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RESUMEN

El objetivo de este trabajo es presentar un caso que hemos conocido durante el trabajo de campo:
Juli, un nifio residente en el asentamiento “El Trigal” (Posadas-Misiones-Argentina). Y, a partir
de alli, reflexionar en torno a la enfermedad y su atencion, a la muerte y el morir. Los datos que
informan el presente articulo fueron obtenidos en el marco de una investigacion mas amplia
desarrollada entre los afios 2013-2016. El método utilizado fue el etnografico —caracteristico
de la antropologia social-, que vincula entrevistas en profundidad y observaciones en campo;
con dicho método hemos captado, a su vez, las “narrativas de los padecimientos”. Abordamos
aqui las formas de concebir el padecimiento, los saberes implicados en la trama, los modos de
atenderlo, y el lugar de la muerte en este proceso vital.

Palabras Clave: Antropologia, Salud/Enfermedad, Etnografia, Muerte, Mosaico Epidemio-
légico.
ABSTRACT

The objective of this work is to present a case that we have known during the fieldwork: Juli,
a child resident in the settlement “El Trigal” (Posadas, Misiones-Argentina). And from there,
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reflecting on the lathe to the illness and their care, death and dying. Data reporting for this
article were obtained within the framework of a broader research carried out between the years
2013-2016. The method used was the ethnography -characteristic of social anthropology-, which
links in-depth interviews and field observations; with this method, in turn, have captured of
the “illness narratives”. We address here the ways of conceiving the condition, the knowledge
involved in the process and the ways to take care of it, also the way in which death plays part
of this vital process.

Key words: Social Anthropology, Health/Disease, Ethnography, Death, Epidemiological
Mosaic.

Berta A.
In memoriam

Introduccion

Qué¢ entienden los conjuntos sociales por salud y qué entienden por enfermedad, y
qué por la muerte y el morir son aspectos que distan de ser estaticos y permanentes.
No solo las concepciones sobre las enfermedades y de la muerte varian, sino también
las practicas en torno a ellas y sus causas van mudando a lo largo de la historia y a lo
ancho del planeta. De igual modo gozan de este caracter de “historicamente variable”
(Menéndez, 1994) los modos en que se enfrentan dichos dafos a la salud y los roles
que se distribuyen hacia dentro de los grupos para dicha tarea.

En el contexto de la llamada “transicion epidemiolégica” (Frenck J, Frejka T,
Bobadilla J, 1991), las morbi-mortalidades han cambiado en los ltimos decenios,
pasando de un elevado indice de “prevalencia de enfermedades infecciosas-parasitarias
y malnutricion, a otro en el cual las ECNT (enfermedades cronicas no transmisibles)
y las muertes por causas externas poseen una dominante prevalencia e incidencia”
(Pasca y Pasca, 2011: 29).

Dicha transicion, ligada a la idea de progreso, implica que en la medida en que las
sociedades “avanzan” también van cambiando las morbilidades que esas poblaciones
experimentan, pasando de ciertas patologias “propias de la pobreza” a otras. Esto acabo
siendo desmentido, dice Spinelli, debido a que nos encontramos conviviendo en (y
con) “mosaicos epidemiologicos, donde segun el espacio social que se analice, vamos
a encontrar perfiles propios del primer o tercer mundo, en una misma provincia, en una
misma ciudad, en un mismo barrio o en una misma manzana” (Spinelli, 2010: 277).

Este “mosaico epidemioldgico” lo hemos encontrado durante nuestro trabajo de
campo en “El Trigal”, donde advertimos una multiplicidad de padecimientos y de enfer-
medades que afectan al conjunto de la poblacion. Estas enfermedades y padecimientos
van desde aquellas “viejas enfermedades” como la leishmaniasis, hasta las modernas
enfermedades cronicas no transmisibles, como las enfermedades cerebro-vasculares
o el cancer.

El objetivo de este trabajo es presentar, mediante la eleccion de un caso que hemos
conocido durante el trabajo de campo etnografico, algunas experiencias en torno a la
enfermedad y su atencion/ muerte y morir; visualizando alli de qué modo esos procesos
se configuran como respuestas socioculturalmente definidas y no como meros hechos
biologicos.
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Sobre el método

Basandonos en el trabajo de campo etnografico, como estrategia metodologica, hemos
realizado una serie de entrevistas en profundidad y observaciones en acontecimientos
clave de la vida de una familia extensa, los Almtia y de una familia nuclear en particular:
la de Juli, en el asentamiento El Trigal.

La investigacion, que daria como resultado la tesis de grado en antropologia social,
se realizd entre los afios 2013 y 2016, donde tomamos contacto con diez familias.
Entrevistamos a las jefas de hogar de nueve de esas unidades domésticas y a un vardn,
jefe de familia. Se efectuaron entre dos y tres entrevistas a cada informante, de una
duracion aproximada de 60 minutos cada una. Las entrevistas fueron grabadas con
el consentimiento de nuestros informantes, ademas se cambiaron tanto sus nombres
como el del asentamiento, a los fines de resguardar sus identidades, de acuerdo a lo
establecido en los Lineamientos para el comportamiento ético en las Ciencias Sociales
y Humanidades (CONICET, 2006).

“El Trigal” es un “asentamiento informal”' —también hemos cambiado el nombre
de nuestro referente empirico a los fines de resguardar las identidades de nuestros
informantes- ubicado en la zona oeste de la Ciudad de Posadas, capital de la provincia
de Misiones-Argentina. Segun datos relevados en el afio 2013 por el centro de salud
de la zona, alli residian entre 100 y 130 familias. Este segmento de la zona oeste se
caracteriza por ser uno de los “bolsones de pobreza” de la ciudad de Posadas (Diaz
Orueta, C., Gonzalez Villar, C., Lourés, M. Y Sintes, L., 2000). Alli la provision de
agua es a través de canillas publicas; la mayoria posee conexion —clandestina- a la luz
eléctrica, solo contando con alumbrado publico y servicio de recoleccion de residuos
aquellas viviendas que se encuentran bordeando el perimetro (sobre las avenidas).

Sirviéndonos de la etnografia como método consideramos que podremos “explicar
describiendo”. Es por esto que optamos por “hacer teoria con y a través de la etno-
grafia”, de tal manera que al describir también efectuamos nuestros analisis tedricos
(Quiros, 2011).

Lo que hemos analizado en nuestras entrevistas son las “narrativas de los padeci-
mientos”, reconociendo que “el lenguaje que usan los individuos en la vida cotidiana
es el medio por excelencia para transmitir significados” (Castro Pérez, 2009:24). Veena
Das (2015) sefala que estas narrativas revisten de dos caracteristicas principales: 1.
Su no linealidad: puede incluir hechos tanto pasados como presentes, pueden hacer
referencia al sujeto que la padece y a otros del conjunto social. La narrativa no tiene
necesariamente un desglose lineal, con una trama claramente definida; porque es pre-
cisamente este “desorden” de la narrativa “parte del sentido de perplejidad en torno a
lo que significa tener esta enfermedad en este cuerpo” (Das, 2015: 3).

2. dan cuenta de la sociabilidad de la enfermedad: pueden tomar parte en el proceso
de salud-enfermedad de un sujeto los integrantes del grupo familiar, del vecindario o
hasta parientes muertos. Desde la lectura de los sintomas, pasando por el diagndstico
y un (o los) posible(s) tratamiento(s), se vinculan distintos actores y contextos sociales
y terapéuticos. Es en este sentido que nos parece sumamente importante el aporte de
Veena Das al estudio de las narrativas del enfermo -especialmente desarrolladas por
la antropologia médica clinica (Good, 1994; Kleinman y Benson, 2004)-, en tanto que

1. Un asentamiento informal se caracteriza por: “hacinamiento critico, estado precario de la vivienda (en
relacion a su estructura fisica y a su entorno), ausencia de algunos de los servicios publicos ¢ ilegalidad de la
tenencia” (Echeverri y Orsini, 2011).
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evidencia que el sujeto que sufre estd inserto en un contexto sociocultural, econémico,
politico, religioso, reflejando el caracter “profundamente social” que tiene la salud, la
enfermedad y su atencion.

El analisis de las mencionadas narrativas incluye, ademds de las ideas sobre los
padecimientos y las afecciones, a las acciones y a los discursos sobre esas acciones en
busqueda (o no) de tratamiento para una enfermedad o padecimiento; analisis que se
complementa con las observaciones y las estadias en campo.

El caso de Juli

Sucedi¢ a finales de julio del 2014 que Mariana, nuestra entrevistada, nos cont6 sobre
la situacion de salud de uno de sus sobrinos; situacion “especial” que mantenia a toda
la familia extensa en permanente estado de alerta. Fue entonces cuando preguntamos si
podia acompafiarnos hasta la casa de su hermana y asi concertar un dia para entrevistarla.

En esa etapa de la investigacion estabamos centrados en los padecimientos que
afectaban principalmente a la poblacion pediatrica del asentamiento, por eso justamente
tomar contacto con la hermana de Mariana era de especial significacion en la pesquisa.

Cuando llegamos a la casa de Norma (27 afios) —hermana de Mariana-, ella estaba
con dos de sus tres hijos. Su esposo Gastén (30 afios) todavia estaba en la obra —es
obrero de la construccion, como muchos de los varones que viven en el asentamiento- y
Juli —su primer hijo- habla quedado en la casa de su abuela, que no vive lejos de alli.
La visita de ese dia era rapida. Al llegar nos presentamos y Mariana le comento a su
hermana acerca de nuestra presencia alli.

-Mejor veni otro dia nomas. Si podés el viernes veni. Viste que él no esta bien con
este tiempo asi y... bueno, veni el viernes.

Este hecho que podria haber pasado como un simple percance del trabajo de cam-
po, cobroé significacion tiempo después. Esas palabras de Norma daban cuenta de lo
“especial” que tenia la situacion, con momentos donde la salud de su hijo Juli era fragil
y demandaba una atencion permanente.

En este caso se vinculan numerosas aristas que nos interesan plantearlas, recono-
ciéndolas como partes de la trama social de la que Juli y su familia son parte. En este
sentido, el caso nos sirve para pensar en esa compleja configuracion (Elias, 2008) que
se constituye en torno a eso que “no anda bien”; configuracion en la cual se entrelazan
practicas y representaciones alrededor de la vida y de la muerte, de la enfermedad y
de la salud.

Cabe sefialar que el abordaje sobre la tematica de la muerte y el morir que propone-
mos en esta oportunidad lo realizamos desde la perspectiva de la antropologia médica
(critica), analizandola a partir del proceso de salud-enfermedad-atencion-prevencion
(Menéndez, 2005).

“Era la enfermedad de la sangre”

Concebimos a la enfermedad como un proceso que no es inicamente bioldgico, sino que
existen distintos elementos entran en juego y dan cuenta de la complejidad del proceso
y de su caracter profundamente social. Podemos sefialar algunos de ellos: la lectura y
la interpretacion de ciertos signos y sintomas, la denominacion de los padecimientos,
el tratamiento o no con diferentes tipos de especialistas, etc.
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Ante la pregunta de ;qué habia pasado?, ;qué era lo que le estaba pasando a su
hijo?, la respuesta de Norma fue:

-Fue en el verano, este verano...algo no andaba bien, veia que Juli estaba cansado
y no tenia animo ni para levantarse a la mafnana. Asi paso un dia. Pensé nomas que ¢l
estaba asi como anémico, pero como aca andan todos descalzos y con el arroyo tan
cerca, le agarrd un frio... qué se yo. Eso pensé. Pero sigui6 asi, como decaido, eso era
un sabado. El lunes le llevé al doctor y le mandé analisis. Hicimos en esa semana y
salio que tenia un poco de anemia. Mi mama ya me dijo que podia ser eso. Mama me
dijo que le dé mucha lenteja, poroto esas comidas asi. Bueno pregunté ahi en Caritas
si tenian algo como para ayudarme porque justo mi marido estaba sin trabajo y me
dieron un poco de provista.

El primer diagnoéstico de Juli fue la anemia, asi lo entendieron su mama y su grupo
familiar, porque €l estaba “asi como anémico”, idea que fue corroborada después por los
analisis clinicos en la consulta al médico del hospital central. Dos cuestiones queremos
puntualizar en torno a esto: la interpretacion del padecimiento del nifio como “anemia”
y su posterior definicion como “problema grave” que demandaba necesariamente la
presencia de especialistas biomédicos en el proceso.

La anemia afecta, segiin datos de la Encuesta Nacional de Nutricion y Salud, a mas
del 16% de los menores de 5 afios en la Argentina, y es considerada por algunos como
“indicador de pobreza y desnutricion” (Bacciedoni, 2015:14; Jara Navarro, 2008),
debido a su prevalencia entre poblaciones con peores condiciones socioecondmicas.

El padecimiento de la anemia fue asociado por Norma y su familia a la alimenta-
cion, a la ausencia de ciertos alimentos en la dieta diaria. Es por esto que recurren al
despensero de una organizacion eclesial para conseguir precisamente determinados
alimentos que ayuden a hacerle frente a dicho padecimiento: las lentejas y los porotos.

Entendemos aqui que la categorizacion “anemia”, no responde necesariamente a la
realizada en la nosologia biomédica. Este es un concepto producido si en el contexto
biomédico, pero apropiado por los sujetos y los conjuntos sociales, que lo interpretan
y lo resignifican a partir de sus experiencias. De este modo, como saber resignificado,
la anemia se convierte en un padecimiento que esta asociado a la alimentacion, como
el “empacho” o la “presion alta” (Avalos, 2017:53). Vemos que los sujetos sociales
cuentan con informacion, tienen ideas en torno a lo que podria ser una enfermedad u
otra, cuentan con herramientas cognitivas y experiencias, tanto propias como del grupo
social del que forman parte, que les permiten decir: “esto es una anemia”, sin necesidad
de haberse formado en medicina.

La frontera, académicamente pensada, entre los saberes “letrados” y los saberes
populares se desdibujan en la practica de los sujetos, los cuales movilizan todos los
conocimientos, las experiencias —tanto propias como ajenas- ante “algo que no anda
bien”. Esto nos parece importante sefialar debido a que todavia existen quienes distin-
guen entre practicas de atencidon que estan “sustentada en un cuerpo de conocimientos
o marco tedrico” y otras practicas de atencion que serian “practicas puras” (Kusznieryk,
Quintana, y Barzotti, 2010:370).

Las formas de entender y de atender a la salud/enfermedad estan intimamente
relacionadas, y es precisamente en la accion de los sujetos sociales donde encontra-
mos que se integran multiples modos. Es la idea de las transacciones, propuesta por
Menéndez (2003), la que nos permite vislumbrar este entramado de practicas y de
representaciones, de relaciones sociales y de redes de actores que se entrelazan cuando
“algo no anda bien”.
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Sobre la atencion

Este caso nos sirve para sefialar la importancia de la autoatencion, en tanto primer nivel
de atencion a los padecimientos, caracterizada como aquel modo al que se recurre para
“diagnosticar, explicar, atender, controlar, aliviar, aguantar, curar, solucionar o prevenir
los procesos que afectan su salud en términos reales o imaginarios, sin la intervencion
central, directa e intencional de curadores profesionales” (Menéndez, 2003:198).

Al momento de diagnosticar el padecimiento de Juli, dentro de la unidad domés-
tica, Norma y su familia tuvieron en cuenta los siguientes sintomas: su decaimiento,
cansancio, falta de &nimo y dolores de cabeza.

-Pero un dia le agarr6 una fiebre muy fea. Volaba de fiebre mi hijo, le llevé al
hospital y quedé internado, alld en el central. Ahi nomaés ya el médico me dijo que los
estudios no le estaban saliendo bien y que tenia que quedar para saber bien qué tiene.
Cuando me dijeron que era leucemia, yo no entendia nada. Qué era eso. Me dijeron
que era de la sangre y que por eso le tenian que hacer transfusiones a veces. Capaz que
fue asi como que empeoro la anemia y le agarrd esto...

Consideramos que la interpretacion de una molestia como dolor no puede ser diso-
ciada del contexto econdémico, religioso, sociocultural, politico, ideoldgico, en el que
esta inserto el sujeto que la padece. En este sentido hemos encontrado malestares que
son “aguantados” y otros que deben ser atendidos con premura (Avalos, 2017). Es asi
como los modos en que se experimentan los sintomas guardan especial relacion con
las cosmovisiones y con las condiciones materiales de vida de los sujetos. Tampoco
es inocente el hecho de que muchos de los dolores registrados en nuestras entrevistas
estén intimamente relacionados con las condiciones de trabajo, de habitat y también
de alimentacion.

Para tratar esta “enfermedad de la sangre” la familia de Juli recurrié primordialmen-
te a la terapéutica biomédica en el hospital publico. Ellos particularmente no contaban
con obra social porque, si bien su padre contaba con un empleo éste era informal; esto
se da en un contexto donde la tasa de desocupacion de la ciudad de Posadas pasoé del
1,2 -en el ultimo trimestre del 2013- a 3,4 en el primer trimestre del 2014 (segtin datos
del Instituto Nacional de Estadisticas y Censos, 2010), lo cual motivé a numerosos
obreros a emplearse bajo condiciones irregulares. Una de las consecuencias de este
proceso de precarizacion laboral, es la falta de cobertura de salud para el trabajador y su
familia. En Misiones, segin datos del Gltimo censo nacional, el 43,6% de la poblacion
no posee cobertura de obra social, es decir que cuenta solamente con la cobertura de
salud brindada por el Estado.

La familia de Juli también reconocio el uso de otros modos de atencion: los ben-
cimientos —cuando habia vuelto de su tratamiento en Buenos Aires- y las “cadenas de
oracion”; lo constituye un dato interesante, y a considerar en el proceso de atencion a
la enfermedad. Estudios recientes sefialan la alta intensidad en el uso de terapéuticas
alternativas a la biomédica entre pacientes oncoldgicos pediatricos, y el fenomeno del
“ocultamiento” de dichas practicas hacia los profesionales del sector salud. Esto se
debe a diferentes factores como “por vergiienza o temor a ser descalificados por los
médicos, situacion que [a su vez] evidencia una fuerte distancia sociocultural entre las
familias y los profesionales” (Kusznieryk y Barzotti 2010:374, corchetes nuestros).

Justamente el aporte antropologico —y del método etnografico en particular- es
sefialado como una herramienta singular para el registro del dato epidemiologico (Me-
néndez, 2008; Ramirez Hita, 2009). Dando cuenta de la realidad sanitaria compleja,
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como expresan Hersch Martinez y Haro, la salud, enfermedad y su atenciéon no pueden
ser reductibles a una sumatoria de niimeros; es necesario la inclusion de la experiencia
de los sujetos y actores sociales intervinientes (2007:12), contribuyendo al “estudio
concreto de los problemas sanitarios en su multidimensionalidad y de sus condicionantes
y determinantes reconocidos o por reconocerse” (2007:15).

La enfermedad y la muerte

El proceso de salud-enfermedad-atencion no es meramente biologico, tampoco lo son
la muerte y el morir. “Enfermar, morir, atender la enfermedad y la muerte deben ser
pensados como procesos que no soélo se definen a partir de profesiones e instituciones
dadas, especificas y especializadas” (Menéndez, 1994, 71). A pesar de este caracter
sociocultural que tienen tanto la salud/enfermedad/atencion como la muerte y el mo-
rir —en tanto hechos sociales-, la medicalizacion las atraviesa de tal modo que no solo
la enfermedad estd medicalizada, sino que la muerte también ha sido puesta bajo el
control biomédico.

El principal espacio, socialmente asignado, para el cuidado del enfermo ya no es
la casa o el grupo doméstico, es el hospital; éste es “el principal contexto en el que se
suministra ¢l cuidado sanitario, y dentro del cual se sitaa la muerte...” (Charlesworth,
1996, 69). Este fenomeno se inscribe, segun Abt, “dentro de un largo proceso de medi-
calizacion de la vida y de la muerte y que ha caracterizado a las sociedades occidentales
donde la biomedicina emergid y se consoliddé como la tnica forma eficaz de atender
la enfermedad y la muerte” (Abt, 2006:12)

-Fue una infeccién muy grande que le agarrd aca, y ahi le llevaron al hospital,
relat6 Mariana.

Segtin datos del Ministerio de Salud de la Nacion (2015), después de las causas
externas, es el cancer la segunda causa de muerte entre los 5 y los 14 afios, en la
Argentina. Siendo la leucemia la neoplasia maligna que gener6 el mayor nimero de
defunciones en los nifios, con un 34,8% del total de muertes por tumores (Pujol, C.,
Bertone, C. & Acosta, L., 2014).

El hospital, espacio donde no solamente se cura, sino que también se “salva’, se
caracteriza entre otras cosas —segun Comelles- por su intento de “despeje de lo social”.
Una vez que el enfermo traspasa la entrada de la terapia intensiva, “es un no-ser” que
estd a merced de la mirada médica, “al margen de su voluntad y de su capacidad de
decision” (Comelles, 2000); y no solo el paciente, sino también los familiares. Estos
son destinatarios de informes técnicos —partes médicos-, que como legos no estan en
condiciones de recurrir; es mas, creemos que “los padres realizan una especie de acto
de entrega de su hijo al médico” (Boer, 2008: 97).

El hecho de que el enfermo esté dentro de la terapia implica que hay un afuera, un
afuera que también estd habitado.

- Juli est4 en terapia. Viste que ahi no se puede entrar mucho, nosotros vamos y
le acompafiamos a Norma pero no entramos, para que entre mas ella y Gaston. Los
médicos tampoco quieren que estén entrando mucho...

Afuera de la terapia estan los familiares, amigos, vecinos, que tienen acceso en
determinados momentos que son estipulados por esta “institucion total” (en términos
goffmanianos); “con ello la practica hospitalaria trata de eliminar lo social y lo cultural

2. -en el sentido soterioldgico sefialado por Good (1994)-
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del cuerpo del enfermo, y relegarlo simbodlicamente ‘fuera’ del hospital” (Comelles,
2000: 318).

Todos los cambios que vivimos en nuestros tiempos han contribuido en la genera-
ci6n de transformaciones fundamentales: la “desacralizacion, desocializacion, nueva
concepcion de la enfermedad, de la muerte, de la salud, primacia de lo econdémico, tabi
creciente respecto a la muerte y al duelo, son todos puntos importantes que han llevado
a creer en la existencia, hoy, de una muerte cambiada” (Vincent Thomas, 1993: 407).

Cuando “todo termina”, ;termina?

La complicacién de la enfermedad de Juli, por una infeccion, precipité el desenlace
fatal, que nosotros conocimos enseguida de haberse producido.

La enfermedad y la muerte, pensadas desde la vision hegemodnica son fenomenos
fisicos. Desde las ciencias de la salud, apegados a la nocion fisiologica, propugnan
que la muerte es el “cese irreversible de todas las funciones corporales, se manifiesta
por ausencia de respiracion espontanea y pérdida total de las funciones cardiovascular
y cerebral” (Descriptores, 2017). Mas alla de aquel “cese irreversible”, “ausencia” y
“pérdida total” de la vida, creemos que la muerte y el morir trascienden dichas barreras
—marcadas desde la carencia, desde el “no ser”- en las practicas cotidianas de los sujetos
y conjuntos sociales configurandose asi como lo que son: hechos sociales (Ariés, 2000).

El padecimiento y la muerte de un miembro de la familia tienen parte en la vida
de todos los que conforman dicho grupo social. Desde lo que fue aquel primer diag-
nostico de anemia —efectuado tanto por la madre de Juli como por su abuela- hasta el
momento en que -juntos nuevamente- convocan a la catequista de la capilla para que
rece lanovena por el nifio difunto, vemos como se configuran como fendmenos sociales.

- Ahora ¢l es nuestro angelito, dijo Norma mientras colocaba la foto de Juli en el
altar.

A pesar de su fallecimiento, Juli seguia presente para (y en) su familia, él no era
cualquier difunto, era un “angelito”. El término “angelito” refiere a un difunto, “nifio
de corta edad-sin uso de razon-sin pecados” (Bondar, 2012: 145). Esta imagen de los
nifios difuntos esta bastante extendida en nuestra region, que se evidencia no solo en
el plano discursivo, sino también en determinadas practicas como por ejemplo el de
las “vestidoras” (Bondar, 2014).

El considerar a un difunto como un angelito conlleva, entre otras cosas, a un especial
tratamiento del cuerpo. Esto evidencia diferencias en relacion al trato que reciben los
difuntos adultos, desde la preparacion del cuerpo para el velorio, el velorio mismo, el
entierro y al arreglo de la tumba, por sefialar algunos ejemplos. La muerte y el morir de
Juli significaron mucho mas que el cese de las funciones organicas de su cuerpo fisico.

Lanovena de Juli se desarroll6 en la casa de su abuela, dofia Maria Almua (68 afios).
Dofia Maria es paraguaya, vive en la “parte vieja” del asentamiento, desde inicios de
la década de los 90. Luego de haber sido “pasera™ durante muchos afios, mont6 una
despensa en su casa. Aprovechando que contaba con espacio en su casa dispusieron las
sillas, en forma de semicirculo frente a un altar de nueve escalones. En cada escalon
habia una vela y una cinta blanca que atravesaba todos los escalones. En la cima se

3. Trabajo basicamente femenino que consiste en “pasar” a través de la frontera entre Encarnacion-Paraguay/
Posadas-Argentina pequeiias cantidades de mercaderias para su venta, re-venta o entrega (Schiavoni, 1993).
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encontraba una cruz, que seria usada en la tumba, habia también un porta retratos con la
foto de Juli en el octavo escalon; alrededor también habia algunas flores de color blanco.

Trascendiendo las barreras de lo biofisico, la muerte y el morir de Juli configuran
una red de interdependencias que lo incluyen a pesar de su muerte fisica; y mas que
esto, su presencia en tanto nifio/muerto/angelito “reordena las relaciones entre los vi-
vos, re-actualiza los parentescos rituales bajo las figuras del padrinazgo (padrinos de
bautizo) y el compadrazgo, proyectando las thanato-obligaciones a los vinculos por
afinidad o consanguineidad relacionados al angelito y sus dolientes” (Bondar, 2016:65).

Durante nueve dias nos reunimos ahi, con familiares y amigos, a rezar. Han sido
la madrina de Juli y su abuela materna, quienes se han encargado de buscar a la cate-
quista de la capilla mas cercana para que guiara el rezo del rosario durante nueve dias
seguidos (novena o novenario). El color blanco, presente en las flores y manteles del
altar, expresaban aquella “pureza angelical” de la cual participaba Juli.

Como investigadores hemos participado de todo el novenario, y acompafnamos
también el ultimo dia donde se realiz6é un almuerzo para todos los vecinos y allega-
dos, y por la tarde se procedio a visitar el cementerio y colocar la cruz en la tumba.
Todos estos rituales que hemos presenciado, segiin entendemos, dan cuenta de “cdmo
las situaciones de muerte y morir no diluyen las relaciones sociales, sino que las re-
configuran” (Bondar, 2014: 11).

Consideraciones finales

Por més de que exista un intento de “dejar afuera” lo social de todo lo que concierne al
proceso de salud-enfermedad-atencion y también de la muerte y el morir, con la pro-
fesionalizacion tanto biomédica como tanatologica, es una “vana ilusion” (Comelles,
2000). En tanto que son hechos sociales, en ellos existen permanentes disputas por
imponer sentidos, con actores que efectivamente se movilizan y participan de manera
activa en las luchas por definir las reglas (implicitas o explicitas) con las cuales se rige
este juego de la salud y la enfermedad, de la vida y de la muerte. En este sentido, el
caso de Juli nos ha permitido evidenciar las formas en que los sujetos y los conjuntos
sociales dinamizan distintos saberes en torno a la salud y la enfermedad, se apropian de
los conocimientos mas “letrados” y los ponen en movimiento en una serie de practicas
y de representaciones.

En el marco de las diversas formas de entender los dafios a la salud y los modos de
atenderlos (como la anemia de Juli), debemos reconocer que muchas de estas practicas
e ideologias han sido desconocidas, “ignoradas o soslayadas por exclusion social o
por exclusion epistemologica” (Hersch Martinez, 2013) por la biomedicina. Esto trae
consigo numerosas consecuencias entre las cuales esta el ocultamiento de estos dafios
a la salud en el registro del dato epidemioldgico, padecimientos que son necesarios que
sean registrados, “ya que son habitualmente reconocidos, incluso por el propio personal
sanitario que conoce y utiliza también sistemas alternativos” (Ramirez-Hita, 2009: 64).

El proceso de atencion de una enfermedad como la leucemia, donde los pacientes
“sufren diversos sintomas fisicos y emocionales que deterioran su calidad de vida y la
de su familia” tiene marcadas incidencias tanto para el grupo familiar, como para el
sistema de salud, en especial si el sufrimiento emocional no es “manejado” de manera
adecuada (Farberman, D., Méndez, T., Garcia, L., Salvia, L., y Otarola, S., 2017: 110).

La asociacion entre distintos padecimientos y condiciones de pobreza —que han sido
trabajadas extensamente desde la Salud Colectiva- todavia es fuerte en nuestros paises
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de América Latina y particularmente en nuestra region del pais. A esto debemos sumar
a las “nuevas enfermedades” que configuran ese “mosaico epidemiologico”, comple-
jizando no solo su comprension como proceso social sino también su atencion desde
el sector salud. Es menester sefialar la necesidad reactualizar los debates en torno a los
“determinantes sociales en salud”, debates de la medicina social y de la salud colectiva,
en este contexto donde las condiciones de vida y de reproduccion de la vida contribuyen
alaincidencia y prevalencia de graves padecimientos y enfermedades como el dengue
o la tuberculosis; y complican a su vez el tratamiento y la recuperacion de personas
como Juli, con enfermedades cronicas como el cancer, la diabetes o la obesidad.

Luego de acompanar el velorio y entierro de Juli, durante la novena, Norma nos dijo:

-Con Juli nos enfermamos y con Juli nos morimos. Sufrimos mucho con €l. Viéndole
sufrir pobrecito. El ya estaba cansado de estar asi, era mejor que descanse.

Esto nos abre camino a algunas preguntas que nos serviran como disparadoras
de reflexiones siguientes. Porque “ya no era vida” su vida, porque la muerte en este
contexto significaba un descanso, un bienestar, ;Qué implicancias tiene el estar
vivo? Justamente a esto hace referencia Finol cuando habla de la “muerte deseada”
(2011:242). En la vida cotidiana, en el mas comun de los sentidos, se relacionan -como
pares dicotomicos- por un lado salud/vida y por el otro enfermedad/muerte, pero ;qué
sucede cuando estas certezas se ciernen sobre arenas movedizas? ;Qué sucede cuando
se cruzan estas dos lineas de la salud/vida — enfermedad/muerte y, actualizandose y
reconfigurdndose en la experiencias de los sujetos, son pensados en otros términos:
salud/muerte — enfermedad/vida? Algo de esto también lo decia el Quijote: “busco en
la muerte la vida, salud en la enfermedad” (Saavedra, 1771: Cap. XXXIII).
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