
Clelia, ubicado en el Partido de la Costa, en la localidad de Mar de Aj6. Como estudiantes de
la Licenciatura en Trabajo Social, esa experiencia nos permitié6 comprender la importancia de
entender el caracter simbdlico de cada institucion. Las normas, valores e imaginarios sociales
influyen en cada intervencion del equipo. Es crucial que las instituciones generen lineas de

accion profesional que respondan a las demandas territoriales locales y populares.

El servicio social del CAPS de Villa Clelia se enfoca en la promocion y proteccion de

los Derechos Humanos, alejandose de la nocion tradicional y filantropica de la asistencia



social. Se esfuerza por abordar las necesidades de los sujetos sociales y garantizar el acceso a
bienes y servicios como parte de la sociedad. Asi pues, los programas gestionados se
encuentran destinados a la comunidad, principalmente a aquellos sin empleo formal. Se pudo
destacar programar que se promueven como fundamentales a la hora de cada intervencion.
Estos incluyen los siguientes: “La Costa Te Acompafia” para necesidades urgentes, la entrega
de alimentos, “Calor Hogar” que proporciona garrafas, y otros como “Junto a Vos” que

brindan ayuda economica.

Durante las practicas, observamos que la practica profesional se centra en principio en
abordar las necesidades basicas de las familias, es decir, responder a lo urgente, lo que suele
ser la razén por la cual las familias se acercan a la institucion. A partir de ahi, se inicia un
diagnostico individual, familiar y comunitario, y se brindan recursos y programas sociales

destinados a toda la comunidad.

Con respecto a la circulacion de la demanda, pudimos observar la presencia
mayoritaria de mujeres, en su mayoria madres, lo que refleja la persistencia de las cargas
reproductivas o de cuidado en las mujeres. Es asi, que para dar respuesta a esta situacion,
cada intervencidon se enfoca en reincorporar a las mujeres al d&mbito laboral, educativo y
social. Para lograrlo, se trabajaba en la gestion del acceso a programas y dispositivos de la
Secretaria de Desarrollo Social, como también articulando con efectores locales, como el

Hogar Nazarena; y el Dispositivo locales como REPI (Red de Primera Infancia).

El Hogar Nazarena tiene como funcion principal garantizar el cuidado integral de Ixs
nifixs y adolescentes del Partido de la Costa en situaciones extremas que requieran su
separacion de sus familiares. Ademads, dado que en este lugar se llevan a cabo talleres y
diversas actividades para los menores, se evidencio que los profesionales cuentan con el

Hogar como estrategia con respecto a los cuidados. Esto significa que se logra una
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articulacion con el dispositivo del Hogar para que los nifios ingresen, lo que permite que las

madres dispongan de tiempo para cumplir con sus responsabilidades laborales.

Con respecto al dispositivo 'Red de Primera Infancia' (REPI), estd enmarcado en el
Plan Nacional de Primera Infancia y estd destinado a nifios de 45 dias a 4 anos de edad. Este
espacio se centra en acompafar a las familias con acciones integrales, garantizando el
derecho al juego y promoviendo la crianza respetuosa. Por lo tanto, este dispositivo se
convierte en una herramienta para los profesionales a la hora de responder a esta

problematica, tras una entrevista con los profesionales responsables.

Es importante destacar que nuestra experiencia en las practicas profesionales puso de
manifiesto la sobrecarga de responsabilidades que enfrentan las mujeres, especialmente las
madres solteras sin apoyo familiar. También se evidencia la falta de regulaciones, politicas
sociales y dispositivos especificos para abordar esta sobrecarga de cuidados. Por ello,
entendimos como relevante, profundizar en la Organizacion Social del Cuidado (OSC),
debido a que permite visibilizar lo que consideramos una arbitraria distribucion de las
responsabilidades de cuidado que atraviesan las mujeres madres en la atencioén de Ixs hijxs

que se encuentran padeciendo una enfermedad.

Por ende, son las mujeres las que soportan las tensiones propias de la asuncion
individual de los costos y responsabilidad en los cuidados. Esta responsabilidad exacerbada
que se sitia en los cuerpos de ellas se sigue configurando en un ambito excelente para ofrecer
cuidados (Batthyani, 2021). En este sentido, decidimos problematizar lo percibido durante las
practicas' de formacion realizadas en el afio 2021 en la Organizaciéon no Gubernamental (en

adelante ONG) Las Caritas del Tuyu, al observar que el cuidado en el proceso de

' Tuvimos una primera aproximacion a la organizacion, como estudiantes de Trabajo social de la
extension aulica de la Universidad de Mar del Plata y pertenecientes al grupo de discapacidad
conformado para la catedra de TPI Il Derechos Humanos en Territorio.
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Salud-enfermedad, una vez més, recae mayormente en las mujeres. Es fundamental plasmar,
que la ONG tiene como objetivo acompanar a familiares de nifixs en tratamiento oncologico.
La insercidon en ese espacio permitié generar un acercamiento a la tematica que decidimos
investigar, en el cual surgieron diferentes interrogantes como: /cudles son las practicas
sociales de cada unx de Ixs sujetxs que conforman las familias en relacion a la
responsabilidad de los cuidados frente a la situacion que transitaron? ;Qué discursos circulan
en relacion a los itinerarios de cuidados dentro de la dindmica familiar? ;Como impactan
estos discursos a la hora de llevar adelante su gestion? ;Cuales son los aportes que desde el

Trabajo Social posibilitan ampliar el debate en relacion a las tareas del cuidado?

Por esa razon, a raiz del proceso que debian atravesar las familias, surge la
organizacion Las Caritas del Tuyl como iniciativa de mujeres madres, para poder dar
respuesta a diferentes obstaculos en forma conjunta a través de sus experiencias vivenciales,
ofreciendo contencion a las diferentes familias que se encontraban atravesando la misma
situacidon y buscando una union para visibilizar la vulneracion de los derechos que estaban
padeciendo Ixs nifixs que se encontraban atravesando un tratamiento oncoldgico en el Partido

de la Costa.

Este acercamiento, fue nuestro motivo principal para realizar esta investigacion
encontrandose centrada en las mujeres madres pertenecientes a la organizacion, con la idea de
escuchar sus relatos y conocer lo que implica el cuidado de sus hijxs, haciendo hincapié en la
enfermedad que se encuentran atravesando. Por lo tanto, durante cada entrevista que llevamos
a cabo, nos esforzamos por brindar un cuidado y respeto continuo a las mujeres, dado que las
mismas atraviesan situaciones de padecimiento de salud con sus hijxs. Lo dicho
anteriormente, supone la importancia de los espacios de escucha, en el cual se visibilizan los

relatos de los territorios que generan la construccion de memoria e identidad.

12



Asi pues, nace el interés en esta investigacion, relacionada a conocer las experiencias
vividas por mujeres madres en relacion a la responsabilidad a los cuidados de las nifieces en
tratamiento oncoldgico que asisten a la organizacion sin fines de lucro Las Caritas del Tuyu,
del barrio Villa Clelia, localidad de Mar de Ajo, Partido de la Costa. Por tanto, entre 2022 y
2023 desarrollamos la investigacion por medio del enfoque cualitativo, debido a que
consideramos pertinente, para conocer, con detalle y profundidad, las experiencias y

perspectivas de las mujeres madres.

El escrito lo organizamos en cinco capitulos. El primero de ellos lo denominamos
“perspectivas de abordaje”, e intenta dar cuenta del compromiso ético-politico y
epistemologico desde el que asumimos el Trabajo Social, que influye en la forma en que se
procede a llevar adelante la presente investigacion. De tal modo, nos enfocamos en realizar
una investigacion desde una epistemologia feminista, que nos brinda un espacio de anélisis y
comprension acerca de codmo se ubica todo lo que es invisibilizado, como ser la desigualdad
de género ante la responsabilidad de los cuidados que se acrecienta ante el proceso de salud

enfermedad de sus hijxs.

En el segundo capitulo lo hemos llamado ‘“organizacion social del cuidado:
Aproximaciones teoricas de las categorias principales”. Como su nombre lo indica,
realizamos una conceptualizacidn critico-reflexiva de las categorias principales que enmarcan
esta investigacion, con el fin de lograr un conocimiento integral y un mayor acercamiento a la
tematica elegida. Es asi, que se centrard en exponer los aportes teoricos fundamentales para
abordar el problema de investigacion que encuadra la presente investigacion. Ademas, se
desarrollan las iniciativas por parte del Estado ante esta problemética social, como asi

también, las intervenciones orientadas al cuidado.

13



Por otra parte, en el tercer capitulo lo titulamos “Contexto territorial, institucional y de
cuidado”. Aqui nos enfocamos en la relacion entre el Estado, los territorios y las instituciones
e intentamos dar cuenta cdmo se fueron construyendo historicamente los territorios, pudiendo

influir en el acceso a la salud mediante las instituciones del Estado.

El anteultimo capitulo “analisis e interpretacion de los resultados”, nos introduce en el
analisis discursivo de las experiencias de las mujeres madres y en como transita la
organizacion familiar de los cuidados. Se examinan para ello, diversas categorias enroladas

en esa organizacion; y entre ellas una emergente como ser la “Fe”.

Por ultimo, nos encontramos con las “apreciaciones finales” donde damos cuenta de la
importancia de este recorrido y donde dejamos abierta la posibilidad de nuevas

investigaciones.
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Capitulo N° 1

Perspectivas de
abordaje



Capitulo 1: Perspectiva de abordaje

1.1Perspectiva epistemologica

1.1.2 Epistemologias feministas

Y mi obstinacion (...) apuesta a la construccion de una razon
otra. No la razon instrumental del capitalismo moderno, sino la
razon que ve el lado oscuro de la modernidad y su proyecto de
muerte, pero también que ve en su cardcter contradictorio, su
legado emancipatorio.

Maria Eugenia Hermida,*“Derechos,
neoliberalismo y Trabajo Social”’(2018)

En primer lugar, abrazamos las propuestas de las epistemologias criticas, feministas y
disidentes, porque consideramos que estos paradigmas son un modo de combatir las
opresiones de raza, género y clase. Es asi que, cuando hablamos de produccion de
conocimiento lo hacemos con la intenciéon de “perseguir una practica de la objetividad que
favorezca la contestacion, la deconstruccidn, la construccion apasionada, las conexiones
entrelazadas y que trate de transformar los sistemas del conocimiento y las maneras de mirar”

(Peralta, 2020, p.26).

Asi pues, en términos generales las epistemologias feministas constituyen tanto una
reflexion sobre el conocimiento, como la posibilidad de descubrir el poder del patriarcado al
revelar la importancia en la produccién de conocimiento cientifico y en la vida comun (Ixs

cuerpxs particularmente). A decir de Hermida y Roldan (2020):

Nuestras cuerpas (...) experimentan la violencia implicita y explicita a la que
determinados presupuestos epistémicos y metodoloégicos de la ciencia moderna nos
condenan. Experimentan la invisibilizaciéon a la condena de nuestras realidades,
territorios (...) determinados por criterios de validez androcéntricos, logocéntricos,

adulto céntricos y blancocentricos (p.216).
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En tal sentido estas epistemologias feministas son un campo interdisciplinario que
“requiere (...) el camino colectivo de la reflexion y la interpelacion” (p.217). Por un lado,
aporta critica feminista al modelo de la ciencia occidental moderna, en especial, critican los
rasgos androcéntricos del saber y del discurso cientifico, como asi también la pretension de
universalidad y la exigencia de objetividad (es decir el no involucramiento de quien investiga
con el tema u objeto de estudio). En palabras de Sanchez Rivera (2016), en referencia a la

ciencia hegemonica:

Las explicaciones cientificas establecen generalidades y universalidades que impiden
cuestionar las diferencias en la ciencia, sus afirmaciones a través de estos lenguajes
universales androcéntricos han obstaculizado la posibilidad de examinar muchos
supuestos fundamentales, categorias tan rigidas como la del instinto materno, avaladas

por la propia medicina, biologia, psicologia, entre otras (p.13).
En efecto, analizar el mundo desde esas perspectivas, posibilita no solo dar cuenta de
las desigualdades sexogenericas, sino también, poder recuperar las experiencias (de las

mujeres, gays, lesbianas, bisexuales, transexuales, travestis, intersex y no binarios) para

posibilitar el acceso a derechos desde una logica popular y feminista (Hermida, 2018).

Asimismo, proponen saberes situados y contextuales, democratizan la practica
cientifica y la idea misma de las ciencias porque ponen en eje la experiencia como productora
de saber. Por ello, surgieron como una respuesta critica al modelo de objetividad cientifica
que habia dominado hasta entonces la produccion de conocimiento. Esta corriente ha buscado
poner en cuestionamiento la idea de que el conocimiento cientifico es neutral e imparcial, y
ha argumentado que toda produccion de conocimiento es necesariamente socialmente

construida.

En este sentido, las epistemologias feministas han puesto en el centro del debate la

pregunta por la subjetividad y la posicion social del sujetx que produce conocimiento. La
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critica a la objetividad cientifica ha llevado a estas epistemologias a investirse de un caracter
politico, en tanto que su objetivo es colaborar en la construccion de una sociedad més justa e

igualitaria, donde los saberes y experiencias de todas las personas sean tomados en cuenta.

Por lo anterior mencionado partimos entonces de significar y “ensayar una reflexividad
otra, feminista y situada, que nos permita gestionar nuestras ideas con libertad y compromiso,

registrando el carécter politico de nuestros discursos” (Hermida y Roldan, 2020, P. 217).

Por ello, la existencia de una “diversidad epistémica y sus aportes descoloniales habilita
el reconocimiento de la especificidad en la produccion de saber” (Rodriguez y Da Costa, 2020,
p.16). En tal sentido en Abya Yala®, emergen diferentes corrientes feministas que reclaman ser
incorporadas al &mbito de produccion de conocimiento y no solamente mujeres sino también
aquellos sujetxs que quedaron desplazados del ambito del conocimiento. De esta manera, “la
restitucion de la historicidad de Ixs sujetxs subalternos (indios-mujeres-entre otrxs) y el
reconocimiento de otras modernidades se convierte en un proyecto descolonizador que permite

la emergencia de otras epistemes (...)” (Moore Torres, 2018, p.245).

En el apartado siguiente nos explayamos sobre una de esas corrientes epistemologicas

feministas del sur, privilegiando los aportes de los feminismos comunitarios.

1.1.3 Feminismos comunitarios
En principio, es imprescindible explicitar que analizar desde una perspectiva de género

la posicion sexo genérica de la poblacion/comunidad implicada en las practicas, es clave para

2 El escritor guatemalteco Arturo Arias nos dice que este concepto “representa al continente Latinoamericano
desde una perspectiva indigena”. Abya significa ‘sangre’, y la sangre significaba la vida entre los pueblos
mesoamericanos. Yala significa ‘montafia’. En la lengua del pueblo kuna, Abya Yala significa “tierra madura”,
“tierra viva” o “tierra en florecimiento” y es sinénimo de América.El mismo especialista cuenta que el uso del
Abya Yala en contraposicion a América se registro por primera vez en 1507, cuando lo usé el cosmoélogo Martin
Waldseemiiller (1475-1522). Sin embargo, se consagro a finales del siglo XVIII y principios del XIX, cuando
fue usado por élites criollas en los procesos de independencia.Recuperado de Abya Yala: la lucha por un

territorio colonizado conocido como América (ecoosfera.com)
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profundizar en las maneras en que impactan los estereotipos y los mandatos de género en la
posicion de Ixs sujetxs sociales y la territorialidad que componen a cada comunidad. Es asi
que, en la actualidad, a nivel global, se puede observar como la division sexual del trabajo
afecta de acuerdo a la posicion de clase, las formas en que se materializan los derechos de las
mujeres y de las disidencias sexuales, asimismo la importancia de poder identificar que la
heterosexualidad es una construccion social que opera en forma normativa y que

restringiendo a unos distintos sectores poblacionales (Zibechi, 2014).

Asi pues, el feminismo comunitario propone la “(...) despatriarcalizacion, la
descolonizacién y la autonomia de los cuerpos y sexualidad de las mujeres” (Martinez, 2018,
p.27). Por lo tanto, dicha perspectiva se convierte en nuestra herramienta politica de
articulacion y lucha tanto en nuestro territorio como de aquellas que se encuentran “en
cualquier parte del mundo (...) que se revelan y proponen ante un patriarcado que las oprimen
(...)” (Guzman, 2015, p.2). En otras palabras, esta vertiente nos propone utilizar la categoria
“territorio-cuerpo” reconociendo al mismo como un “territorio histérico en disputa con el
poder patriarcal ancestral y colonial (...) concebirlo como un espacio vital para la

recuperacion de la vida” (Cabnal, 2017, p.102).

En ese sentido, el enfocarnos en el objetivo principal relacionado a las experiencias de
las mujeres madres al cuidado de nifieces oncoldgicos nos remite poder pensar y resaltar ese
imaginario (construido socialmente) donde la maternidad conlleva de por si al cuidado y este
recae explicitamente sobre la figura femenina. En relaciéon con ello, la cuestion de la
maternidad y los feminismos ha sido bastante parteaguas entre algunas posturas y se ha
teorizado en diferentes momentos historicos y desde distintas corrientes sobre la maternidad.

Aqui no vamos ahondar en dichas vertientes tan solo cotejar algunas cuestiones que pueden
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aportar a comprender la categoria maternidad desde la perspectiva feminista. Es por ello que

retomamos los dichos de Saletti (2008) quien sostiene que:

Simone De Beauvoir fue la primera feminista en sefialar la maternidad como atadura
para las mujeres, al intentar separarla de la idealizacion que colabora a mantenerla
como Unico destino femenino. Niega la existencia del instinto maternal y propone
situar las conductas maternales en el campo de la cultura (...) reinterpreta el cuerpo
materno indicando que no es un cuerpo bioldgico, mas bien se trata de un cuerpo cuyo
significado biologico se produce culturalmente al inscribirlo en los discursos de la
maternidad, que postulan a la madre como sujeto, para negar de esta forma a las

mujeres (p. 172).

La obra de Beauvoir, “El segundo sexo”, publicada en 1949, se configur6 en un punto
de referencia del movimiento feminista, que posibilitd abordar la temética tanto tedrica como
criticamente. Ademas, posibilité la emergencia de otras criticas feministas al interior de la

maternidad.

Desde otra perspectiva, como indican Cerro y Mari (2023) es posible encontrar en lo
que se conoce como el “feminismo de la diferencia” una reivindicacion de la maternidad.
Quienes se inscriben en esta corriente como indica Zicavo (2013) “abogan por identificar y
defender las caracteristicas propias de la mujer, entre las cuales se encuentra la capacidad de

procrear” (Zicavo, 2013, Parr. 16).

Por otro lado, es importante mencionar que el concepto cuerpo “a secas” de esas
mujeres madres cuidadoras, podemos transformarlo en “cuerpo agente” (Peralta, 2020).
Dicha categoria lleva asociada la mirada feminista que debate sobre la “concepcion del
cuerpo de la victima” e instaura la posibilidad de producir nuevas significaciones “y
horizontes de vida” (p.59). Es asi que, el cuerpo indignado® se transforma desde los

feminismos comunitarios en el primer territorio de defensa junto con el territorio tierra, donde

? Haciendo referencia a una accion politica reivindicativa y contestataria, harta de la falta de identificacion con
la clase politica y de un modelo econémico injusto
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los feminismos han hecho emerger una variedad de temas incomodos en donde la maternidad

es uno de ellos (Vivas, 2019).

1.1.4 Enfoque de derechos

Para el abordaje de esta investigacion, centramos nuestra atencion sobre la perspectiva
de derechos desde un lineamiento feminista, situado, critico ¢ interseccional. Esta forma de
posicionarnos posibilita poner en “jaque las instituciones coloniales que siguen oprimiendo a

las grandes mayorias” (Hermida, 2018, p.13).

Cabe destacar que en el ambito de la investigacion y de las intervenciones sociales el
enfoque basado en los Derechos Humanos “DDHH”, invitan a centrar su atencion en las
condiciones minimas que se ofrecen a las personas (desde los Estados) para asegurar que se
cumplan con los estandares minimos que todxs Ixs seres humanos merecemos. Asi

lograremos nuestro desarrollo integral y disfrutar del bienestar.

Asimismo, este trabajo se encuentra atravesado por las perspectivas de los Derechos
Humanos en lo relativo a los cuidados. Pero consideramos necesario visibilizar la doble
dimension del concepto: por un lado es un derecho al que las personas deben tener acceso,
pero también el acto de cuidar es una accion primordial para la reproduccion de la sociedad,

En palabras de Pautassi (2016):

El primer paso ineludible en cualquier agenda de transformacion, es comenzar de
manera indispensable por cuestionar la division sexual del trabajo y, por lo tanto,
buscar la mejor manera de redistribuir las obligaciones de cuidar, en el
reconocimiento de los derechos de quienes necesitan ser cuidados y de quienes de un

modo u otro han de proporcionarlos (p.8).

La profesion disciplina del Trabajo Social se encuentra atravesada por el prisma de los

DDHH, mucho mas atn de propuestas garantistas (Hermida, 2018). Estas ultimas, tienen
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relacion con la manera de comprender los derechos de manera popular. Es decir “pensar los
derechos mas en términos politicos (...) colectivos (...) en términos de organizacion (...) como
perspectiva que busca reconstruir derechos (...) a través de la presencia activa del Estado en

las politicas publicas vinculadas a derechos”(p.2).

Por ultimo, celebramos la posibilidad de hablar de derechos desde una logica popular y
desde las libertades positivas (la que facilita el pleno ejercicio de los derechos como titulares
de los mismos), lo hacemos en clave feminista (p.12). Asi, nos posibilita un mecanismo de
interpelacion sobre las estrategias de conquista y colonizacién que el patriarcado, hoy dia,
sigue instaurando sobre Ixs cuerpxs de los subalternizados (las mujeres, pueblos indigenas,

nifieces, medio ambiente, diversidad de género, etc.)

1.2. Estrategia metodoldgica

En referencia a los aspectos metodoldgicos, es menester remarcar que el presente
escrito se encuadra dentro de los lineamientos de la investigacion cualitativa. En este sentido,
Denzin y Lincoln (2012), han determinado que dicho marco metodolégico “implica un
enfoque multimetodico e interpretativo” (p.49) donde Ixs investigadores intentan comprender
mediante la interpretacion, las diversas realidades construidas por Ixs sujetxs que son parte de
la comunidad investigada. Es decir, se parte del reconocimiento de la participacion activa de
Ixs sujetxs, en la construccion del conocimiento asumiendo que el acto de comprender

incluye al investigadxr como co-constructor de lo observado.

En este punto, se considera significativo explicitar los objetivos que guian estd
investigacion. El objetivo general supone conocer las experiencias vividas por mujeres
madres en relacion a la responsabilidad de los cuidados de las nifieces en tratamiento

oncologico que asisten a la organizacion sin fines de lucro “Las Caritas del Tuyt”.
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Siendo los objetivos especificos:

Indagar sobre las practicas sociales de Ixs diferentes actores pertenecientes a las familias
implicadas, como asi también de Ixs que participan en el proceso de salud-enfermedad;
Identificar los modos en que las mujeres construyen los itinerarios de cuidados y llevan
adelante su gestion y Aportar reflexiones que permitan ampliar los debates en torno a
procesos de salud-enfermedad-cuidados en el campo profesional-disciplinar de Trabajo

Social.

La investigacion fue abordada desde el método etnografico como posibilidad
metodologica (y ético-politica) para el abordaje situado y en clave feminista de experiencias
de exploracion con la corporalidad. Como indica Blanco (2012) refiriéndose a Ellis (2004),
dicho método posibilita “entender el significado de lo que la gente piensa, siente y hace”
(p.68). De esta manera se considera fundamental comprender el sentido que Ixs sujetxs le dan
a su experiencia. Por ello, se intenté comprender el sentido que las mujeres madres al cuidado
de nifieces oncolodgicas le dan a su experiencia. De tal manera, se buscé llevar un vinculo
entre las experiencias de las mujeres madres como protagonistas, las vivencias como

investigadoras y la teoria, para lograr un saber superador.

Con el fin de dar respuesta a los objetivos planteados, se utilizaron como técnicas de
recoleccion de datos, las entrevistas etnograficas y la observacion participante. Con respecto
a las entrevistas, las mismas fueron organizadas a partir de una guia de preguntas abiertas,
que busca dar cuenta las inquietudes planteadas como equipo de investigacion, como asi

también, permite que las entrevistadas se explayen en sus relatos.

En este sentido, la entrevista etnografica constituye una herramienta clave para
avanzar en el conocimiento de la trama socio-cultural, pero muy especialmente para

profundizar en la comprension de los significados y puntos de vista de los actores sociales”
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(Ameigeiras, 2006, pag. 129), es asi que se expone la importancia en la construccion
discursiva por parte de las entrevistadas, teniendo como finalidad comprender las

significaciones compartidas y las tramas que atraviesan Ixs sujetxs sociales.

Por otro lado, la observacion participante aporté a la investigaciéon una mayor
comprension del contexto inmerso en un escenario de diversidad de significados. A decir de

Sanchez Serrano (2013):

La comprension de los fendmenos sociales se pretende lograr mediante el uso de
métodos cualitativos y uno de ellos es la observacion participante, que permite dar
cuenta de los fendmenos sociales a partir de la observacion de contextos y

situaciones en que se generan los procesos sociales (p.95).

Ante todo, se trata de conocer los significados y sentidos que otorgan Ixs sujetxs a sus
acciones y practicas. Es por ello que se configurd en una herramienta de recoleccion de datos,
que nos posibilitd la recopilacion de actitudes corporales y gestuales. Un ejemplo relevante
que podemos traer a la luz, es la transformacion gestual, que estas mujeres madres
presentaron al preguntarles sobre ;que era cuidad para ellas? Nos result6 conmovedor
visualizar como la emocion atravesaba sus cuerpxs. La misma expresada en las lagrimas que

recorrian sus rostros. Al responder que cuidar para ellas es sinonimo de amar.

Otro ejemplo significativo observado, lo encontramos ante una respuesta que emergio
como categoria en este escrito y refiere a la FE. Al mencionar la FE, los tonos de voz se
percibian suaves y relajados. Es decir, se configuré en una herramienta que vino a aportar

superacion de los acontecimientos adversos.

De esta manera, la observacion participante posibilitd la construccion de instrumentos

que facilitaron la interpretacion y comprension de las situaciones analizadas.

1.2.1 Construccion de la muestra
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Para responder al planteamiento del problema de investigacion, se ha determinado el
tipo de muestreo no probabilistico también denominadas de tipo intencional o teorica
(Glasser y Strauss, 1967), dado que la eleccion de los elementos no depende de la
probabilidad sino de las condiciones que posibilitan hacer el muestreo (disponibilidad,
viabilidad). Es el tipo de muestra que se suele utilizar en estudios cualitativos. Quienes
formaron parte de la misma se encuentran enmarcados en el siguiente criterio: son mujeres
madres que se encuentran al cuidado de nifieces en tratamiento oncoldgicas (teniendo en
cuenta que la organizacion Las Caritas del Tuya nuclea familias que se encuentran
atravesando diferentes problemadticas socio sanitarias y economicas). Por tal motivo, la
unidad de andlisis de la investigacion se encontrard enfocada en las mujeres madres que
participan o han participado de la organizacion sin fines de lucro Las Caritas del Tuyu,

situada en el barrio de Villa Clelia de la localidad de Mar de Ajo, Partido de la Costa.

En referencia al tamafio de la muestra y el cierre de la misma, se alcanz6 por alcanzar
o superar un punto de saturacion teodrica. Es decir, como menciona Izcara Palacios (2014)

citando a Soneira & Carrero (2012):

El muestreo tedrico aparece vinculado a la idea de saturacion tedrica, que constituye
el punto a partir del cual la agregacion de un nuevo caso es irrelevante porque produce
informacion repetitiva y no permite generar mas teoria o desarrollar nuevas

propiedades de las categorias (p. 25).

De esta manera, hasta culminar las entrevistas realizadas no fue posible saber de
antemano cuantas personas incluiriamos en la muestra. Tal como refiere Izcara Palacios
(2019) la riqueza heuristica de los discursos recogidos y la cantidad de implicaciones sobre el
tema de estudio determinaron un punto de saturacidon (cuando el discurso se cierra sobre si

mismo y no queda mas por decir ya que distintos informantes solo repiten las mismas cosas).
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Al momento de culminar la investigacion hemos realizado 10 entrevistas entre marzo y julio

de 2023.

Previo a la realizacion de las entrevistas se confecciond un consentimiento informado
para todxs Ixs entrevistadxs, en el cual se dejo explicito tanto el motivo de la entrevista
(enmarcada en un trabajo de investigacion con fines de obtencioén de un titulo universitario)

como asi también, la proteccion de los datos personales de Ixs entrevistadxs.

1.2.2 Contribuciones de la Teoria fundamentada

La teoria fundamentada es un método de analisis cualitativo conocido como Grounded
Theory. Se basa en principios que eran completamente nuevos en ese momento (mediados de

la década de 1960) donde la teoria surge de los datos, no al revés.

En ese sentido, constituye un enfoque inductivo de la realidad social, preocupado por el
desarrollo de la teoria més que por la comprobacion de la misma. Sus precursores fueron
Barney Glaser (Universidad de Columbia) y Alselm Strauss (Universidad de Chicago),
quienes han colaborado en varios estudios cualitativos, entre los que se acentua el analisis de
la “conciencia de morir” en hospitales de Estados Unidos (1965). Y es precisamente este

estudio, que implementa una metodologia un disefio flexible de recoleccion y andlisis de
datos que se basa en dos estrategias de recopilacion de informacidon completamente nuevas

para su época. Ellos son el método de la comparacion constante y el muestreo teorico. El
primero de ellos sirve para extraer las principales propiedades de las categorias de los datos,
mediante la recoleccion, codificacion y analisis de los mismos. Este mecanismo se realiza por
medio del ajuste y el funcionamiento. Con respecto al muestreo tedrico segun Glaser y

Strauss (1967) lo definen como:
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(...) el proceso de la recoleccion de datos para generar una teoria por la cual el
analista conjuntamente selecciona, codifica y analiza su informacién y decide
qué informacion escoger luego y donde encontrarla para desarrollar teoria tal
como surge. Este proceso de recoleccion de informacion estd controlado por la teoria

emergente, sea esta sustantiva o formal (p.45).

Este ultimo, se verd definido por las multiples personas que han respondido a una

accion o han participado en un proceso sobre un fendmeno central. En tal sentido:

En el instante en que las comparaciones constantes entre los datos no evidencian
nuevas relaciones o propiedades de los datos; la riqueza que representan los datos se
comienza a agotar. En ese momento se evidencia la saturacidon teodrica, donde el
muestreo tedrico comienza a definir su término, por lo tanto, no es conveniente
realizar mas entrevistas y observaciones. Los datos comienzan a tornarse repetitivos y

no se obtiene nada nuevo (San Martin Cantero, 2014, p.113).

Por lo tanto, dicha metodologia presenta ciertos procedimientos a llevarse a cabo que
podemos ir definiéndolos en tres instancias. La primera corresponde a recabar la informacion
de las entrevistas realizadas. Cabe aclarar que este nivel determinara el criterio de la
saturacion teorica. Es decir, el momento donde la informacion se comienza a repetir y
podemos decir, que no es necesario seguir con las entrevistas dado que la informacién

recopilada no aporta algo nuevo a las categorias de analisis.

En segundo lugar, el momento de la codificacion es el procesamiento y analisis de los
datos (abierta y axial). “Codificar supone leer y releer nuestros datos para descubrir
relaciones, y en tal sentido codificar es ya comenzar a interpretar. Este tipo inicial de
codificacion es la que se ha denominado "codificacion abierta” (Soneira, 2006, p.156). En

este procedimiento se comienza por comparar entrevista contra entrevista para obtener las

categorias que segun Strauss y Corbin (citado en San Martin, 2014) enuncian que una
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categoria representa un fendémeno o, sea, un problema, un asunto o un suceso que se

define como significativo para Ixs entrevistadxs.

Posteriormente se procede a comparar los nuevos datos que se van recolectando con las
categorias teodricas, a esto es a lo que se llama comparacion constante. Por ultimo, la

busqueda de propiedades es la codificacion axial* (Soneira, 2006).

El ultimo procedimiento, se denomina delimitacién de la teoria y se lleva a cabo por
medio del proceso de comparacion. Asimismo, teniendo en cuenta dos criterios de analisis: el
criterio de parsimonia, que implica hacer maxima la explicacion y comprension de un
fenomeno con el minimo de conceptos formulaciones; y el criterio de alcance, es decir,
ampliar el campo de aplicacion de la teoria pero sin desligarse de su base empirica (Soneira

(2006, citado por Stradella, 2022, p.40).

Siguiendo esta propuesta metodoldgica entonces es que llevamos adelante nuestra

investigacion.

4 De acuerdo con San Martin (2014), “la codificacién axial es el proceso de identificacion de

relaciones entre las categorias obtenidas previamente, con sus subcategorias; esta relacion esta determinada
por las propiedades y las dimensiones de las subcategorias y las categorias que se busca

relacionar”(p.110)
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Organizacion social del
cuidado: Aproximaciones
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principales



Capitulo 2: Organizacion social del cuidado.
Aproximaciones teodricas de las categorias
principales.

2.1 El cuidado como factor de desigualdad de género

Como primera aproximacion, al hablar de cuidados podemos inferir que se trata de
una actividad esencial para el mantenimiento de la sociedad y el sostenimiento de la vida. En
referencia a su conceptualizacion se consideran de importancia los aportes de Rodriguez
Enriquez y Pautassi (2014), quienes afirman que el cuidado se refiere a los requerimientos
minimos para asegurar la subsistencia y el bienestar de las personas, proveer tanto lo
material, como lo simbdlico, que le permita vivir en sociedad a todx sujetx social. Esto abarca
el autocuidado, el cuidado directo de los sujetxs sociales, la provision de recursos necesarios
para el cuidado (limpieza de hogar, compras y preparacion de alimentos) y la gestion del
cuidado (programar horarios, realizar traslados a centros educativos y otras instituciones,

control de cuidadoras remuneradas, entre otros).

En tal sentido, son el conjunto de actividades esenciales para cubrir las necesidades
fundamentales y mantener la vida diaria de las personas, que incluyen el autocuidado, el
cuidado directo de otras personas, la provision de las condiciones necesarias para el cuidado
y la gestion del mismo. Las tareas domésticas relacionadas con el cuidado que se realizan
dentro de las familias, suelen ser ampliamente reconocidas como responsabilidad de las

mujeres.

Esta actividad, puede presentarse desde el ambito privado, en forma no remunerada,
basada en lazos familiares o comunitarios, o también proporcionarse desde el &mbito publico.

Cabe agregar, que todxs necesitamos de cuidados, ejercemos cuidados y nos apropiamos del
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cuidado de otxs sobre nosotrxs, de manera desigual, por ello cobra importancia la nocion de

los cuidados, ya que es fundamental para nuestra subsistencia.

Siguiendo la misma linea, Arraigada et. al. (2015) establecen que:

La especificidad del trabajo de cuidado es la de estar basado en lo relacional, ya sea
en el marco de la familia o por fuera de ella. En el marco de la familia, su carécter a la

vez obligatorio y desinteresado le otorga una dimension moral y emocional (p.9).

De esta forma, las autoras parten de que no solo existe una obligacion que se establece
legalmente a través de normativas vigentes, en el cual exige prestar asistencia o
acompanamiento a una poblacion dependiente, como las nifieces, la poblacion adulta mayor y
las personas con discapacidad, sino también una obligacion emocional, pues involucra los

sentimientos expresados en el ambito familiar, contribuyendo a su formacion y desarrollo.

En consonancia con lo expuesto anteriormente, Silvia Federici (2004) hace referencia
a que el capitalismo tal como se conoce en la actualidad no habria surgido sin la apropiacion
del trabajo realizado por las mujeres, que incluye tanto la produccion como la reproduccion
de la fuerza laboral, asi como la formacion de la misma. Ademas, sefiala que el sistema
patriarcal desempefio un papel fundamental al disciplinar y controlar a las mujeres.
Asimismo, destaca que en el surgimiento y expansion del capitalismo surgen cambios
significativos en las relaciones sociales, como la promociéon de la familia nuclear,

monogamica y patriarcal.

En efecto, considerar el desarrollo del capitalismo unicamente desde la perspectiva del
trabajador vardn-blanco-heterosexual, sin tener en cuenta la historia de las mujeres, los
indigenas y los esclavos, nos proporciona una imagen incorrecta o, al menos, incompleta del
origen y la expansion del capitalismo. En su obra Caliban y la Bruja (Federici, 2004), la

autora nos posibilita una conexion entre la historia de las mujeres y la teoria feminista. Segin
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su analisis, el capitalismo juega un papel determinante al definir tanto las tareas productivas
como las reproductivas, asi como las relaciones entre hombres y mujeres. Este sistema otorga
al hombre un poder legitimo sobre la mujer, ejerciendo control sobre su cuerpo y su vida, y

construye roles sexuales que son funcionales al sistema.

En este contexto, la identidad sexual se encuentra estrechamente ligada a las
funciones laborales, y el género se convierte en una parte integral de las relaciones de clase.
La feminidad se utiliza para ocultar la funcién de la produccion de fuerza laboral, utilizando
el discurso del destino biologico. De esta manera, el concepto de cuerpo se convierte en una
herramienta clave para justificar el dominio del hombre sobre la mujer, asi como para

construir socialmente la nocion de lo femenino y la idea de la maternidad.

Asi pues, desde la percepcion social, el trabajo de cuidado se caracteriza por la
relacion de servicio, de cuidado y preocupacion por los demas. Esta tarea, se realiza
generando una relacion de dependencia, ya que un sujetx depende de la otra persona para su
bienestar y sostenimiento de una mejor calidad de vida. A pesar de esto, lo que particulariza
la labor de cuidado es que, tanto si se hace dentro del hogar, como si se proporcionan

servicios externos, el trabajo es realizado en su mayoria por las mujeres.

Lo expuesto anteriormente, permite introducirnos a una categoria clave en materia de
cuidados, que cobra mayor relevancia en el proceso que se encuentra atravesando nuestra
poblacién de estudio. Nos referimos a la medicion del uso del tiempo, debido a que se vuelve
central ante la situacion que atraviesa la mujer en el proceso de salud-enfermedad, en este

caso ante el cuidado personal de sus hijxs.

Segtn la medicion del uso del tiempo, observamos que las mujeres llevan una carga
de trabajo total mayor en comparacion con los varones. Esto se refiere tanto al trabajo

remunerado como al no remunerado. Es decir, se expone que en los varones al ingresar al
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mercado laboral, no se produce una modificacion en la cantidad de tiempo que dedican al
trabajo doméstico, lo cual contrasta con la realidad que viven las mujeres. En otras palabras,
las mujeres continian asumiendo la responsabilidad del trabajo en el hogar a pesar de su
participacion en el ambito laboral remunerado, mientras que los hombres no experimentan un

cambio similar en su carga de trabajo doméstico (Batthyany, Genta y Perrotta, 2015).

Del mismo modo, con Dora Barrancos (2014) nos adentramos en los obstaculos que
las mujeres afrontan al ejercer una injusta participacion, tanto desde lo publico, como en su
ambito privado en relacion a las acciones que realizan los varones estableciendo la existencia
de una “denegatoria (por parte de los agentes publicos), que pretende subalternizar la notable
vertiente gnoseoldgica y politica de los derechos de las mujeres, ya que en verdad lo que esté
ofendiendo es al plexo constitucional” (p. 2), expresando que en la actualidad existe una
negacion deliberada por parte de los funcionarios publicos de practicas como son las
responsabilidades del cuidado. Esta negacion la relaciona con el objetivo de subordinar las
acciones relacionadas con los derechos de las mujeres, revelando desigualdades historicas de

género.

Asi pues, la autora establece tres “desventuras” en la participacion de las mujeres
dentro de la politica publica, estas son: el problema de la temporalidad; lo que denominé
"mujeres en el Agora” y la doble y triple jornada. Nos interesa centrarnos en una de ellas,
debido a que comprende el problema de la temporalidad. La categoria del uso del tiempo
segun su desarrollo, determina el tiempo que cuentan las mujeres a diferencia de los varones
en su cotidianidad, expresando que las mujeres deben administrarlo de manera estratégica
para poder dar respuesta a sus responsabilidades domésticas impuestas social, cultural y
politicamente, en virtud que en la actualidad trata de “uno de los problemas que mas nos

acosa es que no se ha logrado la gran revolucion doméstica, y como somos responsables de
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tiempo completo en esa esfera social, la temporalidad es justamente una de las cuestiones que

mas nos diferencia de los varones” (p. 22).

Por consiguiente, la mujer encuentra constantemente impedimentos que dificultan su
participacion politica y social, como por ejemplo, los espacios que se realizan en la accion
politica son planificados en horarios y cargas horarias dificiles para el logro de su
participacion, es por ello, que se necesita una transformacion que requiere un cambio cultural

en las familias y la sociedad.

Siguiendo la misma linea, Batthyany (2015) hace referencia a la encuesta del uso del
tiempo (EUT) determinando su importancia ya que brinda informacion para la comprension
de las desigualdades de género y la reproduccion de roles, por medio de los datos que
muestran la desigual distribucion en el tiempo dedicado al trabajo remunerado y no
remunerado, como también el periodo que cuentan tanto las mujeres, como los varones para

realizar tus actividades cotidiana y de recreacion.

2.2 Organizacion social del cuidado

Se hace necesario profundizar en la nocion de la Organizacion Social de Cuidados
(OSC), debido a que representa la categoria central en nuestra investigaciéon. En principio
podemos entender que refiere “a la manera en que interrelacionadamente las familias, el
Estado, el mercado y las organizaciones comunitarias, producen y distribuyen cuidado”
(Rodriguez Enriquez y Pautassi, 2014, p.11) encontrandose representada bajo la figura del
diamante, retomando el término “diamante de cuidado” de Rezavi (2007). De esa manera,
Rodriguez Enriquez y Pautassi, (2014) profundizan en este concepto, estableciendo que todas
las actividades y responsabilidades que asume cada sujetx social no surge de manera

independiente y estanca, sino debido esa continuidad se concreta por estos cuatro actores.

36



Por ello, la OSC se encuentra conformada por la vinculacion que se establece entre las
politicas econdmicas y sociales del cuidado, “se trata de la forma de distribuir y gestionar la
provision de los cuidados que sustentan el funcionamiento econdémico y social” (Batthyany,
2015, p.16). Entonces, enfocarse en el cuidado implica tomar en cuenta la distribucion del
trabajo que se realiza dentro del circulo familiar, centrandose en las responsabilidades que se
desarrollan entre la familia, el Estado, el mercado y las organizaciones comunitarias. Asi
pues, se posibilitard adentrarse a un analisis y comprension de estos cuatro actores, y los
recursos utilizados por cada uno de ellos en materia de la responsabilidad en los cuidados que

se ejercen en la actualidad.

Teniendo en cuenta a Batthyany (2015) en América Latina la mayoria de los paises
tienen politicas publicas muy débiles (o no cuentan con ninguna) en relacion a la promocion
de los cuidados, lo cual permite generar un equilibrio entre la vida laboral y familiar. Esto,
junto con las particularidades de los mercados laborales y la desigualdad de oportunidades en
la region, contribuye a la persistente desigualdad socioeconomica y de género. Al respecto,
“sobresale con fuerza el hecho que el cuidado siga siendo una funcién principalmente de las
familias y, como es conocido, de las mujeres dentro de las familias. Es, por tanto, un asunto

considerado principalmente privado” (p.16).

2.3 Mujeres y el cuidado de la salud: un reconocimiento
esencial para generar una sociedad igualitaria.

Respecto a los cuidados no remunerados en salud, el estudio realizado por Batthyany,
Genta y Perrotta (2021) sostiene que los cuidados se centran en la accion de contribuir en el
bienestar y desarrollo de las nifieces o sujetxs dependientes. Sostienen que esta accion cobra

un papel fundamental en la provision de los cuidados sanitarios, debido a que existe una crisis
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en los recursos financieros que brinda la Salud Publica, y por lo tanto, ante esta falta las

familias deben responder a los requerimientos del paciente.

En ese sentido, siguiendo con los aportes de las autoras, las familias enfrentan las
demandas sanitarias de sus familiares generando una sobrecarga en el quehacer de los
cuidados, que se encuentran asumidos por el género femenino, “lo cual estd invisibilizado
dado que es un trabajo no remunerado que ha sido llevado a cabo histéricamente por las

mujeres, sin un reconocimiento del mismo como tal” (Batthyany, Genta y Perrotta, 2013,

p.13).

A su vez, teniendo en cuenta el aporte que proporciona Sacchi et al (2007), el proceso
salud-enfermedad, es una construccion individual y social mediante la cual el/la sujetx
elabora su padecimiento donde la percepcion de este proceso es personal y subjetiva y sélo
puede comprenderse contextualizada en el universo de creencias, valores y comportamientos
del medio sociocultural del mismo, asi como de las condiciones materiales de vida. En tal
sentido, este proceso salud - enfermedad no puede ser analizado fuera del entorno global en el
cual vive la poblacion y el sujetx, puesto que la salud y la enfermedad no son simples casos
clinicos aislados, son siempre casos sociales cuyo origen radica en la estructura social

(Carugo, 2007).

El cuidado que es realizado ante una situacion vinculada al proceso
salud-enfermedad- cuidado de un familiar es una labor exigente, compleja y de gran
responsabilidad, cobrando gran importancia al estar involucrado la salud de unx hijx. La
funcion que ejerce la cuidadora en la salud, comienza desde un tratamiento médico de rutina,
hasta el acompafiamiento permanente en casos de enfermedades cronicas, discapacidad o

afecciones mentales.
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De acuerdo con Pautassi y Zibecchi (2010), esta responsabilidad se genera en el
ambito privado, generalmente llevada a cabo por mujeres de forma no remunerada dentro del
hogar, donde lamentablemente este trabajo no ha sido considerado por las politicas de salud,
resultando gran parte de éste en gran medida invisibilizado. A su vez, se extiende asimismo a
las organizaciones comunitarias, donde las mujeres ofrecen sus conocimientos y esfuerzos
para quienes se encuentran en situacion de vulnerabilidad socio-sanitaria o sin familiar

cercano que pueda brindarle cuidado.

El cuidado de la salud es un trabajo esencial para la sociedad, sin el cual no seria
posible alcanzar un nivel de salud 6ptimo. Por esta razon, es necesario implementar politicas
publicas que reconozcan esta labor y brinden los incentivos necesarios para que sea un
trabajo viable para las mujeres. Esto contribuird a mejorar la salud de la poblacién y también

a la reduccion de la desigualdad de género.

2.4 Politicas sociales de cuidado en Argentina

Andrenacci y Soldano (2006) considera que las politicas sociales son todas las
“intervenciones publicas que regulan las formas en que la poblacion se reproduce y socializa
(sobrevive fisicamente y se inserta en el mundo del trabajo y en el espacio sociocultural del
Estado-nacién); y que protegen a la poblacion de situaciones que ponen en riesgo €sos
procesos” (p.11), reflejando que las politicas sociales debe entenderse como el desarrollo de
las funciones estatales en torno a la reproduccion social y la proteccion del riesgo social en
las sociedades capitalistas. Sus aportes, nos proponen tres ejes donde debe recaer la
responsabilidad del Estado como campos de actuacion de las politicas sociales, estas son: las

politicas de trabajo, las politicas de servicios sociales universales, y las politicas asistenciales.

Es asi, que se marco un giro en el enfoque de la intervencion estatal debido al

contexto temporal y espacial, comprendiendo a las politicas asistenciales a partir de
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intervenciones por parte del Estado, que den respuesta a grupos que son considerados de
riesgo frente al nuevo contexto socioecondmico, abordado desde la implementacion de
politicas focalizadas a través de programas sociales enfocados a grupos sociales especificos,
pero con una mirada diferente a la politica asistencial tradicional, basada en una justa

distribucién en el uso de recursos publicos y de justicia distributiva.

Por lo mencionado anteriormente, exponemos el analisis de Pautassi, Arcidiacono y
Straschnoy (2014) a modo de ejemplo, que sintetiza lo expresado en relacion a la tematica
elegida. Las autoras analizan la Asignacion Universal por Hijo para la Proteccion Social
(AUH) desde la perspectiva de género, permitiendo problematizar su abordaje en las politicas
sociales. En principio, destacan el surgimiento de programas sociales que refuerzan la
division de lo publico, con lo privado, demostrando como “el disefio de la AUH esta lejos de
proponer un esquema de politicas sociales que deslinden prestaciones de la condicion laboral
o de la condicion reproductiva” (Pautassi, et al 2014, p.71) es asi, que surge una mirada
posible con respecto a los programas de empleo que van dirigidos a los varones, otorgandoles
la responsabilidad productiva, mientras que todas las cargas reproductivas o de cuidados de
hijos e hijas y adolescentes, se les asigna a las mujeres, reflejando y reforzando las “légicas

innatas o naturales” de cuidadoras, acrecentando la brecha de la desigualdad de género.

A través del trabajo de campo realizado por las autoras, se puede visibilizar como las
acciones politicas en torno a las mujeres dan como resultado, una sobrecarga de
responsabilidades especificas que acrecientan la desigualdad y su vulnerabilidad, debido a
que existe una ausencia de regulaciones o dispositivos que puedan dar respuesta a las

sobrecarga de cuidados.

A su vez, las autoras Cerro y Mari (2022) también dan cuenta de lo mencionado

anteriormente, planteando que en general, cuando se implementan politicas de transferencias
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condicionadas de ingresos como la Asignacion Universal por Hijo (AUH), se suele otorgar o
dar prioridad a las mujeres madres como titulares de los beneficios. Esto permite visibilizar,
una vez mas, la mirada histérica que apunta directamente en adjudicar a las mismas, como
responsables de las tareas de cuidado doméstico, no reconocidas, ni valoradas. Es asi, que se
sigue afirmando la existencia de la division sexual del trabajo y los estereotipos de género,

llevando a que seas las principales en asumir esas responsabilidades.

Frente a este escenario, en referencia a las politicas abordadas por el Gobierno
Argentino en materia de cuidados, en el afio 2021 se crea la Mesa Interministerial de Politicas
de Cuidado’ que es ejecutada por el Ministerio de Mujeres, Género y Diversidad, a cargo de
la Lucia Cirmi Obodn, Directora Nacional de Politicas de Cuidado, e integrada por
especialistas en la tematica. En este sentido, Cristian Silva, director del mapeo federal del
cuidado, dependiente de la Mesa Interministerial de Politicas de Cuidado present6 el abordaje
en distintas iniciativas relacionadas con el cuidado exponiendo que se asumid un compromiso
desde el gobierno nacional, para el disefio de politicas en base a iniciativas que logren
reconocer el cuidado como una necesidad de la sociedad, como un trabajo y como un

derecho.

Por consiguiente, se trabaja en la creacion de un anteproyecto de ley que propone la
implementacion de un sistema integral de cuidados con perspectiva de género. El objetivo
principal es lograr que este anteproyecto sea debatido en el Congreso Nacional y se
establezca un sistema nacional de cuidados en el pais. Una de las estrategias propuestas es el
abordaje territorial de la campaia nacional denominada Cuidar en igualdad. La misma, busca
generar un cambio cultural en la poblacién, promoviendo la corresponsabilidad en los

cuidados. Para lograr esto, se plantea la realizacion de talleres y capacitaciones en diferentes

5 CLACSO TV. Obtenido de https://www.youtube.com/watch?v=XFG-sMciltg&t=3734s recuperado el 7
de julio de 2023.
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provincias, con el fin de sensibilizar y concientizar a la sociedad sobre la importancia de
compartir equitativamente las responsabilidades de cuidado. Ademas, se propone la creacion
del Mapa Federal del Cuidado, una herramienta virtual que tiene como objetivo visibilizar la
infraestructura y los servicios de cuidados disponibles en el pais. Esto permitiria a las
personas acceder de manera mas facil y rapida a los recursos de cuidado que necesiten. Otra
medida contemplada en el anteproyecto es la elaboracion de una encuesta del tiempo. Esta
encuesta tiene como propdsito recopilar informacidn sobre la organizacion familiar, las tareas
de cuidado, las actividades que se ven limitadas debido a estas responsabilidades, el costo
econdmico asociado, entre otros aspectos. Por ultimo, se menciona la implementacion de la
politica de registracion de tareas de cuidados remunerados. Esta medida busca colaborar en la
registracion de las y los trabajadores/as de casa particulares en todo el pais, reconociendo y
valorando su labor. Al promover la registracion, se busca garantizar condiciones laborales

adecuadas y derechos para estas personas.

En resumen, el anteproyecto de ley propone un sistema integral de cuidados con
perspectiva de género que busca generar un cambio cultural en la sociedad y promover la
corresponsabilidad en los cuidados. Para lograrlo, se plantea abordar el tema a nivel
territorial, crear una herramienta virtual de visibilizacion, recopilar datos mediante una
encuesta, y establecer politicas de registracion para los trabajadores/as de cuidados

remunerados

No obstante, en la actualidad, es menester presentar en este entramado normativo, el

Programa de Reconocimiento de Aportes por Tareas de Cuidado®, otorgado por ANSES,

6 La politica de Reconocimiento de Aportes por Tareas de Cuidado, fue creada por el Decreto
475/2021, otorgando el derecho a la jubilacion a las madres argentinas, reconociendo el tiempo que
dedicaron al cuidado y crianza de sus hijos e hijas.
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como una politica social que reconoce por cada hijx un afio de aporte para las mujeres que no

lleguen a cumplir los 30 afios de aporte para jubilarse.

Es fundamental que podamos comprender el papel del estado y con qué recursos
cuentan el mismo. De esta manera podemos responder y promover la problematica de
cuidado desde una perspectiva de género, teniendo en cuenta la multiplicidad de
desigualdades, raza, clase, género. Asi lograr, que se entiendan los cuidados como
responsabilidad publica y colectiva, con el objetivo de lograr un abordaje integral para

fortalecer los bienes comunes y los derechos de todxs.

2.5 La funcion de las instituciones en el campo de la Salud.

A lo largo de las entrevistas, observamos la relevancia que la categoria de institucion
tiene en la mayoria de los relatos. Entendemos que este concepto es fundamental para nuestro
analisis. Por tal motivo, tomamos el aporte de Faleiros (1986), quien nos proporciona un

concepto interesante para nuestro desarrollo, definiendo que:

(...) las instituciones sociales son organizaciones especificas de politica social, aun
cuando se presentan como organismos autonomos y estructurados en torno a normas y
objetivos manifiestos. Ellas ocupan un espacio politico en los nudos de las relaciones
entre el estado y la sociedad civil. Son parte de la red del tejido social implementado

por la clase dominante para atrapar el conjunto de la sociedad (p.9).

Durante el transcurso de su exposicion, el autor plantea cémo los procedimientos
burocraticos establecen un camino rigido de actuaciébn que es controlado por la clase
dominante, haciendo que la planificacion y la programacion refuercen el control interno. Para
que haya estabilidad social, es necesario que el orden establecido sea legitimado y aceptado.
Esta legitimacion se basa en el discurso ideologico y en los mecanismos de integracion

social, que buscan aliviar y canalizar las demandas de la sociedad.
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Sin embargo, cuando el sistema no logra absorber las demandas, aspiraciones y
reivindicaciones, las presiones sociales se vuelven amenazantes y pueden resultar en una
modificacion del sistema en su totalidad, en lugar de cambios parciales. Las clases
dominantes necesitan canales institucionales para canalizar y controlar las demandas de las

clases dominadas, con el objetivo de apaciguarlas.

Adicionalmente, consideramos relevante profundizar en la nocién de institucion que

nos brindan las autoras Hermida y Meschini (2016), en la cual refieren:

La nueva institucionalidad de la que hablamos difiere de la idea de una
institucionalidad como garante de un Estado de derecho, en la que el ciudadano se
protege de los excesos del Estado. Es nueva porque rompe esta dicotomia que ya
habia denunciado Gramsci y a la que se refiere Ranciére. Esta nueva perspectiva
expresa toda la complejidad de un terreno politico en el que el gobierno no
necesariamente tiene el poder, y en el que el Estado no es el apropiador de la libertad

de los sujetos, sino el garante del derecho a vivir de los mismos (p.54).

Nos parece apropiado este concepto, ya que adherimos a la importancia de entender la
funcion del Estado como garante del acceso a los derechos politicos, civiles y sociales,
afirmando que las instituciones gubernamentales desempefian un papel fundamental en la
creacion de mecanismos y estructuras que permiten que los derechos se vuelvan efectivos y
reduzcan las desigualdades econdmicas y sociales. En este contexto, las instituciones
representan sistemas empleados por el Estado para asegurar y preservar los derechos de los
ciudadanos, asi como para promover la igualdad en el acceso a servicios publicos y

oportunidades.

Al respecto Carballeda (2017) nos direcciona hacia la existencia de una fragmentacion
institucional, haciendo referencia a que “las instituciones estatales, nuevamente degradadas

por el desfinanciamiento, la logica de mercado y la desacreditacion, se inscriben dentro de
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una logica que vuelve a reafirmar que lo publico es una carga que es sostenida por cada uno
de los incluidos sociales” (p. 49). Esta situacion genera una crisis debido a que surgen nuevas
formas discursivas que las acosan, y se contraponen a las ya asignadas, haciendo que surjan
nuevas demandas sociales. Asi pues, se presenta poca capacidad de respuesta para cumplir
con los objetivos fundamentales, debido a que cada institucion construye, elabora y valida un

sujeto de intervencion social que es diferente a cada microespacio.

Siguiendo las lineas de Ixs autorxs y entendiendo que nuestra profesion se encuentra
inserta de manera activa en estos espacios, sostenemos de importancia las palabras de

Hermida (2018) al invitarnos a habitar las instituciones:

Las logicas desafectadas, verticalistas y violentas de las instituciones son un desafio al
cual ni el progresismo ni la izquierda han podido responder con cierto éxito. Pero creo
que las mujeres en particular, y la dimension de lo femenino en general (en tanto
constructo social no ontologico) que puede atravesar diversos cuerpos y procesos,
podemos aportar a refundar las instituciones, empezando por habitarlas, desde 16gicas
en las que la afectacion, la emocion, y las temporalidades no lineales ni
productivistas, sean opciones posibles. Ubicar estrategias donde el maternaje, la
sororidad y la energia sean posibles, donde podamos cuestionar los pardmetros
burocraticos sacralizados y construyamos formas otras de habilitar acuerdos, en las

que la punicion y la legalidad no sean las Uinicas estrategias (p14).

Es decir, habitarlas dando cuenta de su concrecion, aunque pueda ser tedioso y
agotador cumplir con los tramites burocraticos y las relaciones de poder inherentes, nuestra
labor puede generar acceso a derechos, cambios significativos y fortalecer los lazos sociales,

aportando perspectivas feministas y descoloniales.

2.6 Apreciaciones finales de este capitulo

A lo largo de este apartado, profundizamos en la responsabilidad social de los

cuidados, revelando las desigualdades historicas de género. Las mismas se configuraron a
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través de una ideologia impuesta por el patriarcado, asi como las consecuencias que se
expresan en las asimetrias de género, no solo en el circulo familiar o doméstico, sino

estructuralmente por medio de las dimensiones econdmicas, politicas, sociales y culturales.

Siguiendo la linea de Ixs autorxs propuestxs, es necesario revelar a la participacion
femenina como principal protagonista en dicha responsabilidad, de esa manera, dar cuenta del
contexto de la lucha feminista para lograr poner en agenda publica la organizacion social de
cuidados, y conseguir por parte del Estado intervenciones desde un enfoque de igualdad de

género.

De ahi resulta la necesidad de articular esta problematica, desde las politicas sociales
donde el Estado pueda responder con acciones e iniciativas para que las mujeres cuidadoras
puedan alcanzar su desarrollo personal, su bienestar, que tengan la posibilidad de generar
ingresos, como también, vincularse con acciones de participacion politica, es decir, promover

el bienestar social, el bien comun y los derechos.

Con lo expuesto, se considera la necesidad de desentrafar esta problematica, entiendo
que nuestra profesion posibilita intervenir desde una escucha activa y generar aportes teoricos
que permitan acompafiar a las mujeres en la lucha por el reconocimiento de los cuidados, a la
vez que participar en el disefio, gestion e implementaciéon de Politicas Publicas locales,
provinciales y nacionales, que permitan modificar el orden de lo que se encuentra
establecido, dando como resultado dispositivos y recursos que den respuesta a esta

problematica social local.
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Capitulo 3: Contexto territorial, institucional y de
cuidado

3.1 Territorio del Partido de la Costa

Tal como adelantamos, la investigacion propuesta se encuentra situada en el Partido
de la Costa, provincia de Buenos Aires, Republica Argentina. Consideramos necesario situar
su dimension territorial debido a que nos permite analizar su influencia en las relaciones
sociales de la poblacion. Si bien, la organizacion de referencia “Caritas del Tuya” pertenece a
la localidad de Mar de Ajo, para la toma de informacion se hizo necesario realizar entrevistas
a mujeres de diferentes localidades pertenecientes al municipio antes mencionado que de

alguna manera participen de la organizacion.

Como ya expresamos, el Partido de La Costa se encuentra ubicado en la provincia de
Buenos Aires, formando parte de una de los 135 partidos de dicha provincia, ocupando una
franja costera de 96 kilometros. Estd situada en el borde oriental de cabo San Antonio, al
norte con la Bahia de Samborombon, al sur el Partido de Pinamar, al oeste General Lavalle y
al este el mar argentino. Se encuentra conformada por 14 localidades que se distribuyen a lo
largo de su territorio, ellas son: San Clemente del Tuyu, Las Toninas, Costa Chica, Santa, Mar
del Tuyu, Costa del Este, Aguas Verdes, La Lucila del Mar, Costa Azul, San Bernardo, Mar

de Ajo, Nueva Atlantis, Pinar del Sol, Costa Esmeralda.

Mapa 1: Republica Argentina, provincia de Buenos Aires.Rutas provinciales y localidades

del partido de la costa
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OCEANO
ATLANTICO

Fuente: Diario Portal de la Costa, 2020.

En Argentina se contempla el derecho a la salud publica y gratuita para todos los
residentes, sin embargo, para Ixs habitantes del partido de La Costa en los casos que se
requiera de hospitales de mayor complejidad, el acceso a dicho derecho hace necesario
recurrir a amplias estrategias para su cumplimiento. Los nosocomios de alta complejidad se
encuentran ubicados generalmente a mas de 200 kilémetros de dicho partido. Asi pues, la
Ciudad Autonoma de Buenos Aires se ubica a una distancia de 320 kilometros; de la Ciudad
de La Plata a 232 kilometros y la ciudad de Mar del Plata a 220 kilémetros

aproximadamente.

Asi pues, Maya (2021) parafraseando a Schluter (1983) menciona que durante el
gobierno peronista los balnearios fueron abiertos al publico urbano de ingresos medios,

provocando lo que se conoce como turismo social, y a partir de la década de 1960 comenz6 a
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ganar relevancia un habito de viajar entre cada vez mas sectores de la poblacion, provocando
en la demografia local cambios que se reflejan en la actualidad. Ademas, el mismo autor
parafrasea a Mantecon (2013) describiendo que las particularidades del relieve dificultan el
desarrollo de la mancha urbana y provocan un crecimiento urbano desorganizado en areas
con dunas, asi como distintas inclinaciones en el terreno. Ademas, la presencia de la actividad
turistica motiva el aumento de la poblacion estable, sobre todo en época estival cuando se

duplica debido al flujo de turistas desde el medio interno.

La actividad turistica local se caracteriza por sus patrones estacionales que involucran
solo dos o tres meses por afio, consolidando la economia en un area geografica determinada,
generando periodos de desempleo entre la poblacion residente y motivando grandes
migraciones temporales en época turistica. La poblaciéon habitual migrante generalmente

proviene de Gran Buenos Aires y provincias limitrofes.

Las areas turisticas, como el partido de la Costa, presentan caracteristicas Unicas que
se reflejan en ellas. Al profundizar en los aspectos mas relevantes a través de las entrevistas,
se observa que las practicas sociales estan influenciadas por los cambios estacionales. Estos
cambios generan transformaciones, creaciones y valoraciones diferenciadas, ya que se
adaptan a las nuevas necesidades sociales. Como resultado, surgen diversas actividades
socioeconomicas y experiencias novedosas que pueden ser apreciadas o aprovechadas de

acuerdo con el contexto.

Con respecto a la localidad de Mar de Ajo, donde se encuentra ubicada la
organizacion de referencia, sus limites son: al este del Mar Argentino, al oeste la Ruta 11, al
norte la separa la avenida General Belgrano de la localidad de San Bernardo, y al Sur la calle

Echeverria, de la localidad de Nueva Atlantis.
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El barrio Villa Clelia es una de las zonas mas habitadas del Partido de La Costa
durante todo el afio, es por eso que fue elegida para edificar la terminal de Omnibus de larga
distancia y la escuela de doble escolaridad E.E.T.N°2. Al realizar las practicas en los
diferentes anos de la Licenciatura en Trabajo Social en la Universidad de Mar del Plata, por
la catedra de Taller de Practica Integrada I y II, se realizaron diferentes entrevista a Ixs
referentxs locales del barrio, en el cual era habitual mencionar el avance demografico abrupto
en ultimos 20 afos, en la cual se vio representado en el surgimiento de una heterogeneidad de
instituciones en el barrio, entre ellos encontramos los siguientes: el Club Social Defensores
de Villa Clelia; Centro Comunitario Villa Clelia; Biblioteca Popular de Villa Clelia; Unidad
de Gestion Villa Clelia; Jardin de Infantes N° 906; Jardin de infantes N°916; Escuela primaria

E.E.S. N9; Escuela Secundaria Basica nro. 2 y Escuela EGB nro. 10 José Hernandez.

3.2 Relacion Estado, Instituciones, territorio y su inferencia
sobre el acceso a la salud.

3.2.1 Concepciones generales

En el presente apartado abordaremos la relacion entre el Estado, las instituciones y el
territorio. Consideramos que el desarrollo de este vinculo posibilitara ubicar las coordenadas
historicas y teoricas del tema, que luego serviran para enmarcar y analizar las experiencias de
las mujeres madres de nifieces oncoldgicas en relacion con el acceso a las instituciones de
salud y a la implementacion de las politicas publicas oncopediatricas en el Distrito de la

Costa.

Para ello, conceptualizamos al Estado desde los aportes de Oszlak (1997), quien

manifiesta que se construye un Estado Nacional a partir de los atributos que le confieren
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la “estatidad” (p.3), es decir, la condicion de ser Estado. Dichos atributos son: 1) la
exteriorizacion de su poder mediante instituciones especificas. Una de ellas es la burocracia,
pero también otras instituciones especificas de control social, son: la escuela, la policia, la
salud, el poder judicial. Es decir, instituciones, que de alguna manera posibilitan diferenciar
el rol del Estado y penetrar en los diferentes aspectos de la vida social; 2) el segundo
elemento que lo define, es el ejercicio de su poder. Le posibilita simbolizar y/o unir, a la
sociedad, en torno a determinados elementos que pueden ser culturales o simbdlicos. Los
mismos, garantizan o permiten la construccion de una identidad comun. En este sentido, para
Albagli (2004) citado por Flores (2007), “el sentimiento de pertenencia y el modo de actuar
en un espacio geografico, significa la caracterizacion de una nocion de territorialidad, donde
las relaciones sociales y la localidad estan interconectadas, fortaleciendo el sentido de

identidad” (p.37).

Por ultimo, otro elemento que posibilita pensar en los atributos de estatidad es lo que
se denomina “capilaridad del Estado” (Oszlak, 2011). El término refiere, a la particularidad
que tiene aquel, de penetrar los diferentes aspectos de la vida social y cotidiana de Ixs sujetxs.
Ya sea, a través de las transferencias de ingresos o a través de la construccion de
determinados patrones de comportamiento. Por ejemplo, mediante la institucion escuela,
limitando o proporcionando determinadas conductas. Consideramos, que estos elementos son
esenciales para el correcto funcionamiento del pais y es importante comprender cémo

Interactian entre si.

Las instituciones publicas por su parte, son los érganos encargados de llevar a cabo las
funciones del Estado. Existe una relacion directa entre el Estado y las instituciones, debido a

que estas ultimas son creadas y dirigidas por el mismo Estado.
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No obstante, es importante reflexionar sobre qué tipo de Estado construimos en
Latinoamérica, adscribiendo a la idea de que es algo mas de lo que habitualmente

conceptualizamos. De esta manera, Maria Eugenia Hermida (2018) nos aporta pensar que:

Nuestras corporalidades estan atravesadas por el Estado. Nuestros problemas de salud,
y la idea misma de que determinada dolencia es un problema de salud y de que tengo
derecho a ser atendida por esa dolencia, es también una instancia de los procesos de

estatalidad (p.3).

Las instituciones tienen una relacion directa con el territorio, puesto que ellas son las
encargadas de aplicar las politicas publicas en un determinado espacio geografico. Asimismo,
la nocion de territorio nos remite a la idea de reconocer la presencia de conflictos, intereses

encontrados, disputas y como constituyente de las relaciones sociales (Haesbaert, 2013).

Pues bien, el Estado es el principal actor de esa relacion social como asi mismo, el
articulador de la trama de las relaciones sociales que se vuelven garantias de reproduccion
social (Oszlak, 2007). Es decir, ese Estado pensado como una trama de relaciones sociales
toma diferentes posiciones ante algunas problematicas. Cuando toma una posicion, segun el

autor, esta en condiciones de formular una politica publica.

Al respecto, Oszlak (2011) expresa concretamente que:

De existir “politicas de estado”, es decir, continuidad en la interpretacion de una
problematica social que debe ser resuelta y en la eleccion de los instrumentos
destinados a resolverlos, el rol del estado probablemente seria bastante estable. O sea,
aun cuando se produjeran innovaciones o ciertos cambios de rumbo en la seleccion de
los cursos de accidn, seria de esperar que no variara significativamente la orientacion
ni se registraran cambios abruptos en el papel desempefiado por sus instituciones. Es
también probable que los problemas tendieran a resolverse con menor grado de
conflictividad. Lo contrario ocurriria de no consensuarse politicas de estado: se

perderian recursos y posiblemente, los problemas se agravarian” (p.2).
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En definitiva, cuando se decide darle entidad, jerarquizar y darle una respuesta
publica a las distintas problematicas del territorio, nos podemos encontrar con la puesta en

agenda publica de las mismas y en la futura formulacion de una politica publica.

3.2.2 La omision como politica publica. La no implementaciéon de un
tratamiento oncopediatrico en el Distrito de la Costa. Posibles

fundamentos.

e Incidencia de las politicas neoliberales y la falta de recursos

Las instituciones tienen una relacion directa con el territorio, ya que ellas son las
encargadas de implementar las politicas publicas en un determinado espacio geografico. Por
lo tanto, las instituciones se convierten en los principales actores del desarrollo regional y en
la gestion de los recursos de un territorio. Para ello, deben coordinarse y trabajar de manera
conjunta con otrxs actores del territorio, como los gobiernos locales, la sociedad civil y el

sector privado.

Al comparar nuestro bagaje de informaciéon proporcionada por las entrevistadas,
podemos identificar que existe en el relato de cada mujer, una afirmacion comin que las
identifica. En su mayoria, explicitan la dificultad de poder acceder a un tratamiento
oncopediatrico en su propio territorio, teniendo que trasladarse a mas de 200 kilémetros para

posicionarse como titulares del derecho al acceso a la salud de sus hijxs.

De este modo, podemos generar diferentes conjeturas que podrian dar un fundamento
ante la omision en la implementacion de politicas de salud oncopediatricas en este distrito,

influida por diversos aspectos.
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En este sentido, uno de los aspectos que podrian haber influenciado fueron las
politicas neoliberales, las cuales han accionado sobre las instituciones en Argentina. Es
prescindible tener presente lo mencionado por Ana Arias (2013) de como la estrategia de
descentralizacion que operaron en la década de los 90°, posibilitaron una apuesta al
protagonismo de los territorios. No obstante, el objetivo era achicar y desarmar el Estado de
Bienestar y posibilitar el deterioro de las instituciones preexistentes, generando otra manera

de pensar lo territorial’.

El caso del sector salud, la mercantilizacion, focalizacién, y la autogestion,
posibilitaron la emergencia de tres subsectores (estatal, seguridad social y privado), “el
caracter federal de la cuestion sanitaria y la descentralizacion configuraron (...) condiciones
muy distintas en el ejercicio del derecho a la salud” (Moro, 2012, p.11). En tal sentido, la
desigualdad que presentan los territorios entre provincia y entre municipios, representada en
los modelos de financiamiento y en la distribucion de funciones se vio determinada desde las

normativas constitucionales.

Como afirma el autor:

La provincia de Buenos Aires ofrece un espacio particular para el anélisis de estos
procesos, en la medida en que se llevo a cabo alli la descentralizacion de los centros
de atencion primaria de la salud hacia los municipios, y cuenta, a su vez, con
mecanismos particulares de distribucion de recursos regulares asociados a la
produccion de los servicios sanitarios. Esta dindmica politica e institucional dio lugar,
en particular en territorios contiguos como son los municipios del Gran Buenos Aires,
a una profunda fragmentacién del sistema con restricciones en las condiciones de

acceso y atencion de la salud (p.12).

e Desarrollo de la medicina y el turismo en Mar del Plata
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A comienzos del siglo XX, Mar del Plata era el destino elegido por Ixs ricxs. En
Argentina no existian muchos lugares de veraneo y las clases altas eran las unicas que podian
afrontar el costo de salir de vacaciones. El principal medio de transporte, fue el ferrocarril

alla por el ano 1886, que le posibilité fomentar el turismo para las clases pudientes.

En 1936, el gobernador Manuel Fresco, cambiaria la fisonomia de la ciudad con la

construccion del hotel provincial y del casino. Asimismo:

La cesion de la lujosa Playa Bristol a los turistas mas recientes y la radicacion de los
antiguos en Playa Grande convalidaron las mutaciones del paisaje social operadas en
los afios previos, delineando el perfil perdurable de Mar del Plata como balneario de
masas. Quedo asi preparado el escenario para recibir la nueva ola de veraneantes que

afluyo a sus playas durante los afios del peronismo (Pastoriza, 2004, p.2).

La apuesta del gobernador convirti6 a la ciudad en el gran destino del turismo de
masas. En este sentido y retomando los aportes que proporciona Grasso (2008), la
democratizacion del balneario deja de ser un reducto de millonarixs para convertirse en la
ciudad de los millones de turistas, dado que fueron tiempos de estimulo al turismo social, y

de concesion a Ixs trabajadores de los derechos laborales (vacaciones pagas, entre otros).

Asimismo agrega que:

En este contexto de multiples transformaciones por el crecimiento de la poblacion (...)
la complejidad de las actividades (...) repercutié sobre la demanda de servicios de
salud en la ciudad, (...) comenz6 a delinearse profesionalmente la actividad médica y

el rol de las instituciones que prestarian servicios en el sector (p.15).

En efecto, a partir de lo expuesto podemos comprender que entre 1921 y 1971 se
comienzan a perfilar las nuevas instituciones publicas y privadas que van a prestar servicios a
los residentes y a los visitantes temporales. Asi, en la actualidad, Mar del Plata, la Region

Sanitaria VIII, nuclea la atencion de usuarixs provenientes de otros lugares que no pueden
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atender a las demandas ‘“cuya patologia excede las posibilidades de la atencion médica
primaria (...)” (p. 20). No obstante, es necesario mencionar que el 1 de julio de 2023 se
cumplen 45 afios del nacimiento del Municipio de la Costa. Tal salvedad resulta relevante,
debido a que se considera un distrito relativamente nuevo, en construccion continua. Esto

puede reflejar también, la implementacion o no de tipos de politicas publicas.

e La tension entre autonomia y crecimiento de poder de los territorios desde los
origenes de nuestro pais.

Para poder interpretar en este apartado, la relacion entre territorio y politicas publicas
resulta imprescindible traer a colacion, en términos historicos, lo que sucedi6 con la idea de
territorio y la puja entre lo territorial, en relacion con las diferentes formas de integracion
nacional que se fueron forjando en los inicios de la Argentina (Arias, 2013). Cabe aclarar
que, por un lado territorio da cuenta “de actores e interrelacion, de poder, de emancipacion
(...) que se producen en un espacio cargado simbdlicamente con historia, con identidad (...)”
(Mufioz Arce, 2018). Por otro lado, el concepto territorial da cuenta de “una manera de

pensar la accidn (...) no todas las instituciones portan el adjetivo territorial” (p.1)

Podemos entender como el proceso de consolidacion del Estado Nacional en 1880,
configurd diversas formas en que los territorios se fueron organizando. Como nos explicita la
autora anterior, sabemos que Buenos Aires se conformo6 en el “centro” que enlaza con el
exterior y posiciond en lugar de “interior”, a todo aquel territorio que no pertenezca a Buenos

Aires.

Es por ello que apelando a metaforas geograficas, categoria que menciona Ana Arias,
hacemos una analogia de ese “interior” adjudicandose al Distrito de la Costa y el lugar de
“centro” a la ciudad de Mar del Plata. Sabiendo que nuestro distrito no tuvo la misma

construccion histodrica, es por ello que tomamos, en apartados anteriores, a esta ciudad para
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analizar, interpretar y dar fundamento en relacion a la disponibilidad de recursos referidos al

tratamiento de enfermedades oncopediatricas.
En tal sentido,

(...) la politica quedara en el centro, se resolvera en el centro y podran abordar de

manera territorial las cuestiones residuales (...) las prestaciones de salud se derramaran

sobre los territorios (...) una cuestion de integracion politica y su consecuente
integracién economica (...) (p.3).

De esta manera, podemos dar cuenta de las caracteristicas que marcaron y hoy en dia

siguen configurando los territorios. En este sentido, los considerados del interior, reflejan una

nueva organizacion familiar y formas de produccion artesanal, entre otras; como

consecuencia de encontrarse empobrecidos y derrotados (Arias, 2013).

3.3 Incidencia sociodemografica sobre la organizacién social
del cuidado durante los tratamientos médicos en oncopediatria.

Siguiendo la linea de lo expuesto anteriormente, definir lo territorial permite entender
los recursos institucionales que tenemos a disposicion para abordar la situacion que se
encuentran atravesando Ixs sujetxs sociales, de esa manera se puedan llevar adelante
diferentes practicas o lineas de accidon que den respuestas a demandas territoriales locales. En
ese sentido, Mufios Arce (2018) senala “es en el territorio particular donde se expresan los
mecanismos estructurales que producen exclusién y opresion a escala supranacional” (p.2),
de esta manera, la autora nos invita a identificar, detectar y visibilizar mecanismos
estructurales que producen tension en el territorio, mediante la lectura de las logicas que

constantemente se encuentran en disputa y que constituyen lo territorial.

Seglin refieren la mayoria de las entrevistadas, el primer acercamiento que realizan

con el/la médica pediatra es a través de la atencion que brindan en los CAPS mas cercanos a
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su domicilio, o a su vez, en los hospitales municipales. El Partido de la Costa cuenta con tres
hospitales destinados a responder la atencion de Ixs sujetxs sociales de acuerdo a la necesidad
sanitaria requerida. Los nosocomios son: el Hospital Municipal Dr. Carlos Macias, ubicado
en la localidad de Mar de Ajo; el Hospital Municipal Santa Teresita, ubicado en la localidad
de Santa Teresita; y el Hospital General de Agudos San Clemente, que se encuentra en la
localidad de San Clemente del Tuyt. Luego de la evaluacion del profesional, se deriva a los
hospitales especializados en el diagnostico y tratamiento de cancer en la nifiez. Las sujetas de
nuestra investigacion son madres cuidadoras que acompafiaron el tratamiento integral de sus
hijxs principalmente en dos centros hospitalarios especializados en el ambito pediatrico, en el
cual poseen amplios profesionales de renombre tanto a nivel nacional, como internacional.
Los nosocomios son: 1- El Hospital Interzonal Especializado Materno Infantil “V. Tetamanti”
(HIEMI) dependiente del Ministerio de Salud de la Provincia de Buenos Aires y; 2- El
Hospital "Prof. Dr. Juan P. Garrahan", centro pediatrico de referencia de la Argentina que

ofrece servicios de salud publica, gratuitos y de alta complejidad.

El HIEMI es un establecimiento que se encuentra en el Municipio de General
Pueyrredon, aproximadamente a 220 km de distancia del Partido de la Costa. Se encuentra
constituido de forma compleja para satisfacer las crecientes demandas de la poblacion de la
ciudad de Mar del Plata y la region circundante. En ese sentido, se encuentra bajo la
dependencia del Ministerio de Salud de la Provincia de Buenos Aires, cuya gestion del
hospital se lleva a cabo a través de un Director Médico Ejecutivo y dos Directores Asociados,
quienes se encargan de administrar las diferentes areas y servicios. Al ser un hospital
Interzonal y especializado, cumple la funcidon de recibir derivaciones de otros hospitales de
menor complejidad. Por lo expuesto, en la actualidad brinda asistencia a sujetxs sociales de
diversas areas, principalmente de los partidos de la Region Sanitaria VIII: Partido de la Costa,

Ayacucho, Balcarce, Gral. Alvarado, Gral. Guido, Gral. Lavalle, Gral. Madariaga; Gral.
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Pueyrredon, Loberia, Maipti, Mar Chiquita, Necochea, Pinamar, San Cayetano, Tandil, Villa

Gesell.

Por otro lado, el Hospital Prof. Dr. Juan P. Garrahan, se encuentra ubicado en Parque
Patricios, Ciudad de Buenos Aires, a 366 kildometros de distancia del Partido de la Costa. Este
centro especializado cuenta con profesionales altamente capacitados, contando con equipos
de ultima tecnologia para abordar los casos mas complejos. En los tltimos afios se incorpord
el Hospital de Dia Clinico Oncologico, el Programa Nacional de Telemedicina (plataformas
telemédicas para el seguimiento de Ixs usuarios y formacidon profesional en todo el pais), la
Unidad de Quemados, el Banco de Sangre, el Banco Publico de Cordén Umbilical, el Banco
de Tejidos, el Banco de Tumores, laboratorios de Biologia Molecular y el Centro de Atencion

Integral al Paciente HematoOncologico (C.A.I.LP.H.O).

Poder dar respuesta al tratamiento oncologico de las nifieces implica permanecer
extensos periodos de tiempo lejos de sus hogares, lo cual “agrega al problema de salud,
graves problemas sociales, familiares y econdmicos, provocando desarraigo, pérdida de la
insercion laboral, desintegracion familiar, transculturacion y, ademds, mayores costos al
sistema de salud” (Toziano, et. al., 2004, p.302) esta posicion en cual se encuentran las
mujeres, debido a que en mayor medida son las encargadas de realizar los cuidados, es una
realidad que debe ser visibilizada, porque la coloca en una situacion de vulnerabilidad

constantemente.

Asi pues, cobra sentido las intervenciones realizadas por Ixs profesionales del Trabajo
Social, debido a que las madres que asumen la responsabilidad del cuidado ante internaciones
de periodos extensos, requieren de acompafiamiento de profesionales que le brinden recursos
y asistencia, “las respuestas que se pondrdn en juego estan atravesadas por limitaciones

institucionales, mediadas por gestiones y articulaciones con programas, las cuales tienen el
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objetivo de generar el acceso a los servicios y recursos necesarios.” (Jasuti y Podeley, 2020,

p.14).

Como hemos justificado en capitulos anteriores, la responsabilidad de atender las
necesidades de cuidado, ha recaido sobre el ambito privado de la familia, y quien ha asumido
dichas responsabilidades son las mujeres, dependiendo tanto del tiempo como del recurso
disponible, lo cual agrava la desigualdad. Es asi que las mujeres que se encuentran a cargo de
los cuidados de las nifieces oncologicas poseen caracteristicas significativas, que intensifica y
agrava su calidad de vida, no solo porque generalmente esa responsabilidad no es compartida,
sino por la lejania que debe realizar el tratamiento de su hijx, siendo necesario el traslado de
toda la familia al hospital especializado mas cercano. Asi pues, las madres deben conciliar
trabajo y cuidados, que les permita el acceso a los servicios publicos y privados existentes

que puedan dar respuesta al tratamiento de sus hijxs.

Cabe aclarar, que la forma en que se percibe el cancer por lo general tiene un impacto
significativo en la actitud, respuesta emocional y comportamiento del sujetx frente a esta
enfermedad. El cancer es visto de manera negativa y la informacion disponible al respecto,
por lo general, se torna desesperanzadora y pesimista. Esta realidad se ve reflejada en las
narrativas de las entrevistadas, relatan coémo experimentan un aumento en los temores
sociales relacionados con el cancer. Estos temores pueden incluir el miedo a la muerte, al
costo de los recursos econdmicos que implica sustentar el tratamiento, la distancia que se
genera con su circulo mas intimo y a las posibles secuelas que pueden afectar a sus hijxs.
Ademas, estos sentimientos que surgen condicionan la experiencia tanto a nivel individual
como colectivo, ya que afectan la forma en que las personas enfrentan la enfermedad y se

relacionan con su entorno.
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Sumado a lo anterior, las mujeres al asumir el rol de cuidadoras enfrentan cada vez
mas dificultades para desempenar esa funcion debido a los factores culturales, sociales y
econdmicos que limitan su responsabilidad. Ademas de las cuestiones emocionales que
afectan al grupo familiar, la situacion econémica de la familia se ve afectada cuando se
comunica el diagnostico de la enfermedad, ya sea porque la cuidadora debe dejar de trabajar
o reducir su horario laboral para brindar apoyo. Ademas, a esto se suma el alto costo que
implica dar respuesta a los tratamientos oncoldgicos y otros gastos relacionados con la
enfermedad. Es una constante en las entrevistas realizadas, hacer referencia a que el proceso
de tratamiento médico desequilibra significativamente multiples aspectos de su vida
cotidiana, como en el trabajo, las tareas diarias, los proyectos personales e incluso las
actividades recreativas. A su vez, se advierte en como se ven afectadas psicoemocionalmente
al atravesar este proceso, debido a que se generan miedos, preocupaciones, sentimientos de
culpa y dudas que deben ser considerados y tomados en cuenta por el equipo de salud y los

demas efectores.

En ese sentido, consideramos que pensar en intervenciones situadas que garanticen,
identifiquen y visibilicen mecanismos estructurales que tensionan los territorios posibilita la
concrecion de politicas sociales que den respuesta a las desigualdades sociales, potenciando
la emancipacion y el empoderamiento de las mujeres madres que se encuentran atravesadas
por constantes limitaciones en el proceso salud-enfermedad-cuidado de sus hijxs. Es decir, se
hace necesario intervenciones emancipadoras que respeten los derechos adquiridos, logrando
visibilizar problematicas sociales, exigiendo el cumplimiento de los derechos que les son

vulnerados, permitiendo poner en agenda publica su reclamo y su exigibilidad.
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3.4 Las organizaciones comunitarias: actores necesarios en la
provision del cuidado. Un acercamiento a la organizacion Las
Caritas del Tuyu.

En los ultimos afos, ante el contexto de urgencia sanitaria ocasionada por COVID- 19
las organizaciones comunitarias cobraron mayor relevancia como actores principales de los
territorios, con la finalidad de proveer asistencia alimentaria a las familias de sus
comunidades. De esta manera, se visibiliza una extensa red organizacional que asume el
protagonismo fundamentalmente de las mujeres, en el cual asumieron una presencia clave en

la asistencia y provision de cuidado a las familias de los barrios populares.

En esta seccion, intentaremos profundizar en la importancia que cumplen este tipo de
organizaciones en la sociedad, alin anterior a esa situacion de crisis que atravesamos. Asi
pues, se centra en el estudio de las acciones de las organizaciones sociales en materia de
cuidados y otros aspectos relacionados con la reproduccion social, en relacion a los territorios
en situacion de vulnerabilidad socio-econdémica y sanitarias, teniendo en cuenta la
particularidad de la poblacion elegida que determina el objeto de estudio de esta

investigacion.

Sumando a lo anterior, Zibechi (2012) citando a Feijod (2002), describe que las
iniciativas o propuestas generadas por las organizaciones comunitarias, pueden abarcar desde
la atencidon alimentaria, como la materializacion de recursos para las personas involucradas
en ellas. Su creciente iniciativa refleja la necesidad de abordar los problemas sociales a nivel
local, es decir, en el barrio. Tales acciones son una forma de mejorar la vida comunitaria y
permitir que las personas involucradas puedan contar con otras alternativas a la hora de la

obtencion de recursos necesarios para mejorar su calidad de vida.
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Ahora bien, la organizacion de referencia, es una institucion sin fines de lucro, que se
encuentra situada en la ciudad de Mar de Ajo como adelantamos. Surge con la intencion de
crear un grupo de apoyo conformado por familiares y cuidadorxs de las nifieces, conformado
por madres (en la mayoria de los casos) que se encontraban atravesando el proceso de
tratamiento oncoldgico de sus hijxs. Con el transcurso del tiempo, los objetivos de la
organizacion se han expandido para abarcar las problematicas actuales que se presentan en el
territorio. En la actualidad, brindan apoyo a personas con discapacidad, adultxs mayores, y
aquellxs sujetxs en situacion de vulnerabilidad, entre otros. Lxs referentes de la organizacion
son madres y familiares que se encontraban asumiendo el cuidado sanitario del tratamiento
oncologico de sus hijxs en otra ciudades, debido a que el tratamiento implicaba abandonar su
barrio por un largo periodo, es asi que se trasladaban junto sus familias a residir en las
cercanias del Hospital Interzonal Especializado Materno Infantil (HIEMI), ubicado en la
ciudad de Mar del Plata, municipio de General Pueyrredon. Asi pues, surge esta iniciativa
para crear lazos de informacion, recursos y contencion. En este sentido, se hace necesario
considerar la categoria de “sujetos inesperados” Carballeda (2018), haciendo alusion a
situaciones que no se encuentran contempladas dentro de la agenda local, dejando una
vacancia una problematicas tan complejas como lo son los tratamientos oncoldgicos en las

nifieces.

De acuerdo con Martinez y Agiiero (2017) se entiende por organizacion la interaccion
de sujetxs y grupos sociales, en el cual sus actos estan determinados por roles, funciones y
actividades especificas, a su vez, cada una de ellas, se diferencian por los fines y los objetivos
propuestos. De esta manera, la organizacion elegida, surgiéo mediante la accidon colectiva
creada por una comision integrada por los familiares de Ixs nifixs, con el objetivo de brindar
informacion a través de sus experiencias personales, ofreciendo contencion a las diferentes

familias que se encontraban atravesando la misma situacion y buscando una unidén para

64



visibilizar la vulneracion de los derechos que estaban padeciendo Ixs nifixs que se

encontraban atravesando un tratamiento oncoldgico en el Partido de la Costa.

En ese sentido, comienza su funcionamiento formando un capital inicial otorgado por
referentes de la misma y padrinazgos de profesionales locales. Desde el comienzo su objetivo
principal fue la asistencia y apoyo a madres y a padres de las nifieces en tratamiento,
mediante la informacion en el proceso administrativo y asistencial, como la gestion de
pensiones, la obtencion del certificado tnico de discapacidad, etc. Con el paso del tiempo, la
organizacion tuvo que cambiar su rumbo de accion, debiendo ser estructurado en funcion de
brindar a su vez asistencia alimentaria necesaria para que las familias puedan acompafiar a
sus hijxs en el proceso de salud-enfermedad-cuidado. Este cambio de rumbo, fomento la

creacion de mas de 15 merenderos locales, extendidos en todo el Partido de la Costa.

De este modo, para poder dar respuestas a los objetivos planteados, la organizacién
realiza un acercamiento al Ministerio de Desarrollo Social de la Nacién, y busca colaboracion
de diferentes comercios locales, donaciones de terceros, rifas y eventos solidarios. Esto les
permitid lograr una planificacion donde se instauran valores y objetivos sostenidos,
desarrollando diferentes estrategias para poder lograr los fines establecidos. En palabras de
Rodriguez Valencia (2000) la planeacion “es un proceso de decidir anticipadamente, lo que
ha de hacerse y como implica la seleccion de objetivos y el desarrollo de politicas, programas

y procedimientos para lograrlo” (p. 315).

Por otro lado, se crea una comision directiva, para determinar los roles designados, las
decisiones generales y especificas; analisis en relacion a los recursos disponibles y las
estrategias para llevar a cabo el mejor funcionamiento de la organizacion. Con referencia a lo
anterior, el autor Rodriguez Valencia (2000) citando a Steiner, define que la planificacion

estratégica es un “proceso de determinar los mayores objetivos de una organizacion y las

65



politicas y estrategias que gobernaran la adquisicion, uso y disposicion de los recursos para
realizar esos objetivos”(p:317) es asi que la organizacion realiza un andlisis de los recursos
disponibles, en vistas de dar respuesta a la problematica planteada por los sujetos, teniendo en
cuenta las particularidades territoriales. De ese modo, se determinan estrategias para
minimizar riesgos propensos al logro del objetivo organizacional en vistas de conseguir

mayor posibilidad de alcanzarlo.

Una de las acciones mas relevantes para dar respuesta y crear acciones concretas por
parte de quienes participan de la organizacion, es la creacion de dos cooperativas, una de
rubro textil y la otra de calzados. El objetivo sigue siendo el mismo, acompanar durante el
proceso que se encuentran atravesando las familias, pero en esta oportunidad, brindando
herramientas que generen capacitacion y oportunidades laborales a los padres y las madres
que se encuentran en estado de vulnerabilidad. Las capacitaciones fueron ofrecidas por la
cooperativa textil Culpino, del barrio de Flores, CABA , quienes mediante un convenio con la
organizacion Las Caritas del Tuyu , también le donaron diferentes maquinarias para realizar

el emprendimiento.

Por otro lado, debemos mencionar, que la tarea principal de la organizacion es
garantizar el pleno goce y ejercicio de los derechos de Ixs nifixs que estdn recibiendo
tratamiento oncoldgico, exigiendo su cumplimiento a nivel local, amparada por la ley N°
24901, sistema que contempla las “acciones de prevencidn, asistencia, promocion y
proteccion”, con el objeto de brindar una cobertura de salud gratuita e integral de las personas
con discapacidad. En ese marco, la principal politica social utilizada es el acceso al
Certificado Unico de Discapacidad (CUD), el mismo le permite el acceso a la salud integral,

entre otros derechos reconocidos.
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Capitulo 4: Analisis e interpretacion de los
resultados

4.1- La escucha activa como determinante en el ejercicio

profesional.

Para comenzar con la interpretacion de los relatos, resulta imprescindible mencionar
la importancia del ejercicio profesional en los diferentes espacios de insercion. Grassi (2011)
destaca la actitud argumentativa como un elemento transversal en las incumbencias
profesionales y las expectativas de formacion. Esta actitud consiste en un saber reflexivo que
Ixs trabajadores sociales deben tener presente en su ejercicio profesional, como respuesta a
los problemas y urgencias en los que se inserta. Para la autora, llevar a cabo esta actividad
investigativa implica un modus operandi que permite al profesional identificar el problema a
abordar mediante la obtencion de diversas fuentes de informacion y el conocimiento de
aspectos materiales y simbolicos, requiriendo de una escucha activa de las personas
involucradas. El atravesamiento de las incumbencias profesionales significa que, junto con
las herramientas metodologicas, estas contribuyen al reconocimiento de la profesion y

favorecen la construccion de nuevas perspectivas, basadas en enfoques criticos y situados.

Con lo expuesto, fundamentamos la eleccion de la tematica elegida, debido a que en
los relatos de las madres identificamos una realidad que debe ser problematizada, e intervenir
desde el Trabajo Social podria permitir llevar a cabo acciones generadoras de posibilidades.
Estas acciones incluyen la defensa y promociéon de los derechos vulnerados; el
fortalecimiento de su autonomia; el bienestar a nivel individual, familiar y colectivo; la
igualdad y la concrecion de acciones destinadas a visibilizar la opresion estructural que

genera desigualdad con relacion a la responsabilidad de los cuidados.
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En ese contexto, es oportuno el concepto de intervencion que nos brinda Carballeda
(2018), resaltando que la nocién de intervencion desde el Trabajo Social debe adquirir una
dimension profunda al establecer su conexion de lo microsocial con aspectos cotidianos que
conforman la realidad inmediata. En ese sentido, se despliega en ese espacio desde lo
macrosocial, con su influencia y alcance amplio, atravesando lo subjetivo, forjando la matriz

misma de sufrimiento y la desigualdad.

En definitiva, este enfoque de intervencién, enraizado en lo micro, en lo particular de
lo cotidiano, trasciende los limites superficiales y se adhiere a la complejidad de lo intimo y
lo personal. Asi pues, en estos territorios lo macrosocial ejerce su influencia sutil pero
omnipresente, estructurando las experiencias individuales y colectivas, dando como resultado
la conformaciéon de situaciones de padecimiento y desigualdad arraigadas en las

intersecciones entre lo macro y micro social.

En tal sentido, teniendo en cuenta la tematica elegida, las palabras de autor cobran
sentido, debido a que es esencial el acto de reconocimiento, es decir, aceptar que el accionar
se desarrolla en un tejido Latinoamericano, el cual emergemos como aquel “Otro”, que no se
ajusta a los moldes establecido por las estructuras de poder. Lograr esta toma de conciencia
permite tomar una posicion de desafio y resistencia, a intervenciones realizadas no solo en
busca de cambiar situaciones concretas, sino que también desafia y cuestiona las narrativas

que las estructuras de poder han establecido para mantener su influencia.

Asimismo, Carballeda (2016) sefiala que de las metodologias de intervencion social,
se puede considerar que la palabra, la mirada y la escucha asumen un papel fundamental.
Estos tres elementos son herramientas vitales que se utilizan para abordar y comprender las

realidades sociales en la que se inserta la profesion de Trabajo Social. Ambos forman parte de
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un proceso interrelacionado en el que cada uno de ellos contribuye a la comprension y

transformacion de las situaciones sociales. En ese sentido, el autor plantea lo siguiente:

La posibilidad de visibilizar y reflexionar sobre el poder de la escucha, el silencio y
las palabras en todo proceso de intervencion, puede proveer de mds instrumentos para
comprender, explicar y hacer, entendiendo a ese Otro como sujeto de derechos y
transformacion social, recuperando la nocidon de relato como constructor de sentido.

(Carballeda, 2016, p.2)

En consecuencia, es fundamental reconocer a la escucha activa como derecho, tal
como es planteado por el autor, debido a que a medida que el lenguaje recupera su poder y la
escucha se convierte en un vehiculo para la comprension, se da paso a una transformacion

profunda en la manera en que enfrentamos las problematicas sociales actuales.

Por lo expuesto, para llevar a cabo el andlisis se tuvo en cuenta la teoria utilizada a lo
largo del escrito y las palabras de las sujetxs entrevistadas, quienes son consideradas como

sujetxs protagonistas y activas en el proceso de investigacion.

En ese sentido, para resguardar el derecho a la identidad y el anonimato de las mujeres
madres entrevistadas no se utilizaron sus nombres reales en esta investigacion. Los mismos

fueron suplantados por un niimero asignado a la entrevista.

4.2 Categorias tedricas emergentes a partir de los relatos

4.2.1. Responsabilidad de los cuidados

En varias ocasiones durante las entrevistas llevadas a cabo, diferentes mujeres
entrevistadas coincidieron en sus declaraciones en la forma en que se organiza la dindmica
familiar en relacion con la responsabilidad de los cuidados de sus hijxs durante el proceso de

tratamiento.
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En tal sentido, en la mayoria de los relatos se pudo percibir que las tareas domésticas
relacionadas con los cuidados realizados dentro del grupo familiar, se siguen adjudicando a
las mujeres madres exclusivamente, o bien al género femenino, donde se evidencia la
presencia de las abuelas o hijas mujeres. Asi pues, esta responsabilidad engloba no solo las
actividades esenciales para el cuidado familiar y su gestion, sumarian los cuidados que se
requieren para llevar a cabo el tratamiento médico oncoldgico de sus hijxs, lo que implica una

mayor cantidad de tiempo y compromiso. Asi lo expresa una de las madres al declarar:

“Empezamos cuando ¢l tenia 4 afos. Al estar atravesando el tratamiento me separé de
mi esposo y mi madre fallecio, quedando al mando de la familia, sola con mis hijos.
Un domingo lo llevaron a la guardia, y lo internaron, estuvo bastantes afios internado.
En ese momento yo estaba trabajando en una parrilla, y tuve que dejar todo, si, tuve
que quedarme alla con ¢€l. En casa quedaron mis otros hijos al cuidado de mis hijos
mayores, me comunicaba constantemente. En los hospitales me decian que tenia que

estar ahi, que no me podia mover” (entrevista 2, junio 2023).

Del mismo modo, en varios relatos se evidencia una marcada disparidad en la
cantidad total de trabajo, tanto remunerado como no remunerado, realizado por las mujeres
madres en comparacion con los varones padres. Esta discrepancia abarca tanto las labores por
las cuales se percibe un salario como las que no perciben remuneracion alguna, como son las
responsabilidades domésticas y de cuidado. Asi pues, se contrasta con la experiencia de las
mujeres, quienes en la mayoria de los testimonios compartidos se ven obligadas a dejar de
lado su empleo remunerado para priorizar la responsabilidad del hogar. Esto se debe a la
necesidad de dar atencion prioritaria al tratamiento de sus hijxs, lo que resulta en una carga de

trabajo no remunerado mucho mas intensa. En este sentido, una de las entrevistas manifiesta:

“Entonces fuimos directamente a Mar del Plata. A partir del diagndstico cambi6 todo.
A mi marido del trabajo, no lo dejaron viajar. En el cuidado participaron, mi mama,

mi padrastro y mi marido. O sea, participan los fines de semana. Siempre fui
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cuidadosa con los cuidados, no note un cambio en la responsabilidad luego del

diagnéstico.” (Entrevista 5, julio 2023)
A su vez, la entrevistada expresa:

“Deje de trabajar. Hasta psicologo me tuvieron que poner, porque me decian hola y
lloraba. Al principio no nos dejaban turnar con el padre para cuidarlo, porque en la

sala habia muchas mujeres. Todo el tratamiento lo hice yo. ” (Entrevista 6, julio 2023)

Concretamente, se comprueba que en la mayoria de los casos los varones padres al
recibir el diagndstico de sus hijxs contintan realizando como funcion principal su trabajo
laboral remunerado, sin registrarse cambios en la cantidad de tiempo que destinan a labores
domésticas. Esto se contrasta con las experiencias de las mujeres que, en la mayoria de las
experiencias compartidas deben dejar su trabajo remunerado, para dar prioridad a los
cuidados del hogar, debido a que deben priorizar el tratamiento de su hijx, enfrentandose a

una mayor carga de trabajo no remunerado.

Si bien, tal como lo expresan diferentxs autorxs, la nocidon de organizacion social de
cuidado implica que la responsabilidad de cuidar se comparte no solo entre géneros, sino
también el mercado, comunidad y el Estado, en las entrevistas generalmente no se nota la
influencia de las instituciones encargadas de regular y ofrecer servicios de cuidado. Solo se
presenta en los relatos de la entrevistada 1, que refiere recibir acompanamiento del “Hogar
Nazarena", el cual le brinda la posibilidad de albergar a sus hijxs cuando necesitan llevar a

cabo estudios o controles médicos requeridos por los médicos tratantes.

4.2.2 ltinerarios de cuidado. La carga mental femenina

Considerar a las personas entrevistadas como sujetxs de derechos y activos, artifices
de su propio cambio habilita a retomar una frase ha quedado encriptada y ha posibilitado

comprender no solo lo que afronto6 la creadora de la frase sino que a englobar un sentimiento
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de supervivencia compartido que se percibe durante el transito y reconstruccion de esta
investigacion.
Es por ello que, traemos a colacion la frase de la entrevistada donde afirma que:

“Soy como un tiburdon, que nada en todos los océanos del mundo entero, porque si
para de nadar muere ahogado. De vez en cuando tiene que subir arriba del mar, y
poner la cara, salta y respira, pero no puede parar. Entonces yo dije, yo no paro. Yo,
por mas herida que estaba seguia. Yo nadaba, yo iba a IOMA, yo iba al ANSES, yo
iba a la escuela, yo iba a las reuniones, yo iba al hospital. Porque si yo paraba, yo

moria.” (Entrevista 4, julio 2023)

Lo anterior posibilita vislumbrar la capacidad de esta madre de seguir adelante, a
pesar de la problematica de salud que atraviesa su hijx, ya que de lo contrario se hundiria en
su propia tristeza y desolacion. Lo simbdlico aqui se refleja en el estar en continuo
movimiento para no quedarse atascada en una situacion.

Por otro lado, pudimos dar cuenta de los tiempos inciertos entre la primera consulta
realizada al médico y el diagndstico presuntivo (aprox. 6 meses), donde luego se realiza una
derivacion a otra localidad para llegar a lo que se denomina diagndstico certero. Las familias,
esperan meses para acceder a un examen médico (con las implicancias que tiene el paso del
tiempo en una enfermedad), y luego, con el diagnostico, deben asumir un nuevo camino por
recorrer. Un ejemplo de ello lo encontramos en el siguiente relato: “Bueno, entre tantas idas y
vueltas, pasaron como 3 meses y hable con la Dra. y le hicieron una Tomografia Axial
Computada.” (Entrevista 5, julio 2023)

Otro punto, en coincidencia con la anterior, lo encontramos al mencionar

“Anduve por todos lados llevandola de acd para alla. Resulta que la llevo al
odontélogo y me dice: Mama sino duele no es nada malo. Hago otra interconsulta y
me dicen que vamos a esperar 6 meses mds para ver si empiezan a bajar solo los
dientes. Después de 6 meses le hago una TAC y aparece que tenia un tumor en la

mandibula.” (Entrevista 2, junio 2023)

73



A su vez, manifiesta que: “Primero anduve por todos los hospitales del partido de La
Costa, porque nunca le encontraban nada”. (Entrevista 2, junio 2023)

En tal sentido, este peregrinar por las instituciones y la espera de un diagnostico
definitivo repercute en las posibilidades de un tratamiento oportuno, generando una
vulneracion de derechos de toda la familia. Es por ello que, percibimos que la espera tuvo
repercusiones a nivel emocional, que atraviesa la vida cotidiana de la familia, quedando
plasmada en la mayoria de los relatos. Un ejemplo de ello lo visualizamos en varias
entrevistadas como por ejemplo:

e “Mi vida se me vino abajo” (Entrevista 7, julio 2023);

e “El dia que la Dra. me lee el resultado ya es como morir (...) sentia que
mientras transcurria la enfermedad, no tenes vida. Era levantarse todos los dias
con esa sensacion de que se tiene un vacio adentro” (Entrevista 3, junio 2023);

e “Estuve hasta psicdlogo, me tuvieron que dar, porque me hablaba y lloraba.”
(Entrevista 6, julio 2023).

No obstante, encontramos experiencias donde el diagnodstico se configurd en una
experiencia terapéutica, luego de haberse generado la aceptacion de la enfermedad. Como
una instancia de resiliencia, que trae consigo una instancia de esperanza y donde pudieron
recuperar el equilibrio luego la perturbacion que genera el diagndstico. Consideramos
interesante ver como se necesita de un otrx, que en ocasiones posibilita tomar conciencia
sobre lo que estaba vivenciando y cual es el motivo del sufrimiento. Podemos visualizar la
experiencia en el siguiente relato: “Primero llore, grite. Hasta que mi yerno me dijo: bueno
listo, este es el problema hay que buscar soluciones. Me hizo un click. Parecia, después un
accionista de la bolsa, no nos daban las orejas para hablar por el celular.” (Entrevista 7, julio

2023)
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Coincidiendo con lo anterior, mencionan: “Senti que era una pesadilla. Al principio,
me agarrd mucho odio al mundo. El cancer si, es una enfermedad mala pero aprendes

muchas cosas buenas. Aprendes a convivir con una enfermedad.” (Entrevista 9, agosto 2023)

Asimismo, refieren una metafora vinculada con la resiliencia, quien nuevamente
induce a interpretarla, como una respuesta de fortaleza que se tiene ante una eventual crisis:

“Yo me siento como la palmera, que viene el viento, la tempestad. Toca el piso,
vuelve, va para un lado y para el otro. Después pasa la tormenta y ella estd de pie.

Esta herida sin hojas pero de pie, esperando otra tormenta.” (Entrevista 4, julio 2023)

Por ultimo, es necesario explicitar como impact6 la enfermedad oncologica sobre los
vinculos familiares. En este caso, nos planteamos como pregunta ;Por qué se produce el
abandono paterno cuando existe una enfermedad oncologica?

Para brindar una respuesta en referencia al abandono paterno®, lo vinculamos con el
machismo implicito o invisible que se ha visto en algunas de las realidades abordadas.

Es decir, el machismo implicito, que no demuestra sus modelos evidentes, como por
ejemplo, el maltrato verbal o fisico, pero instaura los roles como si parecieran naturales.
Atraviesa Ixs cuerpxs de las mujeres recayendo la totalidad de la responsabilidad parental y
de cuidados, sobre la figura femenina (madre y abuela).

En tal sentido, en el transcurso de la enfermedad la madre adopta la funcién de
cuidadora principal donde se construye una relacion fuerte con su hijx enfermo. Es asi que, la
figura masculina, durante la enfermedad de su hijx, no se hizo cargo del mismo. Es decir, se
desatiende de su responsabilidad econdmica y afectiva. Todo esto, conlleva a la desigualdad
de género quedando en el siguiente relato: ““Yo fui sola a recibir el diagnostico ya que el papa
no le interesaba. La idea de €l era "si vos volves conmigo, yo me ocupo de mis hijos, sino

no.” (Entrevista 9, agosto 2023)

8 Dada la profundidad de la tematica y por el tiempo que requiere su investigacion, en este escrito no
profundizaremos sobre la misma.Dicho interrogante quedara pendiente para futuros trabajos investigativos.
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Del mismo modo, se plasmé un relato similar: “mi pareja se distanci6 al nacer
nuestro hijx menor. Todo el proceso de tratamiento estuvo a cargo exclusivamente mio.”
(Entrevista 1, junio 2023)

En este sentido, es posible evidenciar en extremo otro trazo de las desigualdades de
género que incluso podrian vincularse al ejercicio de violencia. Ante la separacion de la
pareja, los padres se desentienden de la responsabilidad parental que les compete y las
mujeres son quienes sostienen la vida propia y de sus hijxs.

No obstante, encontramos en otras historias la existencia de una disposicion fisica y
emocional paterna, que debieron ausentarse del lado de la familia debido a que eran los
unicos proveedores de la familia. Dicha situacion tuvo que ver con las responsabilidades
laborales de aquel, que imposibilitaron la asuncién de tareas de cuidado. Un ejemplo de ello
se reflejo al mencionar: “Estaba acompaiada de mi mama, mi hermana. Mi marido no,
porque trabajaba.” (Entrevista 5, julio 2023)

Asimismo se expone: “Mi esposo estuvo 2 meses con nosotros. Una vez que
quedamos internados se volvio a trabajar a La Costa.” (Entrevista 7, julio 2023)

Por otro lado se visibiliza que al tener recursos econdmicos y asistencia de la familia,
ambos padres se instalaron en otra ciudad para afrontar juntxs los cuidados. “Yo le dije a mi
marido: si queres volvete a Mar de Ajo, trabaja, yo me quedo con el nene. Pero ¢l se quedo

con nosotros.” (Entrevista 10, agosto 2023)

4.2.3 Redes de apoyo

Generalmente, utilizamos la solidaridad en las relaciones sociales de nuestra vida

diaria, que es la piedra angular de la organizacion. Percibimos como el surgimiento de
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entramados solidarios, posibilitaron la cooperacion con las nifieces en tratamiento
oncoldgico.

De este modo, en tiempos de crisis es importante contar con una red de apoyo que
ayude a saber que si necesitas algo tienes con quien contar. Que va a estar ahi para cuidar y
ayudar en diferentes formas, no solamente tiene que ser en forma econdémica, puede ser un
apoyo emocional con quien se pueda hablar sobre lo que esta sucediendo.

En tal sentido, la primera red de apoyo detectada, fue dentro de la misma familia. Un
ejemplo de este entramado lo encontramos las siguientes palabras:

“Fue la familia movilizandose. Como a mi hijo aca le daban unos meses solicité la
derivacion. Ademads, ahora es mi yerno que vive en Caseros, quien se ocupa de venir
a buscarlo y llevarlo a su consulta en el Clinicas. El ya estd encargado de eso.”

(Entrevista 7, julio 2023)

Por otro lado, nos encontramos con la solidaridad entre Ixs vecinxs y amigxs:
"Familias, amigos, institucional, gente que no conocia nos enviaban ayuda". Otra red de
apoyo la visualizamos en la figura de las organizaciones comunitarias que se configuran en
actores necesarios en la provision del cuidado.” (Entrevista 10, agosto 2023)

En su mayoria, las entrevistadas, refirieron sobre la contencion que recibieron por
parte de la Organizacion Las Caritas del Tuyu aqui en el Partido de la Costa. Un reflejo de
ellos lo encontramos en el siguiente relato:

“Cuando le mandaba mensajes ella siempre me contestaba, siempre estuvo presente
cuando ¢l estuvo internado, por mucho tiempo, estuvo internado y siempre nos
acompafd. Con todas las dudas que tenia ella me daba una mano. Gracias a ella

pudimos gestionar el pase de discapacidad.” (Entrevista 2, junio 2023)
De igual manera se explicito:

“Tuvo contacto con la organizacion por intermedio de una vecina se acerca a la

organizacion, en ese momento la organizacion fue la Unica contencién que tenia,
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brindandoles recursos para el traslado de su hija al hospital Garrahan. Ademas entrega

de alimentos, merendero e informacion necesaria.” (Entrevista 1, junio 2023)

Por otro lado, en Mar del Plata se encontraron con el apoyo de la organizacion
“Pequetios Guerreros”. En palabras de una de las entrevistadas, quien manifiesta: “se
preocuparon mucho por nosotros. Ellos hacen una recorrida y les dan una mano a las mamas,
les llevan ropa y todo lo que necesitan. Yo he visto madres que no les daban un lugar para
estar cuando no tienen obra social.” (Entrevista 5, julio 2023)

Aqui surge un punto interesante para analizar en futuras investigaciones en torno a la
organizacion social del cuidado y las caracteristicas socioecondmicas de la poblacion.
Podriamos preguntarnos de qué manera la estratificacion social a la cual se pertenece se
vincula con el acceso rapido a un diagnostico, tratamiento, satisfaccion de necesidades

basicas y peregrinacion por instituciones, por ejemplo.

4.2 .4 Estrategias de sororidad

Ante la desesperacion, el abandono, la falta de contencion, y donde el afecto no se
encontraba disponible, se halla la construccion de ciertas alianzas entre mujeres. Las mismas
posibilitaron empatizar con las problematicas de esa otra y poder tender una ayuda ante la
adversidad. Un ejemplo de ello lo encontramos en las siguientes palabras:

e “los que participaron en el cuidado de los de los chicos fue en este caso fue

directamente mi mama. Y alguna vecina que los miraba.” (Entrevistada 2, junio 2023)

e “Mi amiga me ayudo6 con la vivienda. Vivi 4 meses en su departamento. Ella fue

esencial en mi vida.” (Entrevista 4, julio 2023)

e “Estaba acompanada de mi mama, mi hermana.” (Entrevista 5, julio 2023)
® “Me ayudan con el cuidado una amiga que conoci en el jardin. Ella me brindo su casa

por un lapso de 7 meses.” (Entrevistada 9, agosto 2023)
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En otras palabras, estos acercamientos solidarios incomodan los pensamientos
hegemonicos del patriarcado. En este sentido, la alianza entre mujeres desde un sentido
comunitario afectivo, posibilita el empoderamiento colectivo y la reconstruccion de la
autoestima. Si pensamos en los aportes tedricos vinculados a la organizacion social de los
cuidados podriamos incluir estas experiencias entre mujeres, amigas, familiares, sostenedoras
como parte de las estrategias que se tejen ya sea en el marco de los arreglos familiares
-feminizados- para gestionar los cuidados como el de las organizaciones comunitarias

-amigas, vecinas- donde la cercania juega un papel fundamental.

4.25LaFe

Otro punto en cuestion que es necesario resaltar es el concepto de la Fe que, si bien no
fue pensado por nosotras como investigadoras en primera instancia, emerge en los relatos de
algunas mujeres entrevistadas.

Sin entrar en debates religiosos y filosoficos que exceden esta investigacion,
visualizamos en estas mujeres que optar por la espiritualidad que proporciona el tener Fe en
algo revierte la incertidumbre que genera una enfermedad de tal envergadura. Es decir, la Fe
emerge como una fuente de fortaleza que las apuntala. Ademas, les posibilita adaptarse a la
enfermedad y seguir adelante por y con sus hijxs.

Se pudo observar en los siguientes relatos:

e “Lo que si me refugie también en la Fe y en la virgen. Dios que siempre me

acompana.” (Entrevista 3, junio 2023)

e “Me aferro mucho a la F¢. La fuerza viene de Dios, de mis hijos y del carifio de las

demas personas.” (Entrevista 9, agosto 2023)

e “yo tengo mucha Fe de que se va a curar.” (Entrevista 7, julio 2023)
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En resumidas palabras el tener Fe lo asociamos a un mecanismo de afrontamiento que
posibilita que la experiencia traumatica no genere un desequilibrio emocional y posibilite la

perseverancia en estas mujeres.

4.2.6 ;Qué es cuidar?

Durante el analisis de las entrevistas, notamos una similitud en la forma en que se
aborda a la comprension de la significacion de cuidar. Esto se alinea con lo que mencionamos
a lo largo de la investigacion, donde los relatos reflejan la idea que plantea la autora Vivas
(2020) haciendo referencia a la presion que recae sobre las mujeres madres en relacion con el
cuidado de sus hijxs, debido a que impera un modelo dominante de crianza que estad
deshumanizado, tecnificado y orientado hacia las ldgicas del mercado, tal como es expuesto

en el marco teorico.

Teniendo en cuenta lo expuesto, podemos observar que en la mayoria de las
entrevistas, al preguntar sobre el concepto del cuidado, las mujeres madres comparten relatos
acompanados de lagrimas en sus ojos, coincidiendo en que es una responsabilidad que

asumen por eleccion. Por ejemplo, expresaron:

e “Para mi cuidar es todo. Porque no es solamente estar al lado de nuestros hijos. Es
cuidarlo todo, y si uno no esta fuerte no es lo mismo.” (Entrevista 5, julio 2023)

e “Es la responsabilidad que tenemos de cuidarlos y bueno, hoy sigue siendo grande y
lo estoy cuidando igual. El se aferrd6 mucho a mi, y no me dejaba ir.” (Entrevista 6,

julio 2023)

De esta manera, se desprende la nocion de cuidar relacionado con el amor materno,

segun indican se contrasta con el tipo de amor que los padres expresan lo siguiente:
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“El cuidado tiene relacion directa con la mujer, con la madre. Los varones no saben de
qué es esa palabra. En ese momento solo pensas en tus hijos y salis, dejando cosas que
ni te pones a pensar’ (Entrevista 1, junio 2023).

“Que buena pregunta. Nunca nadie me la habia preguntado. Cuidar es tener mucha
paciencia, dedicacidn, carifio, afecto, amor. La maternidad estd en mi cabeza”

(Entrevista 9, agosto 2023).

Ahora bien, aunque la mayoria de las entrevistadas establecieron alguna conexion

entre el cuidado, el amor y una responsabilidad que eligen asumir, las siguientes entrevistadas

definen el acto de cuidar directamente en términos de amor, expresando lo siguiente:

“Significa demostrar amor, lo relaciono con el amor directamente" (Entrevista 2,
junio 2023).
“Uff (pensativa), es amar. Si necesitamos de otras personas para cuidar, no deja de ser
un trabajo pago. Pero cuando el cuidar es de nosotros es AMOR." (Con los ojos
llorosos) [...] "Para las mamas es innato ocuparnos de nuestros hijos" [...] "Yo me dije,
voy a ser mama, dejo de trabajar y me dedicaré a mi hijo. Pero por cuestiones

econdmicas volvi a trabajar". (Entrevista 10, agosto 2023)

De lo expuesto se desprende que la responsabilidad de las mujeres madres en el

tratamiento de sus hijxs, se relaciona con la perspectiva de la ética del cuidado (Batthyany,

2020). Seguin este enfoque, las mujeres estan orientadas hacia la logica de los cuidados

centrandose en la importancia de los vinculos personales y las necesidades individuales, es

decir, va mas alld de una logica formal de derechos. El contexto de crianza y el tratamiento

médico de un hijx, se traduce en un compromiso emocional y afectivo significativo.

En este sentido, se devela la importancia del trabajo emocional en el cuidado y se

destaca que el amor y los aspectos emocionales y vinculares son esenciales para la

sostenibilidad del cuidado en el tiempo (Molinier y Arango, 2011, como se cit6 en Batthyany,

2020). Asi pues, las madres no solo brindan cuidado fisico, sino que también, lidian con

complejas emociones que surgen en el proceso de tratamiento. Por ello, desde esta
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perspectiva, medir el tiempo dedicado al cuidado a través de las encuestas del uso del tiempo
se considera limitado, ya que no refleja adecuadamente la riqueza de las experiencias

emocionales y las disposiciones personales que las madres aportan al cuidar a sus hijxs.

4.2.7 Reconfiguracion de la intervencion profesional en Trabajo

Social

Siguiendo a Cifuentes Gil (2009) quien parafrasea a Vélez (2003) comprendemos la
necesidad de una constante reconfiguracion del Trabajo Social en sus dimensiones éticas,
epistemologicas y metodoldgicas. La propuesta de la autora Vélez (2003) implica una
reflexion profunda tanto interna como externa, que involucra a la consolidacion de valores
¢ticos, la promocion de nuevos enfoques epistemoldgicos y la adopcion de metodologias
flexibles y eficaces en cada intervencion realizada. Asi pues, se fundamenta en el proposito
de fortalecer la capacidad profesional del Trabajo Social para abordar de manera mas efectiva

y significativa los desafios complejos que enfrentan las sociedades contemporaneas.

Asi como lo mencionamos anteriormente, la autora se centra en la importancia de la
escucha activa, reforzando los valores y principios que fundamentan la labor profesional,

garantizando que estos guian de manera efectiva las acciones y la toma de decisiones.

Durante las entrevistas, tres preguntas apuntaban directamente con el ejercicio
profesional del Trabajo Social y las experiencias de las entrevistadas, observandose que la
mayoria de las madres percibieron al ejercicio del Trabajadxr Social centrado Gnicamente en
la provision de asistencia material para apoyar al proceso que atravesaba su hijx. Cabe
aclarar, que es real que una de las incumbencias profesionales puede involucrar y facilitar la

obtencion de recursos materiales que se resignifica si lo pensamos en clave de Derecho a la
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Asistencia (Campana y Hermida, 2020) aun asi, hay dejar en claro que no se agota en ese tipo
de accion. En relacion a lo anterior, las entrevistadas sefialaban que los recursos eran
limitados y que, si no llevaban a cabo gestiones administrativas exhaustivas, no recibian
respuestas. De esa manera, fue expresado: “Senti que tenia ganas de acompafiarme, pero
luego me daban vueltas para darme una solucion.” (Entrevista 1, junio 2023). A su vez, otra
entrevistada plantea: "No, tampoco tuvimos contacto, no necesitamos. La misma prepaga nos
proporcion6 todo. A mi me encantaria que todos los padres tengan todo a disposicion. Que
puedan estar los dos padres presentes. La alimentacion, donde el agua debe ser baja en sodio,

por ejemplo.” (Entrevista 10, agosto 2023)

Ademas, haciendo referencia a una experiencia similar se expuso:

"De aca solamente, cuando fui a Desarrollo Social, con el tema de los viajes, un
tiempo me dieron una ayuda para que se tenia que comer algo alld. En esa época
cuando comienza el tratamiento, siento que las trabajadoras no le dan mucha
importancia. Muchos papeles, mucho todo, decia yo, tantos papeles para que me vaya.
Yo no tenia la paciencia para hacerle tantos papeles, pero a veces bueno lo veia ahi un
médico o a otro, que me hacia el trdmite, pero como que ese tiempo le faltaban cosas.

Como personas con mas compromiso.” (Entrevista 3, junio 2023)

Por otro lado, se destacaron los relatos en relacion al ejercicio profesional: "De
Desarrollo Social me dieron trabajo, empecé a trabajar cuando él estaba mejor, sigo yendo y
ahora sigo trabajando. Estoy de limpieza en el CAPS.” (Entrevistada 2, junio 2023). Al
encontrarse separada de su marido, sin recursos estables, ella valora la respuesta por parte de
la Secretaria de Desarrollo Social al brindar trabajo formal, que le permitié tener horario
flexible, necesarios en el proceso que estaba atravesando su hijo. Sumado a lo anterior, se
recuperd la siguiente experiencia:

“Las Trabajadoras Sociales me ayudaron un montén. La Trabajadora Social ahi de

victimas de violencia de género me tratd muy bien. Fui muy contenida, me mandaron
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a un policia que me acompafiara hasta que entrara al micro, cuando llegue a Mar del

Plata, también me ayudaron un montén.” (Entrevista 4, julio 2023).

La entrevistada anterior expresé un acompaiiamiento integral con respecto al ejercicio
profesional, debido a que no solo estaba atravesado el proceso de salud de su hijx, sino que
en ese momento era victima de violencia de género por parte de su conyuge. Esta situacion
agravo sus problematicas socioecondmicas y sanitarias. Dada su situacion y considerando las
implicaciones del tratamiento, el cual requeria largos viajes, deciden mudarse a Mar del Plata,

separandose de su circulo mas intimo.

Es importante resaltar la necesidad de coémo se expresaron la mayoria de las madres al
responder a la pregunta sobre qué aspiraciones sin concluir dejaron Ixs Trabajadorxs Sociales
al intervenir en el proceso de tratamiento. Al respecto, la mayoria de las madres manifestaron
la necesidad de recibir apoyo emocional y contencion por parte de Ixs profesionales. Han
subrayado la importancia de que la situacidon que estaban experimentando demandaba un
apoyo centrado en su realidad actual, basado en la empatia y sororidad, lo que requiere un

seguimiento constante. Tal como se expresod en el siguiente relato:

"Aca en La Costa mi problema siempre fue viajar. Siempre tuve problemas con el
traslado a Mar del Plata. Me interesa mejorar los profesionales con respecto a los
tratamientos oncoldgicos, asi evitar el tema de los traslados. Siempre fue un
problema. Necesitan ponerse mdas en nuestro lugar, a veces no nos entienden.”

(Entrevista 2, junio 2023)

Por otro lado, la siguiente entrevistada demostré haber experimentado similar
necesidad:

"Si, el municipio esta enterado de lo que necesitamos nosotros, nosotros nos fuimos a

pedirle ni plata, ni comida. Un dia se nos llovid todo, y se acercaron para ayudarnos
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con eso. Esta chapa nos dio el municipio. Pongo un ejemplo, con esto nos paso lo
mismo, si nosotros no nos acercdbamos, es como te digo, el problema era nuestro. Fui
a pedir el traslado y me decia que no me podia asegurar, no sé si te lo vamos a poder
conseguir, porque también con una frialdad. Viste yo decia que si vos estds de este
lado es porque vos querés, o sea, a vos te gusta y en un momento te decidiste estudiar
o lo que fuere, pero porque a vos te nace, porque no cualquiera puede. ;Ser
Trabajadora Social? Yo pienso siempre en eso y siempre dije lo mismo, Ah, tenés que
tener un poco de sentimiento, pero a la vez también tienes que ser fria, eso es lo que

se ve.” (Entrevista 3, junio 2023)

Se suma a los intercambios, una de las entrevistadas, quien relata la necesidad de un
acompafiamiento integral de contencion e informacion en relacion a tratamiento oncologico:
“Le faltaria un centro de contencién para las madres que recién empiezan, estaria bueno que
esté dentro de un hospital. Mas sentido de los padres, para mi el hospital tendria que tener

una contencion en estos casos.” (Entrevista 6, julio 2023)

En este sentido, consideramos que la presencia de Trabajadorx Social en el proceso de
salud es esencial, debido a que sus acciones no solo implican brindar informaciéon en
cuestiones administrativas, tales como facilitar el acceso a programas gubernamentales y
recursos destinados a la poblacién en general (que por supuesto redunda en acceso a
derechos). Asimismo, el ejercicio profesional tiene la posibilidad de acompafiar a las nifieces
en situacion de tratamiento oncologico, a las familias y redes de apoyo (en el caso de nuestra
investigacion a las madres) durante todo el proceso a través de una escucha activa y
construccién conjunta. En este sentido, Ixs profesionales se encuentran capacitadxs para
intervenir y brindar apoyo necesario a las mujeres que luchan por el reconocimiento de las
desigualdades planteadas en sus relatos. Es mas, adherimos a que sus acciones podrian tener

un impacto positivo en la formulacion de politicas sociales, que permitan alterar el orden
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preestablecido, con resultados que posibiliten dar respuesta eficazmente a esta problematica

social.

86



Capitulo 35

Apreciaciones finales



Capitulo 5: Apreciaciones finales

El objetivo principal de nuestro trabajo de investigacion fue conocer cudles fueron las
experiencias de las mujeres, madres de nifieces en tratamiento oncoldgico. En este sentido,
para llegar a esa informacion planteamos tres objetivos especificos, que nos posibilitaron

adentrarnos en esas vidas cotidianas y recabar la informacion pertinente. Ellos son:

e Indagar sobre las practicas sociales de Ixs diferentes actores pertenecientes a las
familias implicadas, como asi también de Ixs que participan en el proceso de

salud-enfermedad

e [dentificar los modos en que las mujeres construyen los itinerarios de cuidados y

llevan adelante su gestion.

e Aportar reflexiones que permitan ampliar los debates en torno a procesos de

salud-enfermedad-cuidados en el campo profesional-disciplinar de Trabajo Social.

Es fundamental aclarar que todo lo que hemos expuesto no busca afirmar una
totalidad concluyente. Mas bien, se trata de conclusiones que encuentran su base de analisis
en un contexto concreto de investigacion. Nuestro enfoque se ha centrado en visibilizar los
aspectos discursivos y simbolicos ligados a la responsabilidad de los cuidados. Como
mujeres, y mas ain madres, compartimos la conviccion de que es crucial abrir un didlogo que

dé visibilidad a las multiples opresiones arraigadas de manera estructural.

En este sentido, con el proposito de trascender la experiencia individual y personal,
buscamos que los cuidados sean comprendidos como una responsabilidad publica y colectiva.
Nuestra intencion principal, que nace desde que realizamos la primera entrevista grupal

llevada a cabo en la organizacion en el afio 2021, radica en adoptar un enfoque integral que

88



fortalezca los bienes comunes y garantice los derechos de todxs, principalmente de las
mujeres madres que debido a la funcidon que asumen en el proceso de tratamiento de salud de

sus hijxs, atraviesan desigualdades entrelazadas e interseccionadas.

Para ello, retomamos algunos conceptos que nos posibilitaron darle un enfoque
adecuado a la tematica. Fue necesario para ello retomar diferentes autorxs como ser Pautassi,
Zibechi, Battyany entre otrxs, enrolados en contenidos relacionados al cuidado. Es asi que,
por ejemplo nos posibilitaron adquirir el concepto del diamante de los cuidados enfocado en
el lugar que cada uno de Ixs sujetxs, instituciones, organizaciones y Estado tiene en la

organizacion social del cuidado.

A su vez es conveniente compartir que nuestro posicionamiento €tico y politico desde
una mirada feminista, situada y enmarcada en una perspectiva de los derechos humanos, nos
posibilitdé en primer lugar interpelarnos. Es decir, nos propicio y reveld aquellas cuestiones

que nos siguen oprimiendo como consecuencia del patriarcado.

No queremos dejar de considerar el contexto politico que estamos atravesando. En
este afno electoral, con un gobierno neoliberal liderando, se hace evidente la necesidad
imperante de luchar por gobiernos comprometidos en generar un acceso real a los derechos

fundamentales, como el reconocimiento de los cuidados.

Las promesas de este gobierno neoliberal, se centran en el desmantelamiento
presupuestario de lo institucional y el ataque discursivo a los servicios publicos, teniendo
efectos nocivos, especialmente en el desencuentro con los ciudadanos que dependen de estos
servicios. Las violencias resultantes de la minorizacion de cuestiones raciales y de género en
las instituciones son preocupantes, promulgando la degradacion de instituciones esenciales
como la salud, la educacion, la ciencia y la cultura, dividiendo a los ciudadanos en primera y

segunda categoria. Para algunos, instituciones de calidad y privadas; para otros, instituciones
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de segunda y degradadas. Sin embargo, no son solo las privaciones materiales las que
impactan, sino también las miradas despectivas, los tratos discriminatorios y las violencias

que promueven.

En tiempos electorales, debemos promover la importancia de gobiernos democraticos
populares, comprometidos con la defensa y promocion de los derechos humanos, pilares de
nuestra profesion, para asi luchar en pos de la busqueda activa de la igualdad y la justicia

social, de este modo, preservar el bienestar y la dignidad de todos los ciudadanos.

En cuanto al analisis de los objetivos propuestos, destacamos que a través de los
relatos sobre los itinerarios de cuidado y précticas sociales del grupo familiar, identificamos
informacion precisa sobre la persistencia de los roles de género tradicionales en la sociedad.
Por lo general, se evidencid que las responsabilidades relacionadas con las tareas de cuidado
y domésticas siguen recayendo en las mujeres, ya sean madres, abuelas o hijas. Por otro lado,
los hombres mantienen su papel principal como proveedores econdmicos, sin asumir una
carga de trabajo en el hogar. Al recibir el diagndstico médico, y posterior tratamiento, las
madres deben adaptar su vida cotidiana, debido a que asumen su rol como cuidadoras
principales, mientras que los padres continian dedicando mayor tiempo a su trabajo

remunerado.

Ademas, es importante destacar que durante las entrevistas no se evidencid una
influencia significativa de las instituciones gubernamentales encargadas de regular y
proporcionar servicio de cuidado. Si bien, al realizar las practicas en el CAPS se pudo
detectar algunos dispositivos que podrian contribuir al cuidado, la mayoria de las
entrevistadas no tenian conocimiento de ello, permitiéndonos sugerir la necesidad de una
revision critica de las politicas sociales y recursos locales disponibles para el

acompanamiento a las familias.
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Otro punto interesante surge dentro de la gestion diaria de los itinerarios de cuidado,
donde la organizacion y la planificacion de la cotidianeidad, recae sobre la figura femenina.
De esta manera la carga mental que lo anterior genera, se representa en el estrés mental y
fisico con repercusiones emocionales. Asimismo, en aquellas familias donde existe la
corresponsabilidad en las tareas de cuidado, se observd también que son las mujeres las que

establecen itinerarios de lo que se debe hacer.

Dentro de la carga mental que transitan estas madres, es oportuno mencionar que ante
el temor que tenian del avance de una enfermedad oncologica, se aferraron a la Fe
transformandose como una categoria emergente en esta investigacion. Esta herramienta de

motivacion les posibilitd confiar en la recuperacion y sanacion de su familiar.

Por otro lado, se evidencio una nueva forma de abordar la problematica mediante la
solidaridad entre las mujeres. En tal sentido, la sororidad, resultdé constituirse en un apoyo
que configurd vinculos y alianzas con el fin de desplegar el camino posible para acotar las

brechas que alin existen para el género femenino.

En relacion a las reflexiones surgidas de la experiencia de las madres durante el
tratamiento médico y su interaccion con Ixs Trabajadores Sociales, se resaltan varios aspectos
importantes. Por un lado, se refleja la percepcion comun en varias de las entrevistadas al
referirse al rol profesional, expresando que entendian que se centraba principalmente en
proporcionar asistencia material para respaldar el tratamiento. Aqui se evidencia una
problemadtica en comun que presentan varias de las entrevistadas, reflejandose en la falta de
recursos econdmicos estables, debido a procesos extensos de internacion. Asimismo, se
expresa la necesidad de recibir apoyo emocional y contencioén por parte de Ixs profesionales,
visibilizando la importancia de lo emocional en el Trabajo Social, y la necesidad de

desarrollar habilidades de empatia y apoyo para acompaiar a las familias en este proceso. Del
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mismo modo, Ixs profesionales deben promover acciones y estrategias que posibiliten romper

con las bases estructurales del esquema de la familia patriarcal y tradicional.

Por ultimo, hacemos hincapié en la importancia de proporcionar a las familias,
informacion de manera clara y comprensible en todo el proceso de salud-enfermedad, ademas
de los recursos disponibles vigentes. En ese sentido, Ixs Trabajadorxs Sociales cuentan con
una formacidn necesaria para proporcionar respuestas precisas, que permitan empoderar a las
familias en la toma de decisiones y acompaiar el acceso a derechos. De esta forma, se

reduce en gran medida la incertidumbre y el estrés, asociados a la enfermedad.

Por esta razon, afirmamos que Ixs Trabajadorxs Sociales desempenan un papel
decisivo en el proceso de tratamiento oncologico, al satisfacer necesidades no solo materiales,
sino también, las emocionales y de acceso a la informacion. Seria fructifero para nuestra
profesion-disciplina que podamos fortalecer los apoyos brindados en el proceso de

salud-enfermedad de manera integral y con enfoque de derechos.

Decidimos llevar a cabo una investigacion cuyo enfoque principal sea comprender las
experiencias de las mujeres madres en relacion con la responsabilidad de los cuidados, con el
objetivo de visibilizar las desigualdades sexogenéricas que aun prevalecen en la sociedad
actual. A lo largo de este escrito, nuestras observaciones destacan la urgente necesidad de

desnaturalizar las estructuras de género profundamente arraigadas en ella.

Esto implica fomentar una distribucion mas equitativa de las responsabilidades de
cuidado en el ambito familiar. Ademas, resaltamos la importancia de abordar politicas
publicas y servicios de apoyo que garantizan que las familias reciban el respaldo necesario en
cuestion de cuidados. Es importante dejar de subestimar la situacidon en la que las mujeres se

enfrentan ante el discurso “obligaciones de amor de madre”, dando como resultado la
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obligacién de sacrificar sus oportunidades laborales y enfrentar una carga de trabajo no

remunerado ain mayor.
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5.3 Anexo

5.3.1-GUION DE ENTREVISTA

1. Datos personales:

a. Nombre:

b. Edad:

c. Lugar de procedencia:

Entrevista semiestructurada

1-;Como esta compuesta la familia?

2-;Cuales son los cambios de vida cotidiana a partir del diagnostico de la

enfermedad? ;Como transitaste ese proceso?

3-;Coémo es un dia tipico de tu vida?

4-;quienes participan en el cuidado de sus hijxs?
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5-,como organizan como familia los cuidados de tus hijxs? ;Quienes participan en

esa dinamica de cuidado?

6-¢;Identificas cambios en la organizacion del cuidado desde que tienen el diagndstico

de la enfermedad? ;En qué sentido?

7- {Qué significa para vos cuidar?

8-;Qué piensa de los roles atribuidos a la maternidad, paternidad y cuidados en la

nifiez?

9- (Has sentido en algin momento de tu vida que por ser la mama se te atribuye la

responsabilidad de cuidar? ;De parte de quienes? ;Como te sentis con respecto a ello?

10-;Cémo fueron los apoyos de contencion durante el proceso de tratamiento?

11- ;Coémo llegd a contactarse con la organizacion “Las Caritas del Tuyu”? ;De qué

manera se siente contenido por la institucion?

12- ;Qué acompafiamiento recibieron desde que tuvieron el diagnostico, de parte de

las instituciones gubernamentales? (hospitales, caps., etc.)

13-;Cémo considera la intervencion del Trabajo Social en cuestiones referidas a
nifieces oncoldgicas? Desde tu experiencia, jse siente contenido a través de las o los

trabajadores sociales?

14-;Qué es lo que usted desearia para sentirse contenida en este proceso de

tratamiento de su hijx, a fin de mejorar su calidad de vida?
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