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El presente trabajo tiene como objetivo descritimo habitan cotidianamente
familias en situacion de vulnerabilidad social,pebceso de muerte de un infante con
cuidados paliativos.

Referimos sobre los diferentes espacios por doad#esarrolla el proceso del morir
del muriente como es el hogar, el hospital y pomal el cementerio, todos espacios tanaticos
de alojamiento del infante hasta su muerte y aotier

En el espacio tanético del vivir, las familias ite realizando practicas cotidianas
alrededor de él, viviendo la experiencia de obseyvsentir emocionalmente dia tras dia el
deterioro de su cuerpo, la pérdida de vida p@vahce de la enfermedad hasta su muerte,
generando este acontecer una serie de emociones moedo, angustia, ansiedad ante la
amenaza de muerte que puede ocurrir en el domicHiabitan esta cotidianeidad
estableciendo relaciones econdmicas, socialesiralds, tempo- espaciales para afrontar las
distintas situaciones y actividades que requieaeaténcion del enfermo.

Los registros etnograficos presentados en ediajtrason parte de una tesis realizada

para la Maestria en Salud Mental.

Palabras claves: Espacios Tanatico. / Procesidai@l/ Muerte

Consideramos aspacio tanaticewonfigurado en una trama relacional entre disaurso
y practicas econdémicas, culturales, sociales, ipa$it de poderes y subjetividades con
respecto a Tanatos, representacion de la muertdotenta. Tanatos es una figura de la
mitologia Griega personificada en un joven aladbaybado cuyos atributos generalmente
eran una mariposa, una corona y/o una antorchatisiaen su mano. Hijo de la noche, Nix,

Tanatos regalaba el descanso de la muerte coraue sague.



El habitar tanatico de las familias de un infarwe cuidados paliativos, recorre tres

espacios, el del vivir, el de la muerte y del emiehabitat definitivo del infante.

Espacio Tanatico del Vivir. Viviendo en el procdsbmorir

El proceso del vivir- morir es alternado entre dspacios: el del hogar (internacion
domiciliaria) y del hospital (internacion hospaad) segun el estado de enfermedad del nifio.

En el espacio tanatico del hogar, en condicionestemnciales materiales de
vulnerabilidad y de segregacion urbana, la fandiéieinfante muriente habita su cotidianeidad
transitando por la experiencia de observar y ddirsemocionalmente, dia tras dia, el
deterioro de su cuerpo enfermo, la pérdida de Jidapsicologa Isa Fonnegra (1992:9)
expresa en relacion a esta situacion, que es iargery Util comprender que no existe una
Gnica muerte del ser querido sino que dia a dieasemuriendo partes entrafiables, rasgos
muy valorados como el control y la independenciizatle (1995:54) destaca que los que
acompafan al moribundo en la antesala de la mypeeentes y amigos) sufren, y
acompafan como mejor pueden al amenazado queryaceestadio de pre muerte.

Cada uno de ellos, desde su subjetividad, su edladpomprensién de lo que esta
acaeciendo, interactia entre si y con el que pad&e cotidianidad se altera porque la
enfermedad la invade. En este tiempo se constiteyenna historia vincular familiar, de
encuentros e identificaciones en un mismo espactioJn tiempo, el tiempo del morir. Ir
viviendo la muerte es ir aproximandose a un esthdweigilia de curiosidad lacida, a una
experiencia que no es nunca la experiencia de &tenmisma sino mas bien la experiencia
de las vivencias de los tiempos previos a su advento, expresa Alizade (1995:56)

El antropologo Vincent Thomas (1991: 17/24) seijala la muerte es un proceso, no
un estado (...) no hay nada mas dificil que situagleiempo el transito de la vida a la muerte
(...). Este proceso del morir también concierne aresdviente, porque en la relacién entre
moribundo y sobreviviente, el que muere (quizasnétugar o por mi causa), se lleva a la
tumba una parte de mi (en el sobreviviente).

En este espacio tanatico las familias se constituye familias en situacion de
emergencia debido a que estan en alerta las 2dl lisadtodos los dias por si se presenta una
descompensacion en el infante enfermo y tengarsajirecorriendo hacia el hospital. Como



sefiala una entrevistadaestabamos en la casa y por ahi de golpe teniames salir
corriendo al hospital”.

En esta trama gestada en la relacion indisolulile enjetos, espacios y tiempos, las
familias constituidas en situacion de emergenci@arizan sus practicas existenciales
cotidianas aprendiendo a vivir y a convivir pentiés y dependientes de un acontecer nuevo,
distinto, fortuito como son las descompensaciongls nifio por convulsiones, ahogos,
broncoaspiraciones, fiebre y/o paros cardiacos.

Viven una cotidianeidad tanatica con dos dinamésgmciales: centripeta y centrifuga.
Con respecto a leentripeta se expresa a traves de una extremai@olieslos integrantes de
la familia. Todas y cada una de las actividadesrgakzan en el hogar estan dadas en funcién
del enfermo, todo gira alrededor de él, convirtaselen el centro de las interacciones del
vinculo familiar; en relacion a esto la psicologa Fonnegra de Jaramillo (1992) sefiala que
es bastante comun observar el fenomeno llamadau@d@unker” en familias donde hay un
enfermo terminal.

La dinamica centrifuga, refiere a la situacion gaegpresentada desde la emergencia,
y/o la internacidn hospitalaria, expulsando delarpgl vinculo madre- hijo. Esta dinamica
produce cambios en la organizacion familiar, dom@emanos mayores cuidan de los
menores, 0 en otras situaciones, van a vivir coosotamiliares. La desorganizacjda
ansiedad y la labilidad emocional son situacioagativas en el espacio tanatico del hogar.

En lo referente a los sentimientos, experimenttengas emociones en este tiempo de
vida- muerte, donde el miedo es ubicuo en suieoigidad, colocandolos en estado de alerta,
de hipervigilancia, formas de habitar el espacitidralolos actuar desde la certeza para evitar
lo temido, lo rechazado, la amenaza que esta seelafante que es la muerte, la llegada de
Tanatos.

La actitud de ambivalencia afectiva forma partekigm de la constitucion subjetiva
de los habitantes tanaticos, porque por un ladeatesjue el infante mejore y viva mas
tiempo, por otro lado esta la contradiccion de dgje de sufrir, negando este sentimiento por
ser moralmente inaceptable. Este sentimiento s pertsamiento contradictorio de negacion
y aceptacion. No lo pienso, no lo acepto, pero dg &ceptando, lo acepto pero lo sigo
negando sabiendo que va a pasar, es una formanga@mpento ambivalente que esta en lucha,
en movimiento continuo de contradiccion. En rela@das actitudes de ambivalencia ante la
muerte la Dra. Valdez (1994: 158) afirma:



“Las actitudes de ambivalencia pueden generarsoemllegados del enfermo, donde
la posible muerte del enfermo puede producir agggiun tanto contradictorias en
una misma persona y de ahi que se denominan araebteal En casos en que el
paciente esté atravesando una larga agonia, losgalios se encuentran asediados
durante este prolongado periodo entre la esperanieadesesperanza, alimentandose
de enganios y falsas expectativas, y llega un manengue los familiares no pueden
soportar mas esa situacion y antes de permanecda egnorancia desean saber,
aunque sea doloroso, la certidumbre del falleciteenevitable, como si se impusiera
la evidencia y se aceptase la muerte del ser qaasithcluso se deseara. La actitud
de aceptacion puede aparecer como culpable endesopas que las experimentan”.

Otro de los lugares considerados como espacioitardd! vivir- morir es el hospital,
donde los cuidadores del infante enfermo sienteocemalmente miedo intenso y ansiedad,
dado que es el espacio donde esta presente la zadmanuerte, donde mueren los infantes y
gue puede sucederle al hijo.

El hospital puede compararse con una sala dengn donde la familia del muriente
ven una pelicula con argumento de una historiadieathatica que va a llegar a ser su propia
historia real, su drama. Es el espacio donde sieatecionalmente lo que es la muerte de un

nifio, porque coexisten con ella, viéndola, escudblany llorandola.

La llegada de Tanatos.

La muerte llega a todos por igual, no importa ladgel sexo, la condicidén social, el
lugar donde vivimos, ni la religion. Es el inexdealdestino de todo sujeto. Es un acontecer
gue la mayoria teme, tanto adolescentes, jévedeipa y ancianos. Louis Vincent Thomas
(1991: 22-23) manifiesta que no hay nada mas etedemas natural que la muerte: todo lo
sometido a las leyes del tiempo, todo ser vivo quaba de nacer esta condenado a
desaparecer. Para el autor la muerte es indetdslmina

“A la certidumbre del morir se opone la incertidurabdel acontecimiento. Nunca
esta prevista, porque procede de lo aleatorio,aleriprevisible. Es universal porque
todo lo que vive, todo lo que es, esta destinageracer o a desaparecer. Es Unica,
porque nadie tomard el lugar de la persona que dsttinada a morir y su muerte no
sera igual a la de otro. Es inclasificable, ya qyueéeda al margen de toda categoria.
Es cotidiana debido a que se mueren todos lospHesonas a nuestro alrededor y sin
embargo, parece lejana, sobre todo para los jovenddatural pero no obstante se
presenta como una agresion. Es inhumana, irracioimslensata como la naturaleza
no domesticada”.



Elizabeth Kiibler Roos (1993: 18) sostiene en rélaai esto, que hablar de la muerte
hoy es algo espeluznante, es un acontecimientbléeyr aterrador, y el miedo a ella es un
miedo universal. Aunque hayamos creido que la hedeosinado en muchos niveles, el
ciudadano comun rehaye el tema de la muerte ecosgrsaciones.

Si la muerte ocurre en un infante, la negacion yn&aborabilidad es mayor. No
puede entenderse porque rompe con el esquema gs&ansociedad y cultura tiene del
desarrollo de la vida humana.

La muerte de un nifio no se espera, ni se estarptepa preparada para ello y es
dificil de entender, es el hecho mas doloroso quexlg suceder. Es un acontecer que no
puede enunciarse, expresarse, no hay palabragmoéltones, sentimientos.

Este acontecimiento puede suceder tanto en el tabsmmo en la casa, pero la
mayoria de ellos suceden en el hospital por disgwside la familia, decision tomada por
considerar que el infante va a estar mejor atengdmolos médicos y principalmente por
temor a no poder asistirlo adecuadamente ante algomplicacién que pudiera presentarse
en el domicilio. En relacion a esto Aries (2007:2%6fala que en las ultimas décadas la
habitacion del moribundo pasa de la casa al hdsgitahospital suplanta a las familias en
tareas, cuyos miembros ya no se sienten capacaesldmr ni tolerar. El hospital se convierte
en el lugar de la muerte solitaria.

Cuando la hospitalizacion de los enfermos termgaéehizo general, hasta la misma
familia fue separada, retirandose a la muerte deoldedad. En esto también coincide
Vincent:

“el hombre moderno nace en un hospital y tambiéermen un hospital, donde el
enfermo es alejado de su familia y llevado a usttircion que no se hace cargo de él
sino de su enfermedad. Se presenta entonces cooigeaia aislado, transformado por
técnicos que estan consagrados a la defensa deldd, @si como otros estan
adscriptos a la defensa del orden y de la propidd@81:90).

Ante la hospitalizacion y medicalizacion de la nteea partir de los afios 60 surgen
movimientos sociales reclamando la dignidad del smm de la muerte en enfermos
terminales, que en concordancia con las reflesi@h®r. Francisco Maglio (2003-2005: s/p)
para que pueda establecerse una muerte no violematica, tienen que respetarse
determinadas circunstancias, que a su entendeesam primer lugar que sea sin dolor y que
si para eliminar el dolor la dosis de analgésigegantes abrevia la vida en el final, no hay

ninguna inmoralidad en ello. En segundo lugar, moarte digna debe posibilitar el tiempo y



el espacio para que el moribundo pueda recibiarysmitir afectos, y por dltimo (y esto no es
ninguna necrofilia), una muerte digna debe serwcidez.

Construir este espacio tanatico digno, permitasahsbitantes (moribundo y familia)
tener derecho de expresar emociones, realizarigaacton sentidos existenciales que
habilitan el desarrollo de un ritual de partidandig

En base a registros etnogréficos, observamoslegedb este momento, profesionales
hospitalarios preparan la habitacion donde se picdel fallecimiento del infante. En este
espacio y tiempo tanatico, los allegados al mugidmhbitan esta temporalidad, de espera que
rechaza su intenciéon de espera y de pacienciagsapido su amor al que fallece, forma
particular de entender los sentidos de la muexilsp cultural. En relacién a este momento
particular, Alcira Alizade dice:

“Llegado el momento los vivientes dirdn sus palahraxpresaran su pesar y su
agradecimiento si tal hay [...] el muriente oficia mediador entre la vida y la muerte
[...] la muerte fisica acaece en presencia de vidaesa. La masa persona se
entrega a lo desconocido. El gran protagonista sa materia va a dejar de latir en
vida [...] increible metamorfosis, asombrosa realidmdstornante. El asombroso
enigma de la creacién es atravesado por miradaprenmdidas” (1995:58)

Habitan este tiempo y espacio de la muerte condesngéstéticos y de expresiones que
son observadas en las paredes de la habitdteextrafiamos hermano”, “te queremos”.
Hay dibujos realizados por ellos o algun peluchéatpiipo de futbol al que supuestamente
pertenecia el nifio, o su juguete prefefidiRegistro de Observacion Participant&a
habitacion es la sintesis del encuentro entre absspopuestos, entre lo siniestro y lo
maravilloso, entre habitares intimos que permite partida especial, un rito de partida digno
de habitar.

Llegado el tiempo de la muerte, del arribo de T@sason puestas en juego
expresiones escatologicas segun sus sistemas deciai® que ayudan a soportar este
momento de traspaso del mundo vivido vida, al mur@wivido y de interrogantes.

Acontecida la muerte, donde los movimientos deesipidad de vida dejan de ser en
el rostro del infante, son realizados ritos funesapost muerte, siendo el aseo funerario uno
estos ritos. El historiador Aries (2007: 222) daserelacion a esta practica, que tiene por
objeto enmascarar las apariencias de la muertengeceoar en el cuerpo los aspectos

familiares y joviales de la vida. Por su parte \imicThomas (1991:118) explica que lavar el



cadaver no satisface Unicamente las exigenciasigiend y el decoro; equivale, para la
imaginacion, a eliminar la suciedad de la muerte.

Este rito, de oler, sentir, acariciar, limpiar, theg preparar el cuerpo para el funeral,
es un tiempo tanatico de intimidad que tienen mwiliares del nifio, de temporalidad

indisoluble entre Eros (Amor) y Tanatos (Muerte).

Espacio Tanatico Transitorio: Velatorio.

Llegada la etapa final de la presencia del cueigble, luego de su despedida y aseo
funerario, llega el momento de la despedida firgl @ierpo por medio del ritual de los
funerales, velatorios y entierro.

Los funerales dice Kiibler Ross (1985: 187), sarakis donde se da un adios formal,
una oportunidad para los seres amados de estasjwant un adids comun después de haberse
producido la muerte. Es una oportunidad para geigle no pudieron participar en el proceso
del morir se sumen a la despedida final. En estmento llegan parientes y amigos, es un
tiempo de accion de gracias, de tributo, de ppdm@dn publica de afliccion y dolor, de
consuelo y esperanza.

Para los pobres de solemnidad, como lo expresardananza municipal de
cementerios, este rito ocurre en la casa. Realkizand vifieta con respecto a este espacio de
muerte, describimos un velatorio realizado en uvienda:

“Son las 16:15 hs. del dia jueves, llega una fulganblanca hasta el pasillo del
asentamiento irregular donde esta situado el ddinidonde va a ser velada A. El padre de
A. esta parado sobre la vereda donde comienzasllpasperando la llegada de su hija.

Un hombre baja de la furgoneta, un pequefio cajé apntiene el cuerpo de la nifia.
El cajon es pequefio, sencillo, de madera finatrsibajar, llamado por los pobres el cajon
de manzana.

La habitacion donde se instala el servicio de sepgbroximadamente mide 2 metros
de ancho por cuatro de largo. Sus paredes estéantadas con block sin revocar y el techo
es de chapa con piso de cemento..

El ataud es instalado en la parte posterior delimém. La mesa, sillas, television,
equipo de musica, que horas atrds eran mueblesotretiomésticos que formaban parte de

los encuentros de la vida familiar, son retirad@sgcolocar otros, los elementos funerarios,



como la cruz, dos luces a sus costados y el atqud, forman parte del rito funerario
domiciliario de la pobreza.” (Observacion Participge)

Los ataudes para los pobres son de tipo plano coomimmortaja para sepultura en
tierra, como dice el art. 75 de la ordenanza, sierngue acentlia a las familias su condicion de
pobre y del nifio fallecidd.os familiares del fallecido, intentan, dentro des posibilidades
materiales, transformar esta condicion concretaxitencia mejorando el ataud del infante,
por considerarlo no digno, que parafraseando asAfmuavizaria las penas de los

sobrevivientes”.

Espacio Tanéatico Definitivo: Entierro.

Llegado el momento de la despedida final del ifasst bien su cuerpo ya no es
visible, los sujetos cercanos al él lo acompafiatahal espacio tanatico definitivo, la tumba,
donde sera enterrado y pasara a formar parte dedosrdos, de los habitares de la memoria
de los que quedan.

Las personas que no cuentan con una coberturgodbose no tienen pago un lugar
donde sepultar al fallecido, reciben sepulturaujgaten el Cementerio Municipal, en el
espacio destinado paro los pobres de solemnidad.

En este momento el paroxismo existencial se irfieasante el adios definitivo del
cuerpo; luego los habitares tanaticos seran megians ritos del duelo.

Este sepulcro hija mia,

te recubre;

la ceniza no puede tener nada de sensible.

Sin embargo, si en alguna parte sobrevive algq de t
debes admitir, hija mia,

gue eras feliz, cuando la primera juventud te at@®b
En cuanto a nosotros, arrastraremos nuestra vida
en el luto y en las tinieblas.

Giovanni Pontand.a muerte del hijo.
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