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Resumen
El objetivo del presente trabajo es describir y analizar las experiencias de un grupo de
personas con padecimiento de Lepra, en torno al significado y sentido que tuvo para
ellas haber sido diagnosticadas y recluidas en un sanatorio.

El trabajo se realizo utilizando una metodologia cualitativa, siguiendo la
tradicion del disefio fenomenologico. El alcance fue trazado en términos descriptivos
y de analisis experiencial. Se utilizd como marco interpretativo al construccionismo
social entendiendo que la realidad es siempre una construccion colectiva (Gergen,
1996, como se citd en Bruno et al., 2018) y que las personas al contar sus experiencias
¢ historias a través del lenguaje les dan orden y sentido a sus vidas (Donoso, 2004).

La muestra estuvo conformada por cinco hombres y cinco mujeres que residen
dentro del predio de lo que era un sanatorio- colonia para enfermos de Lepra, hoy
convertido en Hospital polivalente, situado en la localidad de General Rodriguez,
Provincia de Buenos Aires.

Como estrategia para analizar los datos obtenidos se utilizd el Analisis
Fenomenologico Interpretativo. A partir del mismo se identificaron los siguientes
superordenados: 1) Aspectos biograficos, 2) Historias y experiencias sobre la etapa
inicial de la enfermedad, 3) Experiencias y significados en torno a la internacion y el
tratamiento, 4) Reflexiones y actuaciones sobre tener Lepra, 5) Transito de la
enfermedad, y 6) Consideraciones y creencias sobre la internacion obligatoria.

El desarrollo de los superodenados permitié conocer las experiencias y
significados de los participantes respecto al padecimiento de Lepra. Esto a su vez
brind6 una comprension de las consecuencias que tuvieron las politicas publicas sobre
la vida de los participantes y de la importancia de tener en consideracion la dimension

subjetiva de las personas cuando se legisla sobre ellas.
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Abstract
The objective of this dissertation is to describe and analyze the experiences of a group
of people that are suffering from leprosy, about the significance of being diagnosed
and institutionalized at a care facility has had to them.

This research has been made using a qualitative approach following the path
of the phenomenological method. The breadth has been shaped in descriptive terms
and experimental analysis.

It was applied as an interpretative framework the concept of social
constructionism, understanding that reality is socially constructed (Gergen, 1996, as
quoted in Bruno et al., 2018) and that people give order and meaning to their lives by
using the language to tell about their life experiences (Donoso, 2004).

The sample was composed by five men and five women who dwell at a venue
which used to be a sanatorium for leprosy patients that these days has become a
polyvalent hospital nestled in General Rodriguez in the province of Buenos Aires.

As a strategy to analyze the obtained data, the Interpretative Phenomelogical
Analysis, which was developed by Smith (2011), was used. From this approach, the
following superordinates have been identified: 1) Biographical features, 2) Stories and
experiences about the early stage of the disease, 3) Experiences and meaning regarding
the admission to the hospital and treatment, 4) Thoughts and actions taken about
having Leprosy, 5) Illness transition, 6) Remarks and beliefs about the compulsory
confinement.

The development of the superordinated allowed to get to know the experiences
and the meanings of the participants on suffering from Leprosy. That, in turn, offers

some comprehension of the consequences that public policies had on the life of that



participants and of the importance of having into consideration the people’s subjective

dimension when legislating on them.

Key words: Leprosy- Subjectivity- Phenomenology- Public politics
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La Subjetividad en personas con Lepra.

Un Abordaje desde el Diseiio Fenomenologico

“Frente a las enfermedades que genera la miseria, frente a la tristeza, la angustia
y el infortunio social de los pueblos, los microbios, como causas de enfermedades,
son unas pobres causas”.

Dr. Ramén Carrillo.
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Capitulo 1
Presentacion del Tema a Investigar
1.1 Introduccién

La Lepra, o Mal de Hansen, es una de las enfermedades mas antiguas y
estigmatizadas que se reconocen en la historia de la humanidad. Si bien no se sabe con
exactitud su origen, se han encontrado signos de Lepra en momias egipcias del siglo
II a.C. (Pastrana et al., 2012).

Asimismo, quienes padecieron dicha enfermedad fueron histéricamente objeto
de persecucion, discriminacion y abandono. Por ejemplo, el Antiguo Testamento se
refiere a las personas con padecimiento de Lepra como “leprosos” y “seres impuros”
y, en la actualidad, pese a que con un diagnostico temprano y un tratamiento adecuado
la lepra se cura y no produce discapacidades, el temor y el rechazo se mantienen
(Pastrana et al., 2012).

Debido a los avances médicos y farmacoldgicos, actualmente en nuestro pais
el tratamiento se realiza de forma ambulatoria y la persona con dicho tratamiento
puede realizar una vida completamente normal, como casarse, trabajar y tener hijos
(Sociedad Argentina de Dermatologia, 2019).

Sin embargo, hasta el afio 1983, en Argentina, las personas con padecimiento
de Lepra no gozaban de estos derechos, ya que existia una ley que se los prohibia. Esta
ley, conocida como la Ley Aberastury, establecia el aislamiento y el tratamiento
obligatorio para todas las personas que tuvieran el Mal de Hansen y obligaba a todos
los ciudadanos que tuvieran conocimiento de algun caso a realizar la denuncia (Ley
N°11.359, 1926).

Como consecuencia de esto, muchas personas con la enfermedad de Lepra

debieron separarse de sus familias y dejar sus casas para internarse en instituciones
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estatales. Las mujeres y los hombres que tenian hijos, o que los tuvieron durante su
internacion, debieron separarse también de ellos y, si no tenian quién se los cuidara,
los nifios y nifias eran llevados a una institucion llamada Colonia “Mi Esperanza”,
establecimiento creado para tal fin, pero cuestionado por su elevada tasa de mortalidad
infantil (Pérgola, 2017).

En el afio 1983 se deroga en Argentina la Ley Aberastury y el aislamiento deja
de ser obligatorio, sin embargo, se les permite a quienes ya estaban internados
continuar viviendo dentro de la institucion, entendiendo que para muchos seria muy
dificil recuperar sus vidas por fuera de ella (Ley N° 22.964, 1983).

De esta manera, muchas de esas personas que fueron internadas, continiian en
la actualidad viviendo dentro del establecimiento. Otras lograron rehacer sus vidas
fuera del Hospital, y algunas se fueron, pero al cabo de un tiempo retornaron. En todas,
sus historias de vida estan fuertemente ligadas a su padecimiento y a las politicas
publicas de la época.

Actualmente, debido a la falta de informacion el prejuicio persiste. Es por ello
por lo que las campafias impulsadas por el Ministerio de Salud de la Nacion (2018)
proponen, ademas de sensibilizar a la poblacion en general, revisar los falsos mitos
que contribuyen a la estigmatizacion de quienes la padecen.

Por otro lado, en cuanto al campo cientifico y académico, las investigaciones
en torno a la Lepra abundan, pero son escasos los estudios que abordan las
experiencias vividas por quienes contrajeron esta enfermedad e intentan comprender
lo que esas personas experimentaron.

Por lo anteriormente dicho, este trabajo se propone recuperar esas voces para
poder reconstruir la historia de la Lepra desde la dimension subjetiva de quienes

padecen y han padecido esta enfermedad en Argentina.
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1.2 Relevancia y Justificacion

La presente investigacion pretende contribuir al abordaje cientifico de la
enfermedad del Mal de Hansen aportando conocimiento desde la subjetividad de
quienes la padecen.

El trabajo recupera las experiencias y narrativas de un grupo de personas que
fueron aisladas y recluidas en un sanatorio por haber contraido dicha enfermedad
teniendo que atravesar sucesos tales como la separacion forzosa de sus hijos y el
rechazo social.

Tal como plantea Molinari (2018), la busqueda bibliografica sobre el tema
evidencia que la historia de esta enfermedad en nuestro pais ha sido abordada casi
exclusivamente desde la vision médica y para un publico también médico, por lo que
se pretende cambiar el foco hacia la dimension psicologica, entendiendo que detras de
la enfermedad existe un ser humano con su propia subjetividad.

La importancia de este trabajo radica entonces en ofrecer otra mirada al estudio
de la Lepra, diferente al abordaje sanitarista o biologicista, una mirada que vuelva
sobre las personas para hacer eco de sus voces y reconocer su condicion de sujetos
activos en la construccion de su propia historia.

Por otro lado, en los ultimos tiempos ha habido en Argentina un interés
creciente por abordar e interpelar a nuestro pasado reciente. Tal como lo plantea
Zapata (2008) en su reseia del libro “Historia reciente. Perspectivas y desafios para
un campo en construccion”, es posible dar cuenta de dicho interés a partir del aumento
en la cantidad de jornadas, congresos y publicaciones relacionadas con la tematica.
Ademas, la autora destaca la relevancia de los conceptos de “historia” y “memoria”
como componentes fundamentales en el camino de la verdad y la justicia y entiende

que la construccion de una memoria historica es un mandato ético.
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En este sentido, la investigacion ofrece un aporte a la memoria historica de
nuestra Nacion, ya que visibiliza un pasado reciente desconocido para gran parte de la
poblacion, donde un grupo de personas sufrié graves violaciones a los derechos
humanos por el hecho de padecer una enfermedad.

Desde la especificidad de la Psicologia, se pretende dar cuenta del impacto que
las politicas publicas tuvieron sobre la subjetividad de las personas con padecimiento
de Lepra, a modo de interpelar nuestro pasado y contribuir a la construccion de una
sociedad critica y solidaria.

Finalmente, el trabajo pretende aportar herramientas para una integracion
comunitaria genuina de un grupo social de personas que han sido histéricamente
excluidas, comprendiendo que la invisibilizacion es el primer obstaculo a sortear en

pos de dicha integracion (Carlos Prada, 2017).

1.3 En torno al Tema a Investigar
1.3.1 Primeros interrogantes
A partir de la eleccion del tema a investigar surgieron los siguientes
interrogantes que operaron como orientadores y guias del proceso de investigacion:
e Como fueron las experiencias de vida de los participantes a partir de haber
contraido Lepra o Mal de Hansen?
e ,Qué significados les atribuyen a sus experiencias en torno a la internacion y
el transito de su enfermedad?
e ;Qué sintieron y como actuaron a partir de dichas experiencias?
e ;Cuales son las creencias que tienen en torno a las politicas sanitarias que los

ha privado de su libertad?
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Capitulo 2
La Lepra o Mal de Hansen

2.1 Definicion y Datos Relevantes

Al intentar definir cualquier enfermedad, es necesario pensar primero desde
qué paradigma se la abordara. Hueso (2006) plantea la presencia de dos paradigmas
contrapuestos que son el positivista y el humanista o fenomenoldgico. Segun el autor,
el paradigma positivista, propio de la biomedicina, es aquel que concibe a la
enfermedad desde un enfoque biologicista, priorizando la alteracion organica que
acontece en el cuerpo y descuidando al ser que padece dicha enfermedad. Por otro
lado, el paradigma fenomenologico es aquel que corre el eje de la enfermedad a la
persona que la padece.

En base a lo anterior, el autor plantea tres dimensiones para analizar la
enfermedad desde la perspectiva fenomenologica: la dimension biologica, la

dimension subjetiva y la dimension simbolico social (Hueso, 2006).

2.2 Dimension Biolégica
Esta dimension hace referencia a la base orgéanica de la enfermedad y a los
signos y sintomas manifiestos (Hueso, 2006). A continuacion, se presentara una breve

descripcion de la dimension biologica de la Lepra.

2.2.1 Dimension Bioldgica de la Lepra
La Lepra es una enfermedad infecciosa cronica causada por una bacteria,
Microbacterium Leprae, también conocida como bacilo de Hansen, que afecta

principalmente la piel y los 6rganos periféricos, la mucosa de las vias respiratorias y
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los ojos. Una vez incubada la enfermedad, sus sintomas pueden tardar hasta 20 afios
en aparecer (Organizacion Panamericana de la Salud [OPS], 2016).

Actualmente es una enfermedad curable y ante un diagndstico temprano y un
tratamiento adecuado es posible evitar discapacidades. Por el contrario, si eso no
sucede, puede ocasionar secuelas progresivas y permanentes que van desde las
deformidades y mutilaciones hasta la disminucion de la movilidad de las extremidades
e incluso la ceguera (OPS, 2016).

La forma de contagio es de persona a persona, por contacto directo y
prolongado, de 3 a 5 afios aproximadamente, entre una persona enferma no tratada y
una persona sana susceptible, esto es, con una predisposicion genética para enfermar.
De esta manera, se considera que es una enfermedad poco contagiosa, ya que el 80%
de la poblacion posee defensas naturales contra ella (Programa Nacional de Control
de la Tuberculosis y Lepra, 2018).

Pese a ser de dificil contagio, en nuestro pais se calcula que hay en la actualidad
aproximadamente entre 300 y 400 casos nuevos por afio (Ministerio de Salud de la
Nacion, 2020). Ciertamente la cifra no es significativa a nivel nacional, ya que se
estima una tasa de prevalencia de 0,13 cada 10 mil habitantes. Sin embargo, los datos
demuestran que la Lepra existe, que hay casos nuevos cada afio y que su importancia
como problema de salud publica tiene que ver, no con la magnitud de la endemia o
con la morbilidad sino, con las discapacidades que puede ocasionar ante la falta de un
diagnostico precoz y un tratamiento oportuno y completo (Programa Nacional de

Control de Tuberculosis y Lepra, 2018).
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2.3 Dimension Simbdlico-Social

Esta dimension se relaciona con las construcciones sociales que la sociedad
elabora en torno a la enfermedad, sus discursos, sus comportamientos y sus practicas
sociales. Para poder abordarla, se realizara a continuacion un breve recorrido historico
en el que se incluirdn creencias en torno a la enfermedad, actitudes y comportamientos

sociales, normas y politicas publicas (Hueso, 2006).

2.3.1 La Lepra en el Medioevo

En su articulo “La Lepra en Europa Medieval. El nacimiento de un mito”, Soto
(2003) sostiene que la Lepra cobra una mayor importancia en la Edad Media a partir
de los escritos de la Biblia. El autor sostiene que en dichos escritos se considera a la
Lepra no como una enfermedad del cuerpo, sino como una enfermedad del alma.

Como ejemplo de ello el autor sefiala que en los evangelios se utiliza la palabra
“limpiar” en vez de “curar” para referirse al alivio de la Lepra, y que esto se deberia
justamente a que la Lepra era considerada mas como un signo de impureza y suciedad
que como una enfermedad. De hecho, agrega el autor, seglin el Antiguo Testamento
los “leprosos” debian ser apartados de la sociedad y aislados por el resto de sus vidas
(Soto, 2003).

De esta manera, en la Europa medieval, cuando se le diagnosticaba Lepra a una
persona, ésta era llevada a la Iglesia por el sacerdote, donde se le realizaba una Gltima
confesion y se la recostaba, envuelta en una sabana negra, para que escuche la misa.
Una vez finalizada, el sacerdote le decia “ahora mueres para el mundo, pero renaces
para Dios” y era llevada al limite de la ciudad, donde se le exponian una serie de
prohibiciones como entrar a lugares ptblicos, tales como iglesias, mercados o molinos,

lavar sus pertenencias en arroyos, salir de su hogar sin un traje de “leproso” e incluso
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se le prohibia caminar por algun camino “en la misma direccion que el viento”.
Finalmente, se le obligaba a vivir lejos de las ciudades y a utilizar una campana para
advertir al resto de la poblacion de su proximidad (Soto, 2003).

En el afio 583 se realiz6 una asamblea de obispos, el Concilio de Lyon, y se
crearon las primeras “leproserias” para aislar a los enfermos de Lepra (Cardona y
Bedoya, 2011). Sin embargo, siguiendo lo planteado por Soto (2003), es posible
considerar que la creacion de estas instituciones habria provocado en la sociedad un
mayor temor a la enfermedad y a quienes la padecian, generando a su vez mayor
discriminacion. Esto lo explica debido a que las “leproserias” eran consideradas como
una especie de cementerio para vivos, donde los enfermos eran encerrados para
siempre, de modo que contagiarse Lepra era sinonimo de encierro eterno (Soto, 2003).

Como consecuencia de ello, sostiene el autor, la idea de que padecer Lepra era
como una muerte en vida habria cobrado mayor importancia a partir de la creacion de
los leprosarios, ocasionando consecuentemente un mayor dafio psicologico y social en

el sujeto que el propio dafio fisico de la enfermedad (Soto, 2003).

2.3.2 La Lepra en Argentina

Los origenes de la Lepra en América Latina son discutidos. Por ejemplo,
Malavassi (2003) expone las posturas de diversos autores donde algunos afirman que
la enfermedad es autdctona, otros se la atribuyen a los espafioles y otros a africanos,
judios y chinos. Mas alla de la disparidad de criterios, sostiene la autora, se reconoce
que la enfermedad aparece tempranamente en Latinoamérica ya que en el afio 1513 se
funda un leprosario en Cartagena, Colombia, para aislar a las personas con dicho mal.

En Argentina, sostiene Molinari (2018), a principios del Siglo XX la Lepra se

evidenciaba como un peligro al relacionarla con la degeneracion de la raza y con el
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ingreso de inmigrantes indeseados, sin embargo, segun la autora, recién cuando la
misma comenzé a afectar a personas de clases sociales mas acomodadas, el asunto
tomo relevancia publica y surgid la necesidad de ocuparse del tema.

De este modo, surgio la primera Ley Nacional para el tratamiento de Lepra,
sancionada en el afio 1926, en un contexto donde la primacia de las ideas eugenésicas
legitimo las restricciones a los derechos de las personas con Mal de Hansen y persiguio
mas a las personas con el padecimiento que a la propia enfermedad (Molinari, 2018).

Las caracteristicas edilicias de los establecimientos para aislar a los afectados
con el Mal de Hansen fueron descriptas por primera vez en nuestro pais en la Primera
Conferencia Nacional de Lepra en el afio 1906. A partir de dicha Conferencia se
redact6 el proyecto de Ley que seria elevado al afo siguiente pero que recién se
sancionaria casi 20 afios después (Vaquero, 2007).

Los aspectos mas relevantes de la ley fueron: el tratamiento y aislamiento
obligatorio, la denuncia obligatoria a las autoridades por parte de todo aquel que tenga
conocimiento de alguna persona con Lepra, la creacion de establecimientos para la
internacion, la separacion forzosa de los hijos cuando la enfermedad implicara riesgo
de contagio, la habilitacion para cualquier empleado del sanatorio o colonia para
detener y llevar de vuelta al establecimiento a cualquier asilado que se “fugara”, la
obligacion de realizar una desinfeccion especial a todo transporte donde hubiera
viajado un “leproso”, y la necesidad de un registro o censo de enfermos (Ley N°
11.359, 1926).

En el ano 1938, el presidente de la republica Argentina, Roberto Ortiz, da
cumplimiento a la mencionada Ley habilitando el primer sanatorio colonia para la
internacion de enfermos de Lepra en la ciudad de Posadas, Provincia de Misiones

(Molinari, 2018).
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Al aio siguiente se inauguraron dos establecimientos mas, uno en el Chafiar,
Cordoba, y otro en la Isla del Cerrito, Provincia de Chaco, y finalmente, en 1941 y
1948, se inauguraron, uno en General Rodriguez, Provincia de Buenos Aires, y otro
en la localidad de Diamante, Provincia de Entre Rios (Pérgola, 2017).

En nuestro pais estos establecimientos adoptaron las caracteristicas del sistema
open-door utilizados para atender a personas con padecimiento mental, ellas son:
espacios amplios que favorezcan la higiene, grandes porciones de tierra que permitan
desarrollar laborterapia a los internos y aseguren sus medios de subsistencia y una
distancia considerable de los centros urbanos para poder evitar el contacto con el resto
de la poblacion (Miranda y Vallejo, 2008).

Dentro del presupuesto de la Ley, estaban previstos los fondos para la
instalacion de consultorios, pabellon de policias y penados, laboratorios, hornos
crematorios, lavaderos y cocinas, asi como también fondos para remunerar a las
personas internadas en diferentes tareas como las de peluqueros, granjeros, peones,
jardineros, ayudantes de enfermeria, costureras, lavanderas y otros oficios pertinentes.
De esta manera, el trabajo de los propios internos era fundamental en el
funcionamiento de los sanatorios- colonia (Molinari, 2018).

Los avances médicos y el descubrimiento de la poliquimioterapia como
tratamiento eficaz llevaron a que en el afio 1983 la Ley N° 11.359, que regia hasta ese
momento en nuestro pais, fuera reemplazada por la Ley N° 22.964. Esta tltima
manifestaba la obligacion de la persona con padecimiento de Lepra a tratarse, pero no
de internarse. Quienes estaban a favor de que se derogue argumentaban que si la ley
era estricta provocaria que la persona huyera de los médicos y se perdiera la
oportunidad de negativizarse en un tiempo breve, antes de que las consecuencias

fueran irreversibles (Vaquero, 2007).
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2.4 Dimension Subjetiva de las Personas con Padecimiento de Lepra

La dimension subjetiva de la enfermedad es la que realiza el abordaje desde la
perspectiva de quien la padece. Intenta responder como siente y experimenta el sujeto
su enfermedad y como ésta afecta su vida (Hueso, 2006).

En Argentina, la bibliografia académica sobre la Lepra tiene mayoritariamente
un enfoque médico. Sin embargo, entre la bibliografia contemporanea, existen dos
libros de reciente publicacion que retoman las voces de los pacientes de Lepra, ellos
son: “Vencer el Miedo. Historia social de la Lepra en Argentina” y “La discriminacion
de personas institucionalizadas por el Mal de Hansen en Argentina y su derecho a una
vida plena”, de Delfina Molinari (2016) y de Jaqueline Campbell (2019),
respectivamente.

Si bien en el libro de Molinari (2016), se retoma la voz de las personas con
Lepra, esta es minoritaria y es apenas una entre una multiplicidad de voces, puesto que
este no es el objetivo principal de la autora.

En cuanto al trabajo de Campbell (2019), el mismo cuenta con varios
testimonios, entre ellos personas con el padecimiento de la Lepra que viven en un
hospital de Buenos Aires, sin embargo, y acorde con sus objetivos, la autora apuesta

por un enfoque de indole mas bien juridico.
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Capitulo 3
Antecedentes y Marco Teorico
3.1 Estado del Arte

En el siguiente capitulo se presentaran las investigaciones relevantes y actuales
que abordan la enfermedad de la Lepra desde un enfoque no biologicista o0 médico.

En Venezuela, Romero publicé en el afio 2001 el articulo “La Lepra:
invisibilidad y estigma” en el que evaltia las implicancias sociales de pasar del
confinamiento a la atencion ambulatoria. El autor reflexiona sobre si hubo alguna
reduccion en el estigma, al notar que la enfermedad no era contagiosa por no requerir
el aislamiento. Sin embargo, concluye que se produjo una invisibilizacion del
problema al perder el contacto con la realidad de la lepra pero que al conocerse de
alguien con este padecimiento el estigma reaparece por encontrarse asociado a
prejuicios arraigados.

En el afio 2015 en Brasil se publica en la revista de la Escuela de Enfermeria
de Riveirao Preto de la Universidad de San Pablo, el articulo “Significado de la lepra
para personas que experimentaron el tratamiento en el periodo sulfénico y de
poliquimioterapia”. En el mismo se expone un trabajo de investigacion cualitativa en
el que se entrevistan a personas con el padecimiento de Lepra que han atravesado
tratamientos en el periodo sulfénico y de poliquimioterapia y se comparan las
experiencias. Se concluye que la estigmatizacion y la deshumanizacion en la atencion
estan presentes en ambos periodos. Se considera que los profesionales de la salud
pueden ser facilitadores en la construccion de nuevos sentidos sobre la enfermedad
(Santos et al., 2015).

En al afio 2017, Cassandra White escribe “Vidas interrumpidas, reimaginadas”

y expone testimonios de personas que fueron internadas por padecer Lepra en el
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Hospital Gonzalo Gonzales, en Ecuador. La autora sostiene que las historias de dichas
personas son consecuencia del miedo y la discriminacion y, de una politica, a la cual
cuestiona su real necesariedad, que los ha privado de sus derechos.

En ese orden, resulta interesante el abordaje planteado por Bejarano (2018)
quien realiza un analisis de las estructuras arquitectonicas del municipio de Agua de
Dios, Colombia, sosteniendo que las construcciones edilicias dan cuenta de las
dinadmicas asociadas al tratamiento de la enfermedad de Hansen y que categorias tales
como exclusion y estigma se encuentran reflejados en la arquitectura del lugar.

En el afio 2019 Paola Garzén Diaz presenta un trabajo multimedia titulado
“Historias sobre mi piel”, realizado también en el municipio colombiano Agua de
Dios. El trabajo busca mostrar como la Lepra afecto la vida familiar y social y presenta
archivos multimedia sobre diferentes historias dentro del territorio de Agua de Dios.
Asimismo, busca analizar el rol del Estado para resarcir las estrictas politicas sanitarias
que llevaron a los pacientes a la exclusion. Concluye que hay una invisibilizacion del
problema y de la enfermedad que imposibilita erradicar el estigma.

En cuanto a los trabajos en nuestro pais, en el afio 2007 la Dra. Noemi Vaquero
realiza una resefia del Hospital Sommer en el que incluye un recorrido historico del
tratamiento médico de la enfermedad, los avances cientificos y las politicas sanitarias
adoptadas en nuestro territorio.

En 2008 Miranda y Vallejo publican un articulo titulado “Formas de
aislamiento fisico y simbolico: la lepra, sus espacios de reclusion y el discurso médico-
legal en Argentina”, en el que sostienen que las fuertes ideas eugenésicas de la época
legitimaron las restricciones a los enfermos, basandose en el estigma ancestral de la

enfermedad.
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En el afio 2016 Irene Molinari publica su libro “Vencer el miedo. Historia
social de lalepra en la Argentina”. En el mismo, tal como su nombre lo indica, presenta
un recorrido de la historia social de la Lepra en el territorio argentino en el que va
articulando la compleja trama de relaciones entre la politica, la economia, la sociedad
y los diferentes discursos de poder. Si bien la autora incluye el discurso del enfermo
de Lepra, este es solo uno entre los multiples discursos que retoma para realizar su
recorrido historico social.

En 2019 Jaqueline Campbell publica su tesis de posgrado titulada “La
discriminacion de personas institucionalizadas por el Mal de Hansen en Argentina y
su derecho a una vida plena”. En dicho trabajo, la autora se propone analizar las
condiciones de vida de las personas con Hansen que viven dentro del hospital situado
en General Rodriguez, con relacion a los derechos humanos. En la misma concluye
que existe un pobre acceso, goce y ejercicio de Derechos Humanos y que sus
limitaciones se deben no solo a las discapacidades y al poco conocimiento sobre sus
derechos, sino también a los malos manejos al interior de la institucion, llamada por

Campbell “leprosario”.

3.2 Marco Tedrico- Referencial
3.2.1 Construccionismo Social

Tal como lo sostiene Martinez (2010) se considera que el construccionismo
social es fruto de la posmodernidad y que sus fundamentos reflejan el desencanto de
los valores y postulados modernos. Por ello, antes de introducirse en el
construccionismo social es necesario comprender primero el contexto en el que surge

ya que ningiin movimiento es ajeno a su época (Saldias, 2011).
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Para ello, se retomara en este trabajo la revision realizada por Martinez (2010).
El autor sittia al periodo de la modernidad entre finales del siglo XIX y el siglo XX y
menciona como padre ideologico de esta época al filésofo Descartes, quien un tiempo
antes, en el siglo XVII, habia desarrollado su obra “El discurso del método™.

El libro de Descartes se convirtio en un hito de la modernidad, ya que se
considera representativo de un cambio de cosmovision donde el pensamiento
eclesiastico cedid lugar al pensamiento logico que paso a ser el punto de partida para
explicar la realidad (Ministerio de Cultura de la Nacion, 2020).

A partir de Descartes se van a sentar, entonces, las bases para el surgimiento
del positivismo, donde lo cientifico va a ser lo que se puede medir, observar y
cuantificar. El paradigma positivista plantea que la realidad es objetiva y externa a
todo observador, por lo que bastaria con observar sin prejuicios ni distorsiones para
aprehenderla. Al plantear verdades absolutas y unicas, el positivismo hace a un lado a
las subjetividades y a las diferentes culturas humanas, y concibe a un observador
pasivo y neutro, que basta con que mire la realidad para poder dar cuenta de ella
(Martinez, 2010).

En este contexto de modernidad y positivismo, naci6 la Psicologia que en su
intento de ser una ciencia mas pretendi6 asociarse a las ciencias exactas. De la mano
de esta psicologia positivista surgio el conductismo que basaba su método justamente
en la observacion empirica de la conducta humana (Martinez, 2010)

Sin embargo, el conductismo entr6 en crisis al no poder dar cuenta de los
procesos que tenian lugar entre el estimulo y la conducta (Ruiz, 2007). Ante esta crisis
explicativa del conductismo aparecio el modelo cognitivo tradicional formulando una

reconceptualizacion del hombre y dandole participacion a la mente (Martinez, 2010).



25

No obstante, estas terapias compartian tanto con el conductismo como con el
psicoanalisis ciertos aspectos tedricos de base al apoyar sus fundamentos en la
epistemologia empirista suponiendo que existe una realidad objetiva, que tiene sentido
por si misma y es igual para todos independientemente de quién sea el observador
(Guidano, como se citd en Ruiz, 2007).

Durante el siglo XX el campo cientifico fue hegemonizado por las llamadas
ciencias duras, que utilizaban el método cientifico, la experimentacién y los datos
cuantificables para acceder al objeto real. Sin embargo, estas ciencias duras
comenzaron a encontrarse con obstaculos y vacios explicativos, por lo que debieron
recurrir a modelos mas flexibles, dando paso al paradigma posmoderno (Martinez,
2010).

Estas nuevas formas de pensamiento que aparecieron con la posmodernidad
cambiaron las formas de concebir tanto a la realidad como al mundo. La realidad dejo
de ser pensada como algo externo que tiene que ser descubierta y se comenzo a pensar
en realidades construidas a partir del lenguaje. Asi, los hechos objetivos cedieron su
lugar a las interpretaciones subjetivas (Aguilar et al., 2016).

Acorde a ello, Valles sostiene que el construccionismo se opone al objetivismo,
al esencialismo y al realismo empirista al sostener que la realidad no se descubre, sino
que se construye (2007, como se citd en Saldias, 2011).

Cabe aclarar aqui, que muchos autores confunden el constructivismo y el
construccionismo social debido a que ambos comparten sus criticas a la idea
modernista de que existe una verdad unica y objetiva y proponen la idea de la realidad
como una construccion. Sin embargo, dichos enfoques tienen diferencias insalvables
en cuanto a la concepcion del ser humano y al modo de construir la realidad (Saldias,

2011).
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Por su parte, el constructivismo concibe al ser humano como un sistema
cerrado que construye la realidad a partir de su estructura interna, mientras que el
construccionismo considera que la realidad se construye en la interrelacion social y a
partir del lenguaje (Hoffman, 1996, como se citd en Saldias, 2011). Es decir, si en el
constructivismo la construccion de significados se genera en la mente individual, en
el construccionismo se trata justamente de una construccion social del significado a
través del lenguaje y en la interrelacion con el otro (Saldias, 2011).

Acorde al construccionismo, los acontecimientos humanos se vuelven
inteligibles en el momento de su narracion. Es decir, por medio del intercambio con el
otro, a través de las conversaciones, las personas le otorgan sentido a sus experiencias
de vida. De esta manera, las realidades se interpretan y reinterpretan por medio de la
narracion y al acceder a nuevos marcos de entendimiento es posible atribuirle a la
experiencia nuevos significados. Los significados atribuidos a los eventos van a
depender siempre del contexto y de los recursos disponibles para esa significacion
(White, 2002, como se citd en Magnabosco, 2014).

Desde este enfoque, es posible reconstruir las narrativas sobre las experiencias
y vivencias ya que, al expresarlas, es posible mejorar la autopercepcion y elaborar una
nueva version de uno mismo (Magnabosco, 2014).

En sintesis, el construccionismo social sostiene que la realidad se construye
lingiiisticamente en la relacion con los otros. En tal sentido, lo que busca es dar cuenta
de como las personas explican sus propios mundos, entendiendo que ningun
conocimiento, incluso el cientifico, es ajeno al mundo social, historico, cultural y

discursivo del que emerge (Gergen, 1996, como se cit6 en Bruno et al., 2018).
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Capitulo 4
Metodologia
4.1 Objetivos de la Investigacion
4.1.1 Objetivo General
Describir y analizar las experiencias de un grupo de personas con padecimiento
de Lepra, en torno al significado y sentido que tuvo para ellas el haber sido

diagnosticadas con dicha enfermedad y recluidas en un sanatorio.

4.1.2 Objetivos Especificos

- Conocer las experiencias de las personas con padecimiento de lepra en torno a
la enfermedad y su internacion.

- Examinar los sentidos y significados de las personas con padecimiento de
Lepra respecto a su diagnostico y tratamiento.

- Analizar los eventos considerados mas significativos en la vida de los
participantes.

- Analizar las creencias de las personas con padecimiento de Lepra en torno a

las politicas sanitarias que los han privado de su libertad.

4.2 Disefio de Investigacion y Abordaje Metodolégico
4.2.1 Tipo de Investigacion

Este estudio se desarrollé utilizando una metodologia de investigacion
cualitativa. Este tipo de investigacion permite estudiar a las personas en su ambiente
natural y en su cotidianidad, para comprender los fenomenos desde la perspectiva de
los participantes. El investigador parte del mundo empirico, es decir, examina y

registra los hechos y en ese proceso desarrolla la teoria, a diferencia de la metodologia
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cuantitativa, que parte de una teoria y luego intenta comprobar o refutar su validez
empiricamente (Sampieri et al., 2014).

Palacios (2014) plantea que el paradigma cualitativo pretende ofrecer
explicaciones ideograficas, es decir, interpretar la singularidad y la particularidad del
fenomeno en cuestion. De esta manera, el paradigma cualitativo se diferencia del
cuantitativo en que busca responder a las preguntas del tipo “como” y “por qué”,
mientras que el paradigma cuantitativo se basa en preguntas del tipo “cuando”,
“cuanto” y “donde”.

Realizar un estudio cualitativo en este grupo de personas, permite comprender
lo acontecido desde las perspectivas de los propios actores, focalizando en la
singularidad de los casos. Al tratarse de un fenomeno poco conocido y estudiado, un
abordaje cualitativo facilita un acercamiento mas profundo al fenémeno.

A partir de lo expuesto, se decidio utilizar la metodologia cualitativa, a modo
de abordar de forma natural al fendmeno, basdndose en la singularidad y particularidad

de éste.

4.2.2 Tipo de Diseiio

El disefio elegido fue el fenomenoldgico interpretativo que se basa en la
filosofia ontologica de Martin Heidegger y busca entender los fendmenos en sus
propios términos. Dicho enfoque permite estudiar las experiencias de las personas
desde sus perspectivas, tal como son vividas y entendidas por ellas. Se centra sobre lo
particular, sobre casos individuales, para estudiarlos en profundidad, y focaliza en
hechos que tienen relevancia para quienes los viven (Duque y Aristizabal, 2019).

A diferencia de la fenomenologia descriptiva, este enfoque no busca la esencia

de las cosas ni hace foco en la descripcion. Considera que no hay una sola verdad ni
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una realidad, por lo que busca explorar las multiples realidades de los individuos que
componen el fendmeno. Comprende que la experiencia vivida es transmitida por el
sujeto a través del lenguaje y a su vez se encuentra atravesada por la interpretacion del
investigador (Flores, 2018).

El presente estudio pretende indagar sobre las experiencias de las personas que
fueron internadas por tener Lepra y aisladas del resto de la sociedad. Busca
comprender lo vivenciado por ellas, como fue el momento en que descubrieron que
tenian dicha enfermedad, qué sintieron al ser internadas y cudles fueron los hechos
mas relevantes en su vida dentro de la institucion.

Se considera que s6lo a través de los relatos de estas personas es posible
comprender sus experiencias y lo que han atravesado a lo largo de su vida a partir de
su enfermedad. No se busca con ello encontrar una esencia de la experiencia, sino

poder comprender las distintas perspectivas y significados atribuidos a las mismas.

4.3 Poblacion
4.3.1 Muestra

La muestra estuvo compuesta por cinco hombres y cinco mujeres que fueron
internados, mediante la Ley N° 11.359, por haber contraido Lepra y que actualmente
residen dentro del predio de lo que fue un sanatorio-colonia creado para internar a
pacientes con dicha patologia, en la ciudad de General Rodriguez, Provincia de

Buenos Aires.

4.3.2 Tipo de Muestreo
El muestreo inicial se tratd6 de un muestreo no probabilistico, de tipo

intencional por conveniencia, y se continud con un muestreo en cadena. El muestreo
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intencional es un tipo de muestreo no aleatorio en el que el investigador elige a los
entrevistados en funcion de sus conocimientos y aptitudes para informar sobre
determinado fenémeno (Palacios, 2007).

Esto se debe a que el objetivo de la investigacion cualitativa es comprender en
profundidad el fenomeno de interés, a diferencia de la investigacion cuantitativa que
busca generalizar los hallazgos al resto de la poblacion (Mayan, 2001).

El muestreo por conveniencia es aquel que se encuentra fundamentado en la
accesibilidad y la proximidad de los sujetos a entrevistar. Se seleccionan personas que
son accesibles y aceptan ser incluidas (Otzen y Materola, 2017).

En cuanto al muestreo en cadena hace referencia a la seleccion de la muestra a
partir de la colaboracion de informantes claves que operan como guias en la seleccion
de personas relevantes para la investigacion (Palacios, 2007).

A partir de un encuentro con el jefe del Area de Tercera Edad y Recreacion, se
procedi6 a entrevistar a dos personas que concurrian habitualmente a este sector y que
fueron sugeridas por el jefe de la mencionada area por considerarlas accesibles y con
predisposicion a contar sus historias.

Estos dos primeros entrevistados sugirieron a otras personas que sabian que
estaban internadas hace muchos afios y que estarian dispuestas a contar sus historias.
Teniendo en cuenta dichas recomendaciones, se buscd que la muestra incluya la
maxima variacion posible, es por eso que se incluyeron personas de diferentes sexos,

estado civil y lugares de procedencia.

4.4 Instrumentos y Técnicas de Recoleccion de Datos

4.4.1 Entrevista Cualitativa Semiestructurada
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Sampieri et al. (2014) definen a la entrevista cualitativa como una conversacion
o intercambio entre un entrevistador y uno o mas entrevistados en los que, a través de
la comunicacion, se construyen significados. Segun los autores las entrevistas pueden
ser estructuradas, semiestructuradas o abiertas.

En las primeras, el entrevistador respeta exactamente las preguntas formuladas
previamente y el orden de estas. En las segundas, las preguntas sirven a modo de guia,
el entrevistador puede formularlas de otra forma o incluso generar nuevas preguntas
para ampliar la informacion. En las ultimas, existe una guia general y el entrevistador
la maneja con mayor flexibilidad (Sampieri et al., 2014).

Asimismo, Palacios (2014) plantea que la entrevista semiestructurada tiene un
formato abierto y dinamico que permite acoplar las preguntas a las experiencias
particulares del entrevistado. De esta manera, se utilizo la entrevista semiestructurada,
habiéndose formulado previamente a los encuentros una guia de preguntas que fue
adaptandose a la especificidad de los entrevistados y sus experiencias y relatos.

La primera pregunta central en la guia fue: “;A qué edad se enterd que tenia
Lepra y como se enter6?”. Por medio de esta pregunta se intentd que el entrevistado
recuerde la época y narre sus experiencias relacionadas al diagnéstico. Para ayudar a
que el entrevistado detalle dicha experiencia, se elaboraron otras preguntas que
ahondaron sobre la tematica, tales como “; Qué significo para usted enterarse que tenia
Lepra?” y “;Cual fue la reaccion de su familia?”.

En un segundo momento se busco indagar sobre las experiencias al llegar al
hospital y sobre la vida dentro del nosocomio. Aqui la pregunta central fue “;Coémo
fue su llegada al hospital?” y luego, nuevamente, se realizaron otras preguntas para

profundizar sobre las experiencias.
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Mas adelante se interpeld a los entrevistados sobre sus creencias en relacion
con la internacion obligatoria y sus consecuencias. Las preguntas realizadas al
respecto fueron: “;Cree que la internacion obligatoria era necesaria?” y “;Qué
consecuencias cree que ella trajo a quienes fueron asi internados?”.

La guia continud con preguntas de autopercepcion sobre la personalidad y la
identidad y finalmente se ofrecid la posibilidad al entrevistado de agregar algo mas

que quisiera expresar o contar sobre su experiencia de vida (véase ANEXO B).

4.4.2 Completamiento de Frases
Se trata de un instrumento donde se le presenta a entrevistados inductores
cortos para que los complete, estimulando a que produzca significado a partir de su
propia subjetividad. De esta manera, el completamiento de frases se torna un
instrumento Util para acceder a los sentidos subjetivos mas representativos para el
entrevistado (Gonzalez - Rey, 2006).
En la guia de preguntas se incluyeron dos frases para ser completadas por el

]

entrevistado. Ellas son: “Yo soy...” y “Creo que lo mas importante en la vida es...”. En
este caso se eligio esta técnica para que el entrevistado pueda contestar

espontaneamente desde su propia subjetividad (véase ANEXO B)

.4.4.3 Observacion Directa

Durante las entrevistas se observaron las conductas, gestos, tonos de voz y
expresiones corporales de los entrevistados, que fueron incorporadas en las
transcripciones. Tal como plantean Anguera et al. (1995), la observacion directa es la
observacion propiamente dicha, es decir, la observacion de aquello que resulta

perceptible por nuestros 6rganos sensoriales.
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4.5 Estrategia de Andlisis de Datos

En concordancia con el disefio fenomenoldgico que guia a esta investigacion,
se utilizo la estrategia de andlisis de datos correspondiente a dicho enfoque conocida
como IPA por sus siglas en inglés, Interpretative Phenomenological Analysis (Smith,
2011).

El TPA es una estrategia reciente de la investigacion cualitativa que busca
indagar como las personas le otorgan significado a sus experiencias (Smith, 2011). En
otras palabras, el proposito del IPA es entender un determinado fendmeno a partir de
explorar los significados construidos por quienes lo experimentan (Howit y Cramer,
2011, como se citd en Duque y Aristizabal, 2019).

Con respecto al procedimiento, Pietkiewicz y Smith (2014) realizan una guia
para utilizar el IPA en investigaciones cualitativas donde proponen una serie de pasos
a seguir por los investigadores a la hora de analizar el material obtenido.

Como primera instancia sugieren que los investigadores lean y relean las
entrevistas transcriptas e, incluso, que escuchen las grabaciones en caso de que las
haya, a modo tal de sumergirse en los datos y retrotraerse al momento de la entrevista.
Esta relectura e inmersion en los datos facilitaria el surgimiento de nuevos insights.
En este paso el investigador debe ademas realizar las observaciones y reflexiones que
considere pertinentes (Pietkiewicz & Smith, 2014).

En el segundo paso el investigador debe trabajar mas con sus notas que con las
transcripciones. El objetivo de esta etapa es transformar las notas en temas emergentes
para luego, en la siguiente etapa, buscar relaciones entre los temas emergentes y

agruparlos de acuerdo con similitudes conceptuales (Pietkiewicz & Smith, 2014).



34

Este proceso debe desarrollarse con cada participante de manera individual
para luego relacionarlos e identificar similitudes y diferencias (VanScoy & Evenstad,
2015).

Finalmente se debe escribir el relato narrativo del estudio incluyendo los temas
identificados en el proceso, una descripcion de ellos y su ejemplificacion a través de
fragmentos de entrevistas (Pietkiewicz & Smith, 2014).

Es importante aclarar que esta estrategia contempla las experiencias
individuales como significativas, por lo que, sin perder de vista las similitudes y
diferencias, el IPA se enfoca en entender las experiencias individuales dentro un

contexto dado (VanScoy & Evenstad, 2015).

4.6 Criterios de Rigor y Calidad

En la comunidad cientifica existe consenso sobre la necesidad de aplicar
criterios de calidad y rigor a la hora de realizar cualquier investigacion cientifica
(Cornejo y Salas, 2011).

Sin embargo, la calidad de la investigacion cualitativa no puede evaluarse bajo
los mismos criterios utilizados en las investigaciones cuantitativas, ya que la manera
de plantearse los interrogantes, sus disefios de investigacion y hasta los paradigmas a
los que adscriben son disimiles (Norefia et al., 2012)

Se va a entender al rigor como la aplicacion de parametros que le aporten

a la investigacion credibilidad, autenticidad, confianza e integridad a los resultados
(Cornejo y Salas, 2011).

Ademas, se va a considerar al rigor como un concepto transversal que atraviesa

a todo el proyecto de investigacion, tratandose no s6lo de la mera adhesion a las reglas
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y normas, sino que ademas su valor tiene que ver con la fidelidad y el espiritu de las
investigaciones cualitativas (Norefia et al., 2012).

A continuacion, se detallan los criterios de rigor metodoloégico llevados a cabo:

4.6.1 Credibilidad

El criterio de credibilidad se refiere a la aproximacion que tiene el estudio en
relacion con el fenémeno investigado, y se logra cuando los hallazgos pueden ser
reconocidos como verdaderos por aquellas personas a las que se las ha estudiado y por
otros profesionales con conocimiento sobre la tematica (Norea et al., 2012).

Para lograr la credibilidad en esta investigacion, al finalizarla se comentaron
los resultados con uno de los participantes entrevistados, quien se mostrd dispuesto e
involucrado en lo que respecta a la presente investigacion, y con el jefe del area de
Tercera Edad y Recreacion, que se encuentra trabajando con la poblacion estudiada
desde hace mas de catorce afios. Ambos reconocieron los resultados como verdaderos

y confiables.

4.6.2 Confirmabilidad

Este criterio hace referencia a poder garantizar la veracidad de los relatos de
los participantes y poder explicitar el papel del investigador (Norefia et al., 2012).

Para lograr dicha confirmabilidad, en esta investigacion se describe
detalladamente el procedimiento realizado tanto en la recoleccion de los datos como
en el analisis de los mismos.

De esta manera, se ofrecen para su lectura las Tablas donde figuran: las
entrevistas transcriptas textualmente con las aclaraciones de la observacion, los

comentarios exploratorios junto a las transcripciones de las entrevistas, los temas
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emergentes junto a los comentarios, y los superordenados con las transcripciones que
lo detallan.
En otras palabras, para lograr la confirmabilidad, en el presente trabajo se
explicita el procedimiento por el cual se arribo a los resultados de la investigacion
Asimismo, se incorpora un apartado con el posicionamiento de la
investigadora, donde se expone la conexion que tiene con la institucion donde se
desarroll6 el estudio, los insights ocurridos durante la investigacion y el impacto que

tuvo la misma sobre la investigadora.

4.6.3 Posicionamiento de la Investigadora

Trabajo en el Hospital hace 11 afios. En mis primeros afios trabajé en el Area
de Comunicacion Institucional, ubicada en la parte delantera frontal del Hospital y
donde se encuentran la mayoria de los sectores administrativos

En el afio 2016 empecé a trabajar en el Area de Tercera Edad y Recreacion,
conocida coloquialmente como “Pefia La Alegria”. Fue ahi donde comencé a
relacionarme con las personas con Lepra o Mal de Hansen, que residen en los barrios
dentro del Hospital, algunas de las cuales se acercaban a mi sector para participar de
los diversos talleres propuestos, las fiestas organizadas o simplemente a recrearse.

Me fui enterando de la historia del Hospital un poco por mis compaiieros de
trabajo y otro poco por los recuerdos que contaban algunos de los internos que se
acercaban. Cuando escuchaba esas historias no hacia mas que indignarme pensando
coémo podia ser que estas personas hubieran sufrido un trato tan inhumano de parte de
la sociedad y del mismo Estado.

Al buscar bibliografia reparé que era realmente muy escaso lo que se podia

encontrar al respecto. Mucho se hablaba de la Lepra, e incluso algunos articulos se
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explayaban sobre la discriminacion, pero noté que las voces de quienes la habian
contraido y que habian sido objetos de la persecucion estatal, eran tenidas muy poco
en cuenta por la bibliografia académica.

A medida que me fui sumergiendo en la investigacion, la misma fue realizando
virajes. En un principio mi intencion era indagar si existia una identidad colectiva,
pero luego comprendi que estaria ingresando al campo muy sesgada, buscando eso
exclusivamente, y que se trataba de un campo poco explorado y muy rico en cuanto a
experiencias como para limitar mi estudio a ello.

Cuando empecé a comentar sobre mi investigacion y tantear el campo, mis
mayores temores eran que los participantes sintieran que tenian que participar por
compromiso, ya que se lo estaba solicitando alguien que pertenecia a un area muy
valorada y respetada por ellos. Crei que podian ser renuentes a contarme sus historias,
pero a su vez sentirse en la obligacion de hacerlo. Es por eso por lo que hice en todo
momento énfasis en el caracter voluntario de la participacion.

Sin embargo, a medida que iba realizando las entrevistas, fui descubriendo que
los participantes no s6lo estaban complacidos con los encuentros, sino que ademas me
agradecian por haberlos escuchado y compartido un momento junto a ellos, y se
ofrecian a repetir el encuentro en caso de que hiciera falta. Lo que en cierta forma me
hacia sentir un tanto rara, ya que ellos me estaban ayudando con mi investigacion y
ademas me agradecian a mi por el tiempo compartido.

Hubo un elemento que se volvido clave en el acercamiento con los
entrevistados: el mate. Este descubrimiento, que sucedié de forma accidental, me fue
de gran utilidad para establecer el rapport con los participantes. Sucedi6é cuando una
de las entrevistadas comenzo6 a tomar mate sola y le pedi que me convidara. La sefiora

se puso muy contenta y me dijo que ella no ofrecia su mate porque sabia que a muchas
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personas les podia dar asco. En ese momento, al compartirme un mate, cambid su
actitud hacia mi, tornandose mas cercana y confidente.

Por otro lado, el hecho de pertenecer al Area de Tercera Edad y Recreacion
hizo que los participantes confiaran en mi. Recuerdo que, en una de las entrevistas,
antes de comenzar, llego la hija del participante y me dijo que a su padre no le gustaban
las entrevistas. Pero el participante la tranquilizé diciéndole que yo era de “la Pefia”,
que estaba haciendo un trabajo para la facultad y que ¢l tenia ganas de contarme su
historia.

Estoy convencida que aquello que inicialmente crei que era un obstaculo se
convirtié en una ventaja y que muchas de las historias aqui contadas no hubieran sido
reveladas a una persona desconocida.

Para finalizar, debo admitir que, en varias ocasiones, durante las marchas y
contramarchas del proceso, estuve tentada de cambiar mi tema y la metodologia para
realizar una tesis cuantitativa, ya que considero que mi formacién académica me ha
brindado mas herramientas para realizar un trabajo de dichas caracteristicas. Sabia que
encarar una tesis cualitativa me iba a resultar todo un desafio. Hoy en dia, llegando al
final del trayecto, creo que fue el vinculo establecido en las entrevistas y el
compromiso con estas personas y sus historias de vida lo que hizo que no baje los

brazos y siga adelante. Hoy creo que el esfuerzo valio la pena.

4.7 Procedimiento
4.7.1 Acceso al campo

Lo primero que se hizo antes de comenzar la investigacion fue solicitar un
permiso a la direccion del Hospital donde se desarrollaron las entrevistas. Aprobado

el mismo, se realizo un encuentro con el jefe del Area de Tercera Edad y Recreacion,
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a quien se le explicaron los objetivos del trabajo y quien oper6 como informante clave,
por ser una persona muy estimada por la comunidad y jefe de un area de referencia
para los internos.

Los primeros entrevistados se pensaron junto con el mencionado referente,
luego se los contactd y se acordaron las fechas de encuentro en sus respectivos
hogares. Es importante aclarar que dichas casas se encuentran dentro del predio del
Hospital, y fueron construidas dentro del perimetro marcado por un alambrado que

separa el “adentro” del “afuera”.

4.7.2 Escenario

El lugar donde se realiz6 el trabajo de campo es en un hospital nacional situado
en General Rodriguez, Provincia de Buenos Aires. Autoridades del Hospital contaron
que fue fundado en el afio 1941 para atender e internar exclusivamente a pacientes de
Lepra y que lleg6 a ser la mas grande de su especie en el pais, por lo que era frecuente
que recibiera pacientes de otras provincias y de otros sanatorios.

En la actualidad, la institucion funciona como hospital polivalente y esta
abierto a toda la comunidad, sin embargo, conserva ciertas caracteristicas de los
antiguos sanatorios colonia para la internacion de enfermos de Lepra. Su estructura
consta de ocho pabellones para la atencion e internacion de pacientes agudos y
cronicos, cuatro barrios donde residen los internos de Hansen con sus familiares, una
despensa, una capilla, un cementerio, una escuela, un jardin y un teatro, entre otros.

El sector administrativo se encuentra en la parte delantera del Hospital, luego
estan los pabellones de internacion y los consultorios externos y en el fondo se

encuentran los barrios. Esto es asi, cuenta el referente del Area de Tercera Edad y
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Recreacion, porque inicialmente habia un alambrado que dividia al hospital en dos,

las llamadas coloquialmente zonas de “sanos” y “enfermos”.

4.7.3 Desarrollo de las entrevistas

Al concurrir a los encuentros, se le explico a cada participante en qué consistia
su participacion y cuales eran los fines del trabajo. Se aclard que las entrevistas iban a
ser anonimas, y que, si bien se podia llegar a publicar la informacion brindada, los
nombres personales no serian develados, asi como tampoco iba a ser mencionado el
nombre de la institucion, pese a que podria ser descubierto por las descripciones.
Asimismo, se les solicitd permiso para grabar las entrevistas y se les pidié que firmen
el consentimiento informado. Habiendo realizado las mencionadas formalidades, se
prosigui6 con el desarrollo de las entrevistas.

En cuanto al registro de los encuentros, la investigadora utilizé una aplicacion
para grabar audios de su dispositivo celular asegurandose de colocarlo en modo avioén
para evitar interrupciones de mensajes o llamadas. La utilizacion de un dispositivo
familiar para los participantes contribuyo6 al buen clima de la entrevista, ya que, si bien
se avisO al comenzar a grabar, una vez iniciada la entrevista el dispositivo paso
inadvertido.

Las preguntas se realizaron teniendo como eje la guia elaborada (ver ANEXO
A), pero se fueron adaptando seguin el desarrollo de cada entrevista en particular,
reformuldndose de acuerdo a la ocasion.

Luego de realizar las primeras entrevistas, fueron surgiendo nuevos candidatos
por sugerencia de los mismos participantes.

Durante agosto de 2018 a octubre de 2019 se estuvieron realizando los

encuentros. Cada una de las entrevistas tuvo una duracion de entre una a dos horas.
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Cuando se llegd a la décima entrevista se considerd que la muestra era suficiente y que
se habia alcanzado la saturacion de datos.

En el desarrollo de los encuentros se prestd especial importancia al
establecimiento del rapport, proponiendo una relacion de horizontalidad con los
entrevistados. Una cuestion que facilitd dicho rapport fue el compartir el mate. Esto
se descubri6 accidentalmente, luego de que una de las entrevistadas cambi6 su actitud,
mostrandose mas sociable, cuando la investigadora le solicitdé que le convidara un
mate.

Posterior a esto, el jefe del Area de Tercera Edad comenté que muchos internos
consideraban el compartir el mate como una especie de prueba de aceptacion, ya que
implicaba un acercamiento estrecho. De esta manera, explicd, que cuando el hospital
empez6 a abrir sus puertas, muchos ofrecian el mate para ver quiénes los aceptaban

sin prejuicios y quiénes no.

4.7.4 Registro de las observaciones

Inmediatamente después de cada encuentro se realizd el registro de las
observaciones. El mismo se llevo a cabo finalizado el encuentro con el participante y
no en el momento mismo de las entrevistas, para evitar que los entrevistados se
pudieran sentir de alguna manera incomodos o evaluados, contribuyendo asi a un

ambiente mas propicio para el didlogo y la confianza.

4.7.5 Transcripcion de las entrevistas
Las entrevistas realizadas a los participantes se fueron transcribiendo a medida
que se llevaron a cabo. Por lo general se realizaron dos entrevistas por semana y no se

continu6 avanzando hasta que las mismas no estuvieran desgrabadas.
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Al momento de la transcripcion se utilizaron las anotaciones tomadas sobre las
observaciones, por lo que al leer las entrevistas se pueden leer también algunos
comentarios que permiten al lector comprender mejor algunas situaciones. Entre las
observaciones anotadas se encuentran gestos de los participantes, expresiones faciales,

tonos en la voz que indican ironia e interrupciones del contexto.

4.7.6 Procedimiento de Andlisis de Datos

Con las entrevistas desgrabadas se procedié a realizar el andlisis de la
informacion. Se comenzo leyendo varias veces la primera entrevista. Luego se genero
una tabla en Word de tres columnas con los encabezados de “Transcripcion P”,
“Comentarios Exploratorios”, y “Temas” y se coloco en la primera columna la
transcripcion de la entrevista del participante.

El siguiente paso consistio6 en generar los comentarios exploratorios y
escribirlos en la segunda columna, donde se anotaron comentarios sobre el contenido
y sobre las expresiones del participante.

Seguidamente se prosiguio6 con la tercera columna. Para completarla se fueron
leyendo los comentarios exploratorios, volcados en la segunda columna, y a raiz de
ellos se fueron generando posibles temas.

A continuacioén, se presenta en Tabla 1 un ejemplo del procedimiento
descripto. Para ampliar y hacer visible el proceso de analisis se encuentran disponibles

en Anexos las tablas completas de todos los participantes.
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Tabla 1

Ejemplo de Desarrollo de Comentarios Exploratorios y Temas Emergentes

Transcripcién entrevista P1 C tarios exploratorios Temas
E: ;Cuantos afios tenés?
P1: Tengo setenta v cuatro afios Tiene 74 afios
E: ;Hace cudnto que vivis acd? Vive en el Hospital hace 435 afios Aspectos biogrificos

P1:Y... vo calculo cuarenta v cinco afios.
E: ;Con quién vivias cuando te
diagnosticaron la enfermedad?

P1: Vivia con mi familia, madre, padre Cuando le diagnosticaron la
hermanos, todo. enfermedad vivia con su familia
E- ;Con quién vivis ahora?

P1: Solo

E: ;Cuantos afios tenias cuando te
diagnosticaron la enfermedad

P1: Cuando me enteré vo tenia veintidds Le diagnosticaron la enfermedad a los | Aspectos biogrificos

afios. Pero vo creo que debo haber sido 22 afios pero considera que estd

enfermo mucho antes. El que me descubrio es | enfermo desde mucho antes

un tipo que no tiene nada que ver con un Dice que “es” enfermo, v no “estoy” Construccién discursiva de la
meédico, ni con... nada que ver conla enfermo. enfermedad como un atributo
medicina. jsabés quién me descubrio? Para Le diagnostico la enfermedad alguien | identitario

mi que €l era enfermo también... erauntipo | que no era médico Descubrimiento de la enfermedad por
que era inspector municipal, era de apellido. .. ojo “no experto”

bueno, el apellido mejor no te lo digo. Nuevamente, al referirse a alguien que

Estdbamos jugando al chin-chon, a mise me | padece la enfermedad se refiere a que

hinchaba el parpado éste... porla “era” enfermo, y no “estaba”. La

Una vez que se completd este procedimiento, se analizaron los temas
emergentes y se agruparon en superordenados. Se genero otra tabla de tres columnas
con los encabezados “Superordenados”, “Subtemas”, y “Fragmento de Respuestas de
P” y se fue completando esta nueva tabla con la informacion de la tabla anterior. A

continuacion, se presenta en Tabla 2 un breve ejemplo:
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Ejemplo de Desarrollo de Superordenados y subtemas
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Superordenados Subtemas

Fr tos de r tas de P1

= 13

mas.””
“En el Hospital de Cordoba, donde wo estuve
intemado, hay dos pabellones, uno de njeres v otro

de hombres™

“Yo ahi estuve cinco afios. (en el Hospital de
Cordoba)”

“;De donde es usted?”, “de Salta™

Primeros sintomas

“Mira, wyo trabajaba... nosotros lustrabamos
muebles. En la fibrica en la que yo trabajaba ze
hacian gntamas, muebles, atand también. Nosotros
lustrabamos y bamizabames, con otro muchacho. ¥
una vez me quemé, me quemeé el brazo, v me decia
el otro muchacho: “;Che, no sentiste nada?”. “Nao,
no senti nada® Y quedd ahi nomas. Después
vinieron las manchas y vinieron las otras cosas. ¥ me
empezo a agamar mucha hemomragia. Eso fue™

Historia y experiencias sobre la
etapa inicial de la enfermedad
Reacciones del contexto familiar

“... mi familia nunca se enterd. Bah, el tnico que
realmente supo fue un cufiado que me vino a visitar
a acd. El imico que sabia realmente lo que yo tenia.
El v mis dos hemmanas mas cercanas. Ellas saben.
Vinieron aca a visitarme. Mi mama y mi papa no
tenian ni la menor idea. Para mi familia yo
desapareci”

Primeros acercamientos al sistema
sanitario

“Entonces voy a ese doctor. Llego a la consulta. El
tipo me mird v me dice: “Saquese la ropa”. Yo tenia
manchas por todos lados. Entonces me dice:
“¢Usted mafiana puede estar en el Hospital
Regional?”, “5i", le digo yo. “Bueno, vayase”, me
dice, v me da una orden. Al otro dia fui, “pasen” me

Es importante aclarar que los nombres de los diferentes superordenados y

subtemas se fueron modificando a medida que se avanzé con el analisis de las

entrevistas. Por ejemplo, el subtema “Normas institucionales y artimaiias para

evadirlas” inicialmente se llamaba “Normas institucionales’

’

, y a medida que se

avanzo con el andlisis se hizo cada vez madas evidente que los participantes

constantemente recurrian a diferentes artimafias' o estrategias para evadir las normas.

Asimismo, algunos subtemas requirieron ser desglosados por la trascendencia

que tenian en los relatos. Por ejemplo, el subtema “Encierro e implicancias del mismo”

1 El concepto de artimafias esta inspirado en la teoria de De Certeau (2000) quien al indagar sobre los
procedimientos que surgen a partir de los mecanismos de control y vigilancia hace referencia a las
artimafias que utiliza el dominado para trastocar en su hacer cotidiano el orden establecido.
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inicialmente no estaba planteado y su contenido se encontraba dentro de “Normas
Institucionales”, pero con el avance de la investigacion se decidio incluirlo como
subtema para darle la visibilidad correspondiente y reflejar lo mas fielmente posible

las experiencias de los participantes.

4.8 Consideraciones Eticas

La ética en la investigacion cualitativa busca acercarse a la realidad del ser
humano considerando que los participantes son sujetos y no objetos de estudio. Es por
ello por lo que el investigador debe mantener durante todo el proceso ciertos
estandares éticos (Norefia et al., 2012).

A continuacion, se detallan los criterios adoptados en el presente estudio:

4.8.1 Consentimiento Informado

Se realizé un consentimiento informado donde se explicaron los objetivos de
la investigacion, se garantizd el anonimato y se solicitdé permiso para grabar las
entrevistas. Las entrevistas comenzaron luego de que cada participante entendio y

aceptd de manera voluntaria ser parte del estudio (véase ANEXO A)

4.8.2 Confidencialidad

A fin de mantener el anonimato de las personas, se excluyeron en la
investigacion los nombres de los entrevistados. Cada entrevista es reconocida por un
numero, que corresponde con el orden en que se entrevistaron los participantes, y por

una letra, que no necesariamente corresponde con la inicial del nombre.
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En los casos en que los entrevistados mencionaron nombres propios, ya sea
suyos o de terceros, los mismos fueron borrados de la transcripcion y reemplazado por

iniciales.

4.8.3 Manejo de Riesgos

Norofia et al. (2012) mencionan dos cuestiones a tener en cuenta para
minimizar riesgos. La primera hace referencia a que el investigador debe cumplir sus
responsabilidades y compromisos asumidos. La segunda tiene que ver con el criterio
de bioética de minimizar riesgos y maximizar beneficios.

En cuanto a la primera cuestion, la investigadora se aseguro de asistir a las citas
en el dia y el horario acordado con los participantes y de cumplir con la
confidencialidad pactada.

En cuanto a la segunda cuestion, se tuvo en cuenta que los participantes
disfrutaban del encuentro y de poder contar sus historias, por lo que se les permitio
que puedan explayarse mas alla de los objetivos de la investigacion, se generaron

encuentros amenos donde se compartieron desayunos, meriendas y hasta almuerzos.
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Capitulo 5
Resultados
5.1 Datos Sociodemograficos de los Participantes
A continuacion, en Tabla 3 se exponen los datos sociodemograficos de los

participantes entrevistados para la presente investigacion:

Tabla 3.

Datos sociodemogrdficos de los participantes

N°  Letra Sexo Edad Estado Afios- Hijos Procedencia
identif. civil internacion
1 D Hombre 74 Soltero 52 NO Salta
2 H Hombre 77 Viudo 62 NO Tucuman
3 R Mujer 72 Casada 59 SI Corrientes
4 B Hombre 80 Viudo 58 SI Misiones
5 P Hombre 83 Juntado 70 SI San Juan
6 T Mujer 78 Viuda 62 Si Paraguay
(fallecidos)
7 I Mujer 75 Viuda 58 SI Chaco
8 A% Mujer 81 Casada 75 SI Santa Fe
9 S Mujer 82 Casada 67 SI Paraguay
10 J Hombre 59 Juntado 44 NO Tucuman

5.2 Superordenados y Subtemas
Para dar respuesta a las preguntas de investigacion y persiguiendo el objetivo
de comprender la experiencia de los participantes en torno al significado y sentido que

tuvo para ellos haber sido diagnosticados con Lepra y recluidos en un sanatorio, se
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identificaron los siguientes superordenados: 1) Aspectos biograficos, 2) Historias y
experiencias sobre la etapa inicial de la enfermedad, 3) Experiencias y significados en
torno a la internacion y el tratamiento, 4) Reflexiones y actuaciones sobre tener Lepra,
5) Transito de la enfermedad y 6) Consideraciones y creencias sobre la internacion
obligatoria.

A continuacion, se detallaran los superordenados planteados con los subtemas
que se desprenden de ellos y los fragmentos de las entrevistas que dan cuenta de lo

que comprende el analisis.

5.2.1 Aspectos Biogrdficos
En este superordenado se agruparon los datos que tienen que ver con la
biografia particular de cada participante, para poder ubicar a cada uno en su contexto
y poder dar cuenta de su trayectoria en torno a la enfermedad.
De este modo, se pudo apreciar que todos los participantes emigraron a Buenos
Aires, algunos con motivo de su enfermedad y otros vinieron en busca de un mejor
futuro, pero debido a su enfermedad, debieron quedarse internados:
“Yo vine de Misiones para probarme en un equipo de fiithol. A Lanus. Un tipo
fue a pasear alld a Misiones y me trajo para probar. Pero ya no me daba la
edad, tenia 22 anios. Le gusto mucho como jugaba, pero ya no me daba la
edad. Y ahi trabajé... en ese tiempo habia mucho trabajo. Empecé a trabajar
de albafiil en la capital. Habia unos vecinos que me llevaban a trabajar con
ellos. Estuve tres meses y ahi ya me descubrieron la enfermedad.”
(Participante 4. Hombre - 80 afios)
La colonia en Buenos Aires, luego devenida Hospital Nacional, era la mas

grande y de mayor complejidad, por lo que algunas personas internadas en otros
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sanatorio- colonias venian a atenderse a Buenos Aires y se quedaban. Asi lo expresa
D.:

“Yo aca (al Hospital de General Rodriguez) vine obligado. Porque yo vine del

hospital del Cordoba, del Chariar, de la ciudad no, estd en la sierra. Vine

porque tenia un problema de salud y me vine obligado.” (Participante 1.

Hombre - 74 afios)

El traslado entre las diferentes colonias, o “leprosarios”, era frecuente. P.
cuenta que durante su internacion estuvo en varias:

“Primero estuve en Cordoba, después en Misiones, después de Entre Rios y

después me vine acd.” (Participante 5. Hombre - 83 afios)

Cabe aclarar, que tanto en Coérdoba como en Misiones y en Entre Rios habia
colonias para la internacion y el tratamiento de la Lepra.

A su vez, algunos eran trasladados a la fuerza. Asi lo cuenta I., quien vivia en
la colonia de Buenos Aires y fue llevada contra su voluntad a Entre Rios para luego,
afios mas tarde, volver:

“Estuve muchos afios. Hasta que un dia arrasaron a toda la juventud. Desde

los diez arios. [...]vino a ser como un mandato del director de arriba que

todos los menores de edad tenian que salir, y la juventud. Bueno, a mi, que ya
era mds grande, me llevaron para que los cuide, me fui como ama de llaves.

[...]al Fidanza. Ahi nos llevaron. [... ] A todos, a la noche. No tenian quién los

defienda. Y nadie sabia. No sabia P. ni V., que eran de los pesados. [... ] Todo,

todo, golpearon la puerta, pam, pam, prepare sus cosas, lo que podés Illevar
llevas y lo que no mala suerte. En avion nos llevaron, a la madrugada. De aca
salimos en colectivo, y después alla nos llevaron en avion. Habia todo

mamaderas porque dice que le dijeron que eran bebés. Y la mds chiquita tenia
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nueve, diez arios. Yo fui como ama de llaves, también fui como un castigo que

te daban. Algunas chicas estaban de novias, asi, medio a escondidas y las

llevaron, llevaron, llevaron. Eramos un montén, todas chiquititas hasta
veintipico de arios. Yo era de las mds grandes. A la madrugada andaban

llamando, pero ya nos habian llevado. Ni despedirme pude.” (Participante 7.

Mujer - 75 afos).

Los participantes en la presente investigacion llevan mas de 40 afios con la
enfermedad y fueron diagnosticados en su nifiez, adolescencia o adultez temprana.
Esto no quiere decir que so6lo este rango etario sea susceptible de contraer Lepra, pero
para poder relevar las historias de quienes fueron internados cuando el aislamiento era
obligatorio se entrevisto a los internos que llevaban mas tiempo en la institucion. De
modo que en esta investigacion se consideraron participantes que llevan sesenta afios
de internacion, o incluso mas:

“Y en el hospital hace como sesenta arios. Hace mucho. Mi adolescencia pasé

aca” (Participante 6. Mujer - 78 afios).

“A los trece arios me internaron. A mi, a mi mamd y a mi hermano”

(Participante 3. Mujer - 77 afios)

“Hace sesenta y un anios que estoy internado en este Hospital” (Participante 2.

Hombre - 77 afios)

Otro dato importante sobre la biografia de los entrevistados es que muchos de
ellos estuvieron viviendo un tiempo afuera de la institucion, pero luego retornaron:

“Y no hace mucho que yo volvi. En ese interin yo estuve quince anos afuera,

mientras hacia la casa” (Participante 4. Hombre - 80 afios)

“Después me fui, y volvi de vuelta. Me puse de novia acd, cuando me peleé me

fui de vuelta. Conoci a un chico alld, tuve mi primer hijo con él, estaba
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pasando miseria. Cuando tuve a mi primer hijo me salieron manchas, entonces

ahi volvi, y ya me quede.” (Participante 8. Mujer - 81 afios)

Con el fin de buscar similitudes en la biografia de los participantes, se puede
afirmar que la totalidad de los participantes de este estudio provienen del interior del
pais o de paises limitrofes y han pasado mas de cuarenta afios desde que se les
diagnostico la enfermedad. Algunos estuvieron viviendo un tiempo afuera, pero

retornaron y hoy se encuentran viviendo dentro del predio del Hospital.

5.2.2 Historias y Experiencias sobre la Etapa Inicial de la Enfermedad
Para poder comprender las experiencias de los participantes en torno a su
enfermedad, es necesario remitirse al inicio de esta. Esto es, los primeros sintomas 'y
las reacciones del contexto familiar.
De los diez participantes entrevistados, siete van a comentar que todo comenzo
con un lunarcito, un grano o una mancha:
“Yo tenia aca (se seniala el costado de la nariz), tenia como un lunarcito. Eso
fue todo.” (Participante 3. Mujer - 72 afios)
“Me salio un granito asi en la canilla (hace gestos de que era un granito
chiquito), uno aca y otro al lado, chiquititos eran, y por eso me descubrieron.”
(Participante 4. Hombre - 80 afios)
Y algunos mencionan ademas la falta de sensibilidad y el dolor:
“Mird, yo trabajaba... nosotros lustrabamos muebles. En la fabrica en la que
yo trabajaba se hacian guitarras, muebles, ataud también. Nosotros
lustrabamos y barnizabamos, con otro muchacho. Y una vez me quemé, me
quemé el brazo, y me decia el otro muchacho: “;Che, no sentiste nada? . “No,

no senti nada”. Y quedo ahi nomds. Después vinieron las manchas y vinieron
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las otras cosas. Y me empezo a agarrar mucha hemorragia. Eso fue.”

(Participante 1. Hombre - 74 afios)

“...yo sentia, que no me podia agarrar el brazo, porque sentia un dolor que

no se aguantaba.” (Participante 5. Hombre - 83 afios)

Frente a la aparicion de la enfermedad, la discriminacion en el seno familiar
fue un suceso habitual. La participante [. cuenta que cuando su marido se enterd de su
enfermedad la abandono, a ella y a la hija que tenian:

“Se entero que era tal enfermedad, y vino y me dejo, nunca mas le vi”.

(Participante 7. Mujer - 75 afios)

T. cuenta que siendo una nifa su padre la encerr6 en un cuarto:

“Yo me acuerdo que me encerraron, ese fue mi sufrimiento. Y yo lloraba dia y

noche, y como no me sacaban de ahi, para mi era terrible, entonces le dije a

papad “;por qué me encierran acd?”, “porque vas a ser santa me dice”, “;yo

voy a ser santa? ”, “si, por eso te encierro aca’. “Entonces yo me puse a rezar
dia y noche a la virgen, pero llegaba el frio y yo tenia frio, y me faltaba
frazada, y yo le decia a la virgen “abrigame con tu manto”, hasta que paso el
tiempo. Cuando me internaron acd, empecé a tener odio a mi familia.”

(Participante 6. Mujer - 78 afios).

De forma similar J. cuenta que a la edad de 14 afos lo internaron en un
sanatorio y, como extrafiaba a su familia, pididé permiso para ir a verlos. A pesar de
que el médico lo autorizo, al llegar a la casa el padre lo hizo volver a donde estaba
internado:

“Algo me explico mi viejo. Me dice “mira, si vos estds acd, se pueden enterar

los vecinos”, en ese tiempo era mas... “‘y te van a hacer a un lado, y nos van

a hacer a un lado a nosotros, a tus hermanos”, y mis hermanos eran chicos.
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Y... asi que... “te voy a llevar de nuevo al sanatorio”, me dijo. Al rato, cuando

I

llegué alla me dicen “;Qué paso, de nuevo aca?’. e corrieron pa la
mierda”, les dije.” (Participante 10. Hombre - 59 afios).

Ademas de los primeros sintomas y las reacciones del contexto familiar se
incluyeron los primeros acercamientos al sistema sanitario y el descubrimiento de la
enfermedad por “ojo no experto”.

Al relevar los primeros acercamientos al sistema sanitario los participantes
cuentan que no recibian informaciéon de parte de los médicos sobre su patologia,
incluso cuando lo solicitaban directamente. El caso de D. es ilustrativo de ello:

“Entonces voy a ese doctor. Llego a la consulta. El tipo me miro y me dice:

“Saquese la ropa”. Yo tenia manchas por todos lados. Entonces me dice:

73

“¢Usted manana puede estar en el Hospital Regional?”, “Si”, le digo yo.
“Bueno, vayase”, me dice, y me da una orden. Al otro dia fui, “pase” me
dijeron. Y acd tengo todavia la marca, la marca de la biopsia. “Pase al
quirofano” Me cortan... “maniana a las doce, vaya al consultorio de vuelta”
Bueno... Yo llego a las doce y me dicen “vas a tener que irte a Cordoba”,

1

“Bueno”, les digo, “pero digame qué es lo que tengo”, “no, no, deja. ;Tenés

29 99

plata?”, “Si, si, tengo plata”.” (Participante 1. Hombre - 74 afios).

Mas adelante el mismo participante agrega:

“Y me acuerdo que me ponen en una habitacion aislado. Venia uno, me dejaba
la comida y se iba. Asi estuve como cinco dias. Ni el doctor aparecia... un dia
aparecio. Y me dice: “Mira muchacho, vas a tener que irte a otro hospital”.

“Doctor, mire, usted me manda y voy... pero digame qué es lo que tengo...".

“Alla te van a decir”. Entonces vino la ambulancia y me llevo a otro hospital
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que estaba en la misma ciudad de Cordoba.” (Participante 1. Hombre - 74

anos).

De esta manera, vamos a observar que muchos participantes incluso al
momento de ser internados desconocen el diagndstico y el prondstico de su
enfermedad. Al respecto, B. cuenta que fue al policlinico y que lo citaron para llevarlo
junto a otros “enfermos” al sanatorio, pero que no sabia qué enfermedad tenia:

“...qué voy a saber. Ni acd ni cuando vine me decian.” (Participante 4.

Hombre - 80 afios)

Otra cuestion que surge al relevar los primeros acercamientos al sistema
sanitario tiene que ver con los diagnosticos equivocos. Por ejemplo, a H. le dijeron
que lo que él tenia era “una espina entre cuero y carne” y a l. le dijeron que tenia
Leucemia:

“... me habian llevado a un sanatorio, y en el sanatorio también decian lo
mismo, Leucemia... que no sabian hasta cuando iba a durar. Y estuve un mes
en el sanatorio, yo tenia catorce anos, y... me atendian ahi como si tuviera

Leucemia” (Participante 10. Hombre - 59 afios)

Paralelamente, era comun el descubrimiento de la enfermedad por “ojo no
experto”. D. cuenta que a ¢l lo descubrid6 un amigo que supone que también tenia
Lepra y H. cuenta que fue una curandera quien le dijo de su enfermedad:

“... habia un muchacho que iba a una curandera por Sarandi, entonces me

llevo alla. Cuando llegué ya estaba la sefiora en la cama, era imposibilitada,

entonces fui, me puso la mano en la cabeza, me dio vuelta, me pegé un chirlo
en la cola y me dijo “decile al chico que estd con vos que venga”, le dije que

vaya, entra, y le dice, “llevalo a un médico, este chico tiene Lepra”, ni me vio
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la pierna nada, solo con tocarme la cabeza.” (Participante 2. Hombre - 77

afos)

Consecuentemente, V. narra diferentes historias en las que se ha encontrado
con personas que también tenian Lepra y les dijo lo que tenian y las mand¢ a atenderse
con un profesional:

‘

“... encontré a una sefiora también enferma. Y le digo “;qué te paso?”. “Ay,
estuve comiendo pescado, mird como me quedo la cara”. “;Vos fuiste a un
médico de piel? ", le dije. “No, si es una alergia, se me va a pasar”. Tenia casi
toda la cara tomada. “;Vos no te enojas si yo te digo algo?”. Salimos,
teniamos un patiecito ahi. “No, qué me voy a enojar con vos”. “Mird, eso es

Lepra”. “;;;QUE???”. “No grites, andd callada la boca y buscd al doctor

F. y decile que te manda Peti.” (Participante 8. Mujer - 81 afios)

5.2.3 Experiencias y Significados en torno a la Internacion y el Tratamiento

Pese a haber transcurrido mas de cuarenta anos, los recuerdos sobre el
momento de internacion se presentan de forma muy vivida por parte de los
participantes, asi como los diferentes tratamientos a los que se sometieron una vez
internados. Se observa, a través de los diferentes testimonios, que el hecho de no contar
con informacion precisa sobre la enfermedad y el tratamiento los ha llevado muchas
veces a angustiarse e incluso a abandonar dicho tratamiento.

A continuacidon, se exponen los subtemas correspondientes al presente
superordenado: a) Experiencias y significados en torno a la llegada al sanatorio, b)
Tratamientos médicos y usos del cuerpo con fines de investigacion, y ¢) Evasion o no

cumplimiento del tratamiento médico.
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a) Experiencias y Significados sobre la Llegada al Sanatorio. Al indagar

sobre las experiencias que tuvieron los participantes al llegar al sanatorio, es posible

notar que algunos de ellos fueron llevados engafiados, como es el caso de T., quien

vivia en una congregacion religiosa y al aparecerle unas manchas en la piel le pidieron

que no se junte con nadie y sin decirle nada la internaron:

breve:

“Y bueno, después me dijeron que no me junte con nadie, porque yo tenia una
mancha en la pierna, y otra mancha en la cara. Y después la hermanita vino a
aca, consulto con el padre P. y el Padre me fue a buscar. “;A donde me lleva
Padre”, “ahi donde hay muchas chicas”, “Ay, qué lindo, vamos a jugar al
basquet”, me traia con la monjita, y bueno, ahi me internaron.

E: ;Pero vos no sabias que te iban a internar?

P6: No, nada. Vamos, vamos, me dijeron. Después cuando acd me presentaron
habia dos beatas, vestidas de largo, pero en blanco, encargadas de cuidarme,
tutoras, como se dice. Y mientras que ellas me hablaban, la monjita
desaparecio, no se despidio de mi, para que yo no llore. Y yo empecé a buscar,
donde estd, donde esta, pero la monjita ya no estaba mas.” (Participante 6.
Mujer - 78 afios)

Otros sabian que iban a internarse, pero creian que iba a ser por un periodo

“Vinimos para aca, y estaba un Doctor ... que yo siempre le digo... jse acuerda
doctor? cuando llegué usted me dijo que iba a estar una semana... y hace mas
de cuarenta arios que estoy aca”.” (Participante 10. Hombre - 59 afios)

Cinco de diez participantes recuerdan haberse sentido tristes y desanimados:

“Y yo voy ahi y era toda gente grande. Y gente que estaba mal con la

enfermedad. Yo llego ahi y me ponen en una pieza. Yo me sentia mal, me
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sentia realmente muy mal. [... ] Imaginate... te arrancan de tu casa, te llevan,
te ponen en una pieza, te llevan a otro lado. Yo estaba muy perdido, no tenia
dnimos para nada.” (Participante 1. Hombre.- 74 afios)
“Al poco tiempo que estuve acda me atendio un doctor de acd, un médico muy
bueno era. No preguntaba yo tampoco. Me la pasaba llorando nomds. Salia
por un agujero en el alambrado y me iba hasta el puentecito llorando. Todos
los dias. [...]Y... estuve muy triste si. Uno que es mds o menos, capaz se pega
un tiro. La tristeza que tiene uno ahi cuando entra... qué mierda... todo
extrario, todo desconocido” (Participante 4. Hombre - 80 afios).

El impacto fue negativo incluso para quienes se internaron junto a algin
familiar, asi lo expresa L.:

“Me senti lo mds peor del mundo. Porque me trae mi hermano de alla del

Chaco, Dios mio, cada cosa que yo veia, me dolia en el alma, ver esa gente,

peor que ahora, sin esto, sin lo otro, y bueno, decia yo, sera posible que yo

también tenga que quedar asi, le pedia a la virgencita que no me pase. Pero
sufri muchisimo, porque dejaba a una hija alla. Yo ya tenia a una hija alla.

Tenia dos arnios mas 6 menos.” (Participante 7. Mujer - 75 afios)

Algunos llegaron con expectativas positivas que fueron revirtiéndose al
empezar a comprender el rechazo social que generaba la enfermedad que tenian. Asi
lo manifiesta P. cuando se le pregunta como se sintio al llegar al Hospital:

“Por un lado bien, porque te ibas a hacer los tratamientos, te ibas a tratar, ast

que te sentias un poco mas aliviado. Y después de ahi, uno ya... comprendés

lo que tenés, y te das cuenta que te rechazan, y es feo, feo.” (Participante 5.

Hombre - 83 afios)
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Sin embargo, entre los entrevistados, se destaca uno de ellos que logrd

significar su internacion de manera positiva, ya que al ser internado se reencontrd con

una hermana y con su padre a quien no conocia. Ambos parientes estaban internados,

pero su familia lo habia ocultado. A continuacién, se presenta el fragmento de la

entrevista donde H. cuenta su llegada al hospital:

“P2: Es que... mi mama estaba separada de mi papd. Y mi hermana estaba
trabajando en una casa con cama adentro en la capital. Entonces yo llego a

¢

las cuatro de la mafiana a aca (el hospital). Y me dijeron, “;querés ver a tu

papa?”’ y habia un hombre barbudo con suero. “;lo conocés?” me dicen, “se
llama E. M.”, era mi papa. Y al otro dia se levantan todos. Y habia uno que
estaba enamorado de mi hermana. Y va y le dice, “;Vos tenés un hermano que
se llama H?, bueno, llego anoche”. Yo a ella si la conocia, a mi viejo no. Yo
era chiquito cuando se interno mi viejo.

E: Claro. Pero a ustedes no les habian dicho nada...

P2: No, qué nos van a decir... en aquella época... que su papa era leproso. Y
a nosotros nos preguntaban “;y tu papa?”, “estd separado de mi mamad”
contestabamos. Y mi hermana, que estaba trabajando con cama adentro,

claro, con cama adentro pero aca estaba (risas).” (Participante 2. Hombre -

77 anos)

b) Tratamientos Médicos y Usos del cuerpo con fines de Investigaciéon y c)

Evasion o No Cumplimiento del Tratamiento Médico. Al comenzar a preguntar

sobre los tratamientos médicos, algunos participantes expresaron sentir que sus

cuerpos eran utilizados como objetos o materia de investigacion, es por ello por lo que
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se decidi6 llamar al subtema Tratamientos médicos y uso del cuerpo con fines de
investigacion. Al respecto, D. recuerda que le pagaban por exponer su cuerpo:
“... cuando estaba en el hospital de clinicas habia como un teatro, a nosotros
nos llevaban y todos te tocaban, habia mujeres jovencitas y todos miraban.
Eramos dos, y nos pagaban. Nos dejaban yerba, plata, de todo. Venian y te
tocaban.” (Participante 1. Hombre - 74 afios)
Y mas adelante, el mismo participante cuenta:
“Aca se hacian experimentos con los enfermos, vos sabés, la cantidad de gente
joven que murio aca. Te digo, yo vivo porque no sé, Dios quiso, pero acd
reventaban los muchachos... de veinticinco, veintiocho, treinta aiios. Eramos
experimentos. Si pasabas, pasabas, y sino, bueno. Preguntale a cualquier
enfermo viejo. Antes te ponian medicamentos que te dejaban ciego, sabés la
cantidad que perdieron la vista. Antes te ponian aceite de chamurra. Eso los
dejaba ciegos. Y bueno. Yo me salvé... no sé por qué” (Participante 1. Hombre
- 74 anos)
Congruentemente con ello, V., a quien se le declard la enfermedad hace mas
de setenta afios, relata que con el doctor hacian “pruebas”, y explica:
“Porque yo cicatrizaba en seguida. Me decia “vos podés” (el doctor). Porque
yo sacaba sangre de aca y le ponian a la ulcera de la otra persona, y de ahi,
esperaban que se coagule la sangre abajo, y arriba quedaba el suero, y ese
suero se sacaba. Después también habia yuyos que decian que eran buenos, el
doctor lo hacia hervir, y lo picabamos.” (Participante 8. Mujer -81 afios)
La misma participante también recuerda:
“Después sabés qué hacian, las ruedas de auto, cortaban y le ponian donde

esta la ulcera, para que respire, te lo envolvian bien por las moscas, pero que
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respire. Después una vez hicieron con una chica con una rata. Tenia una

herida aca en el brazo, le abrieron la panza a la rata, y se la pusieron en el

brazo. Después en Rosario, con la sangre de cordero hacian experimentos.

Corderos y conejos. Les sacaban la sangre y les ponian a las ulceras. Y asi

muchas cosas.” (Participante 8. Mujer - 81 afios)

Por otro lado, siete de los diez participantes recuerdan las inyecciones que
recibian a diario y algunos mencionan el dolor que eso les generaba. P. detall6 como
era el procedimiento:

“P5: El tratamiento era de cien dias. Y yo llevaba el tratamiento de todos. Y a

los cien dias se cortaba. Se lo hacia por cien dias y después se hacian andlisis

y se les daba vitaminas y después una purga, a los veinte dias mds o menos,

para limpiar el estomago y empezar de nuevo, otros cuatro meses mas.

E: ;Y se les aplicaba la inyeccion todos los dias?

P5: Si, todos los dias. Menos el domingo. A algunos se les ponia seis

centimetros, a otros doce. Y si le llegabas a echar el liquido afuera... fua... no

sabés como quemaba. A mi el primer dia que me fui a poner la inyeccion no
volvi mas. Me echo fuego... me quemo. Pegué el tiron enseguida. No queria
saber nada. Era un liquido, pero no sabés como te quemaba. Pero te hacia
bien. No sabés qué bien te hacia. Era eso con lo que mds se trataba

(Promadine) y con la Diazona. Eran cuatro meses. Y después un mes para

hacerte andlisis y lavaje de estomago... y empezar de vuelta.” (Participante 5.

Hombre - 83 afios)

Asi como P. cuenta que abandond el tratamiento, existen dos casos mas en que
sucedio lo mismo. Por eso se decidid recolectar esas experiencias bajo el subtitulo

Evasion o no cumplimiento del tratamiento médico. El tratamiento se evitaba a veces
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por dolor y otras por creer que no lo necesitaban. Este es el caso de H. quien se fue de

la colonia creyendo que “era sano”, pero luego comenzo a tener sintomas y tuvo que

volver:

“P2: En aquellos arios te daban una pastilla, que en cinco meses se me fue lo
que tenia y me quedo solo una manchita blanca que parecia una vacuna, por
eso yo crel que era sano y me mandé a mudar, qué estoy haciendo acd si soy
sano me dije, y me fui.

E: ;Y después volviste a tener sintomas?

P2: Se me empezaron a hinchar los pomulos. Yo me lavaba la cara y me
quedaban las cejas, las pestaiias, todo en la toalla...

E: Y ahi dijiste, me parece que no estoy tan bien...

P2: Si (risas). Me parece que me estoy mintiendo en la cara me dije”
(Participante 2. Hombre - 77 afios)

El abandono del tratamiento generaba secuelas irreversibles. Por eso P. se

mostrd arrepentido por no haberse cuidado lo suficiente:

“Lo que me hubiese gustado es haberme cuidado... bien. Pero si no te cuidas,
no te tratas, y no hacés nada... es que uno comete errvores. Yo cometi muchos,
como me velia bien, yo no tomaba una pastilla ni en joda. Yo le colocaba las
inyecciones a los otros, pero a mi no. Andaba bien, me sentia bien, y ahi me

empecé a joder.” (Participante 5. Hombre - 83 afios)

5.2.4 Reflexiones y Actuaciones sobre tener la Enfermedad

En este superordenado se incluyen las reflexiones que realizaron los

participantes sobre lo que es para ellos vivir con Lepra. Se incluyen los subtemas: a)
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Ajustes de proyectos y metas, b) Temor a ser discriminado, mentiras y ocultamientos,
c) Construccion discursiva de la enfermedad como un atributo identitario, d)
Sentimientos y significados asociados al “ser enfermo” y e) La identidad adjudicada
por los “sanos” al enfermo de Lepra.

a) Ajustes de Proyectos y Metas. Al contraer la enfermedad e internarse los
participantes no so6lo tuvieron que abandonar sus hogares y separarse de sus familiares
0 amigos, sino que también tuvieron que abandonar sus proyectos y metas personales
y ajustarlos a las nuevas circunstancias. T. se expresa al respecto:

“Uno sueria cuando es adolescente... yo sofié tantos suenios... y me quedé en

el hospital. Los maté a todos. Yo decia, “voy a ser concertista de piano, voy a

ser médica, voy a ser religiosa”. Yo disfrutaba sofiando ser una cosa u otra,

pero no pude nada. ” (Participante 6. Mujer - 78 afios)

Al ser internados perdieron a la vez el derecho a estudiar o a realizar alguna
formacion profesional que les permita construir un futuro mejor:

“La ilusion mia era... queria ser maestra, seguir en el colegio. Eso fue lo que

me llevo un poco a decaerme, porque yo queria ser maestra jardinera, y

cuando me sacan del colegio y me llevan alld, alld no habia colegio, no habia

nada” (Participante 3. Mujer - 72 afios)

Los participantes debieron adaptarse a la fuerza a sus nuevas condiciones de
vida, reajustar sus proyectos personales e incluso modificar las formas de relacionarse
con los demas para evitar ser discriminados.

b) Temor a ser Discriminado, Mentiras y Ocultamientos. A lo largo de la
investigacion han surgido diversas historias de mentiras y ocultamientos, donde el

temor a ser discriminado es el denominador comun. El mismo se va a entender como
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la expectativa de los participantes de sufrir discriminacion ante un escenario ya sea
real o imaginado (Moral y Segovia, 2013).

Ante dicho temor, la respuesta de los participantes ha sido en muchas ocasiones
ocultar y mentir para evitar que descubran su enfermedad. Estas tramas de mentiras y
ocultamientos se dieron no sélo en los ambitos publicos, sino en el interior mismo del
seno familiar, frente a padres, hijos y hasta frente a las parejas. Los siguientes
fragmentos dan cuenta de ello:

“Mi mama y mi papd no tenian ni la menor idea. Para mi familia yo

desapareci, para ellos soy un fantasma, porque te quemaban todo... hubo

gente a la que le quemaron la casa, cuando se enteraban que alguno de la casa
tenia lepra, se la quemaban, le quemaban la casa.” (Participante 1. Hombre -

74 anos)

Por su parte, una de las participantes cuenta que le ocult6é su enfermedad al
marido para evitar que la abandone, como ya lo habia hecho su ex marido, y que, al
notar que su hijo también se encontraba enfermo, se propuso esconder también la
enfermedad de su hijo:

“... ¥y mi marido no sabia, nunca le dije, “mird, yo soy esto, yo soy aquello”,

nunca le dije. Yo cuando el nene me decia “mamd me duele mucho la mano”,

Jjugabamos a los naipes “no puedo levantar las cartas porque me duele la

manito”, entonces yo le empecé a dar de mi pastillita, siempre, un cuarto, un

cuartito, hasta que le pasara esa reaccion que tenia.” (Participante 7. Mujer -

75 anos)

Mas adelante agrega:

“... yo le procuraba que tape lo que tenia, porque no queria que me pase lo

de mas antes y quedar sola otra vez.” (Participante 7. Mujer - 75 afios)
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Los participantes cuentan que en los colectivos si descubrian que un enfermo
de Lepra estaba viajando lo hacian bajarse:

“Si te reconocian que eras enfermo te bajaban. /... ] Una vuelta yo estoy en la

terminal de Cordoba y me iba a ir para la Colonia, y veo ahi uno en la cola...

estaba por subir al colectivo y agarré una revista y me tapé la cara, cosa que
no me vea. (Risas). Eran como seis horas y tuve que ir tapado. Cuando faltaba
una distancia cortita, ahi si, ahi ya me saqué la revista. Cuando me levanté
para bajarme a la entrada de la colonia, ya estd.” (Participante 5. Hombre -

83 afos)

Esta necesidad de ocultar la enfermedad gener6 en los participantes un
sentimiento de inseguridad e incomodidad, ya que el temor a ser discriminado estaba
siempre latente:

“Pero bueno, a veces me iba a vivir afuera, pero no me sentia seguro, sentia

que no estaba bien aceptado, no podia lograr decir la verdad, si tenia un

amigo siempre estaba mintiendo, porque no podia decir por qué siempre
estaba yendo y viniendo, siempre mentia. [... ] Pero vos querés hacer algo y no
podés, porque tenés amigos, que si le decis tengo tal cosa te pueden decir “uh,
yo no quiero estar con vos”’, entonces yo mentia. Cuando venia de Tucuman,

a la gente de alla yo le decia que venia a una gira”. (Participante 10. Hombre

- 59 afios)

Fiel a lo expuesto, una participante reflexiona: “Asi era, la vida de mentiras
nuestras. Siempre teniamos que mentir.” (Participante 9. Mujer - 82 afios).

¢) Construccion discursiva de la enfermedad como un atributo identitario
A lo largo de los relatos, los participantes han hablado de la enfermedad como si fuera

un atributo de su propia identidad. Se puede observar en las transcripciones de sus
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historias que al mencionar la enfermedad lo hacen con el verbo “ser” y no “estar”, es
decir, hay expresiones de la indole “yo soy enfermo”. Esto es algo que se va a dar en
mayor o menor medida en los diez participantes de la investigacion.

A partir de ese reconocimiento de si mismos como ‘“enfermos”, los
participantes han construido en su discurso un “nosotros”, que hace referencia a todas
las personas con Lepra, en clara contraposicion con “los otros”, es decir, los “sanos”.
En el siguiente fragmento se puede apreciar esta identificacion de grupo y el
reconocimiento de un “nosotros los enfermos”:

“Nosotros que conocemos la Lepra, cuando vamos a la Capital y encontramos

a alguno decimos ‘este es de los nuestros’, y el tipo anda por ahi, y nadie sabe

que es enfermo de Lepra, pero nosotros que conocemos, que sabemos como es

la enfermedad, sabemos decir ‘ese es de los nuestros’.” (Participante 2.

Hombre - 77 afios)

Consecuentemente, una participante cuando se le solicita que complete como
ella desee la frase “yo soy...” responde:

“Enferma. Soy enferma de Lepra” (Participante 8. Mujer - 81 afios.)

Pese a que algunos afirman que ya estan curados, esta identidad de grupo se
mantiene, como si se tratara de un atributo que los constituye mucho mas alla de la
condicion médica. Esto se ve claramente cuando un participante luego de afirmar que
ya estaba curado y “negativizado” expresa:

“Nosotros que estamos acd, los enfermos, estamos mas o menos bien, no nos

podemos quejar” (Participante 4. Hombre - 80 afios)

Mientras que otro participante dice que sus padres “eran” sanos y que ¢l y sus

hermanos “salieron” enfermos:



66

“Ellos estaban en San Juan. Eran sanos. Los unicos que salimos enfermos

éramos nosotros tres, hermanos.” (Participante 5. Hombre - 83 afios)

d) Sentimientos y Significados Asociados al “Ser Enfermo”. A partir de las
experiencias individuales cada participante ha atribuido diferentes significados al “ser
enfermo” de Lepra y ha expresado diferentes sentimientos. Sin embargo, hay algunos
sentimientos y significados que son reiterados entre las personas que atravesaron dicha
enfermedad, ellos son: vergiienza, tristeza ante la separacion de los seres queridos,
dolor ante la separacion de los hijos y sufrimiento por la discriminacion temida y
percibida.

En cuanto a los sentimientos asociados a la separacion de los hijos y a la
discriminacién temida y percibida, se han generado subtemas especificos debido a la
magnitud y la trascendencia que tuvo en los participantes.

Un participante que tenia marcas en la piel cuenta:

“Yo estaba desesperado. Me daba vergiienza de salir a la calle” (Participante

1. Hombre - 74 anos)

Con respecto a su familia, otro participante expresa:

“Me atendieron bien los muchachos, pero bue... yo la extrariaba mucho a mi

mamd, porque yo era el mds chico de la familia.”

En relacion con el dolor y sufrimiento respecto a la separacion de los hijos una
participante asegura:

“El que no tuvo hijos bueno, no paso tantas cosas, cuando tienen plata van a

pasear con la familia. Pero los que tuvimos hijos, los que nos sacaron, no tiene

explicacion como sufrimos. Sufirimos mucho...” (Participante 6. Mujer - 78

afnos)

La misma participante realiza un balance y expresa:
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“Yo agradezco a Dios que me puso en buen camino. Porque pasé de todo. Me

quitaron al chico. Desde chiquita me lastimaron con discriminacion. Todo.

Todo mal.” (Participante 6. Mujer - 78 afios)

e) La identidad adjudicada por los “sanos” al enfermo de Lepra.

En este subtema se releva la identidad adjudicada por los “sanos” al enfermo
de Lepra pero desde el punto de vista de quienes padecen o padecieron la enfermedad.
Es decir, se releva la percepcion que tienen los participantes sobre la identidad que se
les adjudica o se les ha adjudicado.

Asi como previamente se mencionaba que los participantes se siguen
considerando “enfermos” pese a afirmar que ya estan curados, el participante D.
considera que son poseedores de un estigma que permanecera y que seran también
vistos para el afuera siempre de la misma manera:

“hay lugares que dicen... alld viene aquel... como ocurre ahora, cuando

vamos al Polideportivo, dicen alld viene el de la colonia, no dicen alld viene

pirulo, ese es un estigma que no cambia, eso ya lo tenés” (Participante 1.

Hombre - 74 afios)

Otra cuestion mencionada por los participantes es el desprecio y/o el miedo
que sentian por ellos quienes no padecian la enfermedad:

“Pero alla en Rodriguez nos despreciaban... sabés como nos tenian miedo.”

(Participante 6. Mujer - 78 afios)

“... la mama del papa de mi hija mas grande me decia “mariana, pasado, yo

te voy a ver sin dedos, sin nariz, sin orejas, sin piernas”, gritaba la vieja.

Cuando fallecio mi mamd, yo le veo a la sefiora, pero en ese entonces tenia

todos los dedos. Ahora esto me paso de cabezuda (en alusion a que le falta la

falange de un dedo de la mano) y hace poco. Entonces le dije “mire dofia,
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tengo todos los dedos, tengo nariz, tengo orejas”, agarro la vieja y se fue, no
la he visto mds. Porque tenia miedo la gente, miedo, miedo.” (Participante 7.

Mujer - 75 afios)

5.2.5 Transito de la Enfermedad

En este superordenado se pretende dar cuenta de la manera en que los
participantes han transitado sus vidas con la enfermedad de la Lepra. Si bien como se
mencionaba anteriormente muchos han vivido un tiempo fuera de la institucion, la
realidad es que transcurrieron gran parte de sus afios dentro de las paredes del hospital,
por lo que sus vidas estuvieron regidas por cierto orden institucional, que se fue
flexibilizando con el transcurrir de los afios pero que era muy estricto en sus inicios.

Los subtemas que componen este superordenado son: a) Encierro e
implicancias del mismo, b) Normas institucionales y artimaiias para evadirlas, c)
Oficios y responsabilidades, d) Rutinas y tiempo libre, €) Relacion con los otros
“enfermos”, f) Relacion y contacto regulado con los “sanos”, g) Sufrimiento de
discriminacion y destrato, h) Acciones de dignificacion y restitucion de derechos, y i)
Eventos y significados sobre la separacion forzosa de los/as hijos/as.

a) Encierro e Implicancias del Mismo. Los participantes cuentan que en los
primeros tiempos existia un alambrado que dividia tanto a hombres y mujeres como a
las personas internadas de las que no lo estaban. Sin embargo, los que estaban bien de
salud o no presentaban signos fisicos evidentes en la piel, se les concedia un permiso
para salir por algunos dias. Cuando alguno se iba sin permiso, le escribian en la historia

clinica “fugado™:
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“Pl0: ... tenia un amigo santafesino... nadie queria estar con él, porque
tomaba mucho. Y a veces me venia a buscar para ir a Lujan, sabés lo que era
para mi salir... era un respiro.
E: ;Y para salir tenian que pedir permiso?
P10: Si, teniamos que pedir permiso, te pedian en porteria el cartoncito con
el permiso cuando salias. Y te decian, tenés que volver mariana, o a tal hora...
E: ;Y sinovolvias que pasaba?
P10: Quedaba como que estabas fugado. Si no volvias estabas fugado...
fugado de qué, si yo no hice nada... pero bue... Este sefior, nadie se queria
subir con él, porque tomaba, pero yo con tal de salir... sabés lo que era para
mi... descubria que habia otra cosa, me sentia de otra manera, porque Sino
estaba aca, encerrado... y cuando salia sentia que tenia vida.” (Participante
10. Hombre — 59 afios)
A pesar de no estar autorizados para salir libremente, muchos pacientes
internados lo hacian:
“Y nosotros no temiamos que salir afuera. Y entonces cuando nos
escapabamos, porque acd imaginate que habia personas que teniamos chicos,
que tenian bebés, entonces ellos se enloquecian y se escapaban un poquito.
Para hacer un poco de plata, o para ver a sus hijitos.” (Participante 9. Mujer
- 82 afos)
Sin embargo, H. cuenta que la ambulancia salia a buscar a quienes se iban sin
autorizacion:
“Y habia varios que se iban, pero se iban por acd, los denunciaban e iba la
ambulancia y te traia” (Participante 2. Hombre - 77 afios)

Mientras que B. recuerda que ¢l queria escaparse pero que no tenia donde ir:
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“Yo me iba hasta el puente llorando. A veces me queria escapar. Pero uno que
no tenia donde ir. Yo queria ir a algun lado, queria salir de acd, me queria
escapar.” (Participante 4. Hombre - 80 afios)

b) Normas Institucionales y Artimafias para Evadirlas. Como se
mencionaba previamente, las normas institucionales eran en un principio muy rigidas.
Las monjas que vivian en la institucion eran las principales encargadas de la limpieza
y el orden:

“Las monjas lo que tenian era que exigian la limpieza. Vos te levantabas y lo

primero que tenias que hacer era hacerte tu cama. En tu mesita de luz ni un

papelito podias tener” (Participante 1. Hombre - 74 afios)

Los médicos y directores tenian la autoridad para encerrar a los pacientes en la
comisaria de la institucion:

“Cuando te llaman, cuando te cita para atender tenés que ir.” “Sino te

mandaban preso. Porque antes cualquier cosa te mandaban preso. Ahi donde

estan los jubilados... ese era la comisaria.” (Participante 4. Hombre - 80 afios)

O incluso se podia disponer del traslado de la persona internada, tal como
contaba [., detallado en el superordenado de aspectos biograficos, que la trasladaron
contra su voluntad a la colonia de Entre Rios, o como lo expresa S.:

“Antes habia un director que era muy estricto, porque cualquier cosa que no

le gustaba, cuando hacias algo que no le gustaba te alzaba y te llevaba para

Cordoba, o cualquier lado que haya otro leprosario.” (Participante 9. Mujer -

82 afios)

Pese a la rigidez de las normas, los participantes cuentan que buscaban la

manera de evadirlas y asi poder disfrutar de algunas libertades que tenian vedadas:
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“Habia que acostarse temprano. Yo me acostaba vestido, porque pasaban los
mismos enfermos que hacian de policias a las diez a ver si estabas acostado.
Yo me acostaba pero vestido y me tapaba. Ni bien bajaban ya me escapaba y
rajaba para la ciudad. Me gustaba el baile. Y me iba al baile. Me iba con otro
muchacho. Lo que no me gustaba a mi es que alcahuetes habia en todos lados.
Entonces te alcahueteaban. Y tenias que ir preso.” (Participante 5. Hombre —
83 anos)
De las cinco participantes mujeres de la investigacion, cuatro de ellas cuentan
que evadian las normas para poder compartir tiempo con sus hijos:
“Yo lo traia escondido. Lo traia por alld, por un agujero, era chiquitito. Pero
los dos saliamos al trote cuando espiabamos a ver si venia... como se
llamaba... el jefe, petiso... malo. [... [Entonces cuando él veia que venia, jzum!
Se escondia debajo de la cama, ya sabia. Como un gato. Y golpeaba la puerta
“¢no hay nadie acda?”, no, no hay nadie decia yo. De todo pasamos, como si
estuviéramos en una cdrcel. Pero igual lo jodiamos” (Participante 6. Mujer -
78 anos)
¢) Oficios y Responsabilidades. A los pacientes que residian en los sanatorio-
colonia se les ofrecia un trabajo dentro de la institucion y a cambio de este se les
otorgaba un “peculio”. En la colonia de Buenos Aires ese peculio consistia en una
suma de dinero, mientras que en Cordoba eran vales para retirar mercaderia:
“En Cordoba también trabajabamos y haciamos, pero a nuestro trabajo lo
llamaban laborterapia, como aca, solo que alld no te pagaban con dinero, se
anotaba todo en una agenda y podiamos retivar mercaderia de la cooperativa,

pero no nos daban plata. Entonces nuestro trabajo solo servia para conseguir
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cosas en el hospital. Evan vivos, porque asi no nos podiamos escapar, porque

no teniamos plata ni para el colectivo.” (Participante 1. Hombre - 74 afios)

De esta manera, las mismas personas internadas contribuian al funcionamiento
de las instituciones, realizando los trabajos que se requerian en el lugar:

“... todo lo hacia el enfermo... de enfermeria, mucamo, carpinteria, herreria,

bicicleteria, todo, todo, parque, todo hacia el enfermo. Entonces te daban el

peculio, y ahi estaban los mds viejitos que juntaban todas las hojas.”

(Participante 2. Hombre - 77 afios)

d) Actividades y Tiempo Libre. Al escuchar los relatos sobre las experiencias
de vida de los participantes, los recuerdos sobre los clubes y sus actividades son
contados con una carga afectiva positiva. Cinco de los diez participantes mencionaron
en sus relatos la presencia de clubes dentro de la institucion y contaron sobre los
partidos de futbol y los bailes que organizaban:

“Era tranquilo, se jugaban campeonatos de futbol. Habia bailes de carnaval

por siete dias seguidos... era hermoso. Lo organizaban los cuatro clubes que

habia.” (Participante 3. Mujer - 72 afios)

e) Relacion con los Otros “Enfermos”. Al indagar sobre como era la relacion
entre los internos, ocho de los diez participantes hacen alusion a la unidon y/o
compafierismo que existia antes entre ellos y sostienen que en la actualidad eso cambid
y se encuentran mas aislados:

“La relacion era muy linda. Mucho companerismo, mucha union, muchas

cosas, que hoy... que hoy no pasan” (Participante 3. Mujer - 72 afios)

“Aca éramos mas comparieros. Por la misma enfermedad. Vos veias que

alguien sufria, y estaba otro, si precisabas un vaso de agua, lo que sea.”

(Participante 8. Mujer - 81 afios)
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f) Relacion y Contacto Regulado con los “Sanos”. La relacion con las
personas que vivian fuera de la institucion se encontraba mediada por las regulaciones
institucionales ya que, como se dijo anteriormente, los pacientes no podian salir
libremente, ni tampoco podian entrar libremente personas del exterior.

En un primer momento existia un alambrado que separaba a los pacientes de
las visitas:

“P2: En frente de la Peria habia un alambrado, ese dividia a los enfermos de

las visitas. De un lado el de las mujeres y del otro lado de los hombres

E: ;Y tu familia venia?

P2: Si, pero hasta ahi nomds podia pasar, del otro lado del alambrado

estaban.” (Participante 2. Hombre - 77 afios)

En cuanto a los hijos de las personas internadas, que vivian en la Colonia Mi
Esperanza, los traian de visita en el dia, pero no tenian permitido que se queden con
los padres. Al preguntarle a T. si traian de visita a su hijo ella contesto:

“Cuando era bebé no. Cuando tenia ya los dos o los tres arios si. En el afio te

lo traian tres veces ponele. Después nos llevaban a la capital, si queriamos,

porque nosotros formamos una comision de padres. Y de ahi reclamabamos”

(Participante 6. Mujer - 78 afios)

Ante estas regulaciones, algunas personas se escapaban para ir a ver a sus hijos,
contando, a veces, con la complicidad de algun familiar:

“... yo me iba. No lo podia retirar yo, pero lo retiraba mi hermana, entonces

yo me iba e ibamos a pasear por ahi, le llevaba cosas para que juegue, y hasta

la hora que nos decian.” (Participante 7. Mujer - 75 afios).
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Si bien los participantes expresan no haber estado completamente aislados, el
contacto con las personas de afuera de la institucion era muy limitado y regulado.

g) Sufrimiento de Discriminaciéon y Destrato. En cuanto al sufrimiento de
discriminacién, nueve de los diez participantes entrevistados afirman haber sufrido
discriminacién por su enfermedad.

Se va a entender por discriminacion al trato diferencial, generalmente injusto,
que recibe una persona en su vida cotidiana por pertenecer a una determinada categoria
social, en este caso, por ser enfermos de Lepra (Allport, 1954, como se citdé en Smith
Castro, 2006). Por su parte, en este trabajo se va a agrupar bajo el término destrato a
las situaciones en las que se ha ignorado a la persona por su condicion de enfermo de
Lepra.

A lo largo de sus vidas, los participantes cuentan haber sufrido diferentes
formas de discriminacion y destrato y en diferentes ambitos: en el seno familiar, en
instituciones sanitarias y en ambitos publicos. En cuanto a los tipos de discriminacion
mencionados ellos son: agresiones verbales, agresiones fisicas, maltrato psicologico,
abandono, aislamiento, humillaciones y negacion de acceso a los servicios publicos.
En relacion al destrato, los participantes cuentan haber sido ignorados por
desconocidos en espacios publicos pero también por personas que ya conocian.

A continuacion, se presentan algunos fragmentos que dan cuenta de la
discriminacion sufrida por los participantes:

“...a mi en la escuela me gritaban leprosa, porque tenia una lastimadura en

el pie y me vendaba. “Leprosa” me gritaban en la escuela. [...] Yo era una

nena, una criatura. Ellos directamente ni se juntaban conmigo y a mi no me
importaba. Cuando saliamos de la escuela decian, “no te juntes con la

29

leprosa”.” (Participante 3. Mujer - 72 afios)
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“Pl0: ... habia otras cosas que te hacian doler mucho. Por ejemplo, si te

subias al colectivo te hacian bajar.

E: ;No te dejaban subir al colectivo?

P10: Si sabian que eras de acd no. Si se daban cuenta a mitad de camino, te

hacian bajar y tenias que caminar.” (Participante 10. Hombre - 59 afios)

“Nosotros para salir teniamos que salir a la noche, asi, para hacer mandados,

para traer el agua, teniamos que salir de noche. Igualmente venian y nos

cascoteaban, a mi casa, a mi mama, entonces tuvimos que salir.” (Participante

7. Mujer - 75 afios)

En cuanto al destrato, el siguiente fragmento es ilustrativo de ello:

“Yo me acuerdo una vez, veniamos de San Fernando, para encontrarme con

mi hermana y mi hermano que estaban acd, y de ahi irnos todos para Lujan.

Habia en la esquina del centro de Rodriguez una cafeteria, no me acuerdo el

nombre. Y yo desde las siete de la maniana esperé para que me sirvan un café,

estaba con los chicos, parada, parada, pero te lo juro que nunca me di cuenta
por qué era.

E: ;Desde las siete de la maiiana hasta qué hora?

P7: Y hasta las diez mds o menos. Parada con los chicos y nada. Les decia yo

“ome sirve un cafecito, me sirve un cafecito?”. Nada, nada, nada.”

(Participante 7. Mujer - 75 afios)

h) Acciones de Dignificacion y Restitucion de Derechos. Durante la
internacion, los participantes cuentan que en ocasiones se unian para luchar por sus
derechos ignorados o generar acciones de dignificacion para ellos y las demas
personas internadas. Tres de los diez participantes recuerdan haber luchado para que

los padres y las madres puedan pasar mas tiempo con sus hijos.
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La participante . recuerda cuando lograron que los hijos de los pacientes
internados, que se encontraban de visita en el Hospital, no se fueran y se pudieran
quedar con ellos:

“... vinieron los chicos y cuando se tenian que ir, todos, nos agarramos de las

manos, que no se iban. Y no los dejamos ir.” (Participante 7. Mujer - 75 afios)

El participante D., quien formo parte de la Asociacion de Internados, recuerda
acciones que realizaban para proteger a otros afectados con Lepra y ayudarlos en sus
necesidades. El siguiente fragmento da cuenta de ello:

“Mird, yo estuve en la Asociacion (de Internados), hace quince afios atras. Le

dije al presidente: “Mird, a los enfermos que estan en el Hospital de Rodriguez

no los van a atender, por qué no hacemos un grupo de enfermeros de nosotros

y vamos a visitarlos. Llevemos las vendas, llevemos todo”. Mird, eso se me

ocurrio a mi cuando fui un dia por una chica que estaba embarazada, le subio

la presion y la llevaron a alli, y no la querian ni tocar pobre, después se salvo,
pero yo vi como la trataban...” (Participante 1. Hombre. 74 afios)

i) Eventos y Significados Asociados a la Separacion Forzosa de los/las
Hijos/as. Los participantes cuentan que anteriormente los hijos de las personas con
Lepra eran separados de sus padres y llevados a la Colonia Mi Esperanza, a no ser que
tuvieran algin familiar que quisiera hacerse cargo del menor:

“Entonces si no tenias donde mandar estaba feo, tenia que ir a la Colonia de

Mi Esperanza, ahi estaban todos los chicos.” (Participante 4. Hombre — 80

anos).

Una de las participantes recuerda el momento en que luego de dar a luz se

llevaron a su hijo recién nacido:
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“Y bueno, después vino y me dice “ahi vinieron de Buenos Aires a llevar al
chico”, tenia que traer a Colonia Mi Esperanza. [... ] yo ya sabia. Sabia todo.
Me habia preparado. Pero no me dejaron sacarle yo del hospital. Le saco la
enfermera. No me dejaron darle un beso para despedirme. Nada, nada, nada
(se le llenan los ojos de lagrimas). Yo sé que lo pusieron en el moisés, lo
pusieron en el coche, y le hice chau nomds, de lejos.” (Participante 3. Mujer —
72 anos)
Otra de las participantes compara aquella época en que les sacaban a sus hijos
con el nazismo:
“P6: ... Aca tuve, pero en seguida al otro dia ya llevan. Asi que... en aquel
tiempo era terrible.
E: ;Se lo llevaron a Mi Esperanza?
P6: Si. Vienen las monjas, con la ambulancia y Illevan. Pero nosotros no
teniamos esta mentalidad. Si hoy dia... bueno, hoy no ocurre eso... pero si yo
tuviera esta mentalidad no sé, no sé lo que le haria a las monjas. No dejaria,
le araniaria, trataria de matarlo, de... como una leona. Pero aquel tiempo,
mirabamos a otro lado y nuestro corazon hacia asi (hace el gesto de latir
rapido). Y llorabamos nada mas. Estabamos tan indefensos, como los leones
que le ponen en una jaula y le sacan el chiquito, y asi... era algo... como te
puedo decir... no puedo explicar el sufrimiento... demasiado sufrimiento,
demasiado, una tortura. Viste la pelicula de de Hitler, donde le sacan los
chicos, y los queman a los chicos. Bueno, nos quemaban el corazon vivo a
nosotros.” (Participante 6. Mujer — 78 afios)
Esa misma participante denuncia en su relato que los chicos eran desatendidos

y que uno de sus hijos se murié ahogado en dicha Colonia:
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“Y bueno, era hermoso mi hijo. Pero se crian medio tontos, de todo hay ahi.
Porque se crian solos, una nena de cinco o seis arios le daba el chupete, le
daba la leche. Yo tuve dos. El segundo murio ahogado con la leche”
(Participante 6. Mujer — 78 afios)
En congruencia con ello, B. también se expresa sobre la desatencion de los
chicos en Mi Esperanza:
“El mayor estuvo dos afios ahi. Doy gracias a Dios que salio bien digamos.
No le afecto. Porque pobrecito a veces estaba asi (hace gestos de quien se
acurruca en uno mismo) cuando llegabamos nosotros, lo ibamos a visitar los
domingos, sabados y domingos ibamos. En el triciclo ese viste, porque lo
ponen ahi y lo dejan. Ellas estan por ahi en el segundo piso haciendo cosas,
las monjas y las mucamas. Y quedan los chicos ahi... algunos se caen del
triciclo.” (Participante 4. Hombre — 80 afios)
Otra cuestion que también surgid en los relatos es el dolor ante el reproche de
esos hijos por no haber sido criados por ellos:
“...yo sufri un monton, por los chicos. Hay veces que mi hija, la que estd
casada dice “mi mamd nunca me pregunto, si me gustaba quedarme acd, si
me violaron o no me violaron”, y yo le digo “no, yo siempre preguntaba por
vos, nunca te hice faltar nada”, “si, nunca me hiciste faltar nada, pero yo
queria estar con vos”. Pero no era lo que yo queria. Era un desastre, no
podiamos. No es como ahora, que traés tu familia y nadie te dice nada, ahora
viven aca, contentos los chicos, gracias a Dios” (Participante 7. Mujer — 75
afnos)
“...para él lo meti ahi porque no lo queria... qué va a ser. “Portate bien”, le

decia yo, “Portate bien, hacé caso, hacé caso a tu mamad”. ;A mi mama? Vos
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sos mi mama hasta la porteria, después ya no sos mi mama”. Mird la
inteligencia. Vos sabés lo que es escuchar eso. Es como para salir y pegarte

un tiro.” (Participante 6. Mujer — 78 afios)

5.2.6 Consideraciones y Creencias respecto a la Internacion Obligatoria

Finalmente, al indagar sobre las consideraciones y las creencias respecto a la
internacion obligatoria, la totalidad de los participantes coincidieron en que ella era
necesaria.

Cinco de los diez participantes consideran que la obligatoriedad era necesaria
para que la persona con Lepra pueda recibir informacion sobre la enfermedad y
aprender a como cuidarse:

“E: ;Creés que la internacion obligatoria era necesaria?

PY9: Yo creo que si, porque te ensefiaba a cuidarte, y a cuidar de los demas.

Vos mismo te cuidabas, a tus hijos de no tocar, no ir a la casa de tu hermano,

porque hay muchas hermanitas, vos misma, para nosotros era una escuela,

para no hacer dario.”

(Participante 9. Mujer — 82 afios)

Los otros cinco participantes consideran que la internacion obligatoria era
necesaria para recibir un tratamiento adecuado y evitar las discapacidades. Uno de
ellos expresa sus dudas sobre cual era el verdadero fin de la internacion obligatoria y
desaprueba la manera en que se realizaba, sin embargo, considera que la misma era
necesaria para que pudieran recibir el tratamiento apropiado:

“Yo pienso era necesario. No por lo que puede hacer el contagio, pero st por

la destruccion que producia en las personas. Hay personas te digo que las

trajeron fritas. Porque... no sé cudl era la causa, si para que no se destruyera
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0 para que no contagiara, eso habria que preguntarle a los médicos. Pero que
sea compulsivo es feo, porque te arrastran, te arrancan, te llevan como a un

criminal.” (Participante 1. Hombre — 74 afios)
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Capitulo 6
Conclusion y Discusion

Con el objetivo de analizar y describir las experiencias en torno al significado
y sentido de las personas que fueron diagnosticadas con Lepra y recluidas en un
sanatorio, se utilizo el Analisis Fenomenoldgico interpretativo, planteado por Smith
(2011), con el cual se pudieron identificar superordenados que ofrecen respuestas a las
preguntas del estudio, brindando una representacion de las voces de los participantes.

Los superordenados toman sentido a raiz de las experiencias individuales de
los participantes, para después buscar similitudes y diferencias de las experiencias e
historias en conjunto: 1) Aspectos biogrdficos, 2) Historias y experiencias sobre la
etapa inicial de la enfermedad, 3) Experiencias y significados en torno a la
internacion y el tratamiento, 4) Reflexiones y actuaciones sobre tener Lepra, 5)
Transito de la enfermedad y 6) Consideraciones y creencias sobre la internacion
obligatoria.

El hecho de indagar sobre la procedencia de los participantes deja al
descubierto que la totalidad de ellos vinieron desde el interior del pais o de paises
limitrofes, proporcionando una mayor comprension sobre el cambio radical que
implico para ellos haberse contagiado de Lepra. Los participantes que vinieron a
Buenos Aires en busqueda de mejores oportunidades, debieron resignarse a ellas para
internarse en el sanatorio. Mientras que los que vinieron exclusivamente para ser
atendidos en el sanatorio de esta provincia, al aislamiento social se le sumo la distancia
fisica que los distancié aun mas de sus familiares y afectos.

Las historias y experiencias de la etapa inicial de la enfermedad y las
experiencias y significados en torno a la internacion permitieron comprender de

manera profunda la etapa que comienza a partir de los primeros sintomas. En
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comparacion con otros estudios que mencionan la internacion como si fuera una
accion corta, el haber realizado un abordaje fenomenoldgico permitié comprender,
desde la optica de los participantes, los diferentes sucesos que tuvieron que atravesar
antes y durante la internacion, desde el desconocimiento de la enfermedad, la
incertidumbre, el miedo, el engafio y la discriminacion. De esta manera, se pudo dar
cuenta que los participantes sufrieron no s6lo por el hecho de haberse tenido que
internar y aislar, sino que se tratd de un proceso largo y penoso.

Por otro lado, se pudo comprender que la falta de informacion sobre la
enfermedad, sumado al encierro y un régimen profundamente estricto hizo que muchas
veces los participantes se escaparan del sanatorio, descuidando sus tratamientos
médicos.

En cuanto al transito de la enfermedad, este superordenado permitio
vislumbrar la magnitud del sufrimiento psiquico? que atravesaron los participantes al
ser separados de sus hijas e hijos. Las narraciones, especialmente de las mujeres, dan
cuenta del dolor que las politicas publicas pueden ocasionar en las personas cuando
no es tenida en consideracion la subjetividad y se planifica solo desde la
epidemiologia.

Retomando el tema de la discriminacion, queda demostrado que marcod
fuertemente la vida de los participantes, quienes fueron discriminados en diversos
ambitos, como el social, el institucional y el familiar, y de diferentes formas, que van
desde la agresion verbal hasta incluso la fisica. Eso explica por qué el temor a ser
discriminado es tan intenso en la actualidad, pese a que las condiciones societales y

sanitarias han cambiado, y justifica la necesidad de implementar politicas sociales que

2 El concepto es tomado de Augsburger (2004) quien lo utiliza para abordar las expresiones de
malestar psiquico que no se encuadran dentro de categorias nosograficas pero que no dejan de tener
relevancia en cuanto a la subjetividad de la persona.
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logren mejorar la calidad de vida de estas personas y alcancen una integracion social
genuina a modo de reparar el dafio causado.

Para concluir, se observa que los participantes consideran que la internacion
obligatoria era necesaria. La coincidencia en este pensamiento hace pensar en que
existe una representacion social® compartida por el grupo que conlleva a que la
necesariedad de la misma no sea ni siquiera cuestionada. Si bien se puede pensar que
esta representacion social serviria para evitar el dolor y la impotencia de saber que
muchos de esos sucesos atravesados se podrian haber evitado, se torna necesario
cuestionar esta creencia a modo de poder construir narrativas criticas.

En dichas narrativas resultaria clave que los participantes comprendan que la
no discriminacion y el respeto a la dignidad son derechos fundamentales de todo ser
humano y que es el Estado el garante de asegurar su cumplimiento. No solamente a
través de acciones que luchen contra el prejuicio, sino también generando medidas de
protecciones especiales hacia los grupos que se encuentren en situacion de “desventaja
inmerecida”, es decir, de ser vulnerables a la discriminacion, en este caso por tener
Lepra (Rodriguez, 2007).

A modo de cierre, se resalta la importancia de los abordajes fenomenolédgicos
desde la salud publica que consideren la subjetividad de las personas con diferentes
padecimientos, para que nunca mas se tomen politicas publicas que desconozcan la

dimension subjetiva de quienes son objeto de ellas.

3 Se va a entender por representaciones sociales a las teorias de sentido comtin que permiten a las
personas producir significados para comprender y actuar en el medio social (Ibafiez, 1988, como se
cit6 en Souza, 2006).
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6.1 Limitaciones

En cuanto a las limitaciones del presente estudio, se considerdé como principal
dificultad la realizacion del proyecto a partir de una metodologia cualitativa y con ello
sus implicancias, tales como las estrategias de andlisis de datos. Estas representaron
un reto para la investigadora a cargo, ya que no tenia dominio sobre ellas, lo cual llevo
a que fuese un proceso inicial de conocimiento y comprension hacia el enfoque
cualitativo.

Asi también, para el alcance de los objetivos desde la mirada cualitativa, es
decir, a profundidad, se precisa de mayor tiempo con el que se suele asignar para la
realizacion y entrega de tesis en el marco institucional, por lo que el estudio se vio
acotado por esta variable.

Finalmente, se menciona también como una limitacién el contexto donde se
llevaron a cabo las entrevistas. Si bien el desarrollo de los encuentros en los hogares
de los participantes propicié un clima ameno y de confianza, en algunos casos, las

interrupciones de familiares entorpecieron la continuidad de las mismas.

6.2 Lineas Futuras de Investigacion
La presente investigacion deja abierta la posibilidad de diversas lineas de
trabajo. Cada superordenado que se ha expuesto puede ser abordado como un objetivo
de estudio en si mismo, profundizado y puesto en relacion con diferentes variables.
Para dar un ejemplo, una posible linea de investigacion puede ser la
representacion social de los participantes sobre la internacion obligatoria, cual es el
alcance de la misma, de qué manera se fue construyendo, cudl es su funcion y qué

consecuencias tiene en el pensar y actuar de los participantes
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Otra posible linea de investigacion podria abordar los vinculos establecidos
con esos hijos que fueron separados de sus padres al nacer, cudles fueron las
consecuencias, de qué manera se construyd, o no, un nuevo vinculo cuando el
aislamiento de los padres dejo de ser obligatorio.

Finalmente, desde el construccionismo social, se podrian retomar las narrativas
de los participantes donde afirman que antes existia mas union y solidaridad para
pensar en una intervencion que facilite herramientas para que puedan asumirse como
protagonistas de sus relaciones comunitarias y resignificarse como autores de sus

vidas.
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ANEXO A: Consentimiento Informado
Universidad
~% Abierta
’ Interamericana

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LA RECOLECCION DE DATOS

Al firmar este consentimiento acepto participar de manera voluntaria del proceso de
recoleccion de datos para el proyecto de investigacion realizado por la Srta Mercedes
Aranciva, para su Tesis de grado de la carrera de Psicologia de la Universidad

Abierta Interamericana.

Accedo a participar y me comprometo a responder las preguntas que se me hagan de
la manera mas sincera posible. Asimismo, autorizo a que lo hablado durante la/s
entrevista/s sea grabado, asi como también a que los datos obtenidos del proceso de
investigacion sean utilizados con fines académicos, resguardando la confidencialidad

y mi anonimato.

Expreso que se me ha explicado con antelacion el objetivo y alcance de dicho

proyecto, aceptando que no se me realizara una devolucion de los datos obtenidos.
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ANEXO B

Guia de Preguntas para la Entrevista Semiestructurada

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

Edad

( Como esta conformada su familia?

(Con quién vive?

(Hace cuanto que vive aca?

(Con quién vivia antes de que le diagnosticaran la enfermedad?

LA qué edad se enter6 que tenia Lepra y como se enterd?

(,Qué significo para ud. enterarse que tenia Lepra?

(Cual fue la reaccion de su familia al enterarse de la enfermedad?

(Qué cambios considera que trajo aparejado el diagnodstico de su
enfermedad?

(Como fue su llegada al Hospital?

(Como se sintio al llegar al Hospital?

(De qué manera su internaciéon modifico su vida?

(Como era el tratamiento médico que recibieron?

(Como era su vida en el Hospital antes del afio 1983? ;Coémo era vivir en el
establecimiento?

( Como se relacionaban entre los internos? ;Cree que sigue siendo asi?
(Como era la relacion entre los internos y las personas que iban al hospital
pero no tenian Hansen (monjas, médicos, enfermeros, etc)? ;Ahora cambi6?
(Y con las personas que vivian afuera del Hospital? Y ahora?

((,Qué diferencias hay ahora en relacion a los afios previos a 1983 en que se
derog6 la Ley Aberastury?

(Cree que la internacion obligatoria era necesaria?



20. ;Qué consecuencias cree que ella trajo a quienes fueron asi internados?

21. ;Cree que lo que le toco vivir marco su personalidad, y si es asi, de qué
manera cree que lo hizo?

22. Voy a pedirle que complete como Ud. desee las siguientes frases:
23.Yo soy...
24. Creo que lo mas importante en la vida es...

25. ;Qué espera para su vida en los proximos afos?

26. ;Le gustaria agregar algo mas sobre su experiencia de vida?
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Tabla 4

Desarrollo de comentarios exploratorios y temas emergentes en Participante N°I

Transcripcion entrevista P1

Comentarios exploratorios

Temas

E: ;{Cuantos afios tenés?

P1: Tengo setenta y cuatro afios

E: ;Hace cuanto que vivis aca?

P1:Y... yo calculo cuarenta y cinco afios.

E: {Con quién vivias cuando te diagnosticaron la
enfermedad?

P1: Vivia con mi familia, madre, padre hermanos, todo.
E: {Con quién vivis ahora?

P1: Solo

E: ;Cuantos afios tenias cuando te diagnosticaron la
enfermedad

P1: Cuando me enteré yo tenia veintidos afios. Pero yo
creo que debo haber sido enfermo mucho antes. El que
me descubrio es un tipo que no tiene nada que ver con
un médico, ni con... nada que ver con la medicina.
(sabés quién me descubri6é? Para mi que é1 era enfermo
también... era un tipo que era inspector municipal, era
de apellido... bueno, el apellido mejor no te lo digo.
Estabamos jugando al chin-chon, a mi se me hinchaba el
parpado éste... por la enfermedad. Estabamos jugando a
las cartas, era una familia que siempre me invitaba, este
seflor era como de mi familia. Estdbamos jugando y €l
se para en frente y me dice “Cuando terminés de jugar
no te vayas que yo quiero hablar con vos”. Terminamos

Tiene 74 afios
Vive en el Hospital hace 45 afios

Cuando le diagnosticaron la enfermedad
vivia con su familia

Le diagnosticaron la enfermedad a los 22
afios pero considera que esta enfermo desde
mucho antes

Dice que “es” enfermo, y no “estoy”
enfermo.

Le diagnostico la enfermedad alguien que no
era médico

Nuevamente, al referirse a alguien que
padece la enfermedad se refiere a que “era”
enfermo, y no “estaba”. La enfermedad es
ubicada como algo del orden del “ser”

Aspectos biograficos

Aspectos biograficos

Construccion discursiva de la enfermedad
como un atributo identitario
Descubrimiento de la enfermedad por ojo
“no experto”
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Comentarios exploratorios

Temas

como a la una de la noche... me iba y me dice: “mira,
veni, mira... /vos tenés plata?”. “Si, tengo”. “Bueno,
mafiana andate a tal doctor, pero andate, prométeme que
vas a ir”. “Si”. Entonces voy a ese doctor. Llego a la
consulta. El tipo me mird y me dice: “Saquese la ropa”.
Yo tenia manchas por todos lados. Entonces me dice:
“¢Usted mafiana puede estar en el Hospital Regional?”,
“Si”, le digo yo. “Bueno, vayase”, me dice, y me da una
orden. Al otro dia fui, “pasen” me dijeron. Y aca tengo
todavia la marca, la marca de la biopsia. “Pase al
quir6fano” Me cortan... “manana a las doce, vaya al
consultorio de vuelta” Bueno... (parece nervioso, mira
fijamente en diagonal a mi, como rememorando aquel
momento. Su relato deja de tener la claridad del
comienzo. No quiero interrumpirlo). Yo llego a las doce
y me dicen “vas a tener que irte a Coérdoba”, “Bueno”,
les digo, “pero digame qué es lo que tengo”, “no, no,
deja. ; Tenés plata?”, “Si, si, tengo plata”. Entonces
yo... mira, si yo te cuento lo que era antes... era una
porqueria... hice maldades... era una porqueria, y
siempre estaba alejado de mi viejo y de mi vieja, no
estaba en la casa nunca. Asi que tuve que viajar y le
digo a mi mama “Oime mama4, me tengo que ir a
Cordoba”. “Bueno, ;por qué?”, “Porque el doctor me
dijo que estoy enfermo”.

E: /Y tu mama qué dijo? ;Sabia lo qué tenias?

P1: No. Mi mama no dijo nada. No sabia nada. Hasta
hoy... murieron sin saber lo que tenia. Ellos creian que

Se le hinchaba el parpado y x eso un amigo
se da cuenta que esta enfermo.

le dice que vaya al médico pero no le dice el
por qué.

El participante acude al médico. Recibe
ordenes pero no se le explica qué es lo que
tiene. Pareciera haber un tabu con respecto a
nombrar la enfermedad

-El participante sigue recibiendo 6rdenes. Su
cuerpo es manejado como objeto. No se le
dan explicaciones atin cuando las solicita.

-El participante nunca le cuenta a su madre
sobre su enfermedad

Primeros acercamientos al sistema sanitario

Temor a ser discriminados, mentira y
ocultamiento
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Comentarios exploratorios

Temas

esa cosa no existia. Tuve un viaje a Cordoba malisimo.
Muy malo. No me quiero ni acordar porque me da
angustia. Llegué a Cordoba y casi me desmay€, porque
me agarrd una descompostura en el camino, de los
nervios, no entendia nada. En la terminal me
descompuse. Estaba sentado ahi... siempre me acuerdo
de lo mismo. Le digo a un sefior, “podria decirme donde
puedo alojarme... por esta noche nomaés...”. “Si, te
llevo™. “Pero digame una ubicacion que esté cerca del
Hospital de Clinicas”. “Si, te voy a dejar en una posada
que estad a una cuadra del Hospital de Clinicas”. Me
lleva. Llego ahi y me atendid una sefiora. A las siete de
la mafiana me fui al Hospital de clinicas...

E: Y vos en ese momento todavia no sabias lo que
tenias...

P1: No. Nada. En el hospital me atiende un doctor
japonés, me acuerdo el nombre pero no lo voy a decir. Y
me acuerdo que me ponen en una habitacion aislado.
Venia uno, me dejaba la comida y se iba. Asi estuve
como cinco dias. Ni el doctor aparecia... un dia
aparecio. Y me dice: “Mird muchacho, vas a tener que
irte a otro hospital”. “Doctor, mire, usted me manda y
voy... pero digame qué es lo que tengo...”. “Alla te van
a decir”. Entonces vino la ambulancia y me llevé a otro
hospital que estaba en la misma ciudad de Cordoba. Y
yo voy ahi y era toda gente grande. Y gente que estaba
mal con la enfermedad. Yo llego ahi y me ponen en una
pieza. Yo me sentia mal, me sentia realmente muy mal.

-Se refiera a “‘cosa” para nombrar la
enfermedad

-Se angustia al recordar el viaje a Cérdoba
donde iba a comenzar su tratamiento por la
Lepra

-Relata sentir nervios durante el camino a
Coérdoba donde iba a comenzar su
tratamiento por la Lepra

-Los recuerdos sobre ese viaje parecen ser
muy vividos, el participante cuenta detalles
incluso intrascendentales.

-Cuenta que en el Hospital lo mantuvieron
aislado sin decirle nada

-El participante se va de su casa a otra
provincia a comenzar su tratamiento porque
se lo dijo un médico, aun sin saber cual es su
diagnostico

-Cuenta que lo aislan y le dan de comer,
pero no le informan nada

Primeros acercamientos al sistema sanitario
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Comentarios exploratorios

Temas

E: ;Te sentias mal por la enfermedad o por lo que te
estaba pasando?

P1: Por todo. Imaginate... te arrancan de tu casa, te
llevan, te ponen en una pieza, te llevan a otro lado. Yo
estaba muy perdido, no tenia animos para nada. Fue una
época donde al médico le importaba tres carajos si vos
vivias o no vivias. Te ponian cosas y bueno, si pasaba,
pasaba. Bueno, mas o menos me repuse... de animo, de
todo. Yo tenia muchas marcas en la cara, marcas que le
dicen “tubero”. Como unas manchas que se te inflaman,
para afuera. Muy fuerte. Y habia varios... toda era gente
grande... y venia el doctor y hacia pruebas con un
cordobés, yo veia que le infiltraba... y siempre lo
mismo, yo miraba, y le digo, “;Y para qué le hacés esas
cosas?”, “porque asi se desprende esto”. Y un dia viene
un loco y me dice, “;Sabés como se saca todo esto? Con
la plusmaria”. Y la plusmaria ;sabés como es? Hace de
cuenta que vos tenés una herida y te ponen alcohol,
bueno, a ese dolor multiplicalo por 100, asi arde.

E: (Como dijiste que se llamaba? ;Plusmaria?

P1: (Ignora mi pregunta y sigue narrando lo que va
recordando, como si no pudiera frenar ese recuerdo que
lo invade) Yo estaba desesperado. Me daba vergiienza
de salir a la calle. Y un dia le dije a una sanjuanina:
“Mir4, yo te voy a pedir una cosa... por qué no me
hacés esto?” y me dice: “Nooo... me van a echar a la
mierda”. “Mira, vos consegui una jeringa, consegui una
ampolla y en la parte que yo te digo me colocas”.

-Le expresa su obediencia automatica al
doctor, nuevamente solicita informacion
sobre su diagndstico pero no se la dan.

-Recuerda su llegada al hospital rodeado de
gente mayor y muy afectados por la
enfermedad

-Expresa sentimientos de malestar al
momento de su internacion

-El malestar parece ser psicologico mas que
fisico, por ser tratado como objeto.
-Expresa un decaimiento en el estado de
animo durante su primer periodo de
internacion

-Expresa que a los médicos no les importaba
su vida.

Sintoma: manchas que se inflaman
-Dice que el doctor hacia “pruebas” con los
pacientes

-Expresa sentir desesperacion y vergilienza
por las marcas en su cara

Experiencias y significados sobre la llegada
al sanatorio

Tratamientos médicos y uso del cuerpo con
fines de investigacion

Sentimientos y significados asociados al
“ser enfermo”
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Comentarios exploratorios
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“No0000, me van a echar”. “Mira, yo no te voy a
mandar al frente, voy a morir y no te voy a mandar al
frente”. “Bueno, (cudndo lo querés hacer?”. “Bueno, lo
hacemos el dia viernes, que el sdbado y el domingo no
vienen los médicos”. El dia viernes a la mafiana me lo
hace en la cara, y yo tenia la cara toda hinchada. No va
que el sabado a la mafana se le ocurre al médico ir. Yo
estaba en una pieza de una sola cama, cuando vi que
venia me tapé, “Che...” me llama. Y yo me hacia el
dormido. Y me seguia llamando, nosotros siempre
hablabamos de futbol. Cuando me ve me dice “;qué te
paso?”, y le digo, “bueno doctor, me infiltré”. “; Y quién
te lo hizo?”. “Yo me hice, consegui la jeringa y una
ampolla”. “No, a vos te lo hizo alguien”. “Doctor,
(vamos a discutir todo el dia? Yo me lo hice doctor”.
“No, a vos te lo hizo alguien”. “Doctor, vamos a alargar
el dia y usted va a perder su tiempo...” entonces se fue.
Mira lo que pas6, pasé como una semana, y todo lo que
tenia se me desprendia, todo, todo, ni una marca me
quedo, increible. Entonces el doctor me dice, “;Te
puedo pedir algo?”. Ah, me olvidé de contarte, antes de
todo eso cuando estaba en el hospital de clinicas habia
como un teatro, a nosotros nos llevaban y todos te
tocaban, habia mujeres jovencitas y todos miraban.
Eramos dos, y nos pagaban. Nos dejaban yerba, plata,
de todo. Venian y te tocaban. Yo iba y les decia,
“;Querés preguntarme, preguntame, mientras no
involucres nombre, ni familia, después hacé lo que

-Se realiza un tratamiento ocultdndose de los
médicos para eliminar las manchas e
inflamaciones de la piel

-Cuando el médico nota sobre su
tratamiento, lo admite pero oculta quién se
lo hizo

-Relata ser llevado a un teatro para exponer
su cuerpo con fines académicos

Tratamiento médico y uso del cuerpo con
fines de investigacion
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Comentarios exploratorios

Temas

quieras”. Ah, te cuento otra historia. Yo tenia un amigo
en el barrio. Yo siempre lo llevaba a todos lados, porque
eran todos unos pelotudos, entonces la mama me decia
“,por qué no lo llevas a mi hijo al cine?”. Entonces
cuando yo estaba en este teatro me lo encontré a este
chico que estaba como estudiante. Me mir6 pero no me
dijo nada. No me tocd, nada. Cuando me fui a Salta,
después de muchos afios, este chico ya estaba recibido,
tenia su consultorio, todo. Yo estaba con mi sobrino, y
viene un coche, y mi sobrino me dice “ahi viene el
doctor” y paso6 ¢l en el auto, y lo saluda a mi sobrino por
el nombre, pero a mi ni me salud6, ni me mir6, nada,
entonces le dije a mi sobrino “;Qué tal ese médico?”, y
me dice “bien, a nosotros nos atiende, no nos cobra
nunca”. Pero a mi ni me saludé. Y yo lo llevaba al cine.
E: (Y por qué pensas que paso eso?

P1: No sé. Se lo tendrias que preguntar a él. Como €l no
me hablaba yo tampoco le hablaba. Mira qué historia
mas rara. Ahora ha de ser un viejo como yo.

E: Entonces tu familia, ;nunca supo nada de tu
enfermedad?

P1: No, mi familia nunca se enterd. Bah, el Ginico que
realmente supo fue un cuflado que me vino a visitar a
aci. El inico que sabia realmente lo que yo tenia. El y
mis dos hermanas mas cercanas. Ellas saben. Vinieron
aca a visitarme. Mi mama y mi papa no tenian ni la
menor idea. Para mi familia yo desapareci, para ellos
soy un fantasma, porque te quemaban todo... hubo

-Pareciera que no le importa exponer su
cuerpo pero no quiere que se revele su
identidad

-Expresa que cuando se encuentra con un
conocido es ignorado

Dice que sus padres nunca se enteraron de la
enfermedad. Solo se enteraron sus hermanas
y cuilado y lo fueron a visitar

Sufrimiento de discriminacién y destrato

Temor a ser discriminado, mentiras y
ocultamiento
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Comentarios exploratorios
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gente a la que le quemaron la casa, cuando se enteraban
que alguno de la casa tenia lepra, se la quemaban, le
quemaban la casa. Cuando a mi me hicieron la biopsia,
yo a la enfermera, yo la habia visto en el barrio, cuando
me pasaron al quiréfano la vi, y cuando la vi miré para
el otro lado. Por eso cuando me dijeron que tenia eso no
volvi mas al barrio. A mi mama la veia cada cinco afios,
cada diez afos.

E: (Y tu mama qué te decia?

P1: La mama se ponia mal, porque ella me queria, me
queria mucho... el papa no, no era que no me queria,
pero pasaba.

E: (Pero entendian que te ibas por una cuestion de
salud?

P1: Claro... con mi mama pasaba eso. Después con mi
papa y mis hermanos no. Con ellos no somos carifiosos.
Por ejemplo con mi hermana quizas no la veo hace diez
afios y pasa por ahi y le digo chau desde aca, y asi esta
bien. Nosotros no somos expresivos, no somos
carinosos ni nada de eso. Le digo hola y chau, y nada
mas.

E: Volviendo con lo que me estabas contando...

P1: Ah, si, el médico queria que vaya a explicar lo que
habia hecho. Me pregunt6 si tenia algiin amigo que lo
haya hecho también, porque eso te podia afectar
también la vista. Yo le pregunté: “; Usted qué habria
hecho?” porque los experimentos que hacian con
nosotros no hacian efecto. A mi lo que me llevo a hacer

Expresa ocultar su enfermedad por miedo a
que le quemen la casa

Se oculta de una enfermera para que no lo
reconozca

Manifiesta ocultarse para que no lo
reconozcan

Refiere que su madre se ponia mal por no
poder verlo

Tratamientos médicos y uso del cuerpo con
fines de investigacion
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eso fue la desesperacion, porque tenia vergiienza de salir
a la calle.

E: Y antes de que hayas ido al médico aquella vez que te
mando6 tu amigo con el que jugabas a las cartas, ;vos
tenias algun sintoma?

P1: Mir4, yo trabajaba... nosotros lustrabamos muebles.
En la fabrica en la que yo trabajaba se hacian guitarras,
muebles, atatd también. Nosotros lustrabamos y
barnizabamos, con otro muchacho. Y una vez me
quemé, me quemé el brazo, y me decia el otro
muchacho: “;Che, no sentiste nada?”. “No, no senti
nada”. Y quedo ahi nomas. Después vinieron las
manchas y vinieron las otras cosas. Y me empezo a
agarrar mucha hemorragia. Eso fue. Después pasaron
diez afios. Un dia en mi provincia, cuando me fui a la
cancha y justo lo encuentro al que me habia dicho eso.
Y se vino directamente y me dice: “Hola, ;como
estas?”, y le digo: “Bien” y me dice: “; A donde fuiste?”.
“Me fui a Cérdoba” le digo, y me dice: “Bueno, ;ahora
estas bien?”. “Si, estoy bien”. “Bueno, ;vamos a
comer?”. “No, ahora no puedo, en otro momento voy a
ir”. No fui nunca, no iba a ir... no fui mas... él igual me
queria mucho.

E: Cuando empezaste a ver que tenias manchas, ;qué
pensaste?

P1: Mira, ;vos nunca viste la pelicula “Ben Hur”? Es
una famosa pelicula, el tipo es un conquistador, yo mira,
a veces me iba al cine solo, me fui al cine, el tipo era un

-Se refiere a los tratamientos médicos como
“experimentos” que no hacian efecto.

Expresa desesperacion y vergiienza ante las
marcas de la enfermedad

Cuenta cuando comenzaron a aparecerle
sintomas

Sentimientos y significados asociados al

“ser enfermos”

Primeros sintomas
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conquistador, la madre era leprosa, en la pelicula
muestran partes donde a los enfermos los metian en
cuevas, y les ponian una campanita, o sea que cuando
sonaba una campanita se decia, ahi viene un leproso.
Eso estd en la historia. Estd en la Biblia misma. Cuando
sonaba la campanita se decia, ahi viene un enfermo. Y
yo vi esa pelicula y pensaba, esa enfermedad no puede
existir nunca, eso no puede ser... y si, yo tenia Lepra.
Por eso mi viejo nunca se habra imaginado, y mama
tampoco. Por mas que supieran... papa vino aca, papa
conoce, papa en el afio setenta y seis vino, yo estaba en
el pabellon seis, estaba mas con un pie en el ataud, vino
mi papd, mi cufiado y mi hermana. Yo estaba grave, casi
muerto. Ellos estaban parando en Rodriguez. Estuvieron
como una semana, cuando me compuse un poco les dije,
vayanse. En el afio setenta y tres vino mi cufiado, hacia
como cinco meses que yo estaba internado acd. Vino mi
cuiado. Era Secretario General de Comercio, y ¢l
viajaba por todas las provincias. Bueno, llega y me dice:
“Vamos a la Capital”. El manejaba un Falcon hermoso.
“Bueno, vamos”, le dije. Eran como las once.
Estabamos saliendo y habia un restaurante en Rodriguez
(un pueblo situado a veintitrés kilometros del Hospital),
y mi cuflado me dice: “Bajemos a comer”, y bajamos.
En eso yo veo para el fondo del restaurant y veo a dos
muchachos. Yo no los conocia, en ese momento éramos
como mil internos, pero los habia visto. Y paso el mozo
y les dice: “Ustedes ;qué hacen ac4a? Ustedes no pueden

-Relato historico sobre la Lepra
Refiere pensar que la enfermedad no existia
antes de tenerla

Narra una situacion donde observa
discriminacion hacia personas con su mismo
padecimiento

Temor a ser discriminado, mentiras y
ocultamiento
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entrar acd, ustedes tienen que estar alld en el Hospital,
vayanse, no pueden estar acd”, entonces yo me puse
mal, y me dice mi cuiiado: “;Qué es lo que pasa?”. Expresa miedo a ser discriminado
“;Sabés qué es lo que pasa?” le dije, “que esos
muchachos son de donde estoy yo, asi que mejor
vamos”. “No”, me dijo. Habiamos pedido milanesas con | Expresa nervios ante la posibilidad que se
papas fritas, pero yo no pude ni probar de lo nervioso descubra de su enfermedad y ser

que estaba. El mozo se ve que trabajaba en el discriminado

restaurante pero también era empleado del hospital. Pero
yo era nuevo, y con tanta gente no me conocio, asi que
paso. Mira como era Rodriguez. Era bravo, bravo. Mas
si estabas medio jodido. Mir4, yo estuve en la
Asociacion (de Internados), hace quince afios atras. Le
dije al presidente: “Mir4, a los enfermos que estan en el
Hospital de Rodriguez no los van a atender, por qué no
hacemos un grupo de enfermeros de nosotros y vamos a
visitarlos. Llevemos las vendas, llevemos todo”. Mira,
eso se me ocurrié a mi cuando fui un dia por una chica
que estaba embarazada, le subi6 la presion y la llevaron
a alli, y no la querian ni tocar pobre, después se salvo,
pero yo vi como la trataban... por eso le dije al
presidente de la Asociacion: “Hagamos un equipo de
enfermeros, le pagamos el peculio los dias que vayan y
le damos la plata para que coman alla los dias que
vayan, y si es necesario que se queden, que se queden”. Acciones de dignificacion y restitucion de
Eramos cuatro enfermeros. Habia un muchacho que derechos

estaba alld, tenia ulceras, y las enfermeras no lo querian
tocar, lo veian y salian corriendo. Eso ahora se perdio.
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Mir4, no es por jactarme, aca hubo muertos que nunca
tuvieron ni una flor, nunca, porque eran como yo, de
alguna provincia, que no tienen nada. Un dia le dije al
presidente, la cooperativa para qué mierda estd, cada
muerto que tenga una corona por lo menos. Entonces
quedo. Desde ese dia es asi. Muere una persona y tiene
una corona que dice “Asociacion de Internados”. Nos
fuimos una vez con el grupo ese, estaba yo ahi, paso y
habia un paraguayito, ¢l me conocia, me llama por mi
nombre y me dice: “Llevame, llevame a la colonia, no
me abandones”. Vengo aca y le digo al presidente:
“Mira, hay un paraguayito que quiere venir, es enfermo
¢l también”. Al otro dia subimos a la ambulancia y una
doctora me dice: “; Van a traerlo? ;Ustedes quiénes se
creen que son, porque son de la Comision”, y le digo:
“Mire doctora, yo no soy nada, soy un interno, voy
porque este sefior me pide que vaya, me pide y voy”.
Llegamos a la sala, y el sefior tenia dos sueros, cuando
me vio se desesperd: “Llevame, por favor, llevame”.
Entonces me llama el director del Hospital, y me dice,
para qué lo va a llevar, aca tiene sala de terapia
intensiva, aca tiene todo. “Doctor”, le digo, “yo no le
voy a discutir nada, el que se quiere ir es él, es su
voluntad, no es mi voluntad, comprendera que él se
quiere ir”. Asi que lo llevamos, se instald en el pabellon
cinco y a los dos dias murid. Se queria morir acé
pobrecito. Mira, con esa doctora ahora somos casi
amigos, me ve, me saluda.

Propone una accion para cuidar a las
personas con su mismo padecimiento

Denuncia que las personas con su
padecimiento son maltratadas en
instituciones de salud

-Cuenta una propuesta concreta para ayudar
a personas con su mismo padecimiento.

Narra una situacion de discriminacion hacia
una persona con su mismo padecimiento

Propone que como organizacion (Asociacion
de Internados) se le done una corona a los
muertos con su padecimiento

-Cuenta situaciones en las que se unieron
para ayudar a otra persona con su
padecimiento

Acciones de dignificacion y restitucion de

derechos

Acciones de dignificacion y restitucion de

derechos

Acciones de dignificacion y restitucion de

derechos
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E: (El sefior habia estado mucho tiempo en la colonia
antes de morir?

P1: Te digo, no lo tenia en la memoria yo. Nosotros, en
la comision, nos poniamos obligaciones. Yo tenia la
obligacion de recorrer los pabellones. Me tocaba el
cinco, el tres y el dos. Y yo iba a la mafiana y a la tarde.
Si uno necesitaba un jabon, le traia un jabon. Un dia
paso por el dos y habia un viejito. Ya internaban gente
que era de otras patologias. Y el viejito gritaba:
“Enfermero, enfermero”, y paso y estaban tomando
mate. Voy y les digo: “Vos y vos se van a ir a la mierda,
si no lo ayudan a este tipo”. Y al otro dia voy y le digo
al presidente, y me dice: “Los vamos a hacer echar a la
mierda”. Esa era nuestra obligacion, ir a los pabellones.
Acé en el diez habia un viejito que me esperaba como si
fuera amigo.

E: Cuando llegaste vos, /ya estaba la comision?

P1: Si, la comision ya estaba. Era una defensa que
tenian los enfermos. Aca se hacian experimentos con los
enfermos, vos sabés, la cantidad de gente joven que
muri6 aca. Te digo, yo vivo porque no sé, Dios quiso,
pero aca reventaban los muchachos... de veinticinco,
veintiocho, treinta afios. Eramos experimentos. Si
pasabas, pasabas, y sino, bueno. Preguntale a cualquier
enfermo viejo. Antes te ponian medicamentos que te
dejaban ciego, sabés la cantidad que perdieron la vista.
Antes te ponian aceite de chamurra. Eso los dejaba
ciegos. Y bueno. Yo me salvé... no sé por qué. Dios me

-Describe que como miembro de la
Asociacion debia ayudar a los demas en sus
necesidades

Acciones de dignificacion y restitucion de
derechos

Tratamientos médicos y uso del cuerpo con
fines de investigacion




111

Transcripcion entrevista P1

Comentarios exploratorios

Temas

habra destinado para alguna cosa buena o mala, debe ser
mala, porque yo antes era una porqueria... ahora lo
estoy pagando. No voy a misa, pero ahora si puedo no
hacerle el mal a alguien no lo hago, trato de hacer el
bien. Antes era una porqueria, antes de los veinte afios.
Era una basura.

E: ;Por qué decis eso?

P1:Y... en todo sentido... ahora ya soy un viejo, ya soy
un viejo frito.

E: Bueno, ;como fue tu llegada a este Hospital?

P1: Bueno, aca habia mucha gente. Mucha gente pobre.
Yo acé vine obligado. Porque yo vine del hospital del
Cordoba, del Chanar, de la ciudad no, esta en la sierra.
Vine porque tenia un problema de salud y me vine
obligado.

E: (No querias venir?

P1: No sé. No conocia. No tenia ni la menor idea que
habia uno aca, otro en Entre Rios, no sabia nada.
Cuando yo estaba en el Chafiar, habia un riojano que me
decia: “No te vayas”. Porque ¢l alla se habia casado con
otra enferma. La sefiora era no vidente. Me queria
muchisimo. Y me decian: “No te vayas”. Yo era como
un hijo para ellos. Y me decian: “Mira, ¢l te va a hacer
una pieza para vos, quedate”. Ellos tenian un terreno
grandisimo. Entonces le digo: “Mira, yo voy por este
problema, pero si me compongo me vuelvo”. Yo nunca
mas volvi, nunca mas.

E: (Y te quedaste aca porque te sentiste comodo?

-Menciona que eran objeto de experimentos

-Utiliza el término “reventaron” para
referirse a personas con su enfermedad que
fallecieron

-Expresa que como consecuencia de los
tratamientos muchos quedaban ciegos

-Expresa haberse salvado por voluntad de
Dios

Aspectos biograficos
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Transcripcion entrevista P1

Comentarios exploratorios

Temas

P1: Mir4, tuve una oportunidad una vez con una mujer,
una mujer hermosa. Nos habiamos conocido alla. El
marido muri6. Ella tenia un hijo de veinte afios y una
hija de dieciocho. Los dos me querian. Y también me
decia no te vayas, y yo le dije: “voy y vengo”. Pero
nunca mas.

E: /Y por qué no volviste?

P1: No, dejame de joder... Yo soy una especie rara. A
veces ni yo me entiendo. Bueno, continuemos.

E: Bueno, {de qué manera creés que la internacion
modifico tu vida?

P1: Bueno, la modifico de todas formas. Yo te digo una
cosa. Estar acd o estar alld era lo mismo. En el momento
que yo me interné era muy duro, porque no tenias
trabajo. Cuando yo me fui de all4, en el setenta y ocho,
yo tenia mi novia. Pero yo no me sentia bien. Mi mama
me veia suftrir. Y yo me colocaba los calmantes. A la
noche no podia dormir. Y la mama me veia asi, yo
sufria mas por mi vieja, que mi vieja me viera sufrir. Yo
me fui del hospital en el setenta y seis, estuve dos afios
afuera. Pero yo me sentia mal. Yo no podia ir a un

hospital cualquiera, porque en el barrio se iban a enterar.

Yo si iba a un hospital tenia que decir lo que tenia. Yo
no queria que se desparrame que yo era enfermo, estaba
mi hermana, mis sobrinos, todo. Asi que yo me fui, no
me despedi de nadie, ni de mi novia, simplemente me
fui.

-Relata que antes en el hospital habia mucha
gente pobre

-Cuenta que se vino del Chanar a Buenos
Aires por un problema de salud

Expresa ser “como un hijo” para un

matrimonio, pero no expresa sobre sus
sentimientos hacia ellos.

-Nuevamente expresa ser querido, pero no
menciona sus propios sentimientos

-Manifiesta dolor por la enfermedad

Relacion con otros “enfermos”

Temor a ser discriminado, mentiras y
ocultamientos
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Transcripcion entrevista P1

Comentarios exploratorios

Temas

E: Y en esos aios que habias vuelto a tu casa, ;te habias
ido del Hospital con permiso o como fue?

P1: No. Nunca te daban permiso. Con esta enfermedad
no existia el alta hospitalaria. A vos te daban permiso
pero en la historia clinica te ponian “fugado”.

E: ;Era como un permiso informal?

P1: Claro, me daban permiso, pero me ponian “fugado”.
Era un fugitivo (risas)

E: {Como era vivir en el hospital antes?

P1: Cambi6é mucho porque antes era muy estricto para el
enfermo, al hacerse un poco mas sociable, un poco
nomads, porque existe, aunque digan que ya no, el
estigma no se borra nunca. Cambia porque al tener mas
salida, aunque hay lugares que dicen... alla viene
aquel... como ocurre ahora, cuando vamos al
Polideportivo, dicen alla viene el de la colonia, no dicen
alla viene pirulo, ese es un estigma que no cambia, eso
ya lo tenés. Como decia un amigo. Yo en toda mi vida
de interno tuve dos amigos, uno muri6é en Cordoba y el
otro murid aca, nunca le llevo una flor, soy una
porqueria. Ese amigo de acd me decia: “Mira, ese
estigma no se borra, van a pasar cien afios y si alguna
vez pasa un avion por acéd van a decir mird, ese era un
leprosario. Y van a pasar los siglos y va a seguir siendo
eso. Eso no se borra.”. La trabajadora social de acé, uno
de los logros que tuvo ella fue insertarnos en los juegos
bonaerenses, porque fue una lucha. No nos aceptaban.
Ella luch6 por eso y logré habernos integrado.

-Expresa haberse sentido mal pero no
haberse atendido por miedo a ser
discriminado ¢l y su familia

- Se separa de su familia sin despedirse para
no contarle sobre su enfermedad

-Cuenta que las personas con su enfermedad
no recibian jamas el alta hospitalaria y en
caso de que decidieran irse figuraban como
“fugados”

-Menciona que la institucion antes era muy
estricta

-Menciona que el estigma de la enfermedad
no se borra

-El estigma perdura

Encierro e implicaciones del mismo

La identidad adjudicada por el “sano” al
enfermo de Lepra

La identidad adjudicada por el “sano” al
enfermo de Lepra
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Comentarios exploratorios

Temas

E: Vos cuando viniste a vivir aca, ;estaban las monjas?
P1: Las monjas lo que tenian era que exigian la
limpieza. Vos te levantabas y lo primero que tenias que
hacer era hacerte tu cama. En tu mesita de luz ni un
papelito podias tener. Te acompaiaban si estabas

enfermo. Eran necesarias. Habia monjas que eran hincha
pelotas. Nosotros teniamos una italiana, le deciamos Sor

Martirio. A mi me tenia... yo siempre fui desordenado.
No soy sucio, pero desordenado si. Yo me levantaba y
uff, arrancaba: “Haga la cama”, yo le decia: “Yo no soy

un caracol, no ando con la cama en la espalda, recién me
levanto, voy a bafiarme y vuelvo”. (Risas). A veces a las

monjas no las querian por eso. Pero hoy en dia hacen
falta las monjas aca. Porque vas a los pabellones y hay
una mugre que no se aguanta. Entras a los bafios y salis
con otra peste mas. Te caés en el piso y te agarra un
tétano. Antes no existia eso.

E: ;Coémo era la convivencia entre ustedes?

P1:Y... convivir es lo mas feo que puede haber. Vos
tenés que aguantar, habia uno que ponia la musica a
todo lo que daba, otro el partido de fatbol. Antes era
toda la noche truco y toda la noche pelea. Todas las
noches... yo no me metia. Habia que tener aguante.

E: ;Y las casas?

P1: Habra habido diez casas. Después se hicieron mas,
mas, mas.

E: ;Casas comunitarias?

-se refiere al hospital como leprosario,
entendiendo que si bien el nombre cambio,
el estigma es también para la institucion.
-Menciona que antes no los aceptaban en
determinados 4mbitos donde ahora son
integrados gracias a la lucha de una
trabajadora social

-Las monjas exigian limpieza

-Las monjas parecieran ser una especie de
madres con la capacidad de retar pero
también de cuidar

Normas institucionales y artimafias para
evadirlas

Relacion con otros “enfermos”
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Comentarios exploratorios

Temas

P1: No. Particulares. Las casas comunitarias ya estaban.
Te hablo de las casas de los barrios.

E: (Como se designaba quién iba a casa comunitaria o a
pabellon?

P1: Eso dependia de la simpatia que le podias inspirar a
los jefes de zona. Vos le decias, “Mire don, alla se
desocupo una casita, ;puedo ir?”. Y ellos te hacian
todos los tramites. Otras veces dependia de la voluntad
del médico, los que estaban mas delicados tenian que
quedarse en los pabellones. También estaban los clubes.
Habia cuatro equipos de futbol. Te imaginas la cantidad
de gente joven que habia... estaba lleno de mujeres
también, se agarraban a pelear hasta las mujeres, era lio,
era lindo digo. Yo me diverti. ;Sabés lo que hacia? Te
vas a reir. Yo era jubilado, estaba seco. Habia un
muchacho misionero, bajito. A €l le gustaba el tango y
yo fumaba, pero estabamos secos los dos. Al fondo
habia campo, y habia un aleman que sembraba de todo y
vendia. Pero ¢él, para abonar la tierra tenia que traer la
bosta de vaca y cenizas. Entonces el aleman nos daba,
veinte centavos por bosta de vaca y diez centavos por
cenizas. Entonces haciamos diez viajes y nos pagaban.
Yo compraba cigarrillos y el otro muchacho compraba
vino. Miré lo que haciamos. No teniamos ni migas en el
bolsillo. Me acuerdo una vez que estaba en la cama y
pasé un sefior y me grita: “Muchacho, ;querés jugar a la
quiniela?”. “No tengo ni miga en el bolsillo”. “No
importa”, me dice, “yo sé que vos me vas a pagar”. Asi

Expresa extrafiar a las monjas en lo referente
a la limpieza de los pabellones

Menciona la convivencia con otros internos
como dificil

La distribucion de las viviendas dependia de
la voluntad de una persona arbitrariamente

Cuenta de cuando jugaban al futbol

Actividades y tiempo libre
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Comentarios exploratorios
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que me anota un nimero y sale. A la noche me viene a
pagar y me dice: “; Vas a volver a jugar?”, y compro y
sale otra vez mi nimero. Entonces compré... porque
antes no te daban la comida en crudo. Entonces yo
compré una garrafa con quemador y compré dos ollas.
Entonces hacia mi té, el mate. Un dia me fui a jugar y
perdi todo, todo, hasta la garrafa. En Cordoba también
trabajabamos y haciamos, pero a nuestro trabajo lo
llamaban laborterapia, como aca, sélo que alla no te
pagaban con dinero, se anotaba todo en una agenda y
podiamos retirar mercaderia de la cooperativa, pero no
nos daban plata. Entonces nuestro trabajo solo servia
para conseguir cosas en el hospital. Eran vivos, porque
asi no nos podiamos escapar, porque no teniamos plata
ni para el colectivo.

E: {Como era la relacion con el personal no interno?
P1: No sé, yo te hablo de mi. La relacion siempre fue
buena. Yo nunca creo que tuve enemigos. Habia de
todo. Habia un médico que era muy bueno.

E: /Y enfermeros, enfermeras?

P1: De eso habia pocos. Personal sano habia pocos.
Habia algunos médicos residentes, que vivian aca
adentro. Habia una familia con sus hijos. Ponele que
eran doce o quince personas sanas. Pero los que mas
trabajaban con nosotros eran las monjas. Después
vinieron otros médicos. Cuando yo vine vinieron unos
cuantos, que ahora se jubilaron. Yo gracias a Dios me

Trabajaban pero no les daban dinero para
que no se puedan ir

Menciona haber tenido buena relacidén con
los médicos

Oficios y responsabilidades

Construccion discursiva de la enfermedad
como un atributo identitario
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Comentarios exploratorios
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curé. Yo no tomo mas medicamentos, tomo para la
presion, y esas cosas.

E: {Creés que la internacion obligatoria era necesaria?
P1: Yo pienso era necesario. No por lo que puede hacer
el contagio, pero si por la destruccion que producia en
las personas. Hay personas te digo que las trajeron
fritas. Porque... no sé cual era la causa, si para que no se
destruyera o para que no contagiara, eso habria que
preguntarle a los médicos. Pero que sea compulsivo es
feo, porque te arrastran, te arrancan, te llevan como a un
criminal. Yo te digo, las historias clinicas alla en
Cordoba decia “fugado, fugado, fugado, fugado”, todos
fugados, nunca existi6 un alta hospitalaria. Sabés lo que
me decian en Cérdoba, mira, vos te querés ir, yo no te
puedo decir que te vayas, ellos eran sinceros. “Pero alla
tenés el campo”, te decian. Pero igual en la historia
clinica te ponian “fugado”, el tipo se lavaba las manos
con eso.

E: ;Pensas que lo vivido influyd en tu personalidad?

P1: Si. Yo antes creia que... Es feo que a vos te tengan
miedo, quizas hasta asco, es feo, uno se siente mal. Pero
yo te cuento una cosa, yo tuve miedo. Un tipo me hizo
ver que realmente los que tienen miedo es con razon,
porque nadie quiere estar enfermo y es comprensible el
miedo. A mi me echaron del Hospital Rawson porque
era leproso, yo lo re putié¢ al médico. Pero yo te voy a
contar cuando tuve miedo. En el Hospital de Cordoba,
donde yo estuve internado, hay dos pabellones, uno de

Habla de “sanos” y “enfermos”

Afirma estar curado

-Sostiene que la internacion obligatoria era
necesaria, no por el contagio sino para que
las personas no se “destruyan”

-Expresa sin embargo que la internacion
compulsiva era fea porque eran tratados
como criminales

Expresa haber tenido miedo ante un enfermo
mas avanzado

Consideraciones respecto a la internacion
obligatoria

Construccion discursiva de la enfermedad
como un atributo identitario

Sentimientos y significados asociados al
“ser enfermo”

Sentimientos y significados asociados al
“ser enfermo”

Sufrimiento de discriminacién y destrato
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Comentarios exploratorios
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mujeres y otro de hombres. Nosotros con un riojano
siempre nos quedabamos a la noche, a conversar, tomar
mate. Una vez eran las once de la noche, y tocan el
timbre. Atiende una mujer. Abren el proton y pasan a
una pieza al fondo. Y pusieron en una frazada a un tipo.
Nosotros seguimos tomando mate, nos acostamos. Hacia
un calor... y me acuerdo que al otro dia también, y a ese
tipo el sol le daba de frente. Y le digo a uno: “Che, ese
tipo no salid, ni fue nadie”, asi que voy, le golpeo la
puerta y escucho, no sé si vos escuchaste alguna vez a
una persona muy enferma, tiene la voz muy gangosa,
entonces apenas escucho la voz esa que me dice “pase”.
Y mira, el hombre estaba... nunca vi a nadie en esa
forma... las manos con escamas... me dio un miedo,
pero un miedo... me quedé¢ parado en la puerta, no sabia
qué hacer, entonces me salio decirle: “Sefior, ;necesita
algo?”. Apenas me dice: “Traeme una coca”. Y no le
agarré la plata porque le tuve miedo. Enfermo como era
le tuve miedo. Asi que saqué de mi platita y le compré
la coca. Al otro dia vienen y lo llevan de vuelta. Era una
cosa que me dio tanto miedo... Mira lo que es la vida...
es increible. Yo ahi estuve cinco afios. Habia una sefiora
que me regalaba los pasajes, me los daba. ;Sabés por
qué me los regalaba? Un dia yo iba por una calle de
Cordoba, y explota una goma jPum! Era un auto igual al
que tenia mi cufiado. Yo me cansé de cambiarle la goma
a ese auto. Habia una sefiora que daba vueltas alrededor
del auto. Entonces le digo, si usted tiene la goma de

Expresa que se siente mal cuando le tienen
miedo o0 asco

Se refiere a si mismo como “Leproso”
Describe haber sido discriminado por su

condicioén de enfermo en un hospital

Narra la historia de una vez que llegé una
persona con la enfermedad

Estuvo internado en el hospital de Cérdoba

Nuevamente dice enfermo como “era” y no
como estaba

Aspectos biograficos
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Comentarios exploratorios
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repuesto, yo se la cambio. Y se la cambié. “tome” me
dice, y me quiere dar plata. “No, no”, le dije. Aunque yo
no tenia ni dos pesos. Y habia un dispensario, que ahi a
los enfermos cordobeses les daban subsidios. Y ahi
habia dentista, oculista. Y yo ese dia me voy para el
oculista. Cuando entro, la veo a la sefiora, en el fondo,
me vio y se vino. Y me dice: “Digame, donde esta
usted” y le respondo: “yo estoy internado ahi”, y me
hace pasar, y me pregunta: “;De donde es usted?”, “de
Salta”, “; Y cuanto hace que no va a Salta?” “Y...
cuando pueda ir voy a ir”. “Bueno, aca tiene mi
direccion y mi teléfono”, otro dia volvi al oculista y la
sefiora me dice: “;Por qué no me llamdé?”, y yo le digo
“Sefiora, no quiero molestar”. Resulta que era la sefiora
con mas plata de todo Cérdoba, y me dio la plata de los
pasajes, y siempre me llevaba ropa... mira lo que es.
Bueno, ;de qué hablabamos?

E: Estabamos hablando si consideras que cambid tu
personalidad con la enfermedad. ..

P1: Te cambia, porque yo comprendi lo que podia sentir
la gente. Creo que la enfermedad te transforma, te hace
mas humano. Por lo menos a mi. Yo antes era un bicho.
A mi me cambid, por lo menos a mi me cambio.

E: Bueno, ahora te voy a pedir que completes como vos
quisieras estas dos frases. La primera es: “Yo soy...”
P1: Bueno, no puedo decir que soy una persona que se
realiz6... no puedo... como te puedo decir... No, no
podria contestarte la pregunta. Es feo, no s€¢ cobmo

Cuenta que estuvo 5 afios en el Hospital de
Cordoba

Cuenta que es de Salta

Narra la historia en que ayudd
desinteresadamente a una seflora. Si bien en

Construccion discursiva de la enfermedad
como un atributo identitario

Aspectos biograficos

Aspectos biograficos

Sentimientos y consideraciones asociados al
“ser enfermo”
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contestar, habra formas de contestar, pero yo no varias ocasiones se refiere a si mismo como
puedo... (Se muestra nervioso, se le llenan los ojos de una basura, pareciera querer demostrar que
lagrimas). es buena persona y que es orgulloso
E: Bueno, esta bien, si querés pasamos a la ultima.

P1: Dale.

E: “Creo que lo mas importante en la vida es...”
P1: Creo que lo mas importante es comprenderse,
comprender a los demas para ser comprendido uno Menciona haber sido transformado para bien | Sentimientos y significados asociados “ser
también. Creo que si seremos mas humanos, con mas por su enfermedad, ser mejor persona enfermo” de Lepra

comprension, el mundo seria mejor. Creo que la
enfermedad te ensefia esas cosas. A veces tener mucho
no vale nada. Qué se yo, te ensefia que a veces lo
material no es mas importante que tener una amistad.
E: {Qué esperas de tu vida para los proximos afios?
P1: Ja (risa sarcastica). Y mira la edad que tengo, ;como | Se angustia al intentar hace una

te puedo contestar? autoevaluacion de si mismo

E: Hay muchas formas, vos elegi la que quieras.

P1: Decime una... Considera que la enfermedad te ensefia a
E: Puede ser cualquier cosa que vos esperes. .. comprender mejor al otro y valorar lo no

P1: Lo que espero, que el mundo cambie, que la gente material
cambie, estamos en una época de muchas maldades,
ruego que cambie, yo con mis setenta y cuatro afios
tengo miedo de como viene la cosa, para todos. Ruego
que haya menos maldad. Bueno, eso. (Se lo nota
evitativo e incomodo con la pregunta).

E: Bueno, muchas gracias.
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Comentarios exploratorios

Temas

Muestra dificultad para proyectarse a si
mismo en el futuro

Nota. Transcripcion de la entrevista, comentarios exploratorios y temas emergentes correspondiente al participante N° 1: “D.”. Hombre de 74

afios de edad y 52 afios de internacion.

Tabla 5

Desarrollo de comentarios exploratorios y temas emergentes en Participante N°2

Transcripcion entrevista P2

Comentarios exploratorios

Temas

E: {Qué edad tenés?

P2: Tengo setenta y siete afios.

E: (Con quién vivis?

P2: Yo vivo solo. Estaba juntado, pero fallecio... asi
que hace quince afios que vivo solo. Nos pusimos de
novios el quince de noviembre del setenta y tres.
Hicimos la casa ésta en el setenta y cuatro y vinimos a
vivir aca. Estuvimos treinta afios juntos. En los treinta
afios nunca tuvimos problemas. Yo le cebaba mate
mientras ella planchaba, o yo ponia la ropa en el
lavarropas y ella iba y la colgaba en la soga. Ella

Cuenta su edad y datos personales

Aspectos biograficos
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Comentarios exploratorios
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preparaba el trapo y yo lo pasaba por la casa. Todo a
medias haciamos.

E: ;Con quién vivias antes de que te diagnosticaran la
enfermedad?

P2: ; Antes de venir aca? Bueno... en el cincuenta
vinimos de Tucuman, el seis de enero, vinimos con mi
mama y mis cuatro hermanas, y otro hermano mio que
estaba aca en Buenos Aires, que termino la colimba, el
patron compra tierras en Florencio Varela y lo manda a
hacer los alambrados de las casas y lo manda a hacer
quintas alla. Estuvo cinco meses en Quilmes y después
se va a Varela. Yo tenia ocho afios. Y a los quince afios
me enfermé.

E: (Y como te enteraste?

P2: Por una curandera. Porque yo iba al médico y el
médico me decia “una espina entre cuero y carne tenés
aca en la pierna, le hacemos un tajito y le sacamos la
espina”. Entonces me paré y me fui, era pendejo yo. Y
habia un muchacho que iba a una curandera por Sarandji,
entonces me llevo alla. Cuando llegué ya estaba la
seflora en la cama, era imposibilitada, entonces fui, me
puso la mano en la cabeza, me dio vuelta, me pegd un
chirlo en la cola y me dijo “decile al chico que estd con
vos que venga”, le dije que vaya, entra, y le dice,
“llevalo a un médico, este chico tiene Lepra”, ni me vio
la pierna nada, solo con tocarme la cabeza. Cuando
fuimos para la casa le dijo a mi hermano, llevalo al
médico que la Rosita me dijo que tiene Lepra H. Todos

Dice que vino de Tucuman

Se entera de su enfermedad por una
curandera
El médico no acierta con su diagnostico

Siente que nunca lo discriminaron

Aspectos biograficos

Descubrimiento de la enfermedad “por ojo
no experto”




123

Transcripcion entrevista P2
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sabian que tenia Lepra, pero jamas me discriminaron.
(Interrumpe la charla para pedirle a una chica que estaba
en su casa que caliente el agua para el mate).

P2: (Contintia) De ahi me llevan hasta Constitucion, ahi
me revisan un monton de médicos, ahi ya me dan el
turno para el otro dia a las siete de la mafiana, me
cargaron en una ambulancia y me vine para aca.

E: (Y te pudiste despedir de tu familia?

P2: Si, si, me despedi. Mi hermana me llevo al otro dia a
Constitucion. El dia anterior me hicieron una biopsia.
Quedé rengo. Me sacaron un pedazo para verlo.

E: (Y tu familia qué dijo?

P2: Es que... mi mama estaba separada de mi papa. Y
mi hermana estaba trabajando en una casa con cama
adentro en la capital. Entonces yo llego a las cuatro de la
mafiana a aca (el hospital). Y me dijeron, “;querés ver a
tu papa?”’ y habia un hombre barbudo con suero. “;lo
conocés?” me dicen, “se llama E. M.”, era mi papa. Y al
otro dia se levantan todos. Y habia uno que estaba
enamorado de mi hermana. Y vay le dice, “; Vos tenés
un hermano que se llama H?, bueno, llegé anoche”. Yo
a ella si la conocia, a mi viejo no. Yo era chiquito
cuando se interné mi viejo.

E: Claro. Pero a ustedes no les habian dicho nada...

P2: No, qué nos van a decir... en aquella época... que
su papa era leproso. Y a nosotros nos preguntaban “;y
tu papa?”, “esta separado de mi mama” contestdbamos.
Y mi hermana, que estaba trabajando con cama adentro,

La hermana lo acompaiia en sus estudios

Se encuentra en el hospital con su papa y su
hermana, que también habian sido
internados por padecer Lepra, pero se lo
habian ocultado a ¢l

Conoce a su papa al encontrarselo en el
sanatorio cuando lo internan

Ocultan la enfermedad de su papa y su
hermana
Utiliza el término “leproso”

Experiencias y significados sobre la llegada
al sanatorio
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Transcripcion entrevista P2

Comentarios exploratorios

Temas

claro, con cama adentro pero aca estaba (risas). Ella
estuvo hasta el sesenta, en ese afio se casd y se fue
afuera, y después no vino mas. Yo la enfermedad la
tomé como algo mas. No es que yo me hice problema,
nada. (Se interrumpe la entrevista. El entrevistado va a
buscar el termo con el mate y comenzamos a tomar
mate).

E: (En qué afio viniste a al hospital?

P2: En el cincuenta y siete. Al encontrarme con mi
hermana, mi papa... si estan ellos para qué me voy a
preocupar dije... De ahi estuve cinco meses y me
escapé. Y en el sesenta y cuatro volvi de vuelta. Ahi ya
ni yo me conocia por como estaba.

E: (Y por qué te escapaste?

P2: Porque sali a pescar al medio del campo, y cuando
volviamos teniamos que ir presos, a la comisaria, porque
no le habiamos pedido permiso a los milicos, que eran
también enfermos, teniamos que pedirle permiso para ir
a pescar al campo, el arroyo pasaba por el campo. Si no
les pedias permiso, chau. Y yo que era retobado, que no
le iba a pedir permiso a nadie... y bue... entonces si yo
volvia tenia que ir preso porque estaba fugado, y a mi
preso no me iban a llevar. Cuando yo vuelvo en el
sesenta y cuatro, ya no se animaron a llevarme preso.

E: Y en el sesenta y cuatro, ;por qué volviste?

P2: Porque me jodi. Yo trabajaba en el horno de ladrillo.
Y chupaba como un desgraciado, mucho. Era obligacion
tomar. Agua no podias tomar, porque te agarraba

Dice no haberse hecho problema por tener
Lepra

Cuenta que se escapo del sanatorio

Para salir debian pedir permiso a la policia
Dice que los policias “también eran
enfermos”

Si se iba del hospital sin autorizacion luego
debia ir preso

Cuando se iba del hospital sin permiso se lo
consideraba “fugado”

Expresa volver porque se deteriord

Sentimientos y significados sobre el “ser
enfermo”

Encierro e implicancias del mismo




125

Transcripcion entrevista P2

Comentarios exploratorios

Temas

calambre, entonces tenés que tomar alcohol.
Trabajabamos para el patron. Gracias a eso me pude
jubilar, por haber trabajado afuera. Hasta que me jodi y
volvi.

E: ;Coémo era el tratamiento médico que recibian aca?
P2: En aquellos afios te daban una pastilla, que en cinco
meses se me fue lo que tenia y me quedo sélo una
manchita blanca que parecia una vacuna, por eso yo crei
que era sano y me mand¢é a mudar, qué estoy haciendo
aca si soy sano me dije, y me fui.

E: (Y después volviste a tener sintomas?

P2: Se me empezaron a hinchar los pomulos. Yo me
lavaba la cara y me quedaban las cejas, las pestafias,
todo en la toalla...

E: Y ahi dijiste, me parece que no estoy tan bien...

P2: Si (risas). Me parece que me estoy mintiendo en la
cara me dije.

E: ;Coémo era la vida en el Hospital antes?

P2: Eso cambi6 mucho. Porque antes habia
compafierismo, hoy se termino eso. Hoy cada cual con
su cada cual. Antes caia uno en la enfermeria e iban
todos a llevarle un paquete de yerba, un paquete de
azlcar, un té, todos los compatfieros, pero hoy no te
visita nadie, no. Y después, lo que daba el hospital, lo
sigue dando, no con tanta abundancia pero bueno.

E: /Y las monjas?

P2: Las monjas eran palabra mayor. Cuando se fueron
las monjas esto se despatarr6 todo. Porque habia un

Expresa creerse curado luego de tomar una
pastilla por 5 meses
Se refiere a “ser sano o enfermo”

Sintomas: se le hinchaban los pomulos y
perdia el pelo de las cejas y pestafias

Expresa que antes habia compafierismo y
que hoy ya no existe

Evasion o no cumplimiento del tratamiento

Relacion con los otros “enfermos”
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Comentarios exploratorios

Temas

respeto, se respetaba a las monjas, las monjas no te
trataban mal, pero te decian, saque esa ropa de ahi, no
ponga la ropa en la silla. Todas esas cosas. Asi que
aprendimos a ordenar las cosas porque ellas nos
ensefiaban. Habia muchos que no las querian, pero era el
trabajo de ellas. Antes se respetaba el horario de la
siesta, el horario de la noche. Pero hoy ya no. Habia un
alambrado que dividia a los hombres y a las mujeres, a
las seis lo abrian, el que tenia novia pasaba, el que no, se
quedaba mirando.

E: (Y como hacias para buscarte una novia?

P2:Y... por el alambrado (risas).

E: Y vos, ;como conociste a tu mujer?

P2: No... pero eso fue mucho después. Ya no estaba ese
alambrado

E: (A partir de cuando dej6 de estar?

P2:Y... habra sido en el cincuenta y nueve, sesenta,
habra sido. En el sesenta sacaron todos los alambres. En
frente de la Pefia habia un alambrado, ese dividia a los
enfermos de las visitas. De un lado el de las mujeres y
del otro lado de los hombres

E: (Y tu familia venia?

P2: Si, pero hasta ahi nomas podia pasar, del otro lado
del alambrado estaban.

E: Y con tu pap4, ;qué relacion tenian?

P2: El Turco era bueno... pero cuando volvi en el
sesenta y cuatro me cag6 a pedos. Un dia me puso la
mano en el hombre y me dijo “Bueno M 'hijo, yo hace

Cuenta que las monjas imponian respeto y
orden

Existia un alambrado que dividia a los
hombres y a las mujeres

Existian horarios para visitar a las personas
del otro sexo

Cuenta que en el ano 1960 quitaron los
alambrados

Cuenta que habia un alambrado que
separaba a quienes estaban internados de
quienes venian a visitar

Expresa que la familia lo venia a visitar

Normas y artimafias para evadirlas

Encierro e implicancias del mismo

Relacion y contacto regulado con los
“sanos”
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Transcripcion entrevista P2

Comentarios exploratorios

Temas

tantos afios que estoy aca, nunca tuve problemas con la
autoridad, nunca tuve problemas con un compaiiero, yo
no quiero que usted me venga a hacer pasar vergiienza”.
“¢Por qué papa?” “Porque usted es un borracho, un
peleador”, “No, mentira papa”. “Su madre y su hermano
no van a venir a mentir”, ya le habian contado todas las
cagadas que me habia mandado. Las palabras de mi
viejo todavia hasta ahora me suenan en la cabeza, yo
nunca mas tomé un trago de bebida. Del sesenta y
cuatro hasta ahora eh.

E: Bueno, entonces pudiste generar un vinculo con tu
papa al haber entrado aca.

P2: Y bueno, en el sesenta y cinco nos fuimos a pasar la
fiesta afuera. Pasamos navidad alla en Quilmes con mi
vieja y yo después me fui a Varela. El veintiocho llega
mi cufiado y me dice, te busca el papa, “;qué paso?”,
“no sé, quiere que vayas a buscarlo”. Llegué y me dice,
“llevame de nuevo para alla”, “pero (qué vas a hacer
alla? vamos a pasar aio nuevo con la familia” que no,
quiero ir, quiero ir quiero ir. Estaba en camiseta,
entonces le levanto la camiseta y tenia negro, entonces
le pregunto, qué te paso, se habia caido hace tres dias.
Entonces llamamos al hijo del patréon que era médico.
Le tomo la presion y cuatro tenia nomas. No tenia
minima, tenia cuatro nomas. Y se queria ir, entonces me
dice mira, a este se le rompid una arteria, y esta
sangrando por dentro. Entonces llamamos al hospital y
viene la junta médica. Habia que operarlo, pero no nos
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Transcripcion entrevista P2

Comentarios exploratorios

Temas

daban garantias que con cuatro de presion iba a
sobrevivir. Entonces me dicen mis hermanos que yo
tenia la decision sobre qué hacer. Y ¢l no se queria
operar, entonces dije que no se opere. Se van los
médicos y se descompuso y fallecid. Asi que quedo
enterrado en el cementerio de Quilmes, pobrecito, ¢l

queria venir para morir acd, pero quedo alla en Quilmes.

Asi que fue poco lo que estuvimos juntos. Después
muere mi vieja en Tucuman y mi hermano se lo lleva.
E: Me habias contado antes que los policias eran
también “internos”...

P2: Si. La policia era enferma. De este lado no habia
ningln sano, ningin empleado sano.

E: ;Y las monjas?

P2: Y las monjas las tnicas. Otro empleado sano no
habia. Estaba una enfermera y un médico. Los unicos
dos sanos que habia de este lado. Pero eran tipos como
de la familia, no eran autoridad, nada, eran compatfieros.
Eran autoridad, si, pero nada que ver, ellos venian,
tomaban mate, venian con vos...

E: ;Y cémo era cuando alguno se iba?

P2: Y habia varios que se iban, pero se iban por aca, los
denunciaban e iba la ambulancia y te traia, y para tomar
el colectivo tenias que ir a Lujan, o a Malvinas, aca en
Rodriguez no te paraban, te veian con un bolsito y
sabian que eras de aca, entonces no te paraban.

E: Entonces los que se escapaban, ;se iban caminando?

Se observa una distincion clara de grupos:
los “enfermos” y los “sanos”

Cuando alguien se iba sin autorizacion lo
denunciaban y lo iban a buscar

El colectivo no frenaba cuando sospechaba
que quien queria viajar era una persona con
el padecimiento de la Lepra

Construccion discursiva de la enfermedad
como atributo identitario

Encierro e implicancias del mismo

Sufrimiento de discriminacién y destrato
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Comentarios exploratorios

Temas

P2: Claro. Yo las veces que me iba, me iba a Lujan, por
el campo caminando

E: /Y cuantos kilometros son mas o menos?

P2: Y de acé son unos trece o catorce kilometros. Era
otra época.

E: ;Y las fiestas?

P2: Las fiestas se hacian en el comedor. Habia primero
un comedor de hombres y otro de mujeres. Después le
sacaron la pared e hicieron uno solo, pero antes se
dividia, todo dividido estaba. Y los clubes hacian bailes.
Habia cuatro clubes, y se turnaban, un mes cada uno
hacian bailes. Para juntar fondos para el club, con esa
plata se hacian camisetas, los botines, todo.

E: (Y los bailes como eran?

P2: Eran mas familiares. Iban todos los matrimonios
viejos. Con la juventud, habia mucha juventud. {Habia
cada bailarin!

E: ;Cuando llegaste donde dormias?

P2: En un pabellon, en el pabellon cuatro. Las monjas
me mandaron al dos a mi, con la policia que estaba en la
puerta. Entonces me llevan al dos y me pregunta el
cabo, “;como te llamas?”, le contesto y le dice a la
policia que me lleven al cuatro. El tipo se avivd por mi
apellido que en el cuatro estaba mi papa y me mando a
ahi.

E: Y al otro dia que llegaste...

P2: Vino mi hermana, y me present6 con mi papa.

E: No lo podias creer...

Cuenta que primeramente hombres y
mujeres tenian diferentes comedores pero
que luego eso cambid

Existian clubes que organizaban bailes

Actividades y tiempo libre
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Comentarios exploratorios
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P2: Claro, si ella estaba trabajando en una fabrica textil.
Y ahi desaparecio ella. Entonces decian que habia
dejado la fabrica para ir a trabajar a una casa con cama a
adentro. Mira los versos que nos metian a nosotros. ..

E: (Y como fue el encuentro con tu hermana?

P2: Le dije hola, buen dia, ;cémo te va?

E: Asi como si nada...

P2: Claro, yo no me tomé a pecho nada. Me acuerdo que
mi hermano nos cagaba a pedos alla en el campo, yo
peleando con mi hermano un dia, le pegué una
trompada, agarré un hueso y le tiré, de lleno en la
cabeza le di. La unica vez que mi hermano saca el cinto
y me pegd una cintareada... yo disparé para el maizal y
le pedi a Dios que me trajera con mi papa... y me trajo.
La tnica vez que Dios me cumpli6 algo a mi.

E: Entonces, si querias ver a tu familia, ;podias pedir
permiso y salir?

P2: Segiin como estabas te dejaban, un dia, tres dias, un
mes. Si estabas muy marcado no te dejaban salir.

E: /Y en el sesenta y cuatro, cuando te fuiste con tu
papa?

P2: No, ahi ya no habia problemas...

E: En Coérdoba era diferente. ..

P2: Claro, en aquel momento alla si...

E: Me contaron que alla capaz te daban el permiso, pero
que en la historia clinica te ponian “fugado”.

P2: Claro, aca en una época también. Si yo estoy
fugado, en la mia figuraba “fugado”. En el cincuenta y

Ve la enfermedad como un regalo de Dios
que hizo que se reencuentre con el padre

Si alguien se iba le ponian “fugado” en la
historia clinica, pero después de 1964 ya no

Sentimientos y significados asociados al
“ser enfermo”

Encierro e implicancias del mismo
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Comentarios exploratorios
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siete me pusieron un “fugado” grandote. Después ya no.
Me pusieron fugado una sola vez.

E: (Y cuando empez6 a venir gente de afuera?

P2:Y... enel sesenta y dos, sesenta y tres habra sido.
Porque cuando yo vine en el sesenta y cuatro habia muy
poco, y después empezaron a venir mas. Como todo lo
hacia el enfermo... de enfermeria, mucamo, carpinteria,
herreria, bicicleteria, todo, todo, parque, todo hacia el
enfermo. Entonces te daban el peculio, y ahi estaban los
mas viejitos que juntaban todas las hojas. Y arquitectura
hacia los caminos, si habia que levantar una casa... ahi
donde esta rehabilitacion, ahi lo hicieron todos los
enfermos, desde arquitectura, hacian todo el trabajo que
tenia que hacer una empresa... lo hacian todo los
enfermos, y no tiene nada de diferencia lo que hicieron
cien afos atras con el edificio que esta ahora, esta igual,
y lo hizo el enfermo eso. La quinta estaba en el fondo,
sembraban todo. Ahora nadie trabaja la tierra. Acé si no
es por los bolivianos no comemos verduras, porque no
hay argentino que se agache a trabajar la tierra, es asi.
E: ;Coémo eran los vinculos que se establecian ac4?

P2: Antes el vinculo era mas de compafiero. Hoy en
cambio tenemos mas amistad con el empleado que con
los companeros.

E: Viste que a mucha gente la internaron de forma
obligada. ;Creés que era necesario que haya sido asi?
P2: Si. Yo creo que si, §sabés por qué? Hicieron en la
isla del Cerrito un cortometraje, y nos invitan a

Narra que los internados hacian diferentes
trabajos para sostener la colonia

Considera que el vinculo entre internos antes
era de mas compafierismo que ahora

Oficios y responsabilidades

Relaciones con los otros “enfermos”
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participar, yo hablo ahi, si querés después te paso el
video.

E: Si, me encantaria.

P2: Bueno, yo digo ahi, que a la Isla de Cerrito la
cerraron ahi, para hacer turismo, pero no tiene nada de
turismo, recién ahora empezo. Pero por no mandar un
presupuesto, para que la gente no sea desarraigada de su
pueblo, y mandarlas para aca como a mil kilometros.

E: (Cuando cerro Cerrito vinieron para aca?

P2: Para aca, para Corrientes, para el Chaco, para Entre
Rios y para Cérdoba los desparramaron. Pero eso fue lo
malo que tuvieron, lo cerraron y desarraigaron a la
gente. Yo discuti con el doctor del area programatica del
Litoral, porque no le daban la trilogia de medicamentos,
le daban uno so6lo, pero el tipo me decia que no. Yo le
decia “yo conozco a mis compafieros, y no le estan
dando la sulfa”, pero el tipo me decia que no. Estuvo
Rosas de gobernador, y preguntd qué paso, y le digo...
estamos hablando del asunto del medicamento, le estan
dando Rifadil so6lo a la gente, y no le dan el Lanzom y el
Lamprem, no estan dando. Después al tipo lo echaron a
la mierda, porque afané hasta que se cago, lo echaron a
la mierda. Esto fue en la Isla del Cerrito, yo iba a llevar
ropa, y Rosas justo fue a inaugurar un jardin, pero no
trajo ni una galletita para los chicos, y todavia me
felicita y me palmea por el trabajo que yo hacia, pero él
era el gobernador... y me viene a felicitar a mi porque
yo llevo ropa... En la pelicula esta esto que yo digo, y al

Llama “compatfieros” a todos los que
presentan el mismo padecimiento, no solo a
los que viven en su sanatorio

Construccion discursiva de la enfermedad
como un atributo identitario
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que no le gusta lo que digo... (hace gesto de que no le
importa, levantando los hombros). Mir4, ahi estoy en un
cuadro en el cerrito.

E: Si... jacé estas con tu compafiera?

P2: Si, la que esta ahi con muletas. Ahi abajo tengo una
caja con fotos, las podés ver

E: {Creés que lo que te toco vivir con tu enfermedad
marco tu personalidad?

P2: No. Yo aprendi a vivir, aprendi a respetar, a querer,
yo soy un convencido de que hoy no internan al enfermo
de Lepra, y si vos no lo internds, no sabe lo que es la
Lepra, entonces no se va a cuidar, como me paso a mi.
Yo crei que era sano y me fui. Mird coémo quedé.
(Muestra sus manos, le faltan las falanges de todos
dedos de las manos excepto los pulgares). Vos viste las
fotos que tengo... del antes y el después. Si vos no te
internas, no te cuidas, vas a seguir haciendo tu vida
normal, pero ahora para que no pierdas la familia, no
pierdas el trabajo, no pierdas los amigos, dicen ahora
que no los internan. El Area Programética, esa famosa
Area Programatica que se inventé para darte el blister
afuera y que no te internen mas, yo no veo que salgan a
recorrer mas, porque antes salian a recorrer, recorrian
medio pais llevando los medicamentos, pero ahora chau
listo, no sale nadie a llevar los medicamentos, lo hacen
internamente, nada mas, o sea que el Area Programatica
es la que tiene que salir a caminar. Antes hacian todo el
litoral, entonces yo les propuse que cuando hagan el

Esta convencido que la internacion e
necesaria para que las personas se informen
sobre la enfermedad y se cuiden.

Consideraciones y creencias sobre la
internacion obligatoria
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Area Programatica, que lleven a un enfermo, porque el
enfermo de Lepra, cuando vea a la ambulancia, o vea a
un médico con el saco blanco, se mete en el monte y no
va a salir. Pero donde ellos vean que un enfermo va con
el médico... ya es otra cosa. Eso lo ibamos a hacer con
el Dr. Gomez, el me queria llevar al Chaco, al
Impenetrable. No hay mucha informacion. Todavia
sigue siendo el tabu, la Lepra. Nosotros que conocemos
la Lepra, cuando vamos a la Capital y encontramos a
alguno decimos “este es de los nuestros”, y el tipo anda
por ahi, y nadie sabe que es enfermo de Lepra, pero
nosotros que conocemos, que sabemos como es la
enfermedad, sabemos decir “ese es de los nuestros”.
Pero hay gente que esta mal, que apenas camina, que
tiene los dedos asi como yo... que estan mal, y el
tratamiento que le pueden hacer afuera, en un lugar
donde no conocen tanto, porque no te vayas a creer que
en todos los hospitales saben lo que es la Lepra los
médicos, te medican por alergia, o cualquier cosa, no
todos te van a descubrir que es Lepra.

E: Ni se imaginan...

P2: No... ni se imaginan nada

E: Me han contado que cuando a una persona le
diagnosticaban la enfermedad, los médicos ni le decian.
P2: Es que no te decian nada los médicos. A mi cuando
me diagnosticaron los médicos nunca me dijeron. A mi
me dijo la curandera. Y mi amigo lloraba... desde
Sarandi hasta Varela. Yo comia y dormia en la casa de

Creencia de que la persona con Lepra va a
confiar mas en alguien con su misma
enfermedad que en un médico

Considera que la Lepra es un tabu

Utiliza el “nosotros” y “de los nuestros”
para referirse a personas con Lepra

Considera que hay falta de informacion
sobre la Lepra y que no todos los médicos la
saben diagnosticar

Renuencia de los médicos a dar informacion
y diagnostico por curandera
Considera que nunca fue discriminado

Construccion discursiva de la enfermedad
como un atributo identitario

Consideraciones y creencias sobre la
internacion obligatoria

Diagnostico de la enfermedad por “ojo no
experto”
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¢l. Tomaba del mismo vaso, y jamas me discrimino el
tipo a mi. Después que volvi de vuelta, cuando me
escapé de aca, también. Y el patron, él sabia, entonces
cuando me iba de acd le decia “Lino, ;me das un
pique?” “no, a mi no me vengas a pedir trabajo, si
querés plata te doy plata, pero vos no podés trabajar
porque estas enfermo”. No me dejaba trabajar, me daba
plata para que no trabaje.

E: (Pero eso cuando? ;La vez que te fuiste escapado?
P2: No, después del sesenta y cuatro. Podia trabajar
todavia, pero no me dejaban. Yo jamas fui discriminado.
Mira cuando iba a Corrientes o al Chaco, yo les decia
que era enfermo de Lepra, y yo iba y tomaba mate y me
recibian como si fuera de la familia

E: (Y por qué creés que a algunos los discriminaban
tanto y a otros no?

P2:Y debe ser el carisma de cada uno. Yo no sé que
tengo. ..

E: {Creés que tiene que ver con los lazos que genera
uno?

P2: Claro, y con el respeto.

E: Bueno, ahora yo te voy a decir dos frases, y te voy a
pedir que las completes diciendo lo que vos quieras. La
primera es: “Yo soy...”

P2: Yo soy H. M. Soy enfermo de Lepra. Hace sesenta y
un afios que estoy internado en este Hospital, y llevo la
enfermedad lo mejor que la puedo llevar. No me hago
problemas, vivo mi vida, ahora lo que yo siento es que

Repite que nunca fue discriminado

Plantea explicitamente a la enfermedad
como algo que lo define

Sentimientos y significados asociados al
“ser enfermo”

Construccion discursiva de la enfermedad
como un atributo identitario
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todo aquel que discrimina, yo no lo discrimino ni lo
culpo, porque a lo mejor si yo soy sano, capaz que no
paso ni en aviodn por aca arriba, asi que yo no
discriminaria al que me discrimina, o no culparia, ese
siempre fue mi pensamiento. Hay que aceptar como uno
estd y como uno vive. Pero hay muchos que no acepta,
se quejan de que los discriminan por esto o por lo otro.
No es asi.

E: “Creo que lo mas importante en la vida es...”

P2: Lo mas importante en la vida es saber convivir,
respetar y tratar de hacerse querer y querer a la gente.
Porque si no te querés, no querés tu cuerpo, no querés al
otro. Es importante quererse uno mismo primero para
después poder querer a los demas.

E: {Qué esperas para tu vida en los proximos afios?

P2: ;Qué espero? Poder seguir viviendo asi como estoy,
que me mantenga licido, que mi cabeza no se me de
vuelta, y tengo que estar y hasta los noventa y pico me
dijo mi nieta, porque tengo que estar para los quince
afios de ella, entonces... espero llegar a los quince de mi
nieta, ella tiene once, me faltan cuatro afios, asi que...
ochenta y uno voy a tener, no, hasta los noventa me
pidi6 que viva.

E: ;Como esta compuesta tu familia?

P2: Los que quedan ahora son tres mujeres y dos
varones. Pero éramos doce hermanos.

E: /Y seguis en contacto con ellos?

Aceptacion de su experiencia

Cuenta sobre la familia

Aspectos biograficos
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Transcripcion entrevista P2

Comentarios exploratorios

Temas

P2: Si, si. Mi hermano mayor, que fallecio, fue como un
padre para nosotros.

E: Y después, ;sobrinos?

P2: Sobrinos tengo un monton, y todos quieren ser como
el tio Hugo

E: (Y te casaste?

P2: No, no, s6lo me junté...

E: (Hijos?

P2: No, solo tengo hijos de corazoén. Mis nietos son
también nietos de corazon

E: (Hay algo mas que quieras agregar?

P2: Si. En el dos mil me fui a Mar del Plata por los
bonaerenses, en Accion Solidaria. Yo ayudaba mucho.
De aca iban a la Isla del Cerrito cuando estaban los
enfermos alla, iban a pescar, a pasar unos dias, unas
semanas. Iban en camion, en autos, en colectivos... y se
iban. A mi jamas me invitaron... entonces yo pensaba,
bueno, algin dia voy a ir. Entonces en el ochenta y
nueve, hablo con el director y le digo, quiero ir a la Isla
del Cerrito, junto ropa y quiero ir a llevar, ;me dan un
colectivo? Y estaba el colectivo que era de acd, un
colectivo verde que era del personal, y me dio el
colectivo. Y ahi empecé a viajar, juntaba ropa y me iba,
después habia enfermos alld que estaban mal y los traia.
Me daban una ambulancia, lo llevaba al doctor y nos
ibamos, y traiamos a los pacientes, cuando estaban
mejor los llevabamos de vuelta. Hacia ese trabajo yo. Lo
que a mi me movia a que yo vaya a la Isla del Cerrito,

Iba a la isla del cerrito para ayudar a otras
personas con su padecimiento

% ¢

Llama ‘“hermanos del dolor”, “mis
compafieros”, “mis enfermos de Lepra”, a

las personas con su mismo padecimiento.

Acciones de dignificacion y restitucion de
derechos

Configuracion discursiva de la enfermedad
como un atributo identitario
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Transcripcion entrevista P2

Comentarios exploratorios

Temas

fue porque en el setenta y uno los sacaron a todos de la
Isla, cierran la Isla, entonces yo decia, algin dia voy a ir
a la Isla, y cuando pude ir, fui. Entonces me decian, si
vos so0s tucumano, por qué vas ahi si en Tucuman
también hay pobres. Y mi respuesta era, porque alli en
la Isla del cerrito estuvieron mis hermanos del dolor,
mis compaiieros, mis enfermos de Lepra, y yo no pude
venir cuando ellos estaban.

Nota. Transcripcion de la entrevista, comentarios exploratorios y temas emergentes correspondiente al participante N° 2: “H.”. Hombre de 77

afios de edad y 62 afos de internacion.

Tabla 6

Desarrollo de comentario exploratorios y temas emergentes en Participante N°3

Transcripcion entrevista P3

Comentarios exploratorios

Temas

E: ;(Cuantos afios tenés?

P3: Setenta y dos

E: (Como esta conformada tu familia?

P3: Mi familia, soy yo, mi hija que esta aca y tengo dos
hijos mas, una mujer y un hombre. Y ahi termind.
Bueno, y ¢l (sefiala al compatfiero).

E: ;Ustedes estan casados?

Cuenta su edad

Familia

Aspectos biograficos




139

Transcripcion entrevista P3 Comentarios exploratorios Temas

P3: No

E: (Hace cuanto tiempo que estan juntos?
P3: Treinta y dos afios

E: ;Hace cuanto que vivis aca?

P3: Yo vine en el setenta y cuatro. Cuarenta y cinco Cuenta que esta en el hospital hace 45 afios | Aspectos biograficos
afios hace.

E: ;Con quién vivias antes de que te diagnosticaran la
enfermedad?

P3: Yo con mi mama, mi papa y mi hermano, y mi
hermana que ya fallecio, pero ella se intern6 primera Tiene una hermana que se internd antes que
que nosotros. Quedamos los cuatro en la casa: yo, mi ella

mama, mi hermano y mi papa.

E: {Qué edad tenias cuando te diagnosticaron la
enfermedad?

P3: Yo tenia doce afios. A los trece afios me internaron. | Se intern6 con su familia
A mi, a mi mama y a mi hermano. A los tres nos
llevaron Servicio Social. Nos levantaron de la casa y nos
llevaron al Cerrito.

E: (Como te enteraste que tenias Mal de Hansen o
Lepra?

P3: Porque teniamos que ir a Corrientes a hacernos los | Se hacia analisis de nifia porque convivia
analisis porque ya sabia el médico que mi mamé ya era | con su madre que ya tenia la enfermedad.

enferma.

E: ;Qué significo para vos enterarte?

P3: No, no... no senti nada porque era chica. Tenia 13 Enterarse que estaba enferma le fue Sentimientos y significados asociados al
afios. Era como si me dijeran que tenia una gripe. Si con | indiferente “ser enfermo”

el tiempo me senti un poquito mal sobre mi, pero Con el tiempo se sinti6é mal

después todo bien.
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Transcripcion entrevista P3

Comentarios exploratorios

Temas

E: ;Cual fue la reaccion de tu familia cuando se
enteraron de tu enfermedad?

P3: ;La reaccion? Bueno, no fue muy buena, porque mi
mama estaba en un estado depresivo y estaba muy mal
de su enfermedad, estaba muy avanzada. Ya le faltaban
los deditos de las manos, los deditos de los pies

E: Ella ya sabia lo que tenia... en ese momento, ;ella
realizaba algin tratamiento?

P3: No, nada, nada. Por eso lleg6 al extremo que llego,
porque no tenia ningln tratamiento, nada. Por eso se
intern6 primero mi hermana, porque veia a mi mama
que estaba destruida. Entonces se fue al Cerrito a
internarse, porque ya tenia nodulitos en la cara, que era
reaccion.

E: (Y tu mama no se queria internar?

P3: No, no. Hasta que vino la de servicio social con la
ambulancia y nos alzaron. Teniamos que levantarnos e
irnos y papa no sabia nada porque estaba trabajando. Lo
unico que le dijimos a los vecinos era que le dijeran que
a nosotros nos llevaban en el Chaco. Que le dijeran a mi
papa eso cuando volviera del trabajo. Bueno, el papa
sabia que mi hermana, que no era hija de ¢él, estaba alla.
Entonces ¢l se enterd que nosotros estabamos alla
porque le mand6 una carta a mi hermana preguntandole
si nosotros estabamos ahi. Antes la gente se comunicaba
por telegramas o cartas, porque no habia como ahora
tantos teléfonos. Y se iba a visitarnos todos los sabados.
E: (Quedaba cerca?

La madre se encontraba deteriorada por la
enfermedad y sin tratamiento

La hermana se interna por tener nodulos en
la cara

A ella, su mama y hermano los internaron a
la fuerza

Su papa iba a visitarla a ella y a su familia
los sabados

Experiencias y significados sobre la llegada
al sanatorio

Reacciones del contexto familiar
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Transcripcion entrevista P3

Comentarios exploratorios

Temas

P3: Viviamos en Corrientes, entonces ¢l tenia que ir
hasta Paso de la Patria, en Corrientes, y de ahi agarrar
una lancha, pasar el rio para ir al Cerrito.

E: ;Cuales fueron los mayores cambios que consideras
que trajo aparejado el diagndstico de tu enfermedad?
P3:Y... la ilusién mia era... queria ser maestra, seguir
en el colegio. Eso fue lo que me llevo un poco a
decaerme, porque yo queria ser maestra jardinera, y
cuando me sacan del colegio y me llevan all4, alla no
habia colegio, no habia nada. Pero bueno, lo importante
era que estaba con mi familia, faltaba mi papa pero
bueno...

E: Claro, no fuiste sola...

P3: No, no, estaba con mi mama, mi hermano y mi
hermana que ya estaba alla

E: (Como fue cuando llegaste al Hospital de alla?

P3: Nos pusieron en un pabellén a todos juntos. Mi
hermano fue al pabellon de enfermeria de hombres, lo
pusieron ahi, y nosotras al pabellon de enfermeria de la
parte de mujeres. Nos dejaron ahi para control, para los
analisis, para diagnosticar todo el problema que
teniamos para después mandarnos a los pabellones. Pero
yo siempre con mi mama, porque era menor, tenia trece
afios. Mi hermano quedoé en enfermeria porque no
estaba muy bien de salud. Tenia mucho dolor de
cubitales, le dolian mucho los cubitales, viste que al
enfermo le atacan los cubitales, y estaba con mucha
reaccion.

Cuenta que vivian en Corrientes

Debe abandonar su idea de ser maestra
cuando la internan

Resalta el hecho que fue internada junto a su
familia

Al hermano le dolian los cubitales por la
enfermedad

Aspectos biograficos

Ajustes de proyectos y metas

Experiencias y significados sobre la llegada
al sanatorio
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Transcripcion entrevista P3

Comentarios exploratorios

Temas

E: {Vos no tenias sintomas en ese momento?

P3: No, no. Yo tenia aca (se sefiala el costado de la
nariz), tenia como un lunarcito. Eso fue todo.

E: /Y cudndo viniste para aca?

P3: En el sesenta me internaron a mi en el Cerro. De ahi
nos fuimos para Entre Rios, a la colonia Fidanza, y de
ahi vinimos para aca.

E: (Y a qué se debid eso?

P3: Porque en el setenta se cerr6 el Cerrito, se hizo
turismo, entonces le dieron unos pesitos a cada
internado y que elija a donde queria ir, y nosotros
fuimos al Fidanza, en Entre Rios, y en Entre Rios fue un
interno de acé que se fue alla y nos dijo que vengamos
para acé, que aca habia trabajo, vida, todo. Bueno, nos
trajeron entonces en una camioneta en el setenta y
cuatro. El diecisiete de noviembre del setenta y cuatro
llegamos a aca.

E: Y aca llegaron al pabellon...

P3: Si, pero después nos dieron enseguida una casita

E: ;Como era el tratamiento médico que recibieron en
aquel entonces?

P3: El tratamiento que recibimos fue el Dapsone, que es
una pastilla que era para la enfermedad. Y a mi mamay
a mi hermano los trataron con Dapsone, Diazona, que
era una pastilla anaranjada y Talidomida que era para el
dolor y para la reaccion

E: Pero vos dolor no tuviste...

P3: No, no, no no.

Tenia como un “lunarcito” al costado de la
nariz como marca de la enfermedad

Cuando cerrd la colonia donde ella estaba,
se traslado primero a la de Entre Rios y
luego a la de Rodriguez

Por recomendacion

En la colonia de Buenos Aires le dieron a su
familia una casa para que vivan juntos

Cuenta sobre el tratamiento

Dice no haber tenido dolor

Primeros sintomas

Aspectos biograficos

Tratamientos médicos y uso del cuerpo con
fines de investigacion
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Transcripcion entrevista P3

Comentarios exploratorios

Temas

E. ;{Como era la vida en el Hospital en aquellos afios?
P3: En el cerrito la vida era como si estdbamos en
nuestra casa, era todo campo, habia animales, casas
particulares, era como que tuviéramos nuestra casa. Una
vida normal, tranquila, cocinabamos, todo.

E: (Y acd?

P3:Y acéa también. Aca también. En ese tiempo cuando
yo vine en el 74 era muy lindo, muy lindo.

E: (Y en esa época ya podian salir y entrar libremente?
P3: Claro, si. Ya no estaba el tejido que anteriormente
me contaron que estaba en los afios cincuenta.

E: (Y en el Cerrito era igual?

P3: Si. Yo cuando estaba alla me iba cada un mes,
cuando me daban permiso, a verlo a mi papa.

E: {Como era la relacion entre los internos cuando
llegaste?

P3: La relacion era muy linda. Mucho compatfierismo,
mucha unién, muchas cosas, que hoy... que hoy no
pasan. Era tranquilo, se jugaban campeonatos de futbol.
Habia bailes de carnaval por siete dias seguidos... era
hermoso. Lo organizaban los cuatro clubes que habia.
Después de esos equipos que habian se armaba una
seleccion, y en el colectivito que estaba antes, el verde,
nos llevaba, y nosotras éramos las hinchas, iban a jugar
a Lujan nuestros compaiieros y nosotras ibamos de
hinchada. Era muy lindo, muy lindo. Aquellos tiempos
eran muy hermosos, yo no me puedo olvidar, y eso que
vine en el 74. Era hermoso. Después del partido, gane

Dice que en la colonia del cerrito llevaban
una vida similar a la que tenian en su casa
Cuenta que era “muy lindo” cuando llegaron
a la colonia de rodriguez

Cuenta que en el 74 cuando lleg6 ya no
estaba el tejido

En el cerrito tenia permitido una salida por
mes para ver a su padre

Lazos de compaiierismo

Describe una vida social alegre

Considera que a partir de los 90 la vida en el
hospital cambia para peor

Actividades y tiempo libre

Relacion y contacto regulado con los
“sanos”

Relacion con los otros “enfermos”

Actividades y tiempo libre
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Transcripcion entrevista P3

Comentarios exploratorios

Temas

quien gane, al baile a la noche, en los pabellones se
bailaba, en el hall, ahi haciamos la bailanta. Era
hermoso.

E: ;Y cuando fue cambiando todo eso?

P3: Estem... (piensa). Bueno... vamos a decir, a partir
de los noventa mas o menos. Porque hasta el ochenta y
pico estaba hermoso, yo era caba del pabellon ocho, por
siete u ocho afios yo estuve de caba en ese pabellon, era
todo lindo.

E: {Qué significaba ser caba?

P3: Yo era caba y me encargaba de todos los pacientes,
tenia que estar en el pabellon, tenia mi piecita, tenia que
dar la medicacion a los pacientes, tenia que atender a los
médicos, tenia que saber quién estaba enfermo, quién no
estaba enfermo, llamar a los médicos, llamar a las
monjas, llamar al director. Habia alcohdlicos y mental.
Si tenia problemas con los alcohdlicos llamaba al
médico de guardia, al jefe de zona y a servicio social, y
venian todos, y si hacia falta, segtn la gravedad, venia
el director al pabellon. Toda esa autoridad se reunia
cuando habia problemas en el pabellon 8 con los
alcoholicos.

E: Y los enfermeros, ;eran de afuera o eran internos?
P3: Ultimamente. .. empez6 a haber. Empezaron a haber
enfermeras sanas, asi le deciamos nosotros a los que
venian de afuera. Después habian enfermeros internos.
Yo me acostaba y habia un sereno enfermo. Cualquier
cosita o irregularidad que habia me golpeaba la puerta.

Trabajo como “caba” con responsabilidades
sobre el pabellon

Se refiere a enfermeras “sanas” a las que
venian de afuera de la institucion

Denomina “internos” y “enfermos” a los que
vivian dentro de la institucion

Oficios y responsabilidades

Construccion discursiva de la enfermedad
como atributo identitario
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Transcripcion entrevista P3 Comentarios exploratorios Temas

El sereno solo no podia llamar a los demas, tenia que ser
yo la que llamaba a los médicos y a los demas. Era mi
responsabilidad. La verdad que yo por eso adoro la
enfermeria, adoro ser mucama, adoro a los pacientes,
adoro dar una mano a quien no puede, y hoy dia yo veo
la injusticia y sufro mucho. Yo los tres meses que estuve
ahora en el pabellon nueve sufri, no porque yo estaba
encerrada por mi problema, sufria por los demas. Porque
nosotros hemos trabajado en los pabellones con nuestra
gente, y era otro el trato a los pacientes, era otro.
Tratabamos como seres humanos a las personas, no
como cualquier cosa y siempre yo pensando en que yo
algin dia podia estar en las condiciones de ellos.
Cuando ellos iban a entrar al quir6fano yo les daba

fuerza “vas a salir bien, no vas a sentir nada, anda con Aprendio el oficio de enfermeria al

tranquilidad, cuando vos venis, te acostas en lacamay | internarse en otra colonia Oficios y responsabilidades dentro de la
te levantas, yo voy a estar acd, voy a estar a tu lado”. institucion

Les daba fuerzas para que entren al quirdfano. Y eso

todo, después que me sacaron del pabellon dos (el Dice que se le deterioro su salud cuando le

pabellon de Cirugias), que no podia ya trabajar, eso a mi | impidieron seguir trabajando
me arruind. A mi me arruind la salud no poder seguir
trabajando, ser alguien para mis compaiieros. (hace una
pausa y continua). Porque desde los trece afos, desde
que me interné en el Cerrito, a mi me ensefiaron
enfermeria y fui enfermera hasta hace tres afios atras
mas o menos, que el doctor me dijo “no podés trabajar | Menciona que actualmente no existe la
mas, porque te vas a caer y te vas a romper los huesos y | solidaridad

no vas a tener solucioén porque vos sos diabética”. Dejé
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Transcripcion entrevista P3

Comentarios exploratorios

Temas

el trabajo, desde ese momento yo dejé de ser quien era,
me agarrd depresion, me agarrd dolores, me arruinaron.
Porque yo levantarme a las siete de la mafiana e ir al
pabellon, eso ya para mi ya era algo para mi. Yo era, yo
trabajaba de enfermera, después llegué a ser mucama,
después no podia trabajar mas como mucama y llegué a
ser costurera del pabellon dos. Pero yo era costurera y
siempre le estaba dando una mano a los que estaban en
cama, les daba de comer a la boca, daba una mano para
darles de comer a los pacientes, cosa que hoy no existe
eso, no existe la humanidad, no existe ese ser humano,
no existe, sufren los pacientes cieguitos, discapacitados
que estan en los pabellones, en todos los pabellones,
sufren. A mi una paciente del nueve llora cuando me ve,
porque cuando no venia la mucama yo le daba el
desayuno, yo le daba agua. Habia alguien que queria ir
al bafio, yo buscaba a las enfermeras, se caian pacientes,
yo iba a buscar para que los levanten, cuando estuve
ahora... le daba agua caliente a una, que las mucamas
no se arrimaban porque decian que era mala, que era
alcahuete, que era odiosa, ;a vos te parece?

E: Claro...

P3: Una sefiora sin piernas, /no se pueden acercarse
para ofrecerle un jarro con agua caliente? Yo no dormia
a veces cuando ella estaba atacada del asma, porque me
parecia que se iba a ahogar, y cuando ella sin casi
aliento queria llamar a alguien y no podia, yo me
levantaba, me ponia mi ojota como podia, empastillada
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Transcripcion entrevista P3

Comentarios exploratorios

Temas

y buscaba a los enfermeros y les decia “disculpen, tal
seflora se esta ahogando”. A otra seflora, noventa y ocho
afios, yo la atendia, yo le daba de comer. Porque yo sé
hablar guarani, y ella no sabe hablar castellano, entonces
yo le hablaba en guarani y ella me entendia. Los
enfermeros anotaban la palabra que le tenian que decir a
la abuela en guarani, los enfermeros, todos anotaban
“ensefiame como le puedo decir a la abuela para que se
acueste, para que coma la comida, qué tengo que
decirle”, entonces ellos anotaban en un papelito.
Todavia cuando me iban decian “se va nuestra
traductora”. Eso, si hoy yo pudiera mantenerme en pie,
caminar bien, porque no puedo caminar mucho, estar
mucho tiempo parada, si fuera asi, yo pediria trabajo y
me iria a trabajar. A mi me encanta ayudar, dar una
mano a alguien. Yo sufro, yo estaba bien, incluso me
trataban como correspondia. Un dia vino la doctora y
me dijo “vos sos paciente, vos no podés hacer lo que
estas haciendo”, pero a mi me nace, lo tengo adentro,
me ensefiaron de chica.

E: Claro, desde los trece afios que hiciste eso...

P3: Exacto. Me encanta, me encanta hacerlo. El (sefiala
a su compafiero) me decia, vos dormi tranquila, no te
pongas a pensar en lo que pasa, porque te va a hacer
mal. A mi me sacaron del trabajo y yo sufri muchisimo.
A ¢l también. Tuvo un accidente y quedd mal de los
huesos, de la vista, y lo descartaron, como que ya no
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Transcripcion entrevista P3

Comentarios exploratorios

Temas

sirve mas. Le basurearon los llamados jefes de nosotros.
Y los dos éramos una persona.

E: ;Coémo se conocieron?

P3: En la bailanta. A mi me gustaba la bailanta y a ¢l
también y nos conocimos. Yo era caba del pabellon
ocho en ese momento, y le presenté el problema a las
monjas, porque ellas no permitian que yo me juntara,
porque me mezquinaban las monjas, me decian
“pequefia pues cuidate” (imita un acento espatfiol), y yo
les decia “hermanas, este hombre tiene buenas
intenciones conmigo, es asi, asi y asi”, nos llamo a los
dos en el consultorio, hablé con €1, hablé conmigo, que
me cuidara, que esto, que yo soy esto, que yo soy
aquello, y ahi lo recibieron para que ¢l vaya a vivir
conmigo en el pabellon, y de ahi compramos la casita y
nos cambiamos.

E: (Y en el pabellon tenian una habitacion privada?

P3: Si, en las piecitas esas que ahora estan, en una
piecita de esas estadbamos nosotros dos.

E: ;Coémo era la relacion con los médicos, con las
monjas, con la gente que no estaba internada?

P3: Excelente. Excelente. Yo la relacion que tuve con
las monjas, que convivi con las monjas en los
pabellones trabajando en el ocho, en el nueve, en el
diez, en el dos, fue todo excelente, con los médicos, con
las monjas.

E: A pesar de que en el afio ochenta y tres recién se
anula la ley que obligaba a los pacientes a internarse,

Solicita autorizacion a las monjas para irse a
vivir con el novio

Relaciones sociales buenas con monjas
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Transcripcion entrevista P3

Comentarios exploratorios

Temas

antes de ese afio ya habia dejado de ser tan estricto por
lo que me contas...

P3: Exactamente.

E: /Y creés que estaba bien que se obligue a las
personas a internarse?

P3: Bueno, en aquellos tiempos a mi me hubiese pasado
lo que le pas6 a mi mama, que estaba destruida por la
enfermedad, toda reventada, le faltaban los deditos de
los pies, los deditos de las manos, por la ignorancia, que
no queria dejar los hijos, que esto, que no queria ir al
meédico, todo.

E: (Ella tenia miedo de ir al médico?

P3: Claro, y dejar los hijos.

E: Ella no se internaba para no separarse de sus hijos...
P3: Exactamente, fue lo que paso.

E: {Creés que lo que te toco vivir marco tu
personalidad?

P3: (Pausa. Piensa) Yo pienso que si.

E: ;De qué manera creés que tus experiencias han
cambiado tu personalidad?

P3: Me di cuenta que podia ser alguien para los demas.
E: Claro. Ahora, voy a pedirte que completes las
siguientes frases como vos quieras: “Yo soy...”

P3: ;Como?

E: Si tuvieras que escribir una frase que empiece con
“Yo soy”, (qué pondrias?

P3: ;Humana puede ser? Yo soy humana

E: “Creo que lo mas importante en la vida es?

Mirada positiva sobre la internacion
obligatoria:

Considera que ella no se deterioro debido a
que la internaron

La madre no se queria internar para no
separarse de sus hijos

Balance positivo al darse cuenta que podia
“ser alguien” para los demas

Consideraciones y creencias respecto a la
internacion obligatoria
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P3: (Piensa por un largo rato) ;Puede ser vivir bien?
Quiero vivir bien.

E: A ver... ;qué significa para vos vivir bien?

P3: Vivir con mi familia bien... estar bien

E: ;Y qué esperds de tu vida para los proximos afios?
P3: Como te digo... llegar a la edad que uno tiene que
llegar... mas o menos bien.

E: ;Te gustaria agregar o contar algo mas que no te haya
preguntado?

P3: Ser alguien, ayudar a mi familia, luchar por mi
familia, que son, mis hijos que no me tienen en cuenta,
que no me quieren como madre, ellos me rechazaron
como madre, los que estan afuera.

E: (Ellos se criaron con vos?

P3: No, ellos se criaron en la Colonia Mi Esperanza.
Ellos no me reconocen como madre.

E: (Vos los tuviste aca a ellos?

P3: No, los tuve en el Cerrito, y de ahi los trajeron a la
colonia mi Esperanza, y después cuando fueron grandes
salieron, y salieron cada uno ya con su destino. Mi hijo,
lo voy a decir, no lo puedo negar, es homosexual. Hasta
hoy dia, més o menos veinte afios que no sé nada de ¢él.
E: ;Vos a ellos cuando eran chiquitos los veias?

P3: Si, a ellos los veia porque... cuando estaba en el
Cerrito no porque tenia que venir aca a Buenos Aires, y
aca en Buenos Aires no tenia familia yo donde
quedarme. Pero cuando yo vine aca en el setenta y
cuatro, una vez por mes de la Colonia Mi Esperanza

Sus hijos nacieron cuando estaba internada y
los llevaron a mi esperanza

Sus hijos se criaron en la colonia mi
esperanza y no la reconocen como madre

Durante su internacion en el Cerrito no vio a
sus hijo porque estaban lejos

Cuando viene a la colonia de rodriguez les
traian a sus hijos una vez por mes y otras
veces ella los iba a visitar

Eventos y significados asociados a la
separacion forzosa de los/as hijos/as

Eventos y significados asociados a la
separacion forzosa de los/as hijos/as
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traian a los chicos acé a la colonia. Y estaban con
nosotros todo el dia hasta que los llevaban otra vez.
Nosotros teniamos que darles de comer, teniamos que
comprarles ropa. Una vez por mes venian. Y después yo
de aca me iba por mi cuenta en colectivo hasta Isidro
Casanova a visitarla a ella (me sefiala a su hija que esta
en la otra punta del comedor, mirando por la ventana
pero escuchando atenta a lo que dice su mama). Los
tres se criaron en la Colonia Mi Esperanza.

E: ;Ibas a visitar solo a ella?

P3: A los tres. A los tres iba a visitar, a los tres juntos.
E: Un dia la doctora de la Colonia Mi Esperanza me
llama y me dice “mira que a tu hija la trasladamos”. “; A
dénde la trasladaron?”. “Al Montes de Oca” (Ia Colonia
Montes de Oca era un neuropsiquiatrico situado en la
localidad de Lujan), porque ella tiene una discapacidad,
no era para estar en el otro lado, era muy agresiva con
los compaieros, con todos, entonces hicieron que la
internaran en el Montes de Oca. Al Montes de Oca yo
me iba a visitarla, le llevaba una radio, cosas, pero era
una chica muy mala. Lo humana que es hoy dia como
soy yo... ella era muy mala. Cuando yo me iba a verle
ella estaba con chaleco de fuerza porque no habia quién
la atajara. Ella le pegaba a las monjas, pegaba a las
enfermeras, le hizo echar el hijo de una enfermera de
una patada en la panza, ella se acuerda. Cuando yo me
junto con ¢€l, €l ya sabia todo porque nosotros nos
contabamos, y a los quince, veinte dias me dice “qué te

A una de sus hijas la trasladaron a un
neuropsiquiatrico
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parece si traemos a tu hija con nosotros, vamos a hablar
con los médicos”. Hablé con los médicos del ocho (el
pabellon de Salud Mental) y me aceptaron, hablé con los
médicos de aca, les dije que la queria traer del Montes
de Oca, me fui y pedi permiso, alla me dieron.

(Suena el teléfono. Atiende y habla rapido. Corta y
continua con el relato)

P3: Bueno, entonces me fui, hablé con el director de
alla, me dio permiso por quince dias, me dijo que
ibamos a ir probando, después por veinte dias, por un
mes... hasta que le hicieron la internacion a ella aca.
Ella tiene su historia clinica aca como internada, ella
vivia en la sala del pabellon ocho y nosotros en la
piecita esa. Pero ella tiene que ver una vez por mes al
psiquiatra, para que le controle la medicacion, si le hace
falta cambiar de medicamento o no. Hasta hoy en dia el
psiquiatra le sigue y las licenciadas le dan terapia y qué
se yo. La verdad que ella siempre le dice a él, “gracias
papa a vos que yo estoy con ustedes”. Ella le dice papa a
¢l. Desde hace treinta y pico de afios que ella esta con
nosotros. Nos cambiamos acé y ella vino también a aca.
Ella tiene su piecita, nosotros tenemos nuestra pieza,
clla tiene su televisor, tiene su celular, ella tiene su
intimidad, todo.

E: Alla en el Cerrito, tuviste a tu primer hijo y se lo
llevaron para Mi Esperanza ;y asi con los tres?

P3: Si. No te dejaban ni tocar ni darle un beso. Porque
yo al primer hijo que tuve, al vardén, no lo pude tener en
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el Cerrito, porque alla no habia parteros, no habia nada.
Me trajeron a Corrientes y en Corrientes le tuve yo a mi
hijo. Me dejaron que le toque, pero que le de el pecho
no. Se moria de hambre el gordo, venia mi papa a verlo,
lloraba y le daban té de anis. Un dia le di el pecho,
porque vino una enfermera que me tratd muy mal. Yo
tenia dieciséis afios. Me dijo “;qué te pasa a vos? ;por
qué no le das el pecho a tu hijo?, vamos”. Entonces me
llevo, me saco un poco de leche, la analizaron y la leche
estaba buena. Me trajo, me sentd en mi cama, me puso a
mi hijo en brazos y me dijo “bueno, dale el pecho”. Y
tomo el pecho. Pero me trat6... me basurearon mal.
“Dale el pecho”, me dijo. Yo no le daba porque yo tenia
prohibido de Servicio Social, y Servicio Social era
totalmente la autoridad para nosotros. Y me dijeron que
no le dé el pecho. Por eso sufria de hambre el gordo,
cuando agarrd el pecho no me largé mas como por una
hora, y se durmio, lloraba toda la noche. Estaba al lado
mio, yo en mi cama y €l en una cunita. Y lloraba toda la
noche y yo llamaba a la enfermera, pero me traté de una
manera... Y bueno, después vino y me dice “ahi
vinieron de Buenos Aires a llevar al chico”, tenia que
traer a Colonia Mi Esperanza. Estuvo el padre de mis
hijos, que falleci6, estuvo mi papa y yo.

E: {Vos ya sabias que al chico lo iban a llevar a Mi
Esperanza?

P3: Exactamente, yo ya sabia. Sabia todo. Me habia
preparado. Pero no me dejaron sacarle yo del hospital.

Su primer hijo lo tuvo en un hospital en
Corrientes

No la dejaron darle el pecho a su hijo recién
nacido

Se sinti6 maltratada por el personal de salud
cuando tuvo a su hijo

Le sacaron a su hijo y no le permitieron
despedirse con un beso

Se pone mal al recordar cuando la separan
de su hijo

Cuenta que al recordar la separacion su sus
hijos se pone mal.

Eventos y significados asociados a la
separacion forzosa de los/as hijos/as

Eventos y significados asociados a la
separacion forzosa de los/as hijos/as
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Le saco la enfermera. No me dejaron darle un beso para
despedirme. Nada, nada, nada (se le llenan los ojos de
lagrimas). Yo sé que lo pusieron en el moisés, lo
pusieron en el coche, y le hice chau nomas, de lejos.

E: /Y con tus otros hijos?

P3: Con los tres pas6 lo mismo. Es duro contar. Ahora.
Porque en ese tiempo a lo mejor yo no me daba cuenta
porque era joven. Pero yo pienso que todo eso, hoy que
tengo mi edad y esas cosas, a veces me pongo a pensar y
me pongo mal, me siento mal. Siempre dije, si yo sabia
no tenia familia, pero en ese tiempo no habia con qué
cuidarte para no tener familia. En el sesenta y tres no
habia como cuidarse. Ahora quieren tener cria porque
quieren las chicas jovenes, porque tienen a donde
recurrir para sacar una pastilla para tomar. Yo no.
Nosotros no. Y yo antes del afio estaba embarazada de
vuelta. Y bueno... hasta que mi marido me dejo y se
fue... y bueno, dejé de tener familia. Pero yo la pasé¢
muy mal cuando se llevaron a mi hijo. Cuando lo
sacaron del hospital, pensé que yo lo iba a poder sacar
en mis brazos, y que me iban a dejar darle un besito o
algo, o acariciarle... nada. La enfermera lo vistio con la
ropita que ¢l tenia, le llevo la ropa, la mamadera todo y
lo entrego.

E: Y cuédndo te reencontraste con ellos aca en Buenos
Aires...

P3: (Ignora mi comentario) Sabés, una vez vino a
pedirle el papa por ella (sefiala a su hija). Entonces se

Cuenta haber sufrido cuando le quitaron a su

hijo

Eventos y significados asociados a la
separacion forzosa de sus hijos
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fue. La trajeron con treinta y siete kilos, muerta de
hambre. Casi le mata el padre, porque le decia que ella
no era hija de €I, casi la mata.

E: /Y para qué se la llevo?

P3: Locuras. Cuando ella vino que le trajo la mujer del
pap4, era una calavera, una muerta. Cuando ella estaba
internada en el Montes de Oca el padre nunca aparecio
para nada.

E: (Y con los otros hijos?

P3: También, lo mismo.

E: Te preguntaba... cuando te reencontraste con tus
hijos en Mi Esperanza, ;qué sentiste vos?

P3: Fue algo... (No concluye la frase. Parece esquivar la
pregunta) Cuando dijo mi apellido... Porque mi hijo
mas grande lleva mi apellido, porque yo era menor
cuando lo tuve, y el papa ademas no tenia documentos.
E: {Qué edad tenian tus hijos cuando te reencontraste?
P3: Cinco afiitos, por ahi. Se abalanzaron por mi no
sabés como. No salian de mi lado. Yo siempre le llevaba
cositas, jabon, perfume, ropita... Me acuerdo cuando
tuve a mi hijo en el parto. Yo sufri muchisimo. Me
maltrataron mucho, porque sabian de donde yo venia.
Sabian que era enferma de Lepra. Sabian todos.
Estem... me pusieron en una camilla con las piernas
arriba, gritaba como chancho yo, y veia que las otras los
tenian y se iban... y yo... no sé¢ cuantos dias estuve ahi.
Me pusieron inyeccidn, me abrieron... Por poco no se
muri6 adentro mi hijo. La partera no era hija de buena

Siente que la maltrataron cuando tuvo su
hijo, por tener Lepra

Sufrimiento de discriminacidn y destrato
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madre. Después vino un partero, era uno peor que otro,
me apretaban la panza, me tapaban la boca, me ponian
oxigeno, me mostraban una puerta y me decian “mira, te
vamos a meter ahi y te vamos a hacer cesarea”. Me
amenazaban, me trataban mal. Hasta que me metieron
en el quiréfano. Y tuve por cesarea. Pero me maltrataron
de tal manera... dieciséis afios tenia... y sabian que era
enferma de Lepra, por eso me trataron como me
trataron. Pasé muy mal. Con los otros dos no porque los
tuve en el hospital, en el Cerrito.

E: (Y la partera de ahi era también de afuera?

P3: Si, pero ya nos conocia. Trabajaba ahi... el cabo y la
caba me atendieron... y bueno... no tengo muy buen
recuerdo de esos momentos... que el embarazo, que
llevaron a mi hijo sin darle un besito... que cuando nos
llevaron de mi casa. Yo me iba en la ambulancia
contenta, miraba el campo, miraba para afuera... trece
afios tenia.

E: Claro, pero ahora lo ves diferente...

P3: Si, qué cruel que fue. Qué feo. Si hubiese tenido
veinte y pico de afios capaz era mas madura... y bueno, | Sufre al recordar las cosas que ha vivido Sentimientos y significados asociados al
no sé si no me iba a enloquecer. Pero hoy pienso como consecuencia de su enfermedad “ser enfermo”

muchas cosas, muchos recuerdos tengo en la cabeza que
a veces me pone mal, pero me digo “no, tengo que salir
de esto, esta mi hija conmigo, los otros hijos yo sé que
estan bien”. Nada mas que el chico... bueno. Incluso a
veces miro la television si no dice a fulano de tal lo
mataron, porque viste, como travesti... la vida que
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llevan. La otra mi hija esta bien, me trajeron aca al
bisnieto a conocer. Pero el chico no, él hace su vida, no
formo6 familia, nada. Y bueno, esos son los recuerdos.
E: ;Ellos tienen relacion entre si?

P3: No. La hermana no le quiere ver. Porque dijo
“mami, é] me quiso llevar a la droga, me quiso llevar de
chica a hacerme jugar con cualquiera”. Entonces ella le
tiene bronca al hermano.

E: (Ellos se criaron en Mi Esperanza hasta que
cumplieron la mayoria de edad?

P3: Ellos salieron con la tia, con la hermana del papa.
Porque aca no se podia tener chicos en esa época. Ahora
todos los rateros son los que se criaron acd. Tuvieron
hijos, tuvieron la suerte de criar sus hijos aca, y qué pasa
ahora, son una manga de rateros, otra cosa no son. Los
hijos de los internos ahora... ni tienen estudio, estan
todos mal de la cabeza. Hay algunos que salieron
perfectamente bien. Me vas a decir que no podés educar
a tus hijos, guiarlos, sabés que tenés todo aca. Los hijos
de enfermos te digo... Desgraciadamente uno no tuvo la
suerte de por lo menos de criar a su hijo, era contagioso
y contagioso y contagioso. Pero tuvimos enfermo con
enfermo familia, y que yo sepa mis hijos son los tres
sanos, gracias a dios, mal de Hansen no tienen, y
muchos de los hijos de los enfermos, ;quién nacio
enfermo acd?, nadie... ahora hay tratamiento, pero antes
no. Hasta que no estabas desfigurado... amien la
escuela me gritaban leprosa, porque tenia una

En la época en que sus hijos eran
chicos no le permitian tenerlos con ella

Se lamenta por no haber podido criar a sus

hijos

Cuestiona cuan contagiosa era la
enfermedad

Narra que le decian leprosa en la escuela

Eventos y significados asociados a la
separacion forzosa de los/las hijos/as

Sufrimiento de discriminacién y destrato
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lastimadura en el pie y me vendaba. “Leprosa” me
gritaban en la escuela.

E: Pero a vos no te habian diagnosticado nada en ese
momento...

P3: Nada

E: ;Sabrian de tu mama?

P3: Supongo que si

E: (Y vos como te sentias?

P3: Yo era una nena, una criatura. Ellos directamente ni | Cuenta que en la escuela no se juntaban con | Discriminacion y destrato de parte de los
se juntaban conmigo y a mi no me importaba. Cuando ella por su enfermedad “sanos”

saliamos de la escuela decian, “no te juntes con la
leprosa”. Yo tengo hasta tercero superior. Porque alla no
podias ir a la escuela. A los trece afios me llevaron para
alla, y alla no habia escuela para que yo pueda ir. Sé
leer, sé escribir, sé sumar, lo que a lo mejor no sé es
multiplicar, porque nunca me ensefaron.

E: (Alguna vez pensaste en ir a vivir afuera del
hospital?

P3: Tuve idea... pero nunca tomé la decision. Una vez
una doctora me dijo, “no querés ir a vivir afuera, yo te
consigo una casita con el intendente”. Pero no

E: ;Y por qué no quisiste?

P3: No sé. Yo ya de chica vivi en los hospitales... y
mira si con mis setenta afios me voy a ir a vivir afuera. Cuenta que permanece en el hospital por
Con todos los problemas de salud que tenemos y el cuestiones econdémicas y de salud

sueldo no nos alcanza para vivir afuera, ni para comer ni
para alquilar ni para vivir. Esta todo caro. Acé por lo
menos tenemos médicos, €l es asmatico cronico, ponele
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que yo vivo afuera, hasta que venga la ambulancia €1 se
me muere. Yo soy diabética, ;qué voy a hacer afuera?
No, no. El hijo de ¢l le dice, cualquier cosa papa tenés la
casa aca para venir a vivir. No, no, no me entra en la
cabeza para ir. Yo pienso en la salud de nosotros.
Nosotros tenemos muchos gastos, siendo que el hospital
nos da un poco de medicamentos, pero los mas bravos
no nos da, yo la pastilla que estoy tomando para la
diabetes esta mil doscientos, lo que ¢l hace para el asma,
con PAMI le sale novecientos pesos, la pastilla de ella
que gracias a Dios le dan ac4, si voy afuera también
tendria que comprar la pastilla de ella pobrecita, ya esta
entrando en edad, tiene dolor, muchas cosas, tiene que
hacer rehabilitacion. Yo no tengo pensado irme.

Nota. Transcripcion de la entrevista, comentarios exploratorios y temas emergentes correspondiente a la participante N° 3: “R.”. Mujer de 72

afios de edad y 59 afios de internacion.
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E: ;{Cuantos afios tenés?

P4: Ochenta. Voy a decir la verdad, no te la puedo
negar.

E: (Como esta conformada tu familia?

P4: ; Tengo que decir todo? Tengo mis dos pibes, que ya
son grandes. Estan juntados, no estan casados. Y tienen
a sus hijas.

E: {Vos estabas casado?

P4: Si, yo estaba casado y mi mujer fallecio.

E: ;{Cuantos nietos tenés?

P4: Tres nietas. Ah, no, tres nietas y el muchacho, ese es
extramatrimonial, extra pareja. Porque ese es de cuando
mi hijo andaba jodiendo por ahi. Pero €l no lo crié
practicamente. Si le daba plata para estudiar y todas esas
cosas, pero se crid con la madre.

E: ;Pero vos lo ves?

P4: Si, viene aca a visitarme con su novia. Linda chica,
quedd que me iba a hacer las manos. “Pero este tenés
que enderezarme”, le digo. (Me muestra un dedo
torcido).

E: ;Hace cuanto que vivis aca?

P4: (Piensa). Cincuenta afios. Y mas también.

E: jAcda en la casa o aca en el Hospital?

Dice la edad

Cuenta sobre la familia

Dice que vive en el hospital hace 50 afios

Aspectos biograficos

Aspectos biograficos
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P4: Aca en el Hospital. En la casa haran diez afios. Mi
sefora fallecio hace nueve afios, y vivid poco tiempo
aca. Un domingo que estabamos de asado y ella vino.
Porque ella en ese momento vivia en mi casa afuera en
Ituzaingd. Yo como trabajaba acd me quedaba. Yo me
iba los viernes para alla.

E: {Vos entraste directamente aca o estuviste en otra
colonia?

P4: Aca. Siempre estuve aca. Yo vine de Misiones para
probarme en un equipo de fatbol. A Lantis. Un tipo fue
a pasear alla a Misiones y me trajo para probar. Pero ya
no me daba la edad, tenia 22 afios. Le gustd mucho
como jugaba pero ya no me daba la edad. Y ahi
trabajé... en ese tiempo habia mucho trabajo. Empecé a
trabajar de albaiiil en la capital. Habia unos vecinos que
me llevaban a trabajar con ellos. Estuve tres meses y ahi
ya me descubrieron la enfermedad. Me salio un granito
asi en la canilla (hace gestos de que era un granito
chiquito), uno acd y otro al lado, chiquititos eran, y por
eso me descubrieron.

E: ;Fuiste al médico?

P4: Si, al policlinico, y ahi me dijeron que... enseguida
llamaron al cura de aca para que me vaya a buscar,
porque ¢l iba a buscar a los enfermos con su jeep.
Ibamos dos 6 tres. “Tal dia tienen que venir”. Y bueno,
nos encontramos ahi.

E: /Y vos ya sabias lo que tenias?

Cuenta que tiene una casa en Ituzaingo

Cuenta que vino de Misiones a probarse en
un equipo de futbol y le descubrieron su
enfermedad

Le descubrieron la enfermedad a partir de
que le aparecieron unos granitos

Lo internaron sin explicarle lo que tenia

Aspectos biograficos

Primeros sintomas

Primeros acercamientos al sistema sanitario
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P4: No, qué voy a saber. Ni aca ni cuando vine me
decian.

E: ;Y qué te dijeron en el policlinico que tenias?

P4: Nada me dijeron. Al poco tiempo que estuve aca me
atendi6 un doctor de aca, un médico muy bueno era. No
preguntaba yo tampoco. Me la pasaba llorando nomas.
Salia por un agujero en el alambrado y me iba hasta el
puentecito llorando. Todos los dias. No queria comer
nada. Los muchachos me decian “veni, veni, comé”. Ese
dia que llegué, llegué a las dos de la tarde.

E: (Como fue? ;Directamente te dijeron te vamos a
internar?

P4: Si. Te vamos a internar. Me dijeron también a
donde, pero yo ni conocia, si no conocia mucho Bueno
Aires. Me trajeron en el jeep a las dos de la tarde. Y de
ahi me llevaron a la cancha. Yo tenia un hambre.

E: (A la cancha?

P4: Si. Me trajeron ahi para ver como jugaba. Me
probaron. Me dieron dos picadillos después, eran muy
chiquititos... (risas) yo tenia un hambre... Y de ahi me
fui a la cama. Me atendieron bien los muchachos, pero
bue... yo la extrafiaba mucho a mi mama, porque yo era
el mas chico de la familia. Tengo dos hermanos mas,
tenia... porque ya murieron.

E: Pero vos no estabas viviendo con tu mama en ese
momento.

P4: No, yo estaba en Buenos Aires y ella en Misiones.
Después la traje. Me hice la casita y la traje a vivir

Sufrid mucha tristeza al momento de la
internacion

Cuenta que al internarse extranaba a su
madre

Experiencias y significados sobre la llegada
al sanatorio

Sentimientos y significados asociados al
“ser enfermo”

Relacion con los otros “enfermos”
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conmigo. Compré una prefabricada primero. Por suerte
habia un matrimonio que queria vender, asi que me
metia ahi, medio fiado porque me dio crédito. Ya a los
pocos tiempos los muchachos de acd me querian mucho,
me ayudaron todos. Ibamos los viernes y me volvia los
domingos, porque los lunes tenia que trabajar aca yo.
Trabajaba en el lavadero.

E: (Cuando llegaste ya podias entrar y salir como
querias?

P4: Nooooo. Antes no. Si estaba el alambrado ahi. Los
chicos no pasaban para este lado tampoco. Al lado de la
iglesia estaba, pasaba por donde ahora es la Pefa el
alambrado. No pasaba nadie por ahi.

E: Y cuando llegaste aca, ;le contaste a tu familia?

P4: Si. Le mandé una carta a mi hermano. El estaba en
una despensa, lo trajo un matrimonio a trabajar con
ellos. Le mandé¢ a €l la carta. Claro, una persona de antes
no iba a saber lo que es la enfermedad. Nunca vio.

E: /Y a vos entonces quién te dijo lo que tenias?

P4: Después de un tiempo me lo dijo un doctor aca. Yo
empecé a sufrir mucho de los cubitales. Tengo dos
operaciones aca (me muestra el codo). Y después estuve
como cinco afios mal. No podia dormir. En el pabellon
dos teniamos una bomba de agua. Y ahi amanecia yo,
tirandome agua, eso me calmaba. Pero qué manera de
sufrir el dolor... mamita. Después me fui componiendo.
Pero cinco afios estuve con brotes, con reaccion, le
decimos nosotros que salen granos y revientan.

Dice que lo querian mucho los “muchachos
de acd”

Cuando ingreso al hospital habia un
alambrado y no podia salir

Cuenta que se entero lo que tenia después de
un tiempo de estar internado

Sentia dolor en los cubitales

Estuvo durante 5 afios con reacciones de la
enfermedad

Encierro e implicancias del mismo
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E: ;Como era el tratamiento médico?

P4: Te daban pastillas y te ponian un liquido. Un dolor
tenia en la cola cuando me ponian eso.

E: ;Era una inyeccion?

P4: Una inyeccion, si.

E: ;Llegaste y empezaste a vivir primero en el pabellon?
P4: Si, alla en el dos. Me atendian bien los
muchachos... porque jugaba bien al fatbol. Una estrella
era para ellos. Yo me iba hasta el puente llorando. A
veces me queria escapar. Pero uno que no tenia donde ir.
Yo queria ir a algin lado, queria salir de ac4, me queria
escapar.

E: (Habia quienes se escapaban?

P4: Si, si. Algunos se iban, los que tenian donde ir.
Muchos tenian familiares por aca, pero yo no. ;Estas
anotando lo que te cuento? No estas anotando nada...

E: Esta grabando...

P4: Uhh cierto. No digo mas nada entonces (risas).

E: ;Coémo era la vida acé cuando llegaste? Me contabas
que estaba el alambrado ahi...

P4: Si, estaba el alambrado. A los chicos cuando
llegaban no los dejaban pasar. Habia una colonia por la
Ruta 3, donde internaban a los chicos que nacian aca.
Yo tuve suerte que tenia familiar aca en Castelar.
Estuvieron catorce dias ahi y después lo llevaron.

E: /Y a tu sefiora como la conociste?

P4: Cuando la conoci estaba muy mal ella. Estaba
internada. Cuando recién te internas te sale todo, cuando

Cuenta que el tratamiento era doloroso

Cuenta que estuvo triste y con deseos de
escaparse

Cuenta que a los chicos que nacian en el
Hospital los llevaban a una colonia diferente

Conocio a su mujer en el sanatorio

Tratamientos médicos y uso del cuerpo con
fines de investigacion

Encierro e implicancias del mismo

Eventos y significados asociados a la
separacion forzosa de las/os hijas/os
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arrancas con el tratamiento. Después se fue
componiendo. Ella se internd en el afio cincuenta y
siete, antes que yo. Trabajaba en el comedor. Antes
ibamos a comer ahi.

E: ;Habia un comedor para hombres y otro para
mujeres?

P4: Si. Habia mesas alla. Y si vos no querias comer ahi
te llevabas al pabellon la comida, porque en el pabellon
teniamos cocina, y una mesa larga que comiamos ahi
cuatro 6 cinco.

E: ;Y las monjas?

P4: Uhhhh... las monjas ahi estaban. Tenia una monja
que era una italiana. No queria que llegue mi novia ahi.
Se escondia la flaca.

E: (Y por qué?

P4: No, no te permiten. Y yo estaba siempre con
fiebre... y aguantando todo eso... tengo las manchas de
lo que brotaba de la enfermedad. Con el tratamiento,
cuando empecé a tratarme me sentia mal. Yo estaba en
cama y ya estaba con la flaca, ya andaba noviando, me
atendia bien pobre flaca, me llevaba la comida. Y tenia
ella un perrito negrito asi. Y cuando venian las monjas
el perrito se escondia debajo de la cama.

E: Hasta el perrito se escondia...

P4: Ecole. Y aca la monja no queria saber nada

E: (Eran la autoridad las monjas?

era italiana. Fuaaaa... caracter fuerte tenia. “;qué esta

Habia comedores pero también tenian
cocina en los pabellones

La monja no le permitia que su novia vaya a
verlo

Cuenta que tenia fiebre y manchas por la
enfermedad

Dice que se sentia mal cuando comenz6 el
tratamiento

Cuenta que estuvo con esas fiebres durante 5
afnos

Normas institucionales y artimafias para
evadirlas

Tratamientos médicos y uso del cuerpo con
fines de investigacion

Tratamientos médicos y uso del cuerpo con
fines de investigacion
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haciendo?”, me retaba la monja. Y yo estuve en cama
como cinco afios, estaba mal. No era muy grave pero
estaba con fiebre siempre, treinta y nueve tenia... treinta
y nueve, cuarenta de fiebre. Después me fui
componiendo. Se fue calmando todo.

E: ;Y como hacias para jugar?

P4: Yo jugaba. Total después venia derecho a la cama.
Me daban calmantes los enfermeros. El sefior ese que
antes tenia el bar en la esquina, ese era mi enfermero.
Qué buen tipo que era. Se levantaba a veces a la una, a
las dos de la mafiana para ponerme calmantes. Porque
no me dejaba dormir el dolor.

E: Me contabas que al principio estuviste un poco triste,
(cuando mas o menos empezaste a repuntar?

P4:Y... estuve muy triste si. Uno que es mas o menos,
capaz se pega un tiro. La tristeza que tiene uno ahi
cuando entra... qué mierda... todo extrafio, todo
desconocido. Y alguno te trataba mas o menos como
animal, qué se yo, no te trataba bien. Otros te trataban
bien, te ofrecian cosas, para cocinar, para hacer lo que
sea, un caf¢ o aunque sea un té.

E: /Y los médicos?

P4: En ese momento habia tres médicos nomas. Habia
dos neurdlogos, de la enfermedad, de la piel, médicos de
la piel. Y los otros de las cervicales, los nervios, los
huesos... ;,como es? Traumatologo. Habia uno y dos,
una cosa asi. Y un cardiologo. Eran cuatro o cinco
médicos.

Cuenta sobre los calmantes que le daba un
enfermero

Cuenta haber tenido mucha tristeza cuando
lo internaron

Tratamientos médicos y uso del cuerpo con
fines de investigacion

Experiencias y significados sobre la llegada
al sanatorio
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E: ;Y el trato con ellos como era?

P4: Y bastante bien. Habia uno que era el jefe del
pabellon dos, ese era muy enérgico... ese si.

E: ;Como enérgico?

P4: Cuando te llaman, cuando te cita para atender tenés
que ir.

E: ;/Sino se enojaba?

P4: Sino te mandaban preso. Porque antes cualquier
cosa te mandaban preso. Ahi donde estan los
jubilados... ese era la comisaria.

E: (Y a vos te mandaron preso algun dia?

P4: Si, por pelear, era medio peleador. Pegué, si me
pegaban yo pegué también. Después nos metian a todos
presos ahi y dormiamos todos juntos en el calabozo.
Teniamos una cama pelada sin nada, con elasticos
nomas.

E: (Y por qué te peleabas? ;Por el futbol?

P4: En el futbol. Solo en el futbol. Afuera no. En la
cancha. Casi siempre me echaban de la cancha. Un
tiempo nomas jugaba. Por ahi ya en el segundo tiempo
ya estaba tomando mate ahi afuera. Los sabados
jugabamos. A veces por defender a otro. Y estaba la
hinchada... era tan lindo.

E: /Y la relacion entre los internos como era?

P4: habia un muchacho que era medio chinchudo. Por
ahi por problemas de la enfermedad. Por ahi lo
abandona la familia. Muchos casos hubo de esos. No les
dejan ir a la casa. Un matrimonio, que ha dejado a su

Cuenta que si no iba a la cita con el médico
lo metian preso

Lo metieron preso por pelearse
Las camas de la comisaria no tenian
colchon, solo los elasticos

Tiene buenos recuerdos de cuando jugaban
al futbol en el hospital

Cuenta que habia personas que tuvieron que
separarse o fueron abandonados por sus
seres queridos debido a la enfermedad

Normas institucionales y artimafias para
evadirlas

Actividades y tiempo libre

Sentimientos y significados asociados al
“ser enfermo”
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marido. Eso es 1o mas triste. Pasar llorando. Algunos te
abandona tu familia, los novios, o recién casado.

E: Pero vos con tu familia...

P4: Yo bien. A parte que todos estaban alla. Yo venia a
buscar trabajo. Venia para probarme alld en Lants. Me
fallo. Y yo le mandé después una carta a mi vieja, a mi
mama, y ni pelota me dio. Uno que ignoraba, no sabia lo
que era la enfermedad. Por el nombre menos, qué sabia
lo que era la Lepra.

E: (Y qué le pusiste en la carta a tu mama?

P4: En la carta. Le dije la verdad. Porque yo venia con
esa ilusion de jugar, lo que sea, mas o menos, y comprar
una casa. Me fall6 todo. Deci que vine a acd. Por un
lado tuve suerte porque después con el tiempo ya me
compuse un poco, y era muy laburador, eso si, tenia el
reparto de carne, antes salia la carne y salia la leche,
todos los dias, y yo tenia que repartir. Esto estaba lleno,
en el pabellon, a veces dormian en el pasillo, gente que
venia.

E: ;Vos trabajaste siempre en el reparto?

P4: Un tiempo nada mas, después trabajé en el lavadero,
trabajé en la comisaria, de mucamo un tiempo nomas.
Esa era comisaria antes, donde estan los jubilados.
Teniamos presos ahi, que trajeron de otros sanatorios.
Habian dos que habian... asesinos eran... habian
matado gente, compafieros digamos. De Cérdoba vino
uno y otro de Entre Rios creo que era. Hay que darle la
comida y todo eso viste. Y yo andaba... no me quedaba

Cuenta que le escribi6 una carta a la madre
para contarle de su enfermedad

Durante su internacion se desempefio en
diferentes trabajos

Reacciones del contexto familiar

Oficios y responsabilidades
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yo. Y después, después cuando pude comprar la
camioneta ahi ya cambid. Compré el terreno. El terreno
me dio a pagar el matrimonio de aca que se iba al
Paraguay. Y tenia que darle la mitad. Y pedi plata por
ahi prestado, en el club. El club me presté también, tal
es asi que asi empecé haciendo algo...

E: ;Ahi ya te habias juntado?

P4: Si, estaba juntado, si

E: (Y estaban en una pieza del pabellon o una casa?
P4: Me dieron una casita aca, la casita uno. No, no,
primero no me dieron. Ella vivia ahi, y si yo venia de
noche a visitarle entraba de contrabando por la ventana.
E: (Ella vivia sola en la casita?

P4: Noooo, tenia compafieras también. Estaba completo.

E: (Era una casa comunitaria?

P4: Era una casa de las del Estado. Y ahi vivian tres
matrimonios, tres parejas, y a mi me dieron después,
pero tenia que estar casado.

E: ;Ahi te casaste?

P4: Y urgente me casé, queria dormir con la flaca
(risas). Nos fuimos a Misiones. Yo era muy laburador,
como te decia. Cualquier trabajo yo hacia.

E: De ahi te fuiste a Misiones y te casaste alla...

P4: Si. Pero después de mucho tiempo.

E: Al principio no estaba permitido el casamiento... o
si.

P4: No sé, porque yo no me casé aca. Igual casaba el
cura que estaba aca.
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E: (Y por qué no te casaste aca?

P4: Porque alla estaba toda mi familia. Aparte me iban a
comprar toda la comilona para la noche. Mataron dos
lechones y veinte pollos, gallinas, qué se yo que eran.
Eramos muchos, méas o menos cuarenta éramos esa
noche. Y la iglesia estaba ahi, el registro civil también.
E: ;Y viajaron ustedes dos solos?

P4: Si

E: (Y ahi cuantos afios tenias?

P4: Y veinticinco, por ahi.

E: (Ahi ya los dejaban salir?

P4: Si, si. Aparte yo ya estaba muy bien ahi. A veces el
colectivo no te querian llevar los choferes. Si estabas un
poco avanzado que te salia alguna cosa...

E: No te querian llevar...

P4: No... no. Me escondia. Apurado tenia que salir.
Para volver esperaba la noche. Asi que en Misiones me
casé, estuve dos meses allad. Después no tenia plata para
volver, eso es lo mas triste. Llevé poco de aca. Me
compraron la comida, y ella llevo el vestido de novia,
todo compramos. Yo tenia un traje viejo también, me
prestaron. Para volver era el asunto. Tuve que mandar a
pedir. Tenia un compaiiero en el equipo que estaba hace
mas afos y tenia un poco de moneda. Le mandé a pedir
plata y enseguida me mando¢ la plata. Aparte tenia que
venir para jugar. Tenia un compromiso.

E: Ahhh, por eso te mando a plata.

Cuenta que a veces el colectivo si notaba
alguna marca de la enfermedad no lo
querian llevar

Cuenta como hacia para viajar en colectivo
sin que noten su enfermedad

Sufrimiento de discriminacion y destrato

Temor a ser discriminado, mentiras y
ocultamientos
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P4: (Risas) Si, porque yo era como estrella aca, aca
todos me conocen los muchachos, era medio estrella y
peleador.

E: ;Metias goles?

P4: Si, si. Jugaba adelante, era caradura, tenia mucha
fuerza. El papa del negro jugaba con nosotros, era mi
compatfiero de equipo, jugaba muy bien, hace poco
murid, me entendia mucho, le hacia sefias y me la
picaba asi arriba, para que yo juegue para adelante, nos
entendiamos, pareciamos novios. El negro ese creo jugo
en Vélez, de joven, era bueno.

E: (Y a Misiones fueron y volvieron en colectivo?

P4: Si, todo en colectivo.

E: (Y tu mujer ya estaba mejor?

P4: Si, ella ya se habia limpiado la piel, todo. fbamos a
la pileta, ibamos a bafiarnos ahi. Y al rio también
ibamos a bafiarnos, ya estdbamos mejor, asi que tuvimos
unos meses. Me mand¢ la plata urgente el hombre, me
queria mucho también y ademas estaba en la comision
del club. Me mandd, me gir6 enseguida la plata. Yo
estaba bien, estaba fuerte.

E: Llegaste directamente a la cancha...

P4: Si, practicamente. Pasé mucho yo... A veces triste y
mal también por mi familia y todo, porque yo tenia que
mandarles giros, ayudarle a mi gente alla, a mi mama. A
veces los hermanos mios no tenian trabajo, porque alla
era rural. Tenian que trabajar con machete, cosechar té,
yerba, €so... y a veces no habia eso para hacer. En una
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temporada por ejemplo no hay eso. Y ahi estd pasando
mal. Qué plato.

E: /Y cuando volviste te pudiste ir a vivir con ella?
(Tuviste que hablar con las monjas?

P4: Si, habia también monjas en los barrios y en los
pabellones. Las monjas eran las que tanto hinchaban
para casarnos. Era novio lento nomas me decian. Medio
escondido. Te obligaban a casarte. No ves que la chica
no podia ni llegar ahi a visitarme cuando yo estaba en
cama.

E: No la dejaban pasar...

P4: Noo... estaba de guardia ahi, mala era. Era italiana
esa. Qué plato. Pero dentro de todo me querian las
monjas.

E: (Y cuando se fueron a vivir a una casita?

P4:Y ahi... nos dieron... dieron la orden en la oficina
de que me tocaba una casa. A parte yo estaba muy bien
mirado viste nunca hice lio nada. En la cancha tal vez
peleé, pero en la cancha era otra cosa, asi que...

E: ;Y cuando naci6 tu hijo?

P4: Cuando naci6 quedo aca una semana lo dejaron
nomas quedarse, porque antes no te dejaban.

E: Estuvo una semana aca...

P4: Si.

E: ;Y después se lo llevaron?

P4: Si.

E: Nacio aca...

Las monjas le exigian que se case para estar
con su novia

Cuenta que cuando naci6 su hijo se pudo

quedar una semana y después se lo llevaron

Cuenta que su hijo mayor fue llevado a la
colonia mi Esperanza

Normas institucionales y artimafias para
evadirlas

Eventos y significados asociados a la

separacion forzosa de los/las hijos/as

Eventos y significados asociados a la
separacion forzosa de los/las hijos/as
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P4: Si. En el nueve. Lo atendia un doctor de aca. Era
maricon el médico ese. Y te deja estar una semana, un
poquito mas para que saques de aca. Entonces si no
tenias donde mandar estaba feo, tenia que ir a la Colonia
de Mi Esperanza, ahi estaban todos los chicos. El mayor
estuvo dos afios ahi. Doy gracias a Dios que sali6 bien
digamos. No le afectd. Porque pobrecito a veces estaba
asi (hace gestos de quien se acurruca en uno mismo)
cuando llegdbamos nosotros, lo ibamos a visitar los
domingos, sabados y domingos ibamos. En el triciclo
ese viste, porque lo ponen ahi y lo dejan. Ellas estan por
ahi en el segundo piso haciendo cosas, las monjas y las
mucamas. Y quedan los chicos ahi... algunos se caen
del triciclo. Demasiado bien quedo... porque esta
estudiando, hoy tenia que rendir me dijo esta mafiana.
Tiene que rendir toda esta semana. Por ahora dice que
iba bien, sac6 ocho, nueve, quiere decir que esta bien. Y
esta trabajando. Pero lo mata el trabajo también, porque
¢l a la tarde va a un colegio también. A las dos entra. Y
en la fiscalia trabaja a la mafiana. Es abogado. Después
se va a la casa a comer, le queda cerca, y con el vehiculo
es una gran cosa. Es una buena platita que entra. Ahora
se puso a estudiar también la mujer. “Decile a tu sefiora
que yo estoy vivo, no estoy muerto todavia” le dije.

E: (Por qué?

P4: Porque no viene nunca. Antes venia. No sé qué
paso. Si le entr6 el miedo viste. Qué sé yo. No vino mas.
No vino mas. Antes venia, comiamos, cocinaban aca. El

Cuenta que los chicos en Mi Esperanza no
eran cuidados adecuadamente
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marido siempre es cocinero, ella no cocina. Asi que asi
es la vida nuestra.

E: Entonces cuando naci6 tu hijo se lo llevaron a Mi
Esperanza...

P4: Hasta los dos afios, si. Y procurabamos... yo me
rompia la cola para hacer plata. Levantaba quiniela
también yo. Tenia el reparto, eso era una gran cosa, y el
peculio. Son tres cosas, tres suelditos, no era mucho
pero... porque yo no estaba jubilado en ese tiempo, mi
sefiora tampoco. Y algo tenia que mandarle a mi mama
también. Porque ella no trabajaba practicamente.
Cuando era tiempo de cosecha de té ella iba a ayudar a
los chicos, ella iba a cosechar, con ese rocio, todo, era
guapa la vieja.

E: (Y cuantos afios tenias cuando tuviste a tu hijo?

P4: Veinticinco... por ahi.

E: Enseguidita que te casaste, no perdiste mucho
tiempo.

P4: Es que habia muchos muchachos lindos por aca,
muchos muchachos lindos. Y yo era medio celoso. Ella
tenia muchas amigas y amigos. Aca todos éramos asi.
E: Asi que eras celoso...

P4: Si... ala cancha tenia que ir todos los sabados

cuando yo jugaba. Cuando yo no jugaba ibamos los dos.

E: Y cuando tenia dos afios el chico ;ustedes se
mudaron?
P4: No. Mucho después.

Cuenta que levantaba quiniela y hacia

repartos

Cuenta que compro un terreno y la llevo a
vivir ahi a su mama para que crie a sus hijos

Oficios y responsabilidades

Eventos y significados asociados a la
separacion forzosa de los/as hijos/as
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E: Entonces ¢l vivio dos ainos en Mi Esperanza ;y
después se fue con algiin familiar?

P4: Compré yo el terreno en Ituzaingo6 y una
prefabricada. Y traté de cerrar todo y ahi la traje a mi
mama. Y se qued6 con mi vigja el pibe, asi que. Mi
seflora igual se iba los viernes. Salia de tejeduria,
porque trabajaba alla y se iba. Era buena tipa. Muy
trabajadora. Hacia colchas, todas esas cosas hacia ella.
Entonces yo me iba también los domingos, sabados asi,
porque tenia que hacer el reparto de carne, si yo me iba
antes tenia que pagarle a uno. Porque antes salia todos
los dias, sabados, domingos, igual salia la carne y la
leche. Entonces yo tenia que pagarle a alguien, a un
muchacho compaifiero de futbol y me hacia el reparto los
dos dias, entonces yo tenia que tirarle unos manguitos
viste. Y este otro mas chico no fue a Mi Esperanza.
Estuvo una semana acé y después ya se compuso un
poco la madre y ya esta. Este lo tuvo con cesarea, al
negrito, al otro no.

E: Y el mas chico naci6 aca y después se fue...

P4: Claro, porque mi seflora ya estaba afuera con el otro.
Entonces ya era una ventajita. El negro mas llorén que
la mierda era de chiquito. La cuestion es que zafamos
todos, gracias a Dios. Por lo menos salud. Era laburador
como loco. Siempre laburé. Yo antes era lustrador de
zapatos alld en Misiones. Tenia diez aflos por ahi y ya
me rebuscaba. Mi mama trabajaba tipo contrabando.
Compraba cosas y vendia, del Paraguay por ahi. Yo la

Los fines de semana ¢l y su mujer iban a
visitar a sus hijos
Cuenta que su esposa trabajaba en tejeduria

Oficios y responsabilidades

Aspectos biograficos
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ayudaba, traia los canastos. Después iba a lustrar
zapatos.

E: Y vos ;cuando te fuiste a vivir a [tuzaingd?

P4: No me acuerdo tanto... ella estuvo mucho tiempo
sola. Bah, con mi mama. Y después me fui yo. Consegui
trabajo en el teatro San Martin. Unos familiares me
mandaron alld a que pida trabajo. El capataz era amigo
de ellos, no sé qué era, algo asi.

E: (El Teatro San Martin en capital?

P4: Si. Después ya enseguida me fui a vivir a casa.
Consegui trabajo y ya esta.

E: (Cual casa?

P4: Mi casa, que tengo en Ituzaingo.

E: Me decias que conseguiste trabajo...

P4: Si. En mantenimiento entré. Teniamos que limpiar
el Teatro, cuatro pisos tenia el teatro. A mi me queria
mucho el mayordomo, el capataz. Uh, me queria mucho.
Después renuncié. Porque en ese interin me sali6 la
jubilacion. Mi sefiora ya se habia jubilado también.
Eramos los dos jubilados. Y yo compré una camioneta,
una Ford, en ese interin. Una F100 modelo 80, con dos
tubos de gas, no gastaba nada casi. Y aca hacia muchos
viajes. Iba y venia, me llamaba la gente, “;podés venir
tal dia?”.

E: Hactas fletes...

P4: Si, era fletero. Me las rebusqué, de todo un poco.
Trabajo que se presentaba, hacia. Los vecinos por ahi
necesitaban hacer un pozo, iba yo. Eso no rechazaba

Cuenta que se fue a vivir a afuera del
hospital un tiempo
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nada, siempre de chico fui asi. Mis hermanos, eso que
son mayores, no eran tanto como yo. Porque no tenian
compromisos. Los dos solteros eran.

E: /Y cuando volviste al Hospital?

P4: Y no hace mucho que yo volvi. En ese interin yo
estuve quince afios afuera, mientras hacia la casa,
compré otro terreno también, no, si yo no soy tan tonto,
me la rebuscaba. Tengo un terreno que ahora le dije a
los chicos que hay que poner todo al dia,
documentacion, todo. Est4, pero le falta no sé qué
miércoles. Un terreno grande es, como para dos casas.
De diez por cuarenta. Se asfaltd ahora la avenida esa de
mi casa. Estan haciendo una casita en el fondo para mi.
Porque adelante alquilamos. Entraron una vez los
chorros. Falta el bafio terminar nomas.

E: (Y tus hijos viven cerca?

P4: El mas grande esta en Castelar, esta bastante cerca.
Y el mas chico esta a diez cuadras de casa. Me esta
haciendo una pieza también en su casa, para que yo me
vaya los viernes o los sabados. Ellos se dan cuenta que
yo estoy muy solo. Yo aca no me meto con nadie. Ni
una vieja hay también para agarrar. Y entonces me dicen
“papi, agarrate al menos una vieja con baston”. Es que
no hay. Ahora ya estoy viejo. Pero es muy triste estar
solo, fua... a la noche. A veces no duermo enseguida...
uno piensa y piensa. (Se levanta, golpean la puerta. Sale
y vuelve enseguida). Me hiciste hablar mucho ya. ;Qué
mas?

Cuenta que estuvo 15 afios viviendo afuera
de la institucion

Se siente solo y eso lo apena

Aspectos biograficos

Consideraciones y creencias en torno a la
internacion obligatoria




178
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Comentarios exploratorios

Temas

E: ;Te parece que la internacion obligatoria estaba bien,
estaba mal, qué opinds?

P4: Para mi si. Estaba bien por la salud de uno. Porque
uno si estas afuera y se te declard eso y no sabés lo que
es 0 como tratarte... para mi si. Ahora vos tenés que
comprar el medicamento. Yo ya estoy curado, estoy
negativizado. Es hora de comer, ;no? A ver ;qué falta?
E: Mir4, ahora lo que necesito es que completes unas
frases. Por ejemplo, esta dice, “yo soy...”, ;como la
completarias?

P4: Con esa me mataste, qué te puedo decir...

E: No sé, lo que quieras.

P4: Pero me tenés que decir qué tengo que decir. ..

E: Como vos quieras. La frase dice “yo soy...”

P4: Yo soy... borracho (risas). Y yo para mi soy un
hombre bueno. Un padre bueno. Principalmente a los
chicos los crié, los atendi muy bien. ; Asi esta bien?

E: Si. La siguiente dice: “creo que lo mas importante en
la vida es...”

P4: Ay, ay, una mujer, una sefiora. Casarse, tener hijos,
tener un hogar, porque si no hay un hogar no hay
esperanzas, para criar a los chicos, porque para eso hay
que estar preparado, para hacerlos estudiar, para que
estén bien.

E: Bueno, y una de las ultimas dice, ;qué esperas para
tu vida en los proximos afios?

P4:Y, mejorias. Que mejore el Estado general, porque
estamos muy mal. Nosotros que estamos aca, los

Cree que la internacion obligatoria era
necesaria para obtener un tratamiento
adecuado

Dice que ya esta curado

Pese a decir previamente que esta curado se
denomina “enfermo”
Menciona un “nosotros los enfermos”

Construccion discursiva de la enfermedad
como un atributo identitario
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enfermos, estamos mas o menos bien, no nos podemos
quejar, pero los que estan afuera, los pobres que no
tienen trabajo... yo tengo familiares que no tienen
trabajo, o le dan dos o tres dias y el resto le descuentan,
no le dan todos los dias, y eso es muy problematico, mas
si hay chicos, viste esas cosas.

E: ;Hay algo mas que quieras agregar?

P4: Yo, me gustaria a esta altura del campeonato
encontrar una sefiora buena. Formar un hogar otra vez.
Hogar tengo pero...

E: Te gustaria volver a formar...

P4: Una pareja. Eso. Puede ser. Con la edad que tengo,
viejito yo, pero igual. Y otra cosa, bueno, estar al lado
de los hijos, de los nietos, de las nietas, porque cuando
le lleguen los galanes a esas... Ayer estuvo una aca, un
desastre me hizo. Y hoy me llamo que va a venir el hijo
del mas grande. Capaz se queda a dormir.

Nota. Transcripcion de la entrevista, comentarios exploratorios y temas emergentes correspondiente al participante N° 4: “B.”. Hombre de 80

afios de edad y 58 afios de internacion.
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Transcripcion entrevista PS5

Comentarios exploratorios

Temas

E: ;{Cuantos afios tenés?

P5: Ochenta y tres

E: ;Con quién vivis?

P5: Solo. Vivo solo, pero a la noche voy a dormir a lo
de mi compaiiera. A su casita.

E: (Hace cuanto que vivis aca en el Sommer?

P5: No sé exactamente... cuarenta afios hard. Cuando a
los operados los dejaban en clinicas yo trabajaba de
enfermero ahi, después de ahi pasé un tiempito al seis. Y
después renunci¢ a la enfermeria. Tenia que hacer las
curaciones y no me gustaban. No... y me suspendieron
un mes, porque no queria ir. Poner inyecciones, tomar la
presion, si, pero curaciones no. En ese tiempo era mas
jodido, porque habia gente que no iba nunca. Ponele, te
curaba hoy y volvian cuando ya no podian mas. Nooo...
estan locos. Fui al pabellon dos. Un dia trabajé. Ahi me
suspendieron, un mes o dos mas o menos.

E: ;Gente que vivia acé iba después de mucho tiempo?
P5: En el mismo pabellon vivian. Porque antes habia un
enfermero por cada pabellon. Usted los atendia, usted
los curaba y no volvian mas a que los cure. Y no habia
para echar desodorante, nada.

E: {Se infectaban?

Edad

Familia

Se desempefi6 como enfermero dentro de la
institucion

Aspectos biograficos

Oficios y responsabilidades
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Transcripcion entrevista PS5

Comentarios exploratorios

Temas

P5: Claro... salia un olor. Y me hacia mal el olor.
Entonces me fui. No trabajo mas. Nooo... estas loco, ahi
nomas dejé todo. (Risas). Me voy. Me suspendian

E: /Y después conseguiste trabajo de otra cosa?

P5: Me dejo6 sin trabajo. Y un dia me dice el jefe de zona
“;vos no pensas pedir trabajo?”, “; Y para qué, si usted
sabe que estoy suspendido? Si me quiere dar deme, sino
no”. Y bueno. Me dice “te vas a ir a juntar la basura”, y
me mando. Yo manejaba el carro y otro la juntaba. Y
después me mando a cortar pasto. Con la guadafia, vio,
empecé a cortar pasto. Enfermero no. Porque no es
como ahora. Era un desastre, salia méas jodido yo que el
que venia, porque habia gente que eran limpitos, que se
cuidaban y se curaban bien. Pero habia unos que usted
los curaba hoy y venian cuando ya no podian mas.
Noooo. En seguida renunciaba. Estuve en el dos, estuve
en el tres, estuve en el seis. “; Y qué clase de enfermero
s0s?” me decian. “Y yo aplico inyecciones todas las que
quieran, pero curaciones de asi de dos o tres dias que no
vienen no”. Si se curan hoy y vienen maiana si. Pero es
que no vienen seguido. Entonces por eso renunciaba. Y
la monja del pabellon seis me queria a mi. “Veni, veni,
tu tienes que venir acd” (imita el tono espaiol de la
monja), me decia. Después ya se olvidaron de mi y me
fui a cortar el pasto al campo. Era lindo ahi, porque no
habia olor a nada. Me hacia mal al estomago el olor. No
aguantaba.

Se desempefi6 como recolector de basura
También trabajé cortando pasto

Oficios y responsabilidades
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Transcripcion entrevista PS5

Comentarios exploratorios
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E: ;Con quién vivias antes de que te diagnosticaran la
enfermedad?

P5: Con mis padres, en San Juan.

E: (Y cuantos afios tenias?

P5: Y habré tenido catorce, trece.

E: ;Coémo te diagnosticaron?

P5: Fue primero mi hermano a hacer el servicio militar y
le agarr6 reaccion. Lo llevaron a hacer practicas. Y le
agarrd reaccion. Lo llevaron a Mendoza. Y ahi le
descubrieron que era enfermo, entonces lo trajeron a
Cordoba, al leprosario que hay ahi. Después sali6 el otro
hermano mio. Y después yo sentia, que no me podia
agarrar el brazo, porque sentia un dolor que no se
aguantaba.

E: (En los cubitales?

P5: Si, en los cubitales. Entonces le escribi a mi
hermano que me vinieran a buscar porque yo también
estaba enfermo. Entonces vinieron y me trajeron. Ya
tenia apenitas este dedito jodido. Yo me pegaba asi (se
pega en el codo). jFuaaa! me agarraba como una
electricidad. Y me soplaba, metia el brazo en el agua.
Por ahi de noche me levantaba, y calentaba en esas
cocinas a lefia, calentaba los trapos y me ponia el trapo
caliente asi en el brazo, hasta que se me pase. Y bueno,
después me empezaron a operar, de todos lados, aca,
aca, aca tengo como dos operaciones, aca también, en la
rodilla el simpatico (muestra sus cicatrices en los brazos
y sefiala la de sus piernas). Igual nomas, de ahi me

Antes de que le diagnostiquen la enfermedad
vivia en San Juan

Le diagnosticaron la enfermedad a los trece,
catorce afios

El hermano se enfermo antes que ¢l

Dice que su hermano “era” enfermo, en vez
de estaba

Le comenzo6 a doler el brazo y por eso se dio
cuenta que estaba enfermo

Describe el dolor que tenia en el brazo

Fue operado en varias ocasiones, de los
cubitales y en las rodillas

Aspectos biograficos

Descubrimiento de la enfermedad por “ojo
no experto”

Primero sintomas

Tratamientos médicos y uso del cuerpo con
fines de investigacion
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Comentarios exploratorios
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compuse un poco. Porque lo que mas me mataba a mi...
yo brote, reaccion nunca tuve, nada, eran los cubitales,
manchas, ampollas, tampoco.

E: Eran dolores mas internos. ..

P5: Si. Segun ellos, decian, yo los escuchaba cuando me

operaban porque estaba despierto, dicen que el nervio
tiene como una vaina, y el nervio circula ahi, y cuando
eso se engorda, se crea como una grasitud en el nervio,
entonces se pega a la vaina, y ahi se empiezan a
encogerse los dedos. Por eso me oper¢ aca, quedé mal,
me volvi a operar, mal, me volvi a operar. Aca se nota
(muestra el codo). Yo le decia al doctor, “oiga, hay
tantos acd y siempre yo, llame a otro por lo menos, a
que se de una vuelta”, y se reia.

E: ;{Ahi estaban tus hermanos también internados?

P5: Si, ya estaban ahi. Y yo entré ahi, y después entré de

enfermero y estaba con ellos siempre.

E: (Y tus papas?

P5: No, mis papas no. Ellos estaban en San Juan. Eran
sanos. Los tnicos que salimos enfermos éramos
nosotros tres, hermanos.

E: ;En ese momento podias salir?

P5: Si, si

E: (No habia drama?

P5: Si te reconocian que eras enfermo te bajaban.

E: ;Del colectivo?

P5: Si. Eso era lo jodido. Alla en Cérdoba el sanatorio
esta casi en el monte, esté lejos, como a doscientos

Dice que nunca tuvo manchas ni ampollas,
solo dolor en los cubitales

Explica lo que sucede con el nervio

Cuenta que tuvo operaciones que no
tuvieron las consecuencias esperadas

Se internd donde ya estaban internados sus
hermanos

Dice que los padres “eran” sanos y ¢l y sus
hermanos “eran” enfermos

Cuenta que si en el colectivo reconocian a
alguien que tenia su enfermedad lo bajan

Tratamientos médicos y usos del cuerpo con
fines de investigacion

Construccion discursiva de la enfermedad
como un atributo identitario

Sufrimiento de discriminacién y destrato
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Comentarios exploratorios

Temas

kilémetros de la ciudad. Y si usted iba en el colectivo,
por mas bien que usted estuviera, y alguno lo reconocia
que era del sanatorio, le avisaban al chofer y abajo. Y
estaba mal eso.

E: /Y qué hacian?

P5: ;Y qué vas a hacer? Tenés que caminar. (Se rie).
Una vuelta yo estoy en la terminal de Cordoba y me iba
a ir para la Colonia, y veo ahi uno en la cola... estaba
por subir al colectivo y agarré una revista y me tapé la
cara, cosa que no me vea. (Risas). Eran como seis horas
y tuve que ir tapado. Cuando faltaba una distancia
cortita, ahi si, ahi ya me saqué la revista. Cuando me
levanté para bajarme a la entrada de la colonia, ya esta.
Los hacian bajar, en cualquier lugar, y eso estaba mal.
Sino a veces venia el colectivo y paraba, y por ahi
alguno de adentro dice, ese es de la colonia, y cerraba la
puerta y seguia, no te levantaba.

E: /Y los médicos te dejaban salir?

P5: Y no, pero todos se escapaban. De aca yo vine, y me
fui a pata hasta Rodriguez (son aproximadamente
veinticinco kilémetros). Me agarr6é un aguacero. Tenia
una valijita de cartén y se me hizo bolsa. Porque yo me
la ponia arriba de la cabeza. Y me compré un bolso ahi
en Rodriguez. Era jodido, no te llevaban. El curita te
llevaba. Habia un curita gaucho, tenia un jeep, el te
cargaba y te llevaba. Los otros, nadie. Era jodido. Ahora
no.

E: (En qué afio empezo6 a cambiar eso?

Cuenta que una vez tuvo que esconderse en
el colectivo para que no lo reconocieran por
miedo a que no lo dejen viajar

Cuenta que a los de la colonia no los
dejaban subirse al colectivo

Los médicos no los dejaban salir pero se
escapaban

Se debia transportar caminando porque
nadie queria llevarlo

Un cura era el unico que los llevaba en su
vehiculo

Temor a ser discriminado, mentiras y
ocultamientos

Sufrimiento de discriminacion y destrato

Encierro e implicancias del mismo

Relacion y contacto regulado con los otros
“no enfermos”
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Comentarios exploratorios
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P5:Y... habra sido como unos veinte afios. Porque antes
traian a los chicos de Mi Esperanza, que eran de las
mujeres que habian tenido familia, y le sacaban los hijos
y se los llevaban a la Colonia Mi Esperanza. Y adonde
ahora es el velatorio, ahi le hacian ver a los chicos, no
pasaban para aca. Asi era. Hasta que undiaP. A,y
algunos mas habian traido a los chicos, entonces dijeron,
cuando los traigan no vamos a dejarlos llevar. Y nos
organizamos y no dejamos que se los lleven. Y ahi
empezaron ya a dejar a los chicos.

E: (Y en Cordoba también era asi?

P5: No, en Cordoba no pasaba nadie. Habia dos
alambrados. No podian pasar.

E: (Y vos como hacias para salir?

P5: Si te daban permiso, venia la ambulancia, te cargaba
y te llevaban, hasta Cordoba, hasta la ciudad, hasta el
barrio San Vicente, ahi habia un internado. Al que
descubrian que era enfermo lo dejaban ahi y después
venia la ambulancia y los llevaba al Chaiar.

E: ;Y cuando se bajaban de la ambulancia tenian que
esconderse?

P5: No. En la ciudad de Cordoba no era asi. Por lo
menos cuando yo estuve no. Nunca. Yo me iba a bailar,
y ahi sabian que era enfermo, pero no pasaba nada. Pero
en el barrio del sanatorio era terrible. Si descubrian que
eras enfermo te sacaban a los tiros. Una vez fueron unos
muchachos del sanatorio al pueblo, y a los tiros los

Cuenta que antes a las mujeres les sacaban
sus hijos y los llevaban a la Colonia Mi
Esperanza

Cuenta que a los chicos no los dejaban
entrar al sector donde estaban los internados
Narra la lucha que llevaron a cabo para
lograr que dejen a los chicos con sus padres

En cérdoba era aun mas estrictos, habia
alambrados y nadie podia ingresar

Cuenta que en el barrio del sanatorio si
descubrian a alguien que provenia del
sanatorio los sacaban a los tiros

Acciones de dignificacion y restitucion de
derechos

Sufrimiento de discriminacidn y destrato
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Comentarios exploratorios
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sacaron. Por eso digo, que ahi era jodido. Pero en la
ciudad no.

E: ;Coémo fue tu llegada por primera vez al sanatorio?
P5: Me trajo mi hermano. Me fue a buscar en el tren y
me trajo. Bajamos en Dean Funes y de ahi fuimos a la
policia. Y te dejan donde guardan los caballos, las
caballerizas le dicen, nos dejaron ahi. No tenias que
moverte de ahi. Y de ahi llamaron a la ambulancia.
Cuando lleg6 la ambulancia del Chanar a buscarnos,
arriba. Un olor a formol que no se podia aguantar.

E: (Por qué a formol?

P5: Decian que eso era como un aislante. No sé. Es
fuerte. Te arruinaba la vista. Te hacia lagrimear fuerte.
Y después ya vine para aca.

E: (Alla como estaba distribuido?

P5: Como aca. Habia casas, chalet, y los pabellones, de
hombres y mujeres.

E: ;Era mas chico que aca?

P5: Si, era mas chico.

E: ;Como te sentiste al llegar al hospital?

P5: Por un lado bien, porque te ibas a hacer los
tratamientos, te ibas a tratar, asi que te sentias un poco
mas aliviado. Y después de ahi, uno ya... comprendés lo
que tenés, y te das cuenta que te rechazan, y es feo, feo.
Y de ahi empecé a andar de un lado para el otro,
vagando. De ahi me fui al Cerrito, pero el Cerrito no me
gusto, porque la comida era feisima, ni para los perros
servia. Ahi estuve como veinte dias. Trabajaba de

Cuenta sobre el maltrato en su traslado al
hospital

Se sinti6 aliviado al llegar al hospital porque
se iba a comenzar a tratar la enfermedad

Al comprender la enfermedad siente que lo
rechazan

Fue cambiando su lugar de internacién

Experiencias y significados sobre la llegada
al sanatorio

Experiencias y significados sobre la llegada
al sanatorio

Aspectos biograficos
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enfermero. Y me dice el que estaba ahi, yo pedi para
irme “no, no, vos hacés falta, vos te tenés que quedar
aca”. “No, si esto es un corral, no es un sanatorio”. Y se
enojo el director, que le dije asi. “;Y cuando te querés
ir?”. “Ya, si puede ser”. “Bueno, mafiana a las 5 de la
mafiana sale la lancha”. Y llovia, y me fui igual, en la
lanchita. De ahi del cerrito sali y me fui a Misiones. Ahi | Conocid a su compafiera mientras estaba
la conoci a mi compatfiera de ahora. internado

E: (Y por qué te fuiste de Cordoba al Cerrito?

P5: Porque un muchacho me dijo que en el Cerrito habia
un monton de mujeres, y ahi en Cérdoba eran todas
viejas, y yo era jovencito. Pero cuando llegué ahi...
mamita. Me dicen “;vos sabés jugar a la pelota”. “Y
patear un poco s€”. “Vamos”, me dice, “aca tené
cuidado porque estan los piques, esos pinches que se
ponen debajo de las uiias, en los dedos de los pies, y te
pinchan todo. “Ah, no, no juego nada”. Y no quise
jugar. Y los mosquitos me tenian loco, asi que no... me
fui. Para acé no habia colectivos, porque llovia tanto.

E: ;Querias venir para aca?

P5: Claro. Pero no se podia por la lluvia. Asi que me
dice mi compafiero, vamos a Misiones, bueno, vamos.
Fuimos en el tren. Ahi llegué a la estacion y pedimos la

ambulancia. Al Balifia. Ahi me gustaba. Era lindo. Por Normas institucionales y artimafias para
lo menos podias salir, estaba cerquita de la ciudad. evadirlas

Habia que acostarse temprano. Yo me acostaba vestido, | Habia normas estrictas pero €l se las

porque pasaban los mismos enfermos que hacian de ingeniaba para evadirlas

policias a las diez a ver si estabas acostado. Yo me Los internos desempefiaban el rol de policias
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Comentarios exploratorios
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acostaba pero vestido y me tapaba. Ni bien bajaban ya
me escapaba y rajaba para la ciudad. Me gustaba el
baile. Y me iba al baile. Me iba con otro muchacho. Lo
que no me gustaba a mi es que alcahuetes habia en todos
lados. Entonces te alcahueteaban. Y tenias que ir preso.
Y si ibas preso tenias que ir con el colchén al hombro a
la comisaria. Por eso no me gustaba a mi. Y Asi fue.
Vagué por todos lados. Y lo que me paso es que yo no
me trataba nada, no me cuidaba.

E: Pero estando en el hospital, ;no te obligaban?

P5: No. Me llamaban, pero como estaba bien. No pasaba
nada. Yo a todos los otros les anotaban lo que tomaban,
lo que no tomaban, lo que les ponia, llevaba todo lo que
les colocaba en el cuaderno. Y la hoja mia era en blanco
siempre. No tomaba nada. Y nunca me hicieron nada.

E: (Y por qué no tomabas nada?

P5: Y no... porque a mi tuberos no me salieron nunca.
Manchas tampoco, lo tnico, los nervios era. Lo que mas
me tenia jodido eran los dolores. Y después me empecé
a joder, a joder, a joder y chau. Pero antes estaba bien
yo. Para colocarles la inyeccion me buscaban todos a
mi, porque no sabia errarle. Llegaban hasta la puerta y
se asomaban, si no estaba colocando las inyecciones yo,
se iban. Después venian de vuelta, “poneme media”.
Porque la ampolla traia doce centimetros y los que
tenian setenta kilos se les podia poner una ampolla
entera, sino media.

E: ;Ampolla de qué?

Si se escapaba luego al volver tenia que ir
preso

Cuenta que €l no realizaba el tratamiento

correspondiente

Cuenta que se deterioro por no realizar el
tratamiento correspondiente

Evasion o no cumplimiento del tratamiento
médico

Evasion o no cumplimiento del tratamiento
médico
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P5: De Promadine. El tratamiento era de cien dias. Y yo
llevaba el tratamiento de todos. Y a los cien dias se
cortaba. Se lo hacia por cien dias y después se hacian
analisis y se les daba vitaminas y después una purga, a
los veinte dias mas o menos, para limpiar el estobmago y
empezar de nuevo, otros cuatro meses mas.

E: /Y se les aplicaba la inyeccion todos los dias?

P5: Si, todos los dias. Menos el domingo. A algunos se
les ponia seis centimetro, a otros doce. Y si le llegabas a
echar el liquido afuera... fua... no sabés como
quemaba. A mi el primer dia que me fui a poner la
inyeccion no volvi mas. Me echo fuego... me quemo.
Pegué el tiron enseguida. No queria saber nada. Era un
liquido, pero no sabés como te quemaba. Pero te hacia
bien. No sabés qué bien te hacia. Era eso con lo que mas
se trataba y con la Diazona. Eran cuatro meses. Y
después un mes para hacerte analisis y lavaje de
estomago... y empezar de vuelta.

E: Entonces cuando te fuiste de Cérdoba te separaste de
tus hermanos. ..

P5: No, ellos ya se habian ido.

E: {Se habian ido de alta?

P5: No, se fueron nomas. Estaban aca en Buenos Aires.
Tenia casa en Morén uno y el otro en Quilmes.

E: ;Coémo era este hospital antes?

P5: Era todo muy restringido acéd. No te dejaban salir asi
nomas, ni tampoco que vengan... asi... llegaba tal
horario y tenias que irte, si tenias visitas o algo. No es

Narra como era el tratamiento que recibian
Abandono el tratamiento por el dolor del
mismo

Cuenta que antes en el hospital el régimen
era muy estricto y que no podian entrar y
salir libremente

Tratamientos médicos y uso del cuerpo con
fines de investigacion

Encierro e implicancias del mismo
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como ahora que llegés y nadie te pregunta. Antes te
preguntaban, a quién visitas, a qué hora te vas. Y si no
te ibas te sacaban.

E: Vos cuando llegaste acd, ja donde fuiste?

P5: Fui al (pabellon) uno. No me gustaba, porque en la
galeria tocaban guitarra, y tomaban vino. Y a mi no me
gusta. Tomar en la comida si, pero nada mas. Y ahi le
mandaban guitarra y vino. Entonces agarré y me sali de
ahi. Y me vine a un ranchito, y ahi vivi. Después me fui,
vine... después me fui a Cordoba de vuelta y ahi me
casé. Y ahi ya me quedé. Después murio ella y no quise
quedar mas ahi. Y mi suegro no queria que yo me fuera.
Ella era hija tnica. “No te vayas que todo esto es suyo”,
me decia. “No, yo no quiero nada”. Eran viejitos mis
suegros. “Mire que todo esto le pertenece”, “no, yo no
quiero nada, dele a quien usted quiera”, y me vine
nomas.

E: Y como fue entonces, ;de Misiones viniste para aca?
P5: No. Primero estuve en Cordoba, después en
Misiones, después de Entre Rios y después me vine aca.
E: (Y de Entre Rios por qué te fuiste?

P5: Hubo un problema de mujeres (risas). En cana me
mandaron. Entonces ahi me escapé y me fui a Cordoba.
Y ahi la conoci a mi mujer. Y después me vine. No me
quedaba. Yo no me trataba. Le daba el tratamiento a los
otros pero yo no me trataba. A los otros dale, dale, pero
yo no. Después en clinicas trabajé mucho también.

E: (Y quién te ensefi6 el oficio de enfermeria?

Dice que ahora puede entrar cualquier
persona al hospital

Inicialmente vivia en un pabellon y luego se
mudo a una casa

Cuenta que estuvo en diferentes colonias

El no realizaba el tratamiento pero le
proporcionaba el tratamiento a otros

Aspectos biograficos

Evasion o no cumplimiento del tratamiento
médico

Oficios y responsabilidades
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Transcripcion entrevista PS5

Comentarios exploratorios

Temas

P5: La Lepra nomas. Porque un dia faltaba uno en
Cordoba para dar inyecciones, y me dicen “jte
animas?”. “Pero si”. Entonces fui y gracias a Dios
anduve bien. Y ya segui, segui, segui. Estuve muchos
afios en eso.

E: ;Coémo era la relacion antes acé entre los internos?
P5: Era mejor que ahora. Eramos muy unidos, muy
compafieros. Lindos bailes, linda joda, el dia de la
colonia se festejaba, mejor que ahora. Porque ahora cada
cual en su rancho. Antes no, nos reuniamos, caminaba
por la vereda la gente iba y venia... ahora no. Estamos
mas aislados. Eramos muchos antes. Porque en cada
pieza de estas, habian tres personas. Con tres piezas por
casa, habia nueve personas. Y se armaban los partidos
de futbol, la gente que iba a mirar.

E: {Vos jugabas?

P5: Si, para el (pabellon) uno jugué. Liga del Norte. Era
la rivalidad con el Club San Martin. Pero casi siempre le
ganabamos. Yo jugaba casi siempre de delantero. Pero
habia muchachos que jugaban bien. Yo no, era un
tronco.

E: ;Y cuando viniste acd ahi empezaste a estar con tu
compatfiera actual?

P5: No, yo con ella empecé a estar cuando vine
ultimamente. Vine, yo habia estado acd, pero ella no
estaba. Yo la conocia de Misiones. Y vino un muchacho
y me dice, che, sabés que vino tal persona, pero no le
hice bolilla. Y un dia estaba ella con el hermano. Yo

Aprendi6 el oficio de enfermeria en la
colonia de Cordoba

Sostiene que la relacion entre internos antes
era mejor que ahora, y que eran mas unidos
y compafieros

Dice que ahora se encuentran mas aislados
entre si

Cuenta sobre los partidos de futbol en la
institucion

Se reencontr6 con su actual pareja en la
colonia donde esta ahora pero ya la conocia
de Misiones

Relaciones con los otros “enfermos”

Actividades y tiempo libre
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Comentarios exploratorios

Temas

pasé, “hola”, me dice el hermano, y lo saludé, y después
al tiempito... yo me la crucé y me dijo, “cuando quieras
conversar veni, que vamos a conversar”, “estas loca vos,
Ly tu marido?”, “No pasa nada”. Entonces fui...

E: ;Y dejo a su marido?

P5: Uhhh... me queria matar el polaco (risas).

E: /Y ahi, en qué afio habra sido?

P5:Y... haran veinte afios que estoy con ella. Ahi me
arreglé con ella, tuve el problema ese con el marido,
pero nada mas.

E: (Y la relacion con las personas de afuera como era?
P5: Y no era muy fluida, como no dejaban pasar casi.
Entraban pero no se podian quedar. Antes era muy
riguroso. No te dejaban mucho salir, tenias que estar
bien. Pero como yo en ese tiempo estaba bien, no tenia
tantos problemas.

E: ;(Consideras que la internacion obligatoria era
necesaria?

P5: Si, si, si, si. Porque te da un poquito mas de
conciencia de lo que tenés. A mi, ;por qué me paséd
esto? (muestra sus manos atrofiadas, sin las falanges de
sus dedos), por ser ignorante, porque si yo me hubiera
tratado, hubiera seguido haciéndome el tratamiento,
como cuando iba a clinicas... yo no, yo iba un dia o dos
y nada mas. Si me hubiera aplicado a mi eso de
cuidarme, hubiera sido diferente. En cambio, hay gente
que yo he conocido y que ha andado bien, han salido
afuera sin ningln tratamiento y cuando venian de vuelta

Cuenta que antes el hospital era mas estricto
en el control de los ingresos y egresos y que
solo dejaban salir a los que estaban bien

Considera que la internacion obligatoria era
necesaria para que las personas tomen
conciencia de lo que tienen, sin embargo ¢l
estuvo internado y se deterioro por no
realizar el tratamiento

Cuenta que las personas con la enfermedad
que se encontraban bien y salieron del

Relacion y contacto regulado con los otros
“no enfermos”

Consideraciones y creencias sobre la
internacion obligatoria
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Comentarios exploratorios

Temas

venian destrozados. Los nervios lo que tienen es que te
joden las manos, los dedos de las manos y de los pies.
Pero los que tienen la enfermedad de las manchas, de
los tuberos, te desfigura todo. Yo de eso nunca tuve, lo
mio era todo de los nervios. Pero del cuerpo no tuve
nada, nada, eso que tienen manchas, tuberos...

E: {Creés que lo que te toco vivir marco tu
personalidad?

P5: Por un lado capaz que si. Porque yo estuve en mi
casa...y... como te podria decir... mi madrastra no me
aceptaba. Era como que tenia miedo a la enfermedad,
entonces no me aceptaba.

E: (Vos vivias con tu papa y tu madrastra?

P5: Si, hasta que un dia yo hice una macana y fue mi
hermano a buscarme. Y de ahi nunca mas volvi. Volvi
cuando me quise casar, ahi si. Cuando me fui a casar,
solamente, después nunca mas.

E: /Y con tus hermanos seguiste manteniendo relacion?
P5: Si, con ellos si.

E: Bueno, ahora voy a pedirte que completes las
siguientes frases como vos quieras. “Yo soy...”

P5: Una persona comin nomas.

E: “Creo que lo mas importante en la vida es...”
P5:Y... ser buena persona. Cuidarse y no ofender a los
demas.

E: ;Qué esperas para tu vida en los proximos afios?
P5:Y, andar bien, de salud, hasta que diga basta.

E: ;Te gustaria agregar algo mas?

hospital y abandonaron el tratamiento se
deterioraron y tuvieron que volver

Dice que si la enfermedad te afecta los
nervios te perjudican los dedos de manos y
pies, pero si te salen manchas provoca
“desfiguracion”

La madrastra no lo aceptaba por su
enfermedad

Reacciones del contexto familiar

Evasion o no cumplimiento del tratamiento
médico
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Transcripcion entrevista PS5

Comentarios exploratorios

Temas

P5: Lo que me hubiese gustado es haberme cuidado...
bien. Pero si no te cuidas, no te tratds, y no hacés
nada... es que uno comete errores. Yo cometi muchos,
como me veia bien, yo no tomaba una pastilla ni en
joda. Yo le colocaba las inyecciones a los otros, pero a
mi no. Andaba bien, me sentia bien, y ahi me empecé a
joder. Yo cuando me interné, tenia quince o catorce,
estaba bien, bien, lo inico que tenia era dolor, me dolia
mucho, ya era enfermo.

Se arrepiente de no haberse cuidado y
realizado el tratamiento correspondiente

Dice que no se trataba porque se veia bien

Nuevamente aparece el “ser” enfermo

Construccion discursiva de la enfermedad
como un atributo identitario

Nota. Transcripcion de la entrevista, comentarios exploratorios y temas emergentes correspondiente al participante N° 5: “P.”. Hombre de 83

afios de edad y 70 afos de internacion.
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Tabla 9

Desarrollo de comentarios exploratorios y temas emergentes en Participante N°6

Transcripcion entrevista P6 Comentarios exploratorios Temas

E: (Cuantos afios tenés? Dice su edad Aspectos biograficos
P6: Setenta y ocho. Naci en el afio cuarenta. Todavia no
cumpli los setenta y nueve

E: (Y con quién vivis?

P6: Sola. Con mis perritos. Dice que vive sola
E: (Hace cuanto que vivis aca?

P6: En esta casa... en el ochenta y seis fallecio mi
marido... y hacia cuatro meses que nos mudamos, asi
que desde el ochenta y seis.

E: (Y en el Hospital?

P6: Y en el hospital hace como sesenta afios. Hace
mucho. Mi adolescencia pasé aca. Esta en el hospital desde su adolescencia
E: (Cuando te diagnosticaron la enfermedad?

P6: Yo estaba con las religiosas en Lujan. Yo queria ser
religiosa. Y entonces, era muy amiga de una de las
chicas. Ya tenia mi habito de novicia. Yo queria ser
monja. Estaba con las vicentinas, las vicentinas tenian
ese sombrero grande, blanco, un tul blanco, y habitos
azul, hermoso. Yo lamenté mucho cuando vino la orden
del Papa para que se saque eso. Yo tenia amor por esa Le salieron manchas y le dijeron g no se Primeros sintomas
congregacion. Y bueno, después me dijeron que no me | junte con nadie
junte con nadie, porque yo tenia una mancha en la
pierna, y otra mancha en la cara. Y después la hermanita | La llevaron engafiada a la colonia donde la | Experiencias y significados sobre la llegada
vino a acd, consultod con el padre P. y el Padre me fue a | iban a internar al sanatorio
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Transcripcion entrevista P6

Comentarios exploratorios

Temas

99 ¢

buscar. “; A donde me lleva Padre”, “ahi donde hay
muchas chicas”, “Ay, qué lindo, vamos a jugar al
basquet”, me traia con la monjita, y bueno, ahi me
internaron.

E: ;Pero vos no sabias que te iban a internar?

P6: No, nada. Vamos, vamos, me dijeron. Después
cuando aca me presentaron habia dos beatas, vestidas de
largo, pero en blanco, encargadas de cuidarme, tutoras,
como se dice. Y mientras que ellas me hablaban, la
monjita desaparecio, no se despidié de mi, para que yo
no llore. Y yo empecé a buscar, donde esta, donde esta,
pero la monjita ya no estaba mas.

E: (Y tu familia?

P6: Uf... mi familia.... Cuando se enteraron, bueno, se
callaron la boca, a otra cosa. En aquel tiempo esta
enfermedad se despreciaba mucho. Ellos estan bien. Yo
tengo hermanos, sobrinos. Pero la tinica que me llevaba
el apunte era mi abuela. Ella me queria mucho, pero
cuando me enteré que se murid, yo ya no quise saber
nada con nadie, porque ellos tampoco venian.

E: No venian a visitarte...

P6: No. Ahora capaz de vieja vienen a visitarme, pero
ahora ya paso el deseo de verlos.

E: Y antes de que vengas para acé jtenias relacion con
tu familia?

P6: Claro, si, con todos. Pero mi mama siempre fue esa
madre fria. Yo no me acuerdo ni un beso de ella. Ella
era maestra.

La distrajeron para dejarla internada

La familia la abandond, menos la abuela

Reacciones del contexto familiar
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Transcripcion entrevista P6

Comentarios exploratorios

Temas

E: ;Cuantos afios tenias cuando entraste aca?

P6: Y... ac4 cumpli los dieciséis afos. Pero los dieciséis
afios de antes era como los nueve o diez afios. Yo era...
inocente. Ahora las pibas a los diez afios ya son
sefloritonas. Yo no.

E: ;Como fue cuando llegaste aca al hospital?

P6: Aca habia mucha juventud, muchas chicas jovenes.
Ahora todas son viejas. Y bueno, son de mi edad,
algunas no estan mas, otras estan afuera.

E: Y cuando llegaste, ;donde te instalaste?

P6: En un pabellon, a cargo de las dos beatas. En el
pabellon nueve.

E: (Y cuando te enteraste qué era lo que tenias?

P6: Y... despacito, porque yo después fui enfermera... y
de ahi uno se va enterando.

E: Vos cuando llegaste aca ;qué te dijeron?

P6: Lo inico que a mi me interesaba era ese olor a
comida, porque tenia un hambre... Y después
preguntaba si jugaban al basquet, si, me dijeron, las
chicas tienen un club, pero que yo era muy petisa, asi
que iba a ser muy dificil que me acepten... uh... otra
pinchada de globo. Y si. Y bueno, era un mundo alegre,
no era que yo me ponia a llorar. Después venia mucha
gente de visita y traian mufiecas. Lo que pregunté era si
habia organos, y el padre que estaba de aquel tiempo, el
padre Raquena, me dijo no, pero yo te voy a conseguir,
después a los pocos tiempos me consiguio el érgano
chiquito, y de ahi yo preparaba el coro, porque yo

Cuenta que cumpli6 sus 16 afios en el
hospital

Fue internada sin saber lo que tenia, se
entero con el tiempo

Recuerda que el ambito era alegre

Aspectos biograficos

Primeros acercamientos al sistema sanitario

Actividades y tiempo libre
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Transcripcion entrevista P6

Comentarios exploratorios

Temas

preparaba el coro en Lujan, de cuatro voces eh... y
entonces el padre tocaba el 6rgano. Con el padre y las
chicas preparabamos el coro, ahi me entretuve. Bueno,
porque las monjas tenian el 6rgano arriba, pero no me
dejaban subir. No, no no, yo no podia subir, yo le
pregunté a la monja, “;Y ese 6rgano”, “Ah, no, no, vos
no podés subir”. “Pero por qué”, les decia. “Porque no,
y porque no y porque no”. La verdad es que nos hacian
ver la diferencia.

E: (Como fueron los primeros dias que llegaste aca?
P6: Los primeros dias yo preguntaba a las chicas,
cuantos afios tenés, una me decia que dieciséis, otra
diecisiete, dieciocho. Y ahi yo me ponia contenta,
porque habia chicas de mi edad, estaba acompanada.
E: (En ese momento podian salir libremente?

P6: No, no. Podiamos pedir permiso, pero habia que
pedir permiso. Y bueno, casi todas tenian bicicleta, pero
yo no tenia bicicleta. Después, los primeros meses que
trabajé de enfermera, junté dinero y compré la bicicleta.
Y nos juntdbamos entre siete u ocho y saliamos con
permiso. Ibamos a Rodriguez en bicicleta. Aca no
entraba el colectivo. Y nosotras ibamos a la mafana a
Rodriguez y sino ibamos a Lujan. Pero alla en
Rodriguez nos despreciaban... sabés como nos tenian
miedo. Pero si nos veian, qué saben de donde venimos,
todas estdbamos bien, asi que tratdbamos que nadie se
entere. Dabamos vueltas, tomabamos algo fresco, nos
cansabamos bien y nos veniamos. Plata no teniamos,

Se entretenia preparando el coro en la iglesia
del hospital

Encontro chicas de su edad y se sintio
contenta y acompanada

Podia salir del hospital cuando la
autorizaban
Trabajo de enfermera

Pedian permiso para salir e iban al pueblo en
bicicleta

Expresa que en rodriguez los despreciaban y
temian

Ocultaban de donde eran

Experiencias y significados sobre la llegada
al sanatorio

Actividades y tiempo libre

Oficios y responsabilidades

La identidad adjudicada por los “sanos” al
enfermo de Lepra
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Transcripcion entrevista P6

Comentarios exploratorios

Temas

para comprar algo, era para joder nomas. Para salir
nomas, ya estabamos contentas. Porque a la juventud es

facil hacerla feliz. Asi que para nosotras estibamos bien.

E: /A tu marido como lo conociste?

P6: A mi marido legitimo, yo me casé, como a los
dieciocho afios, y ¢l a los diecinueve. Creo que en un
baile lo conoci. No me acuerdo mucho. Porque aca
habia unos bailes hermosos. Eramos casi mil personas.
Eramos muchos, se llenaba el salon, pero con juventud.
Ningtn rengo veiamos nosotros. No... si todos éramos
jovenes. Ahora creo que hay cien o ciento y pico de
nosotros nomas. Habia mucha gente antes. Y bueno,
habia muchos chicos, y yo me enamoré del mas vago,
elegi muy mal, asi que bueno, qué va a ser.

E: (Y con él tuviste hijos?

P6. Y con ése tuve a mi hijo mayor, que falleci6 a los
treinta y dos afios.

E: (En qué aiio lo tuviste?

P6: En el sesenta y dos. Ahora hubiera tenido como
cincuenta y pico de afios ya.

E: ;Y donde lo tuviste?

P6: Aca tuve, pero en seguida al otro dia ya llevan. Asi
que... en aquel tiempo era terrible.

E: ;Se lo llevaron a Mi Esperanza?

P6: Si. Vienen las monjas, con la ambulancia y llevan.

Pero nosotros no teniamos esta mentalidad. Si hoy dia...

bueno, hoy no ocurre eso... pero si yo tuviera esta
mentalidad no sé, no s¢ lo que le haria a las monjas. No

Recuerda haber conocido a su marido en un
baile dentro del hospital

Expresa que se hacian bailes hermosos

Hace referencia a un “nosotros” en su
discurso

Dice que con su primer marido tuvo a su
hijo mayor, quien falleci6 a los 32 afios

Cuenta que les sacaban los hijos a los pocos
dias de nacer

Hace referencia a un nosotros

Cuenta sobre la separacion forzosa de su
hijo al nacer y denota mucha angustia y
tristeza

Aspectos biograficos

Actividades y tiempo libre

Construccion discursiva de la enfermedad
como un atributo identitario

Aspectos biograficos

Eventos y significados a la separacion
forzosa de los/las hijos/as
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dejaria, le arafaria, trataria de matarlo, de... como una
leona. Pero aquel tiempo, mirdbamos a otro lado y
nuestro corazén hacia asi (hace el gesto de latir rapido).
Y llorabamos nada mas. Estdbamos tan indefensos,
como los leones que le ponen en una jaula y le sacan el
chiquito, y asi... era algo... como te puedo decir... no
puedo explicar el sufrimiento... demasiado sufrimiento,
demasiado, una tortura. Viste la pelicula de de Hitler,
donde le sacan los chicos, y los queman a los chicos.
Bueno, nos quemaban el corazén vivo a nosotros. Asi
que...

E: (Y después no los podian ver?

P6: Si, después de dos meses, tres meses. Nos llevaban
en la capital. En una piecita, ahi los veiamos. Cuando
estaba la monjita viejita, nos entregaban, pero si iba otra
monja, no, no, “miren de ahi nomas”. ;Sabés lo que es
eso? Nos crea odio para toda la vida. Y bueno, era
hermoso mi hijo. Pero se crian medio tontos, de todo
hay ahi. Porque se crian solos, una nena de cinco o seis
afios le daba el chupete, le daba la leche. Yo tuve dos. El
segundo muri6é ahogado con la leche.

E: ;Ahi en Mi Esperanza?

P6: Claro.

E: ;Y te llamaron para contarte?

P6: Si, pero después de hacer desaparecer la criatura. Yo
no he visto ni el cuerpo, nada, nada (mueve su cabeza de
un lado al otro, se la nota angustiada, con la voz casi
quebrada). A mi me dijeron, ahi en el pozo general fue

Recién después de meses le permitian volver
a ver a su hijo y a veces le negaban el
contacto

Cuando iba a ver a su hijo a capital,
dependiendo de qué monja estaba ella podia
tener contacto o no con su hijo

Expresa que los chicos en Mi Esperanza se
criaban “medio tontos” porque no eran bien
cuidados

Un hijo suyo fallecié en mi esperanza
Cuando falleci6 su hijo no le permitieron ver
el cuerpo

Eventos y significados asociados a la
separacion forzosa de los/las hijos/hijas

Eventos y significados asociados a la
separacion forzosa de los/las hijos/hijas
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enterrado, aca esta el certificado de defuncion, aca esta
el chupetito, la ropa, qué sé yo si donaron o no. Para mi
siempre digo que vive. Era la temporada que regalaban.
Asi que... aquella época... ahora no, ahora los malcrian
aca.

E: ;Coémo era la relacion entre los internos?

P6: Antes era re bien. Al contrario, hoy hay envidia, se
critican unos a otros, nadie da la mano, todo hay que
pagar. Ahora es todo... como te puedo decir, todo feo,
uno solita es mejor. Cuando se arriman no es sincero.
Antes no, antes era una gran familia. Nosotras las
enfermeras, no habia gasas y lavabamos las gasas...
(Empieza a toser y se tiene que ir al bafo. Vuelve y
continta con el relato.) Ahora si. Antes éramos muy
compafieras. Yo le hacia comida a una amiga cuando
estaba internada, asi, pero a nadie se le ocurria cobrar,
era asi. Ahora, te vienen a saludar y te cobran.

E: ;Tu oficio de enfermera lo aprendiste aca?

P6: Si. Antes los médicos nos ensefiaban, como buen
profesores, de cero, hasta hacer biopsia, como coser,
todo nos ensefiaban, a poner las inyecciones, a los que
no tienen venas, como se busca, como se encuentra una
vena, como se cuida, como se cuida lo estéril, antes no
habia jeringas descartables, pero nosotros herviamos,
continuamente herviamos, el tiempo que nos ensefia el
médico para matar la bacteria. Y después la curacion,
haciamos una buena curacion. Después todo el
consultorio se lava, se baldea con detergente, lavandina,

Cuenta que antes existia buena relacion
entre los internos y que eso cambid
Antes eran mas solidarios entre los internos

Expresa que antes los médicos les ensefiaban
el oficio de enfermeria

Relacion con los otros “enfermos”

Oficios y responsabilidades
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se desinfecta todo, todo los utensilios, la pileta, todo.
Nos ensefiaban bien. Cémo hacer biopsia, cudles son las
zonas en las que hay que poner las inyecciones, todo.
Asi que... estdbamos bien.

E: ;Habia muchos médicos?

P6: El pabellon tenia dos médicos, y bueno, los dos eran
tan buenos con nosotros, eran buenisimos. Ahora traecn
cada enfermera que no sabés lo que es, ni poner una
inyeccion. Porque yo veo, yo escucho, yo s¢ como es.
Yo trabajé veinte afios de enfermera. Como poner los
enemas, distintas clases de enemas, como se les
pregunta, hay que ser discreta, todo eso, esas pequeiias
cosas, que parecen tonteras pero es importantisimo.

E: Claro que si. /Y los enfermeros eran todos internos?
P6: Enfermeras internas, no entraban los sanos todavia.
Habia poco. Todos éramos enfermos. Hasta los policias
eran policias asi, enfermos. Porque éramos tantos.

E: Menos los médicos y las monjas...

P6: Ah, si, las monjas eran como catorce. Y los médicos
eran bastantes. No como ahora pero si. Y con esta chica,
que trabajaba en Estadistica, estaba ella sola, yo
trabajaba sacando electros hasta las ocho de la noche, y
ella estaba también hasta las ocho de la noche. Solita...
yo estaba en el consultorio y ella en la estadistica de
antes. Estaba donde ahora esté la guardia. Estaba ella
soliiita trabajando.

E: ;Vos cuando viniste estaba el alambrado?

Trabajo por un largo periodo como
enfermera

Menciona la palabra “sano” y “enfermo”
como algo del orden del ser y no como una
condicioén

Cuenta que ella trabajaba haciendo electros

Construccion discursiva de la enfermedad
como atributo identitario

Oficios y responsabilidades
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P6: No, ya lo habian sacado. Habia una partecita nomas,
que las monjas no querian que toquen los chicos, cuando
traian los chicos, le decian, saca la manito, saca la
manito. Era una gorda... yo le odiaba a esa monja.

E: Claro, porque tu hijo venia aca a verte ;no?

P6: Cuando era bebé no. Cuando tenia ya los dos o los
tres aflos si. En el afio te lo traian tres veces ponele.
Después nos llevaban a la capital, si queriamos, porque
nosotros formamos una comision de padres. Y de ahi
reclamabamos, con nota al director, el director M. era.
El doctor obedecia el estatuto... de leprologia, el que
escribio el estatuto no me acuerdo. Y este director
respetaba el estatuto, qué va a hacer, pero para nosotros
era un hijo de P. Porque nos decia que no, cuando le
pediamos para ir a ver, nos decia que no y qué sé yo.
Para nosotros... yo no lo queria al director, nosotros no
lo podemos comprender, ¢l actuaba en su papel de
director, como corresponde sera. Pero quiénes
comprenden... nosotros no podemos comprender... y
bueno... asi pasaron los afios, ¢l se jubild. V., un dia
vino y me dijo, “no estd mas el director M. pero es su
cumpleafios, ;qué le podés grabar para €17 “que pase
bien, con felicidad, que siga bien, nada mas”. Qué le
puedo decir, si yo tengo ganas de re putearlo por lo que
fue con nosotros. Qué le puedo decir. Asi como te estoy
diciendo a vos, no le digo a V. Un hombre que te hizo
llorar taaanto en la vida.

E: Por lo de los hijos...

Las monjas no les permitian que toquen a
sus hijos cuando venian de visita

Cuando su hijo era bebé podia verlo muy
poco

Formaron una comision de padres para
reclamar

Cuenta que no la dejaban ir a ver a su hijo

Expresa haber sufrido mucho por haber sido
separada de su hijo

Relacion y contacto regulado con los
“sanos”

Relacion y contacto regulado con los
“sanos”

Acciones de dignificacion y restitucion de
derechos

Eventos y significados asociados a la
separacion forzosa de los/as hijos/as
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P6: Si, por discriminacion, es terrible pasar esos
momentos. El que no tuvo hijos bueno, no paso tantas
cosas, cuando tienen plata van a pasear con la familia.
Pero los que tuvimos hijos, los que nos sacaron, no tiene
explicacion como sufrimos. Sufrimos mucho...

E: Y cuando les permitieron tener a los hijos aca, ;el
tuyo ya era grande?

P6: Si, si, ya era grande. Ya ¢l tenia su propio
pensamiento, ya era otra cosa. Yo le decia, “ya ahora
pueden quedarse, no ves que mucha gente viene a
quedarse con la mama, veni a quedarte conmigo”. Pero
no “yo amo Buenos Aires”. El tenia su trabajo, pero yo
le podia conseguir otro. Ese muri6 a los treinta y dos
afos. El otro muri6 de chiquito, a los tres meses, asi que
no tengo a nadie yo.

E: {Creés que las relaciones entre los que viven aca es

igual que con los que viven afuera? Considera que es logico que quienes tengan | Sentimientos y significados asociados al
P6: No entendi bien la pregunta. .. su enfermedad se entiendan bien, pero que “ser enfermo”

E: Si creés que los vinculos, entre los internos son eso no implica que no se pueda entender

iguales que con quienes vienen de afuera... bien con otros

P6. Eso es muy 16gico. Los negros se entienden mucho
mas con otros negros, por la distincion del color. Un
borracho se entiende mas con otro borracho, porque se
llevan bien. Bueno, uno que le falta una pierna, se
entiende con otro que también le falta una pierna. Un
enfermo, nos entendemos mejor con esa persona que
tiene el mismo problema. Pero eso no quiere decir que
yo vaya a ser amigo, no, €so no se puede hasta
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conocerse. Yo tengo mucha gente buenisima que son
sanos, que me comprenden muy bien a mi, y yo
también, en su modo de ser, porque yo me abro. Ahora
hay otros pacientes que no se abren asi nomas, y no se
deja que se acerquen tampoco, que son medios hurafios,
no sé si me explico. Hay dos etapas, porque aquella
persona puede ser sana, puede tener otras cosas, pero
como no tiene lo que yo tengo, pero me puede entender
muy bien, y yo también, y nos podemos apreciar de
corazon, pero no todos somos iguales. Algunos se
quedan en el pasado, no este no me va a comprender,
entonces nos quedamos. Hay muchos casos que hasta
todavia no habla de la enfermedad, tiene recelo de
hablar. Eso también es un poco de ignorancia, un poco
de que se quedo en el tiempo. A mi me ayud6 mucho
que yo trabajé en docencia, nueve afios. Y yo lei mucho,
los libros de leprologia. Ademas yo compré, yo tengo.
Yo lei la historia de la psicéloga en leprologia. Con la
licenciada Pifia. No sé si escuchaste hablar de ella...

E: No...

P6: Era una gigante aca. La unica cientifica que estudio
el tratamiento general en cuanto al enfermo de Lepra, o
sea, el tratamiento fisico y psiquico completo. Y ella,
hoy dia, esta terminando un libro en Espaifia. Yo tengo la
suerte de que me llego a apreciar muchisimo, y bueno,
yo también a ella. Y yo le contaba mi vida. Porque yo
tengo otra vida. A partir de los siete afios hasta que me
internaron aca. Yo sé que a mi me habian encerrado...

Dice que hay personas a las que todavia les
cuesta hablar de la enfermedad

Expresa sufrimiento al recordar que de nifa
la familia la encerrd por tener una mancha

Reacciones del contexto familiar
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mi familia.... en una pieza, porque me salié una mancha | Dice que comenzo a sentir odio a su familia
en la pierna. Y ese es el sufrimiento mio que me quedé | por haberla encerrado

una mancha en mi nifiez. Entonces la licenciada Pifia me
preguntaba. Cuarenta y seis casettes me grabd. Porque
me preguntaba esa parte, de siete aflos en adelante y yo
me ponia a llorar. Entonces nunca le contesté. Entonces
pasaba otra vez los afos, de cuando me internaron aca.
Pero esa parte, habia una parte que yo no le podia
contar. Y entonces, después de muchos afios yo le conté.
Le conté que yo estaba encerrada. Yo me acuerdo que
me encerraron, ese fue mi sufrimiento. Y yo lloraba dia
y noche, y como no me sacaban de ahi, para mi era
terrible, entonces le dije a papa “;por qué me encierran
aca?”, “porque vas a ser santa me dice”, “;yo voy a ser
santa?”, “si, por eso te encierro aca”. Entonces yo me
puse a rezar dia y noche a la virgen, pero llegaba el frio
y yo tenia frio, y me faltaba frazada, y yo le decia a la Una licenciada la ayud¢ a levantar la Sentimientos y significados asociados al
virgen “abrigame con tu manto”, hasta que paso¢ el autoestima y valorarse “ser enfermo”

tiempo, Cuando me internaron acd, empecé a tener odio
a mi familia. Y ahora ya no estan mas, murieron todos,
mi papa, mi mama, mis abuelos.

E: ;No fuiste a la escuela?

P6: Si, a los once afios.

E: (Y desde los siete a los once estuviste encerrada?

P6: Yo no puedo saber el tiempo, para mi fueron afios y
afios. Pero mi hermana me dijo que no, que fue un
tiempito nada mas, pero no s¢ el tiempito cudnto fue. La
cosa es que esa parte no pudo grabarme la licenciada
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Pifa. Después me grabd toooda la época que trabajé con | Evalua su vida y agradece a Dios que a Sentimientos y significados asociados al
ella. Y volco en un bibliorato que tengo. Y me dice, pesar de todo “la puso en buen camino” “ser enfermo
“ahora segui, tenés que escribir un libro de tu vida”, Dice haber aprovechado las oportunidades

“bueno”, le dije. Después yo fui a sacar electros, ella se
jubilé, se fue a Espafia, después cuando volvid y me
vino a visitar me dijo “;como va el libro?”, “ah, no sé,
ahi lo tengo, lo archivé ahi, ni me acordé mas”. Y
bueno. Ella luch6é mucho para que yo levante, porque yo
tenia mucho complejo. “;Qué hago al lado suyo?” le
decia, “;para qué sirvo?”. “Bueno, eso es lo que tienen
ustedes, ustedes se enferman y creen que no valen nada.
No. Vos valés mucho. Vos aprendiste tal cosa, tal cosa.
Yo te traigo aca para hacerte ver que vos valés mucho”.
Y me hacia sentir util. Me hizo bien. Bueno, asi me
retaba, me hablaba, me decia cosas que yo no veia.

E: Claro, uno cuando esta triste ve todo negro.

P6: Si, si. Y yo le decia “yo ya estoy lista”. Y me decia
“No, lo que vos te sentis es otra cosa, pero lo que es
realidad es esto, tenés que aprovechar”. Y asi, tengo
muchos recuerdos hermosos de ella, y de esta vez que
me vino a ver. Yo tengo el libro de ella.

E: Qué bueno, ;después me lo podés mostrar?

P6: Si, si. Yo te voy a prestar, si lo encuentro ahora te lo
muestro. (Lo busca en sus cajones pero no lo encuentra).
Yo agradezco a Dios que me puso en buen camino.
Porque pasé de todo. Me quitaron al chico. Desde
chiquita me lastimaron con discriminacion. Todo. Todo
mal. Pero Dios me puso en buen camino. No me falto
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carifio. Conoci gente buenisima, eso agradezco yo.
Siempre yo sumo y resto. No me puedo quejar. Todavia
puedo caminar, estoy contenta con todo lo que hice. En
lo que esta en mi posibilidad no desaproveché. Aca
habia una chica que ensefiaba comercial. Y yo no habia
podido terminar mi secundaria, y me fui. Pero, jQué
bien que nos ensefaba! Y después lo pude ayudar a mi
hijo mediante eso. Para el asiento de entrada y salida, de
comercios, asi.

E: (Con tu hijo pudiste generar un vinculo?

P6: Si, dentro de todo. Yo lo traia escondido. Lo traia
por alla, por un agujero, era chiquitito. Pero los dos
saliamos al trote cuando espiabamos a ver si venia...
como se llamaba... el jefe, petiso... malo.

E: (Jefe de qué?

P6: El jefe de zona. Entonces cuando ¢l veia que venia,
jzum! Se escondia debajo de la cama, ya sabia. Como
un gato. Y golpeaba la puerta “;no hay nadie ac4?”, no,
no hay nadie decia yo. De todo pasamos, como si
estuviéramos en una carcel. Pero igual lo jodiamos.

E: Se buscaban la vuelta...

P6: Si, para estar juntos. Cuando... después yo, cuando
¢l era chico lo saqué. Lo mandé con mi cuflado. Y
bueno, yo iba, trabajaba de costurera, era modista, hasta
las cuatro de la mafiana cocia, para juntar plata. Y ¢l me
esperaba, los viernes ya me iba, y los lunes ya venia. Y
bueno, “;ya te vas”. “Si mi hijito”. Y mi cuilada me
ponia la mano asi (estira su mano), y yo le daba y

Traia a su hijo a escondidas

Ocultaba a su hijo del jefe de zona para
poder permaneces con €l

Cuenta que saco a su hijo de Mi Esperanza y
lo mand6 a vivir con su cuilado
Trabajaba de modista dentro del hospital

Dolor al separarse de su hijo

Normas institucionales y artimafias para
evadirlas

Oficios y responsabilidades

Eventos y significados asociados a la
separacion forzosa de los/as hijos/as
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guardaba para mi pasaje. “te vas, viste que ni vos me
querés”, me decia. El tenia seis, siete afios. Ay... me
lastimaba eso. “hijito, me tengo que ir, no tengo mas
plata, me tengo que ir a trabajar, a hacer costura.”, “no,
no me querés, eso es lo que pasa”. Qué sabe no... los
chicos...

E: Claro, como explicarle...

P6: Y ahora yo veo todo facil. Los lunes, martes,
miércoles, yo ya tenia tres blusas, pantalones arreglados
y una campera a medio terminar. Tenia una maquina de
marca que no la conocia nadie, pero cocia esa... las
camperas que yo hacia.

E: (Tu hijo se crid con tu cufiada a partir de los seis o
siete anos?

P6: Si, pero estuvo so6lo dos afios, hasta que me dijo
“lleva a tu hijo”, porque era poca plata la que yo le
dejaba, entonces iba a adoptar otro que le den mas plata
E: Todo por la plata.

P6: Si, solo por la plata lo cuidaba. Y bueno, asi es.

E: Y después qué hizo, volvié a Mi Esperanza.

P6: Si. Y cuando volvié a Mi Esperanza tenia que hacer
tramites. Y tenia que hacer una cuarentena antes de
meter de vuelta. Cuarenta dias a ver si tiene una
enfermedad o no.

E: ;Y en donde lo dejaban?

P6: En una parte de ahi. Lo meten encerrado, qué se yo
donde. Era algo... después se hizo rebelde, rebelde,
malo. Claro, para ¢l lo meti ahi porque no lo queria...
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qué va a ser. “Portate bien”, le decia yo, “Portate bien,
hacé caso, hacé caso a tu mama”. “; A mi mama? Vos
sos mi mama hasta la porteria, después ya no sos mi
mama”. Mird la inteligencia. Vos sabés lo que es
escuchar eso. Es como para salir y pegarte un tiro.

E: ;Coémo era el tratamiento médico que recibian aca?
P6: Bueno, era muy bueno. Antes te ponian Promin, la
inyeccion aca (se sefiala la cola). Pero después te
convencian de que hacia mal y te daban pastillas,
Dapsone, después vino la nueva, ese nuevo
tratamiento. .. no me acuerdo como se llama. Hasta que
la gente quede re contra negativa. Después nos sacan
€so porque ya esta.

E: Ya se cur6

P6: Ya se curd. Nada méas que queda como quien dice,
las marcas.

E: Las secuelas

P6: Las secuelas si.

E: Para vos, la internacion obligatoria, ;creés que era
necesaria?

P6: En aquel tiempo si. Porque si alguien, a uno le
dicen, te van a internar, sin entender nada, uno sale
escapandose. Uno cuando no entiende, tiene miedo,
tiene miedo al encierro. Y esta bien. Porque después uno
agradece, qué bien, a tiempo me trajo. Al no entender...
E: ;Vos de donde sos? ;Donde naciste?

P6: Yo naci en el norte

Cuenta que su hijo le reprochaba que lo
abandonaba

Cuenta sobre como era el tratamiento y dice
que negativiza y cura la enfermedad pero
quedan las secuelas

Cree que la internacion obligatoria era
necesaria para que las personas no se vayan
escapandose

Naci6 en el norte

Eventos y significados asociados a la
separacion forzosa de los/as hijos/as

Tratamientos médicos y uso del cuerpo con
fines de investigacion

Consideraciones y creencias sobre la
internacion obligatoria

Aspectos biograficos
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E: {Creés que lo que te toco vivir marco tu
personalidad?

P6: Si. Marc6. Marco para bien y para mal. Para bien,
porque me hizo entender muchas cosas, que yo nunca
pensé entender. Y mal porque también sufri mucha
discriminacion, y no entendia esa discriminacion, que se
transforma en bronca. Entonces, para bien o para mal.
Por ejemplo, a mi me llevaron, y digo que me llevaron
porque yo acepté, me llevaron para trabajar en aquel
lado (sefiala hacia adelante del hospital, donde se
encuentra la parte administrativa y trabajaban los que no
tenian Lepra). Y le digo a la licenciada, yo no voy a ir.
“Si que va a ir”. “No, para que alla me tiren con tomate,
no”. “Si vas a ir. Bajo mi responsabilidad vas a ir”. “;Y
para qué le sirvo?”. “Porque vos sabés hacer muchas
cosas, y para que te des cuenta de muchas cosas”.
Bueno, me lleg6 a apreciar, porque sino no le
importaria. Y me fui. Es como de acé saltar a la otra
grieta. Y yo de alld veo este lado, y de aquel lado me
demuestran a mi lo que soy. Cuando trabajaba alld, a mi
ni al bafio las otras chicas me permitian ir. Las
santiaguefias. Y después, como la licenciada Pifia les
dijo “Momento. Si yo traigo a una paciente aca es
porque yo sé su estado clinico, sino no la voy a traer si
es riesgo para ustedes. La primera y ultima vez que le
demuestren eso”. A partir de ahi ellas cambiaron
conmigo, me invitaban con facturas, todo. Pero eso
queda acé (se sefiala el corazon). Nunca les dije nada,

Cree que la enfermedad marco su
personalidad para bien y para mal. Para bien
porque entendi6 cosas y para mal por la
discriminacion sufrida

La discriminaban en el trabajo y no le
permitian usar el bafio

Sentimientos y significados asociados al
“ser enfermo”

Sufrimiento de discriminacidn y destrato
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nunca. Pero también habia gente muy buena. La
hermana de la Dra. B., yo iba a su oficina y
charlabamos. Cosas asi. Pero habia alguna que decia...
nos trataba de gansos. Y asi, nos decian cada cosa, yo
escuchaba todo eso. Y me hacia de mal. Un dia me dejo
una pila de fotocopias, me mando a sacar fotocopias.
Habia mucha gente, y habia un hombre, y yo dele sacar
fotocopias. “Puta madreeeee”, dice el hombre, “esta no
termina nunca, esta leprosa podrida”, dijo. Yo llevé las
fotocopias y le dije “licenciada, sirvase. Me voy, no
trabajo mas acd”. “;Qué te paso”. “No, nada, me voy
nomads”. “Pero qué te pasd”. “No, nada”. “Siéntese aca y
digame, qué te pas6?”. “No, nada, no me haga hablar,
déjeme, chau, chau”. “Venga aca, venga aca, no me deje
asi”. 'Y bueno, hasta que le conté, y le dije “me voy”. Y
me dice “es ahora que tenés que seguir, tonta. Es ahora
que tenés que demostrar que vos sos igual que todos.
Tuviste esa enfermedad, pero ya esta. Podés hacer el
trabajo. Ahora segui. Mas que nunca. Y pasa por al lado
de ese sefior y no des explicacion a nadie y trabaja”. Y
bueno, y asi segui. Después ese sefior trajo a la mama a
la enfermeria y la mama muri6 acé adentro. Después ese
seflor me compro6 la moto colorada que tenia antes. Es
de Lujan. Ahora ya muri6 el hombre. Pero si, tenia
razon la licenciada. Después ya cambiaron conmigo.
Pero, como ella dice, no es como la cucaracha que hay
que esconder, no, hay que salir.

E: Mir4 si hubiera dejado que te vayas asi nomas. ..

Sufrié agresion verbal por su enfermedad

Sufrimiento de discriminacién y destrato
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P6: Si, me quedaba con la espina. Y eso me dio mucho
valor. Mucho valor. Para todo, para mi trabajo siguiente.
Es muy importante que te levanten el espiritu.

E: Y si...

P6: Si, es importante.

E: Ahora yo te voy a decir una frase y te voy a pedir que
la completes. La frase es “yo soy...”

P6: Yo soy valiente. Porque se me ha quemado la casa,
me ha agarrado un coche, me dijeron que no iba a
caminar mas. Y por la fe en mi misma, por la fe en Dios,
la misma fe le hace valiente a uno, o corajuda.

E: Creo que lo mas importante en la vida es...

P6: Es ser valiente. Enfrentar, o afrontar.

E: {Qué esperas para tu vida en los proximos afios?

P6: En los proximos afos...a mi edad muchas veces no
hay que pensar en el futuro, hay que tener esperanza.
Esperanza para bien, el resto dira Dios. Esperanza de
disfrutar con amigos, esperanza de disfrutar pequefias
cosas, de disfrutar la vida, en lo mas minimo. Por
ejemplo, yo mand¢ a operar a mi perrita, y estoy
contenta porque esta bien, corre, y eso me da vida, asi
que hay vida. La vida se encuentra, cuando uno se da
vuelta asi, se encuentra la vida, y eso hay que disfrutar,
los pequefios momentos. Esto, estoy disfrutando, porque
estas vos conmigo. Todo es disfrutar pequefios
momentos. Con la edad el mundo se va achicando, el
mundo personal. Pero cada vez que se empequefiece
mas hay que disfrutar. Uno le tiene que poner el color.
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E: Las preguntas ya estan, ;ja vos te gustaria agregar
algo mas?

P6: Y... asi en general. Uno suefia cuando es
adolescente... yo sofé tantos suefios... y me quedé en el
hospital. Los maté a todos. Yo decia, “voy a ser
concertista de piano, voy a ser médica, voy a ser
religiosa”. Yo disfrutaba sofiando ser una cosa u otra,
pero no pude nada. Yo cuando me interné queria ser
trapesista de circo. Y Ana Maria, era una beata,
grandota, y me subia en el hombro de ella, y ella
caminaba y yo parada ahi. Jugabamos a los trapecistas y
ella se mataba de risa. Después yo agarraba la bicicleta
y con otra chica nos ibamos hasta la porteria,
largabamos las dos manos, yo me acostumbré. Y
después jugabamos con la botella en la cabeza en la
bicicleta. Yo bailaba mucho antes con la botella en la
cabeza. No me quedaba quieta. Ahora la juventud no
sabe divertirse. No sabe. Nosotros cuando llegaba
carnaval haciamos nuestro vestido, nuestra comparsa.

E: ;Vos estuviste casada dos veces?

P6: Me casé con mi legitimo esposo y estuve muy
enamorada. Muy enamorada. Lamento de haberme
enamorado tanto, porque uno no sabe como le va a ir en
el matrimonio. Entonces aguanté mucho, como a mi me
ensefiaron que hay que aguantar, que somos soldados de
Cristo, que el matrimonio es para toda la vida, que hay
que aguantar hasta la muerte. Y yo dije bueno, voy a
aguantar hasta la muerte. Pero llega un momento que

Expresa frustracion por no haber podido
cumplir sus suefios debido a la internacion

Cuenta que se caso y sufrioé violencia de
género por parte de su marido

Ajustes de proyectos y metas

Aspectos biograficos
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uno opina distinto, y me dije, sera que me estoy
volviendo vieja, y al lado de este no soy feliz, pienso un
monton de cosas. Es terrible, entregar lo mejor de la
vida a uno y que traten tan mal. Al principio uno lo trata
como una naturalidad “lo que pasa es que hoy estaba
nervioso”, otro dia se porta peor “lo que pasa es que
vine mal de la cancha”, y cada vez es peor.

E: El era violento

P6: Ajam (asiente con la cabeza). Después yo tuve otro
compatfiero que fallecio en el dos mil seis. Con ese
estuve veinte afios. Si me preguntan si fui feliz o si
estuve enamorada, no sé. Quizas uno busca una
compaiiia. Era buenisimo él, pero era tomador.

E: ;(El era violento también?

P6: No. Era buenisimo, buenisimo, un pedazo de pan,
pero era tomador. Se gastaba toda la plata, yo le decia
“estamos edificando la casa”, pero ¢l gastaba todo lo de
¢l en cerveza. Yo por eso cosia, hacia torta paraguaya,
hacia empanadas, todo para ganar plata. Y entonces yo
juntaba platita para el sdbado y domingo. Porque mi
sueldo era todo para acd, para la casa, para darle a los
trabajadores. Y después me decia “;qué querés hacer, un
Sheraton vos?”. No, no digo eso, pero queria arreglar. Y
después cuando arreglé todo le gustd. Y bueno,
contento, “est4 linda la casa”, invitaba a los amigos. “Y
bueno, ahora ya no tenés que tomar mas, asi por lo
menos estamos juntos mucho tiempo”. “Uhhh, ya hablo
la médica”, me decia. “Yo no digo que soy médica, pero

Cuenta que en el 2006 tuvo otro compatfiero
que fallecio

Aspectos biograficos
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te hace mal”. Y veniamos del Vicente Lopez, del
hospital, y el médico le decia, ni una tapita de coca cola
podés tomar, nada. “Si doctor”, decia. Ay qué suerte
pensaba yo. “No tomés mas, porque tu higado ya esta
enfermo, nada podés tomar”. “Tiene razén doctor”. Ni
bien llegaba acé abria una botella. “Y el médico qué te
dijo”. Ya no le podia decir nada. Y bueno, reventate
nomads. Como le podes hacer entender. Y muchos me
decian, pero, buscate otro compafiero. Nooo, dejame de
joder.

E: (En otras colonias para que las mujeres no tengan
hijos las operaban no?

P6: Si. Aca también operaban. Un dia estaba la A. con la | Cuenta que a pesar de considerar que el Sentimientos y significados asociados al
N. Antes de la escuela. Y comentaban las dos, que es aborto es pecado se practico uno para evitar | “ser enfermo”
pecado hacer aborto. Entonces yo le dije, Dios sabe el el sufrimiento de que le sacaran al hijo

problema de cada uno. Yo sabia que era pecado mortal,
es asesinato, a mi me ensefiaron que eso no se hace.
Pero yo hice aborto, les dije. Yo hice aborto consciente
que es pecado. Porque yo sé que nos quitan la criatura.
Para sufrir lo que yo sufri. El segundo se me muri6 a los
tres meses...;y? Uh... me dijeron, cierto. Ellas no Compara lo que vivié con el nazismo,
sabian lo que sufriamos nosotras. Es como en el tiempo | cuando le sacaban a sus hijos

de Hitler, cuando te lo quitan los alemanes. Primero la
pelea con el marido, que no quiero hijos, que si, que
hacemos, que no hacemos. Y después por las dudas se
toma la pastilla. Y después si falla la pastilla, se hace lo
que se puede hacer. Se es capaz de cualquier cosa con
tal de no tener hijos. Ponele que hoy en dia capaz que
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estoy sola porque Dios me castigd por lo que hice. Pero
no, porque ¢l sabe por qué lo hice. Es terrible. Hoy dia
las chicas tienen.

E: Vos con el segundo ya sabias que te lo iban a sacar...
P6: Si. Ya se sabe. Si yo tuviera familia cerca, que me Cuenta que ningun familiar quiso cuidar de
dice, dame, nosotros te lo cuidamos. Pero no tenia. sus hijos

Tampoco nadie se me ofrecié de mi familia. Todos
dispararon. Tenia todas las puertas cerradas, ;/qué podés
hacer? No tener mas. Culpa de eso no vivio, si se
hubiera criado conmigo hubiera vivido. Y después
cuando empezd a caminar... yo tenia una maquina de
escribir chiquita, entonces yo hacia como si le mandara
al director mi suegra, como si fuera a sacar a mi hijo, Se las ingeniaba para evadir las normas y Normas institucionales y artimafias para
por ocho dias. Entonces la nota la hacia yo, y la estar con su hijo evadirlas

entregaba al director mi suegra, entonces el director de
Mi esperanza decia “bueno, vaya y saque”. Entonces lo
traia yo, lo hacia pasar por alla por el agujero y me lo
traia. De todo hacia para estar con €l. Pero cuando
recorria el policia o el jefe de zonas, lo escondia en el
ropero.

E: ;Y eran muchas las que hacian eso?

P6: No sé de las otras, yo sé que yo hacia eso. Supongo
que ellas también. Asi que... después cuando ¢é1 ya fue
grande nos matdbamos de risa, nos contdbamos eso.

Nota. Transcripcion de la entrevista, comentarios exploratorios y temas emergentes correspondiente a la participante N° 6: “T.”. Mujer de 78

afios de edad y 62 afios de internacion.
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Tabla 10

Desarrollo de comentario exploratorios y temas emergentes en Participante N°7

Transcripcion entrevista P7 Comentarios exploratorios Temas

E: (Cuantos afios tenés? Edad Aspectos biograficos
P7: Tengo setenta y cinco.

E: ;Hace cuanto que vivis aca?
P7: Aca hace cincuenta y cuatro afios. Veinte afios tenia | Vive en el hospital hace 54 afios
cuando vine. Después me casé y sali. Y después volviy | Se internd. Estuvo viviendo afuera y luego Aspectos biograficos
ya no me volvi a ir mas. se retorno al hospital
E: (A qué edad te enteraste que tenias esta enfermedad?
P7: Me enter¢ a los dieciocho, diecinueve. No, ponele, a
los diecisiete, porque ya tenia mi nena.

E: Y como te enteraste? ; Ya tenias sintomas?

P7: Si, si, tenia muchos granos. Porque yo tenia un
hermano... ¢l reventod toda la cara, era un desastre. Y yo
hacia hervir yuyitos y le lavaba todo, todo, sin guantes
ni nada, porque en ese tiempo no habia.

E: ;Qué yuyitos hervias?

P7:Y... Aromitos, o Madre Selva. Y le lavaba todo, Lavaba a su hermano con yuyos y polvo
todo. Después le ponia un polvo secante. secante

E: (Enla caray el cuerpo?

P7: Mas en la cara. Entonces ¢l dormia debajo del
mosquitero. El hizo el servicio militar, vino a acd y
empezo0 a trabajar, y después cuando vino del servicio
militar le agarrd eso, o sea que ya estaba eso. Y €l vivia
debajo de un mosquitero por las moscas, en el Chaco Dice que es del Chaco Aspectos biograficos
hay muchas moscas, nosotros somos de alla. Con el
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Comentarios exploratorios

Temas

tiempo, me casa mi mama, porque estaba embarazada de
mi nena y qué sé yo. Y se quedd mi hermano nomas,
sufriendo. Pero igual me iba, lo lavaba, pero mi hombre
no sabia nada. Pero mi hermano, lo atendia un médico
que ya era de eso, porque tengo una hermana también
aca, que ella también era la primera que se enfermo. Esa
hermana vino al Cerrito, y ella se hacia atender junto
con “R”. Uh... afios que nos conocemos. Y después yo
me fui, y venia a lavar a mi hermano, y después que me
quedé embarazada, més grande era el embarazo y me
empez06 a salir todos los granos. Me lleva el hombre, el
papa de mi hija, era mi esposo, pero ya de ¢l no me
acuerdo ni la cara, me lleva al médico, y el médico no le
queria decir al hombre lo que yo tenia, porque mi mama
le habia dicho, “no le digas lo que tiene” porque... en
aquel tiempo era malo, nos corria la gente, nos corrian,
nos tiraban con lo que habia, “manga de leprosos,
manga de esto...”.

E: /A ustedes les pasaba eso?

P7: Si, si, a nosotros. Nosotros para salir teniamos que
salir a la noche, asi, para hacer mandados, para traer el
agua, teniamos que salir de noche. Igualmente venian y
nos cascoteaban, a mi casa, a mi mama, entonces
tuvimos que salir. Salié6 mi hermano a la noche y se vino
a Buenos Aires. Se vino a Buenos Aires y le
preguntaban qué le habia pasado y €l decia, se reventd
no sé qué cosa y se me quemo la cara. Pero era
mentirita. Y bueno, mi hermana ya estaba en el Cerrito.

La obligan a casarse porque se quedo
embarazada, y se iba lavar a su hermano
escondiéndose del marido

También tiene una hermana que se enfermo
antes que ella y su hermano

Cuando estaba embarazada le salieron
granos producto de la enfermedad

El marido la llevaba al médico, pero
mantenian oculto lo que ella tenia

Le ocultaba al marido su enfermedad porque
en ese momento era visto como algo malo
Cuenta que la gente la perseguia y le
gritaban “leprosa”

Cuenta que de su casa debia salir a la noche
porque sino la gente los corria por su
enfermedad

Tuvieron que irse de la casa porque la gente
los cascoteaba

Aspectos biograficos

Primeros sintomas

Temor a ser discriminado, mentiras y
ocultamientos
Sufrimiento de discriminacién y destrato

Temor a ser discriminado, mentiras y
ocultamientos

Sufrimiento de discriminacién y destrato
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Y de ahi, cuando estaba aca le dice una sefiora que aca
habia un hospital para “gente quemada”. Entonces le
dice, por qué no se va a tal hospital, que queda en
General Rodriguez, que hay una parte que curan a los
quemados. Y mi hermano procur6 y vino, y llegé hasta
aca. Y aca encontr6 qué era bien lo que tenia.

E: ;Igual ¢l sabia ya lo que tenia?

P7: Si, si, porque el médico le habia dicho. Ademas mi
hermana ya tenia. Uno dice... no sé si seria contagioso o
no, porque nosotros tres fuimos enfermos, los tres que
viviamos con mi mama, pero mi mama no, y mi otra
hermana tampoco, nada. Asi que... y después me
enfermé yo, tuve que dejar a mi nena con mi mama, me
dejo el hombre.

E: (Porque se enter6?

P7: Si, porque se enter6 que era tal enfermedad, y vino y
me dejo, nunca mas le vi. Después con el tiempo,
cuando mi hija iba a cumplir quince afios dicen que
llegd a mi casa, llegd y pregunt6 si ella era fulana de tal,
porque tampoco ¢l conocia a su hija, y eso que vivia por
ahi, y que si yo me iba a ir para alla, y que si al
cumpleafios de mi hija se lo ibamos a festejar. Si, se le
festejo el cumpleafios, pero jamas ella le molesto a su
papa. Y yo tampoco. Entonces el hombre le decia que
me hable otra vez a mi para que yo me quede con él, y
yo peleaba con mi hija porque me decia “mama, yo voy
a ser la hija mas feliz del mundo si vos te volvés a juntar

Cuenta que el hermano debia mentir sobre
sus marcas para que no descubran lo que
tenia

Una seora le recomienda ir al Hospital de
General Rodriguez, pero le habla en codigos
sin mencionar nunca la enfermedad

Expresa que ella y sus hermanos “fueron”
enfermos

Cuenta que cuando se enfermo tuvo que
dejar a su hija con su madre y que su
marido la abandon6

Temor a ser discriminado, mentiras y
ocultamientos

Temor a ser discriminado/a, mentiras y
ocultamientos

Construccion discursiva de la enfermedad
como atributo identitario

Reacciones del contexto familiar
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con mi papa”. Digo, yo no puedo, yo tenia dos hijos
mas, yo ya me volvi a casar de vuelta.

E: ;En donde te volviste a casar?

P7: En Parana me casé. Me casé¢ alla con este hombre
(sefiala una foto de un sefior que estd en un estante), fui
feliz, diez afios, pero €l trabajaba mas afuera que aca
con nosotros. Capaz que cinco afios estaba con nosotros
y cinco afios trabajaba afuera. Trabajaba mucho. Y asi
paso, y después fui yendo para el cumpleafios de mi hija
y mi hermana me dice, “sabés que el nene también es
enfermo”, por mi hijo, sabés que se me vino el mundo
abajo, porque digo la puta madre, estoy yendo al
cumpleafios de mi hija y ahora la amargura de esto,
pensé todo lo que me iban a sacar, todo, y mi marido no
sabia, nunca le dije, “mira, yo soy esto, yo soy aquello”,
nunca le dije. Yo cuando el nene me decia “mama me
duele mucho la mano”, jugdbamos a los naipes “no
puedo levantar las cartas porque me duele la manito”,
entonces yo le empecé a dar de mi pastillita, siempre, un
cuarto, un cuartito, hasta que le pasara esa reaccion que
tenia.

E: ;Ustedes ahi vivian en Parana, vos, este hombre y tus
dos hijos?

P7: Si. Y cuando mi hermana me dice que ¢l también
era enfermo, empecé a darle la Rifozina, sin que sepa el
papa. Y después un dia va mi hermana y le dice, al papa
de los nenes, mira el nene estd enfermo, asi y asi, hay
que llevar, porque es de los nervios, yo le procuraba que

Cuenta que se volvid a casar con un hombre
que conocio en la colonia de Entre Rios y
que fue feliz

Su hermana nota que su hijo también tiene
Lepra y ella se angustia

Ella le habia ocultado a su marido su
enfermedad

Cuando su hijo tenia dolor por la
enfermedad ella le daba de sus
medicamentos

Empez6 a darle medicacion a su hijo a
escondidas del marido

Aspectos biograficos

Sentimientos y significados asociados al
“ser enfermo”

Temor a ser discriminado, mentiras y
ocultamientos

Temor a ser discriminada, mentiras y
ocultamientos
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tape lo que tenia, porque no queria que me pase lo de
mas antes y quedar sola otra vez. Y... bueno, asi pasé,
hasta que después ¢l fallecio a los treinta y ocho afios.
E: (Y no se entero?

P7: No, nunca se enter6. Después el nene quedo aca (en
el hospital), yo me voy a quedar con mi tio, porque me
gusta el quiosco, y ¢l se quedaba, porque le gustaba, y
yo me fui sola a mi casa, y sabés lo que me decian en mi
casa, en San Fernando, yo vine de Parana a San
Fernando, y me decia una sefiora, “si, lo vendiste a tu
hijo por un kilo de azlicar”, si supiera por qué llevé a mi
hijo, por qué quedo... eso fue después de la muerte del
papa de él. Justo hace cuarenta afios hoy que fallecio, el
mismo dia que es el cumpleafios de su hijo. Por eso
nunca mas festeja su cumpleafios, mas vale va al
cementerio.

E: (Y vos cuando viniste acé a internarte?

P7: Yo vine en el aflo sesenta y cuatro. Tenia veinte
afios cuando vine. Y después me fui y volvi. Muy triste,
mi cuento es muy triste y muy feo, porque al quedarme
sola, después me sacan a la otra hija, porque me tuve
que internar, y me sacaron, yo peleaba porque a ella la
querian llevar ahi en Mi Esperanza, pero yo tenia plata
para mandarla con mi familia. Entonces mi hermano,

que ya estaba bien, saco el pasaje y la llevo a la chiquita.

Cuando mi mama fallece, yo trabajaba como una negra,
hacia doble, hacia triple jornada, para que no le falte
nada, entonces agarro y cuando mama fallece, yo digo,

Le ocultaba la enfermedad suya y del hijo al
marido por miedo a que la abandone como
su marido anterior

Su marido falleci6 sin enterarse lo que ella
tenia

Cuando su hijo que tenia Lepra se quedo en
el hospital a ella la acusaban de haber
vendido al hijo

Dice que vino al hospital cuando tenia
veinte afios, que se fue y volvid
Considera que su vida fue muy triste

Cuenta que al internarse la separaron de su
otra hija

Temor a ser discriminado, mentiras y
ocultamientos

Aspectos biograficos

Sentimientos y significados asociados al
“ser enfermo”
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yo voy a llevar a mi hija conmigo, entonces yo me la
traje a mi hija y siempre pagaba para que me la cuiden,
todo. Y después yo la puse de pupila. Y ahi me decia
“mama, sufro mucho yo porque tenemos que andar
pidiendo”. Mir4, yo pagando, pagando en la escuela de
las monjas y la mandaban a pedir carne, verdura, todo.
La tuve que sacar a ella de ahi y la traje bien en frente
de la escuela n°9, acd en Rodriguez

E: (Se la dejabas a alguien?

P7: Si, a una sefiora que le pagaba. Hasta que pudo
entrar aca. Porque yo, si te cuenta la gente, peleé toda
mi vida por los chicos ac4, de todo, para que se puedan
quedar, y se tienen que quedar.

E: Me contaron que un dia vinieron los chicos de Mi
Esperanza y unos internos se organizaron y dijeron “de
aca no se van”.

P7: Si, vinieron los chicos y cuando se tenian que ir,
todos, nos agarramos de las manos, que no se iban. Y no
los dejamos ir. El nene mio, ese que yo vine
embarazada, a ese si que lo pusimos ahi, pero hasta los
diez afios, después ya lo sacamos. Lo sacamos y parece
que Dios dijo, bueno, lo sacaste de tantas partes que
bueno, me lo llevo para toda la vida. Falleci6 a los 32
afos.

E: Y ese dia que no dejaron que se fueran los chicos...
P7: No lo podiamos creer, por nuestros hijos.

E: (En qué afio habra sido eso?

P7: Eso si que no me acuerdo.

A su hija la querian llevar a Mi Esperanza y
ella peled para que pueda ir con su familia

Cuenta que trabajaba mucho para que a su
hija no le falte nada

Cuando fallece su madre trae a su hija a la
localidad del sanatorio en el que estaba ella
y paga para que se la cuiden

Se unieron entre los internos para que los
chicos se puedan quedar en la colonia
Tuvo un hijo que estuvo en Mi Esperanza,
que luego falleciéd

Eventos y significados asociados a la
separacion forzosa de los/as hijos/as

Acciones de dignificacion y restitucion de
derechos

Acciones de dignificacion y restitucion de
derechos
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E: Y el director, ;qué dijo en ese momento?

P7: Y qué va a decir si teniamos derecho nosotros. Ellos
venian a comer aca con nosotros y después se iban. No
era asi.

E: Ese dia habra sido una fiesta...

P7: Ah, qué no. Pero habia una unioén. Todos éramos
muy unidos, ibamos a esperar... porque aca era todo con
alambre, todo tejido, tejido, no podias escaparte. Yo
cuando salia a ver a mi hijo me escapaba por aca por
algin agujero. Si tenia suerte me llevaba el colectivo,
sino, me dejaba plantada ahi y se iba el colectivo con los
empleados, por eso yo le tengo bronca a los empleados,
porque digo, la puta madre, hoy estan viviendo de
nosotros, hoy ellos viven de nosotros. La que era mala
era la C., que era de Servicio Social. Habia reunion y me
decia, “a tu hijo tenés que sacar, sac4 a tu hijo de acd”,
“pero por qué tiene que salir, él no va a salir”, ¢l hacia
poquito que se habia casado con una chica, que estaba
embarazada, “él no va a salir”. Teniamos ademas una
casa por las Latas, “hasta que no arreglen todo su casa
no va a salir”. Enseguida nomas, se fue la hija a no sé
donde y vino embarazada, tuvo la nena, y no sé¢ a qué
me voy yo al Servicio Social y veo a la nena que esta en
el cochecito, le dije yo, “aja, no ves que vos también
estas ahora aca, no es cierto, viste, no hay que escupir
nunca para arriba, porque se te cae en la cara”. Jamas
me dijo nada maés. Y ahi ya me empecé a traer a mi hija,
y ya todo el mundo, porque ellos se tenian que quedar.

Dice que antes habia alambres y que no se
podian escapar, pero que ella se escapaba
por algun agujero para ver a su hijo

A veces el colectivo no la llevaba

Encierro e implicancias del mismo
Normas institucionales y artimafias para
evadirlas
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Pero hay que sufrir, yo sufri un montdn, por los chicos.
Hay veces que mi hija, la que esta casada dice “mi
mama nunca me pregunto, si me gustaba quedarme aca,
si me violaron o no me violaron”, y yo le digo “no, yo
siempre preguntaba por vos, nunca te hice faltar nada”,
“si, nunca me hiciste faltar nada, pero yo queria estar
con vos”. Pero no era lo que yo queria. Era un desastre,
no podiamos. No es como ahora, que traés tu familia y
nadie te dice nada, ahora viven aca, contentos los
chicos, gracias a Dios. Me decia una sefiora, “No peleés
mucho, con el tiempo ya vas a ver que van a venir todos
los chicos con ustedes, porque yo ya no voy a estar”.

E: (Como fue tu llegada al Hospital? ;Cémo te sentiste?
P7: Me senti lo mas peor del mundo. Porque me trae mi
hermano de all4 del Chaco, Dios mio, cada cosa que yo
veia, me dolia en el alma, ver esa gente, peor que ahora,
sin esto, sin lo otro, y bueno, decia yo, sera posible que
yo también tenga que quedar asi, le pedia a la virgencita
que no me pase. Pero sufri muchisimo, porque dejaba a
una hija alla. Yo ya tenia a una hija alla. Tenia dos afios
mas 0 menos.

E: Esa primera vez, ;cuanto tiempo estuviste?

P7: Estuve muchos afios. Hasta que un dia arrasaron a
toda la juventud. Desde los diez afios.

E: (Como “arrasaron”?

P7: Claro, vino como a ser un mandato del director de
arriba que todos los menores de edad tenian que salir, y

Cuenta que sufri6 por tener que separarse de
sus hijos, y que actualmente su hija le
reprocha no haberse criado junto a ella

Expresa que antes no es como ahora que los
chicos pueden vivir en el hospital con sus
padres

Tiene recuerdos negativos sobre su llegada
al hospital

Al ver personas con la enfermedad muy
avanzado tuvo miedo de ella quedar asi

Sufrié mucho por haberse separado de su
hija

Eventos y significados asociados a la
separacion forzosa de los/as hijos/as

Experiencias y significados sobre la llegada
al sanatorio

Aspectos biograficos
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la juventud. Bueno, a mi, que ya era mas grande, me La trasladaron de colonia, a otra provincia,
llevaron para que los cuide, me fui como ama de llaves. | sin consentimiento ni aviso. Fue durante la
E: ;A donde? noche para evitar el levantamiento de los
P7: A Entre Rios. demas internos

E: ;Al Fidanza?

P7: Si, al Fidanza. Ahi nos llevaron.

E: ;Todos los chicos internos que vivian aca?

P7: Si, si. A todos, a la noche. No tenian quién los
defienda. Y nadie sabia. No sabia P. ni V., que eran de
los pesados.

E: Todo por atrés lo hicieron...

P7: Todo, todo, golpearon la puerta, pam, pam, prepare
sus cosas, lo que podés llevar llevas y lo que no mala
suerte. En avion nos llevaron, a la madrugada. De aca
salimos en colectivo, y después alla nos llevaron en Irrumpieron en sus casas y llevaron a la
avion. Habia todo mamaderas porque dice que le dijeron | fuerza a muchas personas a Entre Rios
que eran bebés. Y la mas chiquita tenia nueve, diez
afios. Yo fui como ama de llaves, también fui como un
castigo que te daban. Algunas chicas estaban de novias,
asi, medio a escondidas y las llevaron, llevaron,
llevaron. Eramos un montén, todas chiquititas hasta
veintipico de afios. Yo era de las mas grandes. A la

madrugada andaban llamando, pero ya nos habian Normas institucionales y artimafias para
llevado. Ni despedirme pude. Algunos lloraban, porque | Cuenta que el régimen en Entre Rios era evadir las normas
los llevaban asi. Y después de grandes empezamos a muy estricto

venir todos. Porque alla era un infierno, un infierno,
alla, llegaba las diez de la noche, te lo juro por Dios, que
tenias que apagar la radio, la tele, las luces, todo. Todo,
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todo, todo, habia que apagar. Y... de dia si, anddbamos
un rato, por ahi, pero después a la una, a dormir, hasta
las tres de la tarde. Todos, todos. Y después con el
tiempo, nosotros hablabamos con un doctor y le
deciamos, “doctor, ;por qué no nos pone una escuela,
queremos hacer algo con los chicos”, hablamos,
hablamos y nadie nos llevaba el apunte. Eramos, qué sé
yo, lo peor que habia en el mundo. Y hablamos, y
después vino un sefior que era de acd, que se habia ido
para alla, y le hablamos para que le diga al doctor que
era el mas buenito, que nosotros queriamos hacer algo,
queriamos una escuela, queriamos jugar, no podiamos
hacer nada. Una vez estuvimos jugando a la pelota con
las chicas, era un domingo de hermoso sol, y estabamos
aburridas, nos sentamos ahi, y me dice una, “vamos a
jugar a la pelota, qué importa”, y ahi agarramos unos
trapos viejos e hicimos una pelota, al rato viene la
policia, que era policia de nosotros nomas, y vienen con
la monja, y vienen las monjas y nos dicen que no,
“adentro, adentro”, nos bafiamos y nos castigaron por
diez dias. No podiamos jugar, nada, tampoco habia
escuela para los chicos, nada. Después con el tiempo
dijo el doctor, “te traigo buenas noticias”, “;nos
vamos?”, dije. “No, no, va a venir una maestra y les va a
ensefiar”. Entonces nosotros mismos limpiamos un
pabellén para tener. Eramos muchos chicos. Y nos
ibamos a la escuela. Yo me iba para joder nomas,
porque nunca supe nada. Y yo era la mas grande,

Ella con otros internos reclamaban la
presencia de una escuela para los mas chicos
pero los ignoraban

Cuenta que una vez se pusieron a jugar a la
pelota y que fueron castigados por ello
Hay un reconocimiento a un “nosotros”

Cuenta que una maestra fue a ensefarles y
que ellos reacondicionaron un pabellon para
hacerlo escuela

Sentimientos y significados asociados al

“ser enfermo”

Normas institucionales y artimafias para

evadirlas

Acciones de dignificacion y restitucion de

derechos
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Comentarios exploratorios

Temas

entonces tenia que hacer los sandwiches, todo eso. Esa
era nuestra vida. Y después cuando llegaban los
carnavales, nosotros queriamos divertirnos. ;Sabés lo
que haciamos? Una consigui6 una guitarra. A la
madrugada nos escapabamos con la guitarra, saliamos
por la ventana y saliamos a cantar en cada ventana, y
por ahi nos daban un paquete de galletitas o algo. Asi
pasamos. Y después yo fui la primera que sali, porque
me casé con el papa de los chicos.

E: {Como lo conociste al papa de los chicos?

P7: Porque ¢l trabajaba ahi. Era soltero. Y yo le hice
creer que era empleada. Andaba con los guardapolvos
blancos, bien almidonados. Nunca me voy a olvidar. Y
tac, tac tac, con mis zapatitos. Y en seguida, al afio me
casé. Pero todo habia que hacer con mentira, nada con
verdad, todo mentira. Yo mentia que me mandaba
telegrama mi mama que estaba mal, y salia y decia que
iba a ver a mi mama4, o se iba mi hermano y me sacaba.
E: ;Como era el tratamiento médico?

P7: A mi me daban inyecciones. Y ese me sand. Me
hizo negativa. Y después con el tiempo tuve que venir
otra vez para aca.

E: Aca, ;cuando empezd a cambiar lo de las
restricciones, el alambrado...?

P7: El alambrado no me acuerdo en qué afio fue que se
saco. Pero esa vez que se quedaron todos los chicos ya
se levanto el alambrado. A partir de ese dia empez6 a
cambiar todo. Pero tuvimos que chaparrear mucho. Yo

Cuenta que en carnaval se escapaban a tocar
la guitarra

Cuenta que engafio a su marido haciéndole
creer que era una empleada y no que estaba
internada

Expresa que siempre debia mentir

Tratamiento médico

Cuenta que desde que lucharon para que se
queden los chicos empezo6 a cambiar todo en
el Hospital

Normas institucionales y artimafias para
evadirlas

Temor a ser discriminado, mentiras y

ocultamientos

Tratamiento médico y usos del cuerpo con
fines de investigacion
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de metida, porque ese dia no habia venido ningtn hijo
mio, tenia mi hijo pero era chiquito, pero yo fui para
ayudar. Después empez06 a venir. Porque como era
chiquito no lo querian traer. Pero se luché mucho.

E: ;Vos no podias ir a verlo?

P7: Si, yo me iba. No lo podia retirar yo, pero lo retiraba
mi hermana, entonces yo me iba e ibamos a pasear por
ahi, le llevaba cosas para que juegue, y hasta la hora que
nos decian.

E: (Y acé podian salir como querian?

P7: No, aca teniamos que sacar permiso para salir, un
dia, dos dias, entonces nos daban la tarjetita.

E: (Y si se iban por su cuenta?

P7: Nooo, sabés como te castigaban después, no salias
mas, o no te recibian. O te iban a buscar.

E: ;{Quiénes te iban a buscar?

P7: Los mismos doctores, enfermeros, te buscaban a
donde estabas.

E: ;Coémo era la relacion entre los internos?

P7: En aquel tiempo éramos unidos, todos nos
juntdbamos, se hacia reunion y todos nos juntdbamos,
pero reunion siempre para los chicos, para el trato, y
esas cosas.

E: (Y con la gente de afuera?

P7: Nada que ver. Yo me acuerdo una vez, veniamos de
San Fernando, para encontrarme con mi hermana y mi
hermano que estaban acd, y de ahi irnos todos para
Lujan. Habia en la esquina del centro de Rodriguez una

Para ver a su hijo lo retiraba su hermana y
salian a pasear

Debia pedir permiso para salir y le permitian
unos dias

Cuenta que antes habia mucha unién entre
los internos

Cuenta que no la atendieron en un bar por su
enfermedad, y que la ignoraron

Relacion y contacto regulado con los
“sanos”

Normas institucionales y artimafias para
evadirlas

Relacion con los otros “enfermos”

Sufrimiento de discriminacién y destrato
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Comentarios exploratorios
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cafeteria, no me acuerdo el nombre. Y yo desde las siete
de la mafiana espere para que me sirvan un café, estaba
con los chicos, parada, parada, pero te lo juro que nunca
me di cuenta por qué era.

E: ;Desde las siete de la mafiana hasta qué hora?

P7: Y hasta las diez mas o menos. Parada con los chicos
y nada. Les decia yo “;me sirve un cafecito, me sirve un
cafecito?”. Nada, nada, nada. Con el tiempo yo me voy
a ese mismo bar. Yo ya estaba casada con mi tercer
marido. Y el mismo sefior que no me quiso dar ni un
jarro de agua nos atendio. Y le digo “usted se acuerda de
esa sefiora que estuvo parada tres horas pidiéndole un
café”. “No, no”. “;Cdémo no se va acordar, que estaba
con dos nenes. Hoy nos esta sirviendo, cuando estuve
tres horas parada. Pero bueno, con el tiempo eso se
borra o se paga”. No me acuerdo ni como se llamaba.
Yo le decia a mi marido, yo le voy a decir. Ahora si, te
llaman, te dan todas las cosas, pero antes ni ahi, no
podias ni pasear en la plaza, nada, nada. En las
elecciones, que teniamos que ir a votar, teniamos que
salir a las cinco de la mafiana en bicicleta, yo me fui
varias veces en bicicleta temprano. Todo fue un
sufrimiento. Pero te lo juro, que hoy no estoy
arrepentida ni de lo que tuve que dejar, ni de lo que tuve
que hacer, de nada. Lo nico que te digo es que yo no
me arrepiento de lo que me agarrd. Mis hijos estan bien.
Se casaron todos.

E: ;(Creés que la internacion obligatoria era necesaria?

Dice que ahora la atienden bien pero que
antes la discriminaban

Expresa que no se arrepiente de lo que le
agarrd, como si fuera algo que ella hizo

Sentimientos y significados asociados a “ser
enfermo”
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Comentarios exploratorios
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P7: Si, para sanarnos, sino sabés qué... no nos sanamos
asi nomas. Te voy a contar un caso, nosotros viviamos
alla en el Chaco. Teniamos un matrimonio y dos hijos al
lado. Eramos muy amigos. Si mi mamé no nos llevaba
al baile, nos llevaban ellos al baile. Esa gente, hicieron
un pozo enorme. Nosotros le deciamos “dofia, ;para qué
hacen ese pozo?”. Y decia ella “el dia de mafiana me
peleo con mi marido, le mato y le tiro ahi”. Bueno, y
después un dia andaba la racia, que se llevan, que a
nosotros nos perseguian, y se encerraban ahi, en ese
pozo, y ponian una tabla ahi encima. Nosotros esa noche
registramos todo. Sin pensar lo que tenian, y nosotros
también, porque todavia no éramos enfermos. Ellos si,
se ve. Y esa noche andabamos mirando. Y andaba la
policia y nos preguntan “no, si andaban hoy, hoy
estaban tomando mate”. Pero ellos estaban enterrados
ahi. Bueno, paso la policia, pas6 todo, y no sé como
habra sido, pero cuando nos vinimos para aca nos
encontramos con ellos acd. Cuando la sefiora nos
llevaba al baile, se ataba la cabeza, se escondia. Y le
deciamos “;por qué te atas la cabeza?”. “Porque la
musica me hace mal al oido”, me decia. Y era todo
mentira. Viviamos de mentira en mentira. Y después
con el tiempo cuando vino mi hermano me dice, esta tal
persona con el marido, y nos encontramos.

E: {Creés que lo que te toco vivir marco tu
personalidad?

Se encuentra de acuerdo con la internacion
obligatoria ya que la ve como necesaria para
sanarse

Cuenta una anécdota donde los vecinos se
escondian en un pozo para que no venga la
policia y los internen a la fuerza

Dice que no “eran” enfermos

La vecina se escondia porque tenia Lepra,
pero le daba otras excusas

Expresa que vivia de mentiras debido a la
enfermedad

Consideraciones y creencias sobre la
internacion obligatoria

Temor a ser discriminado, mentiras y

ocultamientos
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P7:Y si, porque perdés todo. Perdés todas tus
amistades. Nosotros por ejemplo cuando vamos para el
Chaco no tenemos amistad. Tenemos familia, pero no
tenemos a nadie. Yo hace poco, mi hermana me fui a
ver. Porque ella cuando se enter6 también nos rechazo.
Nos gritd. Por eso mi hermano no queria que vaya. Pero
yo le decia que tenemos que perdonar para ser
perdonados. Yo creo mucho en eso. Entonces, la otra
vez, ella me recibiod pero feliz, contenta, veni cuando
querés, entonces me volvi a ir hace poco. Parecia que se
arrepintio de esa palabra que nos dijo. Ella también
primeramente vino a Rodriguez. Y después yo me fui,
para que nos vea como estamos. Porque la mama del
papa de mi hija mas grande me decia “mafiana, pasado,
yo te voy a ver sin dedos, sin nariz, sin orejas, sin
piernas”, gritaba la vieja. Cuando falleciéo mi mama, yo
le veo a la sefiora, pero en ese entonces tenia todos los
dedos. Ahora esto me pas6 de cabezuda (en alusion a
que le falta la falange de un dedo de la mano) y hace
poco. Entonces le dije “mire dona, tengo todos los
dedos, tengo nariz, tengo orejas”, agarr6 la vieja y se
fue, no la he visto mas. Porque tenia miedo la gente,
miedo, miedo. Yo recién ahora mi familia se quieren
apegar a uno, porque te ven que estas bien, recién ahora
se dan cuenta.

E: (Y qué paso6 con tu hermana?

P7: Nos decia “;qué vienen a hacer, manga de
leprosos?”. Entonces mi hermano no queria saber nada

Dice que debido a la enfermedad perido
“todo”.

Dice que por la enfermedad perdio las
amistades.

La hermana cuando se enterd que ella y el
hermano tenian Lepra los rechazo.

Considera que es importante perdonar

La suegra le decia de forma agresiva que iba
a perder partes del cuerpo

Expresa que antes la gente le tenia miedo y
que recién ahora que ven que esta bien se le
acercan

Sentimientos y significados asociados a “ser
enfermo”

Reacciones del contexto familiar

Identidad adjudicada por los “sanos” al
enfermo de Lepra

Identidad adjudicada por los “sanos” al
enfermo de Lepra

Sufrimiento de discriminacion y destrato
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Comentarios exploratorios

Temas

con ella. Pero entonces yo le digo, “tengo que ir para
demostrarle que no es asi como ella piensa”.

E: Ahora yo te voy a decir una frase para que completes
como quieras. La frase dice, “yo soy...”

P7: Bueno, yo soy, o yo era enferma. Yo fui una
enferma, pero ahora estoy curada de la Lepra.

E: Creo que lo més importante en la vida es...

P7: Salud.

E: {Qué esperas para tu vida en los proximos afios?

P7: Espero muchas cosas lindas. Espero salud, dinero y
amor. Salud, espero tener mucha salud y poder seguir
criando a mis hijos y nietos. Se me termin6 el repertorio
E: Esta bien

P7: Ya hablé bastante. Porque si empezamos de cero...

La hermana los agredia y les decia “manga
de leprosos”

La enfermedad es plantada como algo del
orden del ser

Construccion discursiva de la enfermedad
como un atributo identitario

Nota. Transcripcion de la entrevista, comentarios exploratorios y temas emergentes correspondiente a la participante N° 7: “L.”. Mujer de 75 afios

de edad y 58 afios de internacion.
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Desarrollo de comentario exploratorios y temas emergentes en Participante N°8
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Transcripcion entrevista P8

Comentarios exploratorios

Temas

E: ;Qué edad tenés?

P8: Ochenta y uno.

E: ;Con quién vivis?

P8: Vivo con mi hija y mi marido

E: (Hace cuanto que vivis aca?

P8: Ahora hace veintitrés afios.

E: (Y la primera vez que viniste?

P8:Y... después me fui a los veinte y volvi a los
veintiocho. A los treinta conoci a mi actual marido, nos
casamos, quedé de encargue de mi hija, y me fui a
Olavarria, y después cuando me tuve que operar de las
varices volvi. Fue asi, a mi marido le sali6 un granito en
la pierna, y yo crei que era una pequena tlcera y
entonces lo traje, y le dije al médico, decime la verdad,
y me dice, vamos a hacer un pinchito, y no sentia, y
dice, lo vamos a hacer con la dermatdloga, y me dijo
que si, que era de la enfermedad. Y ahi se me cayo el
mundo.

E: (Por qué?

P8: Porque era muy triste la enfermedad aca. Yo ya nos
veia en sillas de rueda, o en los carritos con las ulceras,
como los que estaban aca.

E: ;Vos ya sabias que ya tenias?

Aspectos de su biografia: edad

Aspectos de su biografia: personas con
quien vive

Aspectos de su biografia: tiempo que vive
en el hospital

Cuando a su marido le avanzo la
enfermedad se angustido mucho

Se habia imaginados que ella y su marido
también se podian deteriorar mucho como
las personas que estaban internadas en aquel
entones

Se enfermo de chica

Aspectos biograficos

Sentimientos y significados asociados al

“ser enfermo”
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PS8: Si, si. Yo de chica me enfermé. Y bueno al poco
tiempo me fui a casa y empezo6 mi hija “me duelen las
piernas, me duelen las piernas”, entonces le dije a mi
marido, ella tiene la enfermedad. Y me dice “no, vos sos
loca, como vas a decir eso”, “esta enferma igual que
nosotros, le sali6 un tubero, uno chiquitito”. Y
discutiamos, y le dije “yo me la voy a llevar”, y le
hicieron un analisis acd y si, pero lo agarré con tiempo.
Porque no se le nota que tiene la enfermedad, y eso que
tuvo un montdn de hijos, porque teniendo hijos es la
peor cosa, porque te revoluciona la sangre. Yo aca
cuando vine me ponian Chamorro.

E: (Como era?

P8: Era una inyeccion en la cola. Dolia... uhh... dia por
medio me ponian. Asi que cuando me tenian que poner
yo disparaba... pero siempre me agarraban. Pero ella
esta bien. El que anda medio jodido es mi hijo, porque
no se cuida en las comidas. Y después me quedé aca.
Me operaron de las varices...

E: A vos ;a qué edad te diagnosticaron la enfermedad?
P8: Tenia creo que seis afios.

E: ;Vos donde vivias?

P8: Nosotros nos criamos en el colegio Mi Esperanza de
Rosario. Después mi mama se separo y trajo a mis dos
hermanos mas grandes. Y al tiempo nos fue a buscar a
nosotros. Mi mama era sana. Cuando vinimos nosotros,
paramos en Mi Esperanza de acd, y como al afio se me
declara la enfermedad.

Su hija también se enferm6 de Lepra

Para referirse a la Lepra dice “la
enfermedad”

Considera que a su hija no le avanzo la
enfermedad porque ella se la detecto a
tiempo

Cuenta que cuando vino se aplicaba una
inyeccion que era muy dolorosa

Le detectaron la enfermedad a los seis afios

Menciona que su mama “era” sana

El padre estaba enfermo

Tratamientos médicos y uso del cuerpo con
fines de investigacion

Aspectos biograficos

Construccion discursiva de la enfermedad
como atributo identitario
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E: Tus papas, /ninguno tenia esta enfermedad?

P8: Mi papa dicen que tenia. Pero poquita cosa nomas.
En ese tiempo habia quedado a cargo mi mama. La
unica enferma de mis hermanos soy yo. Mi papa quedé
alla, en Rosario. Mi mama se enterd que habia aca en
Buenos Aires otro colegio de Mi Esperanza y nos trajo a
nosotros. Y después, te revisan, te revisan, te revisan, y
yo tenia dos manchitas nada mas, una en la cola y otra
aca en la pierna. Entonces de ahi, me fueron a buscar,
mi mama me saco, me hizo ir a Rosario con mi papa,
después de ahi me trajo de vuelta, me cuidaba una
sefiora, después como yo me escapaba mucho la mujer
no me quiso tener mas. Entonces mi mama me llevo al
Muiiiz, y de ahi me trajeron aca.

E: (Y ac4 donde dormias?

P8: Dormia en un pabellon con Adela. Después otra
sefiora Lucia me llevé con ella a uno de los chalecitos
aca dentro. Después dormia en la sala... éramos dos
chicas que estabamos.

E: ;Las tnicas de esa edad?

P8: Si. Todo era campo. Se sembraba maiz, zapallo. Yo
queria tener una amiga, pero no me dejaban porque
decian que era mala. Y llegamos un dia a cruzar el
campito, y me dice, “vamos a la mitad del campito”, y
alla me dice “sacate la bombacha”. Y venian unos
chicos, eran chicos también, de la edad nuestra. “Y estos
qué van a hacer”. “Vamos a jugar”, me dice. “No, yo me
voy”. Y me escapé en cuatro patas hasta lo de Lucia.

Expresa que ella “es” la unica enferma de
sus hermanos

Cuenta que se vino de un colegio de Mi
Esperanza de Rosario a buenos Aires

En Mi Esperanza la revisaron hasta que le
encontraros unas manchitas y le detectaron
la enfermedad

A partir que le detectaron la enfermedad la
mandaron a vivir con su padre, luego con
una sefiora que la cuidaba y luego la
llevaron al Hopital Muiiiz y de ahi al
Sommer

Construccion discursiva de la enfermedad
como atributo identitario
Aspectos biograficos

Primeros sintomas

Primeros acercamientos al sistema sanitario
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Pero el zapallo te mancha el guardapolvos, entonces
Lucia me dice “de donde venis”, y yo le conté, y de
bronca me cortd el pelo. Y entonces vino una monja a
tracrme una carta. Y yo le dije que no me queria quedar
mas, porque para mi la peor cosa es que me corten el
pelo. Y me dijo, bue, te vas a venir con Adela. Y en la
carta me escribia mi papd, que me iba a venir a ver. Y
de ahi me fui con Adela. Los fines de semana venia un
hombre, que chiflaba, venia a ver a una hermana. Y
bueno, después me fui con mi papa. Ay, pasé de todo.
Después volvi, después de unos afios vino mi mama,
porque yo me portaba mal, y mi papa mand6 a mi mama
para que me vaya a buscar, porque yo me portaba mal.
Porque yo me quedaba sola, y me aburria. Y fue mi
mama con mis dos hermanos. Que me iba a venir a
buscar, que yo no me voy, no me voy. Y le dije a mi
hermano, quedate, quedate, asi no me quedo sola.
Entonces mi hermano se qued6. Pero muchas veces mi
papa se lo llevaba a mi hermano, se lo llevaba al pedo,
pero era para que no tengamos esa union. Mi papa a
veces tomaba vino y lloraba por sus otros hijos.
Entonces yo tenia una amiga, y le digo, le vamos a hacer
una carta a mi papa. Vos ponele, yo soy tal, y le decia el
nombre de mi hermano... los chicos estan bien, mis
hermanos estan bien, entonces la ponia en un sobre, y
cuando pasaba el cartero por la vuelta de casa, yo se la
daba, y le decia “si pasa por casa dele esta carta a mi
papd”. “Y por qué no se la das vos?”, me decia. “Porque

Cuenta que el padre trataba de que ella no
pase tanto tiempo con el hermano

Relacion y contacto regulado con los
“sanos”
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es una sorpresa”, le decia yo. En ese tiempo los carteros
iban a caballo, entonces mi papa cuando leia la carta
lloraba y lloraba y abrazaba la carta y lloraba. Y un dia,
en diciembre, le digo “pa, si lo traemos a mi hermano”.
“No, negra quién va a ir”. Entonces le pregunté a mi
hermano que vivia con nosotros. Y se fue. A los pocos
dias llegd. Lleno de Sarna estaba. Y bueno, mi papa lo
curd. Y bueno, pasé un tiempo, y un dia estdbamos
acostados a la madrigada, hacia un calor...y yo senti
chiflar. Y le digo a mi hermano, “;sentis que estas
chiflando?”. “Si negra, pero dormi de una vez”. “Pero es
mama”. “Deja de hablar pavadas vos”, me decia. “Es
mama”. “;Y como sabés que es mama vos?”. “No sé,
pero lo sé¢”. Yo nunca la senti chiflar a mi mama, pero
sabia. Y le digo a mi hermano “anda a ver, que es
mama”. Y fue y era mi mama. Y al otro dia, que
trabajaba mi papa volvia. “Ay negra, era mama, pero
anda con un bebé”. Se fue, y al otro dia volvid.
Estuvimos tomando unos mates y le dije yo, por la edad
que yo tenia era una mujer grande, y le digo “usted,
(,qué piensa hacer?”. “No sé”. “Bueno, yo voy a hablar
con papa, pero le voy a decir una cosa, usted si se va, no
vuelva nunca mas, nunca mas vuelva, no la queremos
mas si usted se va, usted tiene que hablar con papa”. “Si,
pero no sé si me va a aceptar”. “Yo voy a hablar con
papa”. Entonces vino mi papd y yo le dije, eran como
las seis de la tarde, mi mama se habia ido, los chicos
estaban jugando a la pelota, entonces le digo “quiero
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hablar con usted, pero de hombre a hombre”. Porque
siempre cuando teniamos que hablar le decia asi, de
hombre a hombre.

E: Por mas que vos fueras mujer...

P8: Si, de hombre a hombre le decia yo. “;Qué te pasa
negra?”’. “Vino mama4, yo quiero saber si usted la va a
aceptar o qué”. “No s€ negra, eso hay que ver”. “Yo le
dije, que si se va no vuelva nunca mas, asi que fijense si
se arreglan o qué van a hacer, pero si usted no la acepta
y ella se va, no quiero saber mas nada. Ah, y vino con
una criatura”. “Negra, eso hay que ver, vos sos muy
chica”. “Si, soy muy chica, pero yo le estoy hablando de
hombre a hombre, y no de padre a hija”. En eso venian
los chicos y cortamos la conversacion. Y como a los dos
dias vino mi mama. Y bueno, mi papa la aceptd, con el
chico y todo. Y bueno, empez6 otra vida, otra vida de
amarguras para mi, porque mi mama me celaba con mi
papa. Después me vine a trabajar acé a Buenos Aires, y
me salieron unos ganglios asi... asi que otra vez, otra
pesadilla. La cuestion es que mi patrona era tortillera, y
queria que yo la manoseara, y yo sali corriendo y me
meti en el bafio. Y en eso vino el hijo, y me dice “qué te
paso, qué tenés?”. Entonces le dije, es que tu mama hizo
esto... uy como se puso. Entonces dormi en la bafiadera,
y cuando pude me escapé. Y entonces volvi a Rosario, Cuenta que cuando vivia con su papa tenia | Evasion o no cumplimiento del tratamiento
en ese tiempo yo tenia que hacerme tratamiento. Cuando | que hacerse el tratamiento pero se escapaba | médico

estaba con mi papa sola. Saliamos con mi papa, y no lo hacia
tomabamos el trenvia, y después me tenia que tomar
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Temas

otro colectivo. Pero cuando se iba el trenvia tomaba el
otro colectivo, y me volvia.

E: /Y no te hacias el tratamiento?

P8: No, no me hacia nada. Después me volvio la
reaccion, volvi aca al hospital.

E: Y cuando te ibas, ;lo hacias con autorizacion?

P8: A veces me escapaba, por el agujero. Porque sino
tenias que sacar un permiso, y te daban dos 0 tres dias
nomds. Y ahi empecé de enfermera, de mucama, aprendi
mucho. En Mi Esperanza habian venido unos chicos. Yo
lo que hacia era amistad enseguida. Y me contaban, que
ellos vivian en el campo, en una casa grande, y al papa
le salieron unas manchas y eso, entonces fue al médico,
y después vino la policia, la subieron a la mujer, y le
quemaron el campo, le quemaron la casa y le mataron a
los animales. Eso si que nunca me olvido.

E: (Y donde habia pasado eso?

P8: En Rosario. Me acuerdo una vez a una sefiora le
habia salido en la cara y en la pierna. Y le digo, vos no
te vas a enojar por lo que te digo, pero eso que tenés es
una enfermedad de piel”. “Si, ya s¢”, me dice, “es una
alergia”. “No, no es una alergia. Vos te vas a tener que
ir al Hospital Carrasco, pregunta por tal médico, no
digas nada a nadie, a todos les decis que es una alergia,
que comiste pescado, lo que sea, pero lo que te diga el
médico no le digas a nadie, porque si vos decis, te van a
sacar todo, a los chicos, te van a separar de tu marido,
de todo”. Entonces mi mama la acompaii6, el médico le

Cuenta que le volvio la reaccion y tuvo que
volver al hospital

Cuenta que a veces se escapaba por un
agujero del alambrado

Cuenta que al papa de unos amigos suyos le
descubrieron Lepra y que la policia los
levanto y les quemo la casa

Ve a una sefiora y reconoce que tiene Lepra,
entonces la manda a atenderse con un
médico que trataba esa enfermedad y le dice
que no le diga a nadie lo que es

Le dice a la sefiora que si se enteran lo que
tiene le van a sacar a sus hijos y separar de
su marido

Normas y artimafias para evadirlas

Sufrimiento de discriminacion y destrato
“ser enfermo”

Temor a ser discriminado, mentiras y
oocultamientos
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Comentarios exploratorios
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dijo lo mismo “yo te voy a tratar, pero vos no tenés que
decir nada, te venis callada, toma las pastillas”.

E: Menos mal que el médico...

P8: Si, ese médico era buenisimo. Ese médico teniamos
nosotros en Mi Esperanza. A mi me decia Peti. Y me
conocid desde que naci. Ah, a todo eso, me enfermé de
los pulmones. Fui a parar al Carrasco también, estuve
casi un afio. Y encontré a una sefiora también enferma.
Y le digo “;qué te paso?”’. “Ay, estuve comiendo
pescado, mird como me quedo la cara”. “; Vos fuiste a
un médico de piel?”, le dije. “No, si es una alergia, se
me va a pasar’. Tenia casi toda la cara tomada. “;Vos
no te enojas si yo te digo algo?”. Salimos, teniamos un
patiecito ahi. “No, qué me voy a enojar con vos”. “Mira,
eso es Lepra”. “;;QUE?2?”. “No grites, anda callada la
boca y busca al doctor F. y decile que te manda Peti. Yo
fui enferma, lo mismo que tenés vos, tenia yo. Anda hoy
porque hoy esta. Cuando se descuide la enfermera, pega
la vuelta y te vas”. Bueno, y fue, y dice que le dice “;)Y
donde estds vos?”. “Yo estoy acd, internada por los
pulmones”. “; Y por qué me buscaste?”. “Mire doctor, a
mi me mando peti, porque me sali6 estas manchas y
dice que usted sabe”. “Si, te vamos a hacer unos
analisis, pero quedate tranquila que no pasa nada”.
Entonces viene y me cuenta, y le digo “vos deja que te
hagan los analisis, pero que no te vea nadie mas, que no
se entere nadie”. Después yo no la vi mas. Pero era
enferma. Esta enfermedad es terrible. Bueno, después

El médico que la traté también le dijo que
no le diga a nadie lo que tenia

En otro hospital reconoce otra sefiora que
tenia su enfermedad y le dice lo que tiene

Expresa que la enfermedad es terrible

Descubrimiento de la enfermedad por ojo

“no experto”
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Comentarios exploratorios

Temas

me fui. Y pasé un tiempo, y me volvi a enfermar, y me
dijeron que podia hacer el tratamiento en mi casa,
entonces me dijeron “;qué querés hacer?”. “Me interno,
porque sé que si estoy en mi casa no cumplo el
tratamiento”. Y bueno, después volvi a salir, me fui a
trabajar a Bueno Aires. Para Pascuas me sali6 una
reaccion, que anduvimos por todos lados, entonces pedi
una ambulancia y me trajo. Y acd me quedé.

E: ;(Cuantos afios tenias mas o menos ahi?

P8: Yo tendria 18 afios.

E: (Cuanto tiempo te quedaste esa vez?

P8: Alrededor de dos afios. Después me fui, y volvi de
vuelta. Me puse de novia acd, cuando me pele¢ me fui
de vuelta. Conoci a un chico alla, tuve mi primer hijo
con ¢€l, estaba pasando miseria. Cuando tuve a mi primer
hijo me salieron manchas, entonces ahi volvi, y ya me
quedé.

E: /Y tu hijo se quedod con el padre?

P8: No, se quedé con mi mama. Yo lo iba a poner en Mi
Esperanza, pero mi mama me dijo dejamelo. Entonces
cuando me empez6 la enfermedad, ahi vine y me
empecé a hacer un tratamiento. Después lo conoci a mi
marido actual. Cuando lo conoci estaba todo tomado por
la enfermedad. Ahora, de la enfermedad vi de todo. Las
piernitas todas torcidas, las manos.

E: ;Y tus hijos siguientes?

P8: Bueno, cuando estaba de encargue me escapaba y
me iba a lo de mi mama. Porque mi mama era partera.

Le dieron la opcidn de internarse o hacer el
tratamiento ambulatorio y decidio internarse
porque de forma ambulatoria no lo realizaba

Cuenta que se intern6 y salio en mas de una
oportunidad

Su hijo mayor cuando ella se interna se
queda al cuidado de su madre

Dice que conoci6 a su marido actual y que
estaba “tomado” por la enfermedad

Dice que al estar embarazada se escapaba y
se iba a lo de la madre

Aspectos biograficos

Eventos y significados asociados a la
separacion forzosa de los/as hijos/as

Aspectos biograficos

Encierro e implicancias del mismo
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Después nos fuimos a Olavarria con mi marido.
Tuvimos nuestros tres hijos. Esta enfermedad te da pero
también te quita. Habia mujeres que estaban todas
hinchadas, que no se podian ni mover. Entonces yo iba 'y
les bailaba. Me acuerdo que me ponia unas polleras, y a
mitad de la sala habia unas mesas de marmol, y yo me
subia a las mesas y les bailaba todo a las viejas. Mi
novio me veia, y cuando se cansaba de ver golpeaba las
manos, me aplaudia. Eso era todos los dias, me ponia
una pollera y les zapateaba. Después de todo lo que
pasé, era alegre. Yo tenia una amiga. Nos contidbamos
todo. Y un dia me dijo “Yo te tengo que contar algo, que
a nadie le he contado”. “Dale, contame”. “Yo tengo un
hijo”, ella tenia catorce afios. “;Como vas a tener un
hijo?”. “Si, pero aca nadie sabe. Me vine porque me
tenia cansada bienestar social. Vive con mi tia. Esta
escondido, el nene cada vez que golpean la puerta se va
y se esconde debajo de la cama, para que no me lo
quiten”.

E: Pero (por qué se lo iban a quitar?

P8: Porque ella era enferma, y la tia no lo podia tener
porque era una mujer grande ya. Bueno, me conto sus
penas... y asi. Yo de noche lloraba, pero de dia era feliz.
E: ;Coémo era el Sommer antes?

P8: Eramos mas unidos. La gente salia a caminar. A
veces pasaban por el agujero, y se iban al arroyo. Para
los bailes estaban todos. Todo era uniéon. Bueno, y
nosotros estabamos en el pabellon, pero el pabellon a las

Cuenta que por la enfermedad habia mujeres
hinchadas por la enfermedad y ella les
bailaba para levantarles el &nimo

Dice que ella a pesar de todo era alegre

Una amiga le cuenta que tenia una hija que
se la cuidaba una tia y que la escondian para
que no se la saquen los de servicio social

Cuenta que por las noches lloraba pero que
de dia era feliz

Cuenta que antes eran mas unidos

Actividad y tiempo libre

Sentimientos y significados asociado al “ser
enfermo”

Temor a ser discriminado, mentiras y
ocultamientos

Sentimientos y significados asociados al ser
enfermo

Relacion con los otros “enfermos”
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Comentarios exploratorios
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diez de la noche se cierra y no se abre. Qué es lo que
haciamos nosotras... a veces saliamos antes de las diez
de la noche, una vestida de varén y otra de mujer, y
saliamos abrazadas, nadie sabia quiénes éramos
nosotras, nos disfrazabamos. Se cerraban todas las
puertas. Pero antes, las parejas que estaban atras de los
pabellones hacian una mesita, yo que s€, y nosotras
teniamos las ventanas, entonces haciamos que
cerrabamos las ventanas, y a eso de las once,
armabamos la mesita, la silla y pasabamos por la
ventana. Y nos disfrazdbamos, para que no sepan
quiénes éramos porque sino te castigaban. Aca éramos
mas compaiieros. Por la misma enfermedad. Vos veias
que alguien sufria, y estaba otro, si precisabas un vaso
de agua, lo que sea. Estas inyecciones que nos daban te
hacian durés y te los reventaban, eso te costaba curarse.
Después con el doctor haciamos pruebas

E: ;Como pruebas?

P8: Porque yo cicatrizaba en seguida. Me decia, “vos
podés”. Porque yo sacaba sangre de acd y le ponian a la
ulcera de la otra persona, y de ahi, esperaban que se
coagule la sangre abajo, y arriba quedaba el suero, y ese
suero se sacaba. Después también habia yuyos que
decian que eran buenos, el doctor lo hacia hervir, y lo
picabamos. Pero la ulcera, cuando se hace un tiempo, ya
no se cura. Mi nuera tiene una, que la tiene desde el
principio, y no se cura. Después hay otras ulceras que se
hacen ampollas, y cuesta curar. Las ulceras es una cosa

Dice que el pabellon tenia horarios estrictos
y que ella se disfrazaba y se escapaba

Cuenta que antes eran mas compaiieros y
que si veian a alguien sufrir y otro interno lo
ayudaba

Dice que antes hacian experimentos junto a
los médicos para curar a otros

Utilizaban plantas medicinales

Normas institucionales y artimafias para
evadirlas

Relacion con los otros “enfermos”

Tratamientos médicos y uso del cuerpo con

fines de investigacion

Tratamientos médicos y uso del cuerpo con
fines de investigacion
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que las tenés por vida. Las tlceras de la Lepra te digo. A
mi me cuesta, pero me curo, aca se me esta curando
(muestra sus dedos lastimados)

E: ;Y ahi como te lastimaste?

P8: Con el vapor. Yo agarré un trapo, pero el vapor de la
pava me quemo.

E: Y vos ni sentiste...

P8: No. Cuando me di cuenta... lo Gnico que tiene es
que no sentis. Porque si sentis el dolor sacas. Por eso mi
hija no quiere que lave. Después sabés qué hacian, las
ruedas de auto, cortaban y le ponian donde esta la
ulcera, para que respire, te lo envolvian bien por las
moscas, pero que respire. Después una vez hicieron con
una chica con una rata. Tenia una herida aca en el brazo,
le abrieron la panza a la rata, y se la pusieron en el
brazo. Después en Rosario, con la sangre de cordero
hacian experimentos. Corderos y conejos. Les sacaban
la sangre y les ponian a las tlceras. Y asi muchas cosas.
Hoy te cuentan una cosa, pero no te creas todo lo que te
dicen. Yo te digo, era la mas chica, era la mas vaga, era
la mas sucia, porque me decian, “ponete guantes”, pero
yo nunca usaba guantes. Me acuerdo que me decian,
“curala, curala, curala”. Un dia viene una sefiora y me
dice, tengo el dedo hinchado, no doy mas. “Pero mira
que yo te voy a cortar eh”. “Haceme lo que quieras”.
Entonces le abri, y tenia una gasa adentro, eso se estaba
echando a perder. Por eso le dolia, se estaba infectando.
Entonces después la llevé con el doctor, y le dije, “mira,

Cuenta sobre las ulceras propias de la Lepra
y la dificultad de curarlas

Cuenta sobre las formas de tratamiento
alternativas

Dice que antes hacian experimentos en las
ulceras con la sangre de corderos y ratas

Tratamientos médicos y uso del cuerpo con
fines de investigacion
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esta gasa le saqué del dedo”. Ahi la opero, la abrio, la
limpid, todo. Y llama a la caba del pabellon, me dio un
levante, me retaba, a veces lloraba yo porque me retaba
tanto.

E: {Creés que la internacion obligatoria era necesaria?
PS8: Si. Si, porque hay muchas personas que saben pero
no se quieren internar. Es como yo te digo, te internas y
tenés que cumplir.

E: {Creés que lo que te toco vivir marco tu
personalidad?

P8: Si, en toda forma. Porque por ejemplo, vos vas a ver
que yo no beso. Si tenés ese amor, no besas. Yo digo, no
voy a besar por miedo a contagiar, asi nos cuidabamos
nosotros.

E: Voy a pedirte que completes como quieras la
siguiente frase: “Yo soy...”

P8: Enferma. Soy enferma de Lepra, pero ahora tiene
otro nombre.

E: Creo que lo més importante en la vida es...

PS8: Vivir. Saberla vivir. Saberla comprender. Porque
hay muchos que quizds no comprenden, y se matan por
saber que tienen esta enfermedad. Yo me moria por no
tener hijos enfermos. Pero parece que Dios me castigo.
Pero por qué, porque yo no hice bien el tratamiento. Si
yo hubiera hecho un tratamiento, capaz mis hijos no
salian enfermos.

E: ;Qué esperas para tu vida en los proximos afios?

Considera que la internacion obligatoria es
necesaria para que las personas realicen el
tratamiento

Dice que ella no besa por miedo a contagiar

Ella se define como enferma

Dice que hay mucha gente que no
comprende la enfermedad.

Cree que si ella hubiera hecho bien el
tratamiento no se habrian enfermado sus
hijos

Consideraciones y creencias sobre la
internacion obligatoria

Sentimientos y significados asociados al
“ser enfermo”

Construccion discursiva de la enfermedad
como atributo identitario

Sentimientos y significados asociados al
“ser enfermo”
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P8: Vivir todo lo que pueda. Vivir para los hijos. Lo
unico que me queda.

Nota. Transcripcion de la entrevista, comentarios exploratorios y temas emergentes correspondiente a la participante N° 8: “V.”. Mujer de 81

afios de edad y 75 afios de internacion.




Tabla 12

Desarrollo de comentario exploratorios y temas emergentes en Participante N°9
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Comentarios exploratorios

Temas

E: ;(Cuantos afios tenés’

P9: Tengo ochenta y dos afios

E: ;Hace cuanto que vivis aca?

P9: ; Aca en este Hospital?

E: Si

P9: Bueno, que yo volvi, hace veinticinco afios que yo
volvi. Y estuve afuera... (llega el marido, saludamos.
Ella ofrece ir al comedor para tener mas privacidad. Nos
cambiamos de sitio)

E: Me decias que volviste hace veinticinco afios... jy la
primera vez que viniste cudndo fue?

P9: En el cincuenta y dos. Tenia quince afios. Todos
venimos aca por tres meses. Nos engafiaban. Porque yo
no sabia lo que tenia. Para mi, decirme tenés Lepra o
tenés un resfrio era lo mismo.

E: (A vos te dijeron “tenés Lepra™?

P9: Aunque me digan... no conocia.

E: ;Y como fue que te internaste en el Sommer?

P9: Y bueno, porque mi hermana era pobre y usaba
calentador en ese entonces. Entonces ese calor del
calentador, me hacia brotar todo unas manchas rosadas
que yo tenia. Bueno, primero era esas manchas, después
que me retiraba del calor se me iba todo, pero después
empecé a quemarme la mano izquierda, hasta el codo no

Dice su edad

Estuvo viviendo afuera del hospital y luego
volvid

La internaron por primera vez a los 15 afios
Cuando la internaron la engafiaron
diciéndole que venia por tres meses

Cuenta que el calentador le hacia brotar
manchas y que se quemaba y no sentia

Aspectos biograficos

Aspectos biograficos
Experiencias y significados sobre la llegada
al sanatorio

Primeros sintomas
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sentia, y bueno, mi hermana me retaba cuando yo
planchaba el guardapolvo de los chicos y... entonces yo
le dije: “yo no hago a proposito, a proposito yo no me
voy a quemar, no me doy cuenta”. Y bueno, asi fue que
fui a parar a un leprologo. Y bueno, este hombre durante
un mes me hizo tragar una pastilla que queria que yo me
reaccionara todo, pero no hacia eso, siempre estaba
bien. Y bueno, después cuando le dijo “tu hermana tiene
Lepra”, le dijo a mi hermana, entonces mi hermana me
dice: “qué Lepra vas a tener vos, vamonos a otro
médico”. Entonces si ese tardé dos meses para decirme
que tenia Lepra, el otro me intern¢ al otro dia. Y me
interno, y tenia quince afios, en el cincuenta y dos.

E: Eras menor de edad...

P9: Si, por supuesto

E: (Y cuando llegaste a donde fuiste a vivir?

P9: Cuando yo llegué me fui a vivir con una monja
enferma, alla a la casa de los chalets, y al otro dia llegd
una familia, un hombre con tres hijas. Entonces el
hombre fue a vivir a los pabellones y las tres hijas
fueron a vivir con nosotras. Y como ya éramos muchas
para esa casita, nos derivaron acé a la tltima sala del
ocho. Ahi llegamos a ser catorce chicas, todas
jovencitas. (Interrumpe el marido desde la cocina y
aclara que en ese entonces el ocho no era un pabellon de
Salud Mental).

E: ;Vos antes de que te diagnosticaran la enfermedad
con quién vivias?

Fue a un médico, que le dio un tratamiento.

Consulto con otro médico y la internaron

Dice que la internaron cuando tenia quince
afios, en el afio 1952

Vivia con su hermana,

Primeros acercamientos al sistema sanitario

Aspectos biograficos
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P9: Con mi hermana. Y mi hermana tenia tres chicos.
E: (Doénde vivias con tu hermana?

P9: Con mi hermana vivia en La Boca. Yo vine de
Paraguay para estudiar Corte y Confeccion. Me decia
ella: “Eva Peron te va a dar una maquina cuando vos te
recibas”. Y bueno, a los tres meses yo ya estaba aca.

E: ;Alld en Paraguay con quién vivias?

P9: Con mi mama y mis dos hermanitas.

E: (Y tu familia cuando se enter6 que vos estabas
internada qué dijo?

P9: Y bueno... estabamos tan lejos... mi mama vino
cuando yo tenia... cuando ella tenia sesenta y ocho afios
vino a verme, porque no creia que yo estaba viva,
porque antes todos los que estabamos enfermos de eso
se morian. Y no, ya no se moria la gente asi nomas. Y
después nos moriamos de los rifiones, no de la Lepra,
por todo lo que nos daban. Nos daban inyecciones de
todo. Y eso te cocinaba los rifiones. Todos moriamos de
los rifiones. Cuando te enfermabas de los rifiones te
decian que tenias cuatro afios de vida. Porque en ese
entonces no existia el didlisis y todas esas cosas. Y asi
paso el tiempo. Yo llegué a tener diecinueve afios, me
enamor¢, me embaracé de la nena. Yo ya sabia que me
iban a sacar. Nosotros ibamos a verle cada quince dias o
cada vez que podiamos. Porque trabajabamos en el
jornal del hospital.

E: /A tu hija la tuviste aca?

vino de Paraguay para estudiar y no pudo
porque la internaron

En Paraguay vivia con su mama y dos

hermanas

La madre no creia que ella estaba viva

Dice que muchos se morian por problemas
en los rifiones como consecuencia de los
tratamientos que les administraban

A los 19 afios se enamor6, embarazd y le
sacaron a la hija. La iba a ver cada 15 dias

Ajuste de proyectos y metas

Aspectos biograficos

Reacciones del contexto familiar

Tratamientos médicos y uso del cuerpo con
fines de investigacion

Eventos y significados asociados a la
separacion forzosa de los/as hijos/as
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P9: Si, como todas en esa época. Y llevaban a Mi
Esperanza. Entonces nosotros pediamos para ver a
nuestros hijos y nos llevaban a la calle Paraguay y Santa
Fe, algo asi era. Era una casa referente a Mi Esperanza.
Ahi estaba una sefiora... una sefiora que hizo mucho por
los enfermos de Lepra. Después me enteré que ella se
tir6 de un balcon y se suicidd, cuando hubo un
desbando. Porque dicen que decia “les robaron a mis
chiquitos”.

E: {Vos cuantos hijos tuviste?

P9: Cuatro. Mir4, esta es una de mis chiquitas. (Me
muestra una foto vieja con una nena. Luego me muestra
una foto mas moderna, me cuenta que son sus sobrinas
de corazon). Estas chicas son divinas. Yo a veces lloro
cuando estoy nerviosa y ellas lloran conmigo. Yo les
digo “ustedes no tienen que llorar, yo lloro de vieja
nomads”. Mir4, aca en esa foto estoy con mi nieta mayor.
E: Me decias que tuviste cuatro hijos...

P9: Si, uno muri6 de bronconeumonia y sarampion. Y
otro murid en un accidente, cayo en el hueco de un
ascensor cuando tenia veintisiete aflos. Andando asi
también como yo atras de otro enfermo. El tenia un
amigo en un hospital y cuando se fue y entr6 a la pieza
estaba el colchoncito levantado, y pens6 que ya murié y
entonces le dijo una enfermera “no te asustes, esta en
terapia, pero no esta bien”, entonces €l sali6 rapido, y se
mando6 antes de que baje el ascensor... y se murid para
una noche buena. Yo me enteré recién el primero de

Tuvo a su hija en el hospital y la llevaron a
la Colonia Mi Esperanza

Iba a ver a sus hijos a una casa referente a
Mi esperanza

Dice que tuvo cuatro hijos

Dos de sus hijos murieron

Aspectos biograficos

Aspectos biograficos
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enero y el falleci6 el veinticuatro de diciembre. Y el que
muri6 de broncoespasmo muri6 de bebé. Tengo los dos
huesitos aca en la casa. En ese entonces vinieron
muchos angelitos aca, porque morian como moscas, en
toda la Argentina, no solamente en Mi Esperanza. A los
dos afios vino otra vez esa peste, pero parece que no
cruzo el rio.

E: (Y tus otros hijos?

P9: Uno esta en Longchamps. Trabaja en una escuela de
campo. Ya es grande también, tiene como sesenta afios.
E: (Todos tus hijos se criaron en Mi Esperanza?

P9: Si. Cuando tenian catorce afios nos obligaron a todas
las mamas a sacar a los hijos. Y todas las mamas
salieron. Por eso después sali y volvi. Uno tenia catorce
aflos y tenia que sacar ya. Porque venian esos tiempos
feos de degeneracion... primero fui a vivir a la casa de
mi comadre. Después alquilé una casa, y me hice otra
vez pareja. Porque yo habia tenido una pareja que estaba
mal del higado, y a los cinco aflos murid. Y bueno, ahi
criamos a los chicos.

E: ;En qué afo habra sido cuando saliste esa vez del
hospital?

P9: En el setenta y tres.

E: En ese momento ya no habia problemas para salir
libremente. ..

P9: No, no, no.

E: Y cuando entraste, ;era mas estricto?

Uno de sus hijos muri6 en la colonia Mi
Esperanza

Sus cuatro hijos se criaron en Mi Esperanza
Cuando los hijos tenian catorce afios debian
sacarlos de la colonia Mi Esperanza, y fue
en ese momento que se fue del hospital

Cuando sali6 del hospital en el afio 73 ya
podia salir libremente

Aspectos biograficos

Aspectos biograficos
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P9: Ah, si. Yo me iba en bicicleta a Rodriguez. Porque
yo estaba bien. Sino teniamos que caminar al revés,
tomar el tren a Lujan, y ahi podiamos ir hasta Once.
Antes aca nadie se jubilaba ni se pensionaba. Después
hubo un militar que dejo de ser militar y se hizo
ministro. Ese con el Dr. M., y con los que trabajaban en
el Servicio Social hizo que nos... ya que no nos dejan ni
respirar, no nos dejan ni ir a Rodriguez, entonces que
nos den una atencion... y asi empezo. En el afio 83 por
ahi le sali6 a muchos la jubilacion. Yo ya me habia
jubilado, por mi cuenta, porque yo me iba a trabajar
afuera, cinco meses, seis meses, de mucama, después
venia otra vez. Tenia un marido que me dejaba. Y...
después me dijo una sefiora, buscate un patrén o una
patrona y vos aporta. Y asi hice. Habia aca un enfermo
que tenia la mama un taller de costura. Y yo aportaba
como si fuera la mucama de ella. Ella me sali6 de
patrona, y asi me jubilé, en el afio sesenta y ocho. Yo
tenia treinta y algo de afios. (Risas). En ese entonces uno
no queria estar en la cola de los jubilados porque me
preguntan... qué hacés vos aca... entonces tenés que
decir siempre, yo vengo a cobrarle a mama o a papa.
(Risas). Asi era, la vida de mentiras nuestras. Siempre
teniamos que mentir. Tantos afios estuve acd. Y cuando
me fui, a los veintitrés afios que sali de aca usaba
mangas hasta aca (me sefiala su mufieca). Y usaba
medias de nylon. Un dia me dijo mi cufiada: “;Para qué
usas asi?”. “Para que no se me vea las marcas y sepan

Cuenta que en el afio 83 les sali6 la
jubilacién a muchos, pero que ella ya se
habia jubilado

Cuando iba al banco a cobrar su jubilacion,
como era joven mentia y decia que iba a
cobrar la jubilacion de su mama o papa
Dice que siempre tenian que mentir

Usaba mangas largas para que no se le noten
las marcas de la enfermedad

Temor a ser discriminado, mentiras y
ocultamientos
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que soy de alla”, le contesté. “Pero no se te nota nada a
vos. Asi es peor, llamas mas la atencion”. Y yo hasta
hoy, una musculosa asi (sefiala mi musculosa), no te voy
a ir a comprar.

E: Tenias miedo de que sepan que eras de aca...

P9: Si, si. Nunca me topé igual asi... solamente aquella
seflora que me persiguié en Mar del Plata. Pero igual no
me Vvio.

E: {Como fue eso?

P9: Era una sefiora puesta por el Ministerio de Salud. Y
nosotros no teniamos que salir afuera. Y entonces
cuando nos escapabamos, porque acd imaginate que
habia personas que teniamos chicos, que tenian bebés,
entonces ellos se enloquecian y se escapaban un
poquito. Para hacer un poco de plata, o para ver a sus
hijitos. Y bueno... Me fui a trabajar con una patrona.

E: ;(Te dejaban irte a Mar del Plata?

P9: Lo que yo tenia a mi favor era que estaba bien de
aspecto. Yo pedia permiso por dos dias, y me iba tres
meses. (Risas). Y bueno, muchos eran perseguidos en el
colectivo: “ey chofer, pare, pare, que hay un enfermo de
Lepra”. Y asi... el colectivo paraba, y el enfermo raja.
Viviamos todos... cuando entrdbamos en el bar... lo
unico que me paso6 a mi en el bar era que cuando yo pedi
un vaso de agua cuando yo iba a tomar el colectivo... no
habia colectivo, tenias que tomar una combi. Ahi frente
al hospital de Rodriguez. Y bueno, yo llegué muy
calurosa, y entré en un bar a tomar un vaso de agua y le

Hubo una sefiora del ministerio de salud que
la perseguia cuando se iba del Hospital

Cuenta que se escapaban para trabajar o ver
a los/as hijos/as

Pedia permiso por dos dias y se iba por
meses

Cuenta que cuando descubrian a un enfermo
de Lepra en el colectivo, los denunciaban y
los hacian bajar

Cuenta que una vez pidi6 un vaso de agua
en un bar y le pidieron que se lleve el vaso

Encierro e implicancias del mismo

Normas institucionales y artimafias para
evadirlas

Sufrimiento de discriminacidn y destrato
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dije: “;cuanto le debo?”. “Nada sefiora, pero llévese el
vasito”. Ya me conocia se ve. Esas cosas nomas, pero
no me traté mal, nada.

E: Me contabas, vos te fuiste a Mar del Plata a trabajar
con esta patrona...

P9: Si, ella no sabia que yo era enferma, por supuesto. Y
esta empleada del Ministerio, le dijo: “;aca trabaja tal
persona?”’. “Si”, le contest6é mi patrona. “;Ella le dijo
que era enferma? Ella es de alla del Hospital, tiene hijos
en Mi Esperanza”, y le cont6 todo mi biografia. Y
bueno, dice que le trataba mal a la otra sefiora que
estaba en la casa. “Me mentiste vos, tal persona no era
soltera, y ademas me contaron otras cosas”. Toda
nerviosa. Y mi compaifiera le dijo “no me gusta que me
hable asi, porque encima eso no es verdad”. Y la patrona
enojada tiraba todas las cosas del placard. Era un
matrimonio. Y dice ella: “Vos me mentiste. No era
soltera, no cuidaba a la mama alla en Rodriguez, tiene
hijos en Mi Esperanza y ademas tenia otro secreto que
vos no me contaste”. “Pero no”, dijo mi compafiera,
“eso es mentira”. “No, es verdad, estuve con una sefiora
del Ministerio de Salud”. Esa sefiora... si hay un cielo
que Dios la perdone... a muchas personas le hizo mal.
Entonces mi compafiera me vino a avisar que no vaya
mas. Yo ya estaba por ir. Ella también era enferma. En
la casa de esa sefiora, de esa patrona quedé un bolso que
yo tenia con todas mis cosas, mis fotos, mis recuerdos,
todo tenia. Me lo habran tirado... asi es. La sefiora tenia

Dice “era” enferma

La empleada del Ministerio le dijo a su
patrona que ella tenia Lepra y le contd sobre
su vida

La patrona indago a la otra sefiora que
trabajaba en la casa y esta la encubrio

La compaiiera le contd que su patrona ya
sabia de su enfermedad entonces ella no
volvid

Construccion discursiva de la enfermedad
como un atributo identitario

Temor a ser discriminada, mentiras y
ocultamientos
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un mueble como ese, y yo estaba guardando los platos.
Y estaba el patron, y me dice “;qué le paso en el brazo
izquierdo?”. El doctor ac4 ya me habia ensefiado como
tengo que decir: “Me cai de la bicicleta y me tuvieron
que operar de los cubitales”. Porque yo tengo desde aca
hasta aca (muestra una cicatriz a lo largo de su brazo)
operado. Son dos operaciones. Y bueno, el doctor me
habia ensefiado a decir asi.

E: Asi que ese doctor te ayudaba a encubrir la
enfermedad...

P9: Si. Habia otros malos. Asi cerraban la puerta (hace
gestos de cerrar con el codo). Yo tuve suerte. Le decia a
las enfermeras que me compren un zapato, y me
mandaba tres o cuatro, porque sabian que aca se vendia.
E: ;Y a tu marido lo conociste acd?

P9: Si.

E: {Como lo conociste?

P9: Y... uno va a bailar y se engancha a alguno... Al
segundo lo conoci disfrazandose para los carnavales. Y
después no me dejaba bailar. No me dejaba bailar.
(Risas). Este de ahora, no baila nada, pero por lo menos
me deja ir.

E: ;Coémo te sentiste al llegar al Hospital?

P9: Y... extrafiaba a mi hermana... mas extraiaba a mi
mama. Pero era consciente de que estaba enferma. Y
bueno... cuando llegaba la tardecita yo me ponia a
llorar. Extrafiaba a mi gente... como todos.

El patron le preguntaba qué le habia pasado
en el brazo, y ella mentia, puesto que la
habian operado de los cubitales, y decia que
se habia caido de la bicicleta

El doctor le habia indicado como mentir.

Cuenta que también habia doctores que
cerraban la puerta con los codos

Cuenta que al llegar al hospital extrafiaba a
su hermana y a su mama y entonces lloraba

Temor a ser discriminado, mentiras y
ocultamientos

Sufrimiento de discriminacion y destrato

Experiencias y significados sobre la llegada
al sanatorio
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E: (De qué manera creés que la internacion modifico tu
vida?

P9: Si... si porque después me enteré yo que no era que
ibamos a salir a los tres meses, después la monja me
dijo: “nosotros tenemos un virus que es contagioso”,
pero al final no era contagioso, porque €so nos
enteramos en el afio sesenta y dos, que no era
contagioso y se fueron de a quinientos, seiscientas
personas de aca, quedo vacio. Después me preguntaban,
“ly vos no te vas?”. Una le dijo a la direccion: “; Para
qué quiero ir afuera? Yo perdi mi casa, perdi mi marido,
ya no tengo a nadie afuera, no quiero ir afuera”. Y era
ast.

E: (Como era antes de que el hospital sea un hospital de
puertas abiertas?

P9: Era lindo, porque nos queriamos mucho. Porque no
habia eso de “ay, qué linda blusa”, y te miran mal. No
habia eso. Al contrario, cuando la casa daba tela para
hacerte un vestido, a veces daba tres o cuatro, o sino era
todo color naranja, y estabamos todas igual. Uno hacia
toda esa ropita y uno iba a bailar sin estar mirando asi
(hace gestos de “nariz parada”). Lo que cambi6 mucho
es cuando vino la tele. Cada uno en su casa. El que pudo
compro una tele y ya no salié mas. Porque antes uno
salia a caminar, ponia parlantes con musica, salian a
caminar, te tomabas un helado, una cerveza, ahi afuera.
Pero después cuando entr¢ la tele...

E: ;Por qué creés que cambi6 tanto?

Se entera que no iba a estar solo por tres
meses

Una monja le dice que tenian un virus
contagioso

Se enteraron que no era contagioso y
muchos se fueron del hospital

Dice que ella no queria irse porque ya habia
perdido su casa y su marido y no tenia nada
afuera

Dice que antes se querian mucho y se
ayudaban

Considera que a partir de la llegada de la
tele cambi6 mucho porque cada uno empez6
a quedarse en su casa

Sentimientos y significados asociados al
“ser enfermo”

Relacion con los otros “enfermos”

Actividades y tiempo libre
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P9: Por la tele. Encerr6 a cada persona.

E: ;Como era la relacion entre los internos antes?

P9: Como te decia, lo que vos no tenés se te compartia,
era mucha hermandad, esa es la palabra.

E: /Y con los enfermeros o médicos que venian de
afuera?

P9: Te miraban... te miraban como un bicho raro.
Porque venian muchos estudiantes.

E: {Qué pensas de los vinculos que se establecian aca?
P9: Lo que te puedo decir es que cuando uno vive afuera
mas se queria con las personas de aca. Porque aca era
toda nuestra familia, ;entendés?. Cuando yo me fui a
vivir afuera para mi era todo extrafio, y no veia la hora
de por ahi un domingo venir a pasear a aca.

E: extranabas...

P9: Claro, porque no podés ni conversar. Y a veces se te
escapa, y se te escapa. A mi por ejemplo se me escapaba
mucho nombrar al hospital. Igual no conocen... me
preguntaban donde vivia y decia en Lujan.

E: {Creés que la internacion obligatoria era necesaria?
P9: Yo creo que si, porque te ensefiaba a cuidarte, y a
cuidar de los demas. Vos mismo te cuidabas, a tus hijos
de no tocar, no ir a la casa de tu hermano, porque hay
muchas hermanitas, vos misma, para nosotros era una
escuela, para no hacer dafio.

E: (De qué manera pensas que lo que te toco vivir
influy6 en lo que ahora sos vos?

Habia hermandad antes, expresa

Dice que las personas que venian de afuera
la miraban como a un bicho raro

Cuando se fue a vivir afuera extrafiaba el
hospital porque era como su familia

Cuando estaba afuera del hospital sentia que
no podia conversar libremente

Considera que la internacion obligatoria era
necesaria para cuidarse y cuidar a los demas

Relacion con los otros “enfermos”

La identidad adjudicada por los “sanos” al
enfermo de Lepra

Temor a ser discriminado, mentiras y
ocultamientos

Sentimientos y significados asociados al
“ser enfermo”

Consideraciones y creencias sobre la
internacion obligatoria
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P9: Me ensefi6 a ser adulta mas pronto. Cuando y me
iba a pasear a la casa de mi hermana, mi hermana me
observaba como era yo, como... me decia, por ejemplo,
“;no te vas a perder si te vas sola a Once?”. “No, si yo
ya s¢ manejarme sola...”.

E: Bueno, ahora voy a pedirte que completes como vos
quieras las siguientes frases: “Yo soy...”

P9: Yo siempre fui asi... alegre pero sumisa al mismo
tiempo. Y ... tuve mucho éxito por esa personalidad.
Siempre fui muy querida, porque soy transparente... y
tuve la suerte... desgracia y suerte... porque con un
matrimonio vivi veintisiete aflos, con otro matrimonio
vivi catorce afios, con otro cuatro afios, y todos me
dejaron su herencia, asi que siempre vivi bien. A veces
pienso, yo tendria que ser millonaria si no hubiera dado
nada a nadie, pero no, por eso le malcrié a mi hija, le di
a todos.

E: La siguiente dice: “Creo que lo mas importante en la
vida es...”

P9: La salud, por supuesto. Doy gracias al sefior que yo
puedo hablar bien, con mis ochenta y dos afios, puedo
recordar a mis compafieros, con carifio.

E: ;Qué esperas para tu vida en los proximos afios?

P9: Que camine, que tenga mis ojitos para ver... porque
parece que yo envejeci la pierna, los brazos, pero aca no
(se sefala la cabeza), aca estoy siempre joven.

E: ;Te gustaria agregar algo mas?

Cree que gracias a lo que le toco vivir
aprendio a ser adulta més rapido

Dice que el sefior le puso una cruz pero que
ella pudo sobrellevar

Sentimientos y significados sobre “ser

enfermo”
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P9: Que haya paz. El Seflor me puso una cruz pero yo la
pude sobrellevar. Siempre traté de ser misericordiosa, y | Cuenta que habia un director que trasladaba | Normas y artimafias para evadirlas
eso me hace feliz. a los pacientes cuando algo no le gustaba
E: (Y con respecto a algo relacionado con el hospital?
P9: Antes habia un director que era muy estricto, porque
cualquier cosa que no le gustaba, cuando hacias algo
que no le gustaba te alzaba y te llevaba para Cérdoba, o
cualquier lado que haya otro leprosario.

E:; A vos te paso?

P9: No, no. A mi no. Pero antes era todo mas estricto.

Nota. Transcripcion de la entrevista, comentarios exploratorios y temas emergentes correspondiente a la participante N° 9: “S.”. Mujer de 82 afios

de edad y 67 afios de internacion.
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Desarrollo de comentario exploratorios y temas emergentes en Participante N°10
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E: ;Qué edad tenés?

P10: Tengo cincuenta y nueve aios

E: {Como esta conformada tu familia?

P10: Somos cuatro hermanos. Tres varones, yo soy el
mas lindo. (Risas). Una mujer y tres varones. Yo vengo
a ser el segundo. Bueno, a los quince afios yo empezaba
a despertar en este mundo. A darme cuenta de muchas
cosas. A los catorce, digamos. Yo lo tnico que pretendia
era terminar la escuela, porque con la enfermedad, que
se me estaba anunciando, no podia terminar sé¢ptimo
grado.

E: {Vos ya sabias lo que tenias?

P10: No, no, no. Yo tenia fiebre y me salieron unas
manchitas. Mi vieja me cuidaba tanto, que lloraba cada
vez que me veia sufrir, que estaba en la cama. Y vino un
médico y le dijo que yo tenia Leucemia, que no sabia si
iba a vivir mucho tiempo. Y ella me acurrucaba en la
cama cuando yo era chico, para que no venga esa
enfermedad y me lleve. Asi que... después ella lloraba a
la noche, yo la sentia llorar. Yo escribi un tema
relacionado a eso. Ella sufria, queria que yo esté bien,
pero bueno, las cosas son asi. Y bueno, me tocé a mi, no
podia terminar el séptimo grado, y con las maestras...
ellas me aprobaron, como tenia la salud... que no me

Edad

Familia

Dice que a los catorce afios empez6 a notar
la enfermedad

Expresa que no sabia lo que tenia. Que tenia
fiebre y manchitas

Pensaron que tenia Leucemia

Aspectos biograficos

Aspectos biograficos

Primeros sintomas

Primeros acercamientos al sistema sanitario
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mejoraba... pude terminar. Pero anteriormente, un afio
atras me habian llevado a un sanatorio, y en el sanatorio
también decian lo mismo, Leucemia... que no sabian
hasta cuando iba a durar. Y estuve un mes en el
sanatorio, yo tenia catorce afios, y... me atendian ahi
como si tuviera Leucemia. Y después vinieron unos
médicos jovencitos, ellos recién empezaban con la
medicina, ahora ya son directores, todo, en un hospital
muy importante en Tucuman. Y ellos dijeron, vamos a
averiguar bien qué es lo que tiene, si es Leucemia ya se
tendria que haber muerto, no me dijeron asi, pero mas o
menos. Y resulta que me hacen una biopsia y me llevan
la biopsia a un especialista de piel. Y... llevan ellos el
estudio primero y después me llevan a mi. No habia
ambulancias en ese entonces, bah, si habian no estaban a
disposicion de mi, salvo que sea alguien que esté muy
grave, y yo no estaba muy grave, salvo que tenia fiebre,
me bajaba, me volvia a subir. Entonces estos médicos se
ofrecen a llevarme, mi papa no... somos gente humilde,
mi papa no tenia mucha plata... y en ese tiempo menos,
asi que no le alcanzaba para un taxi, y en colectivo no
podia viajar porque estaba todo dolorido y no podia
subir asi al colectivo, entonces me llevan en el auto los
doctores. Cuando llego alla, me sacan toda la ropa, me
revisan. No, lo que tiene este muchacho es algo muy...
va a tener que hacer un tratamiento muy largo, no va a
morir ni nada por el estilo, nada mas que va a tener que

Dice que las maestras lo aprobaron en la
escuela solo porque tenia problemas de
salud

Dicen que en un sanatorio también le decian
que tenia leucemia

Unos médicos deciden hacerle una biopsia

Los médicos se ofrecen a llevarlo al
especialista de piel

En el lugar este lo revisan y le dicen que va
a tener que hacerse un tratamiento largo

Primeros acercamientos al sistema sanitario

Primeros acercamientos al sistema sanitario
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hacer un tratamiento largo, porque esto es asi, asa,
explicaba a los otros médicos.

E: ;Vos estabas ahi presente?

P10: Si, pero en ningin momento dijo que tenia Lepra,
ni nada. Tiene un problema de piel, nada més dijo. Y
bueno, yo no entendia nada. Yo lo unico que queria era
estar en mi casa, curarme y estar en mi casa. Y... dice
“bueno”, el médico que me llevo a mi y a mi papa,
“nosotros tenemos que hacer otra cosa, ustedes vayan en
un taxi, o en los que puedan ir”. Asi nos dijo, porque
sabian que tenia Lepra, me abandonaron, no quisieron
llevarme de vuelta, y cuando llegué al sanatorio en el
que estaba, ya tenia todas las cosas afuera, la poca ropa
que tenia, me habian desarmado la cama, todo.

E: ;Y Como hiciste para volver?

P10: No me acuerdo... creo que en colectivo.

E: Entonces volvimos al sanatorio en donde estaba
internado, supuestamente tenia que quedarme unos dias
mas, hasta que me digan a donde tenia que ir, pero
llegué y me habian tirado todas mis cosas, ya no
quedaba nada. Entonces me mandaron a una sala de
transito.

E: Y cuando llegaste a ese lugar...

P10: Cuando llegué el doctor me dijo: “quédese
tranquilo, que en una semana se va a la casa”. (Risas).
Al otro dia vinieron unos parientes a verme. No estaba
mi viejo, no estaba nadie. Y me habian dejado un
frasquito con un medicamento, que te hacia pasar todo

Dice que no le decian que tenia Lepra, sino
que tenia un problema de piel

Manifiesta que no entendia nada y que solo
queria estar en su casa

Cuenta que los médicos no quisieron
llevarlo de vuelta cuando se enteraron que
tenia Lepra

Dice que al volver al sanatorio donde estaba
internado le habian tirado todas sus cosas

Lo mandan a una sala de transito

El médico le dice que se iria a los pocos dias

Primeros acercamientos al sistema sanitario

Primeros acercamientos al sistema sanitario
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el dolor, todo, era una droga fuerte, inclusive te hacia
dormir, entonces te despertabas y estabas aliviado. Pero
ahi decia que era prohibido para embarazadas, porque
era un remedio para la Lepra. Y claro, vinieron unos
parientes, y dicen, qué estas tomando, y estaba ahi el
frasquito, en la mesita de luz, y cuando lo vieron no
volvieron mas (risas). No volvieron mas los parientes
€s0s.

E: Y vos, jte enteraste ahi lo que tenias?

P10: No, si yo estaba por una semana y me volvia a la
casa (habla ironicamente). Yo sentia a mi viejo que
decia, a partir de ahora le vamos a hacer una pieza
aparte, para que esté solo, inclusive hablé con alguien
de la politica y uno se ofrecid a ayudar para hacer la
pieza. Y yo estaba internado, y como me sentia bien, el
doctor me dijo, dos semanas estas aca y ya se puede ir a
la casa. Entonces un viernes yo me sentia bien y le digo
“doctor, yo quiero ir a la casa”. Me dijo que si y me
pregunto si tenia alguien que me acompaiie. Y justo
habia una enfermera que iba para ese lado. Y me fui. Me
dio permiso el doctor, todo. Llegué alld y mi viejo me
dice: “;Qué hacés aca?”. “El doctor me dio permiso”, le
dije. “Nooo, ya vamos, ya vamos para alla”. Y ahi me di
cuenta, que nadie queria estar conmigo. Pero todavia no
sabia qué era. Algo me explicd mi viejo. Me dice “mira,
si vos estas aca, se pueden enterar los vecinos”, en ese
tiempo era mas... “y te van a hacer a un lado, y nos van
a hacer a un lado a nosotros, a tus hermanos”, y mis

Dice que lo fueron a visitar unos parientes y
cuando se enteraron que tenia Lepra no
volvieron mas

El doctor le da permiso para ir a su casa

Cuando llego a la casa el papa lo hizo volver
al sanatorio donde estaba internado

Se da cuenta que nadie queria estar con ¢él,

Reacciones del contexto familiar

Reacciones del contexto familiar
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hermanos eran chicos. Y... asi que... “te voy a llevar de | El padre le explica que los vecinos se podian
nuevo al sanatorio”, me dijo. Al rato, cuando llegué alld | enterar y hacer a un lado a toda la familia

me dicen “;Qué paso, de nuevo aca?”. “Me corrieron pa Sentimientos y significados asociados al
la mierda”, les dije. (Risas). Y bueno, pero por adentro | Cuando llegé al sanatorio dijo que lo habian | “ser enfermo”

me sentia mal, porque digo, debo tener algo horrible, corrido, y expresa sentirse mal y sospechar

porque no puedo estar en la casa. Pero nunca habia de tener algo horrible

sentido de esta enfermedad, no sabia que existia, ni No conocia sobre la enfermedad pero se

nada, solamente sabia que nadie queria estar conmigo, daba cuenta que nadie queria estar con ¢l

que nadie se queria acercar, ni nada.

E: (Y tu papa tenia miedo por los vecinos o creés que
también tenia miedo al contagio?

P10: El me decia, yo lo que quiero es que vos puedas
estar internado y te cures, porque €l también en la
ignorancia de ¢él, pensaba que yo me iba a curar y que
podia volver, todo. Pero después el médico le iba
diciendo que lo que yo tenia era mas jodido, y que tenia
que estar en un largo tratamiento, hasta que pueda ¢l
hacer la pieza o algo. Le decian “tiene que tener
separado donde come, donde se bafia, donde duerme”. Y
nosotros no teniamos nada. Mi viejo nunca tuvo plata...
¢l pelaba canas, después fue panadero. Asi que bueno...
lleg6 el momento de descubrirme, porque la enfermera
que me habia dicho que me podia ir y volver el lunes,
cuando me vio llegar ese dia me dijo, “;qué paso?”, y La identidad adjudicada por los “sanos” al
después me dijo “sabés lo que pasa, es que te tienen Una enfermera le dice que le tienen miedo y | enfermo de Lepra

miedo, porque lo que vos tenés es esto y aquello”. Por le explica sobre la enfermedad
supuesto yo seguia ignorando, no sabia bien. Yo sentia
que era algo... me dijo el nombre pero ni me imaginé. Y
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me dijo: “Lo tnico que te puede salvar a vos de este
tema de que la gente no quiera estar con vos es irte de
aca”. Ella me dijo eso. Pero yo le digo: “; A donde me
voy a ir yo con mis catorce afios?”. Y me dice: “Tenés
que ir a Buenos Aires o a Cérdoba, porque ahi vas a
poder hacer tu vida normal, si te quedas acé vas a tener
rechazo nada mas”. Entonces yo me digo: “; Tan bravo
sera la cosa?”. Bueno, mi vieja no habia venido ese dia,
y a mis hermanos tampoco los traian por miedo al
contagio. Y mi vieja, ella lloraba en la casa. Y bueno,
me fue a ver mi viejo y yo ya habia hablado con el
médico, le dije “doctor, ;como puedo hacer para irme a
Buenos Aires? Yo me quiero ir”. No sabia yo lo que se
me venia... yo en mi corta edad y en lo que pude
conversar con el doctor le pedi que me dé un papel para
venir para acd. Y cuando llegd mi viejo ya estaba todo
hablado. Por supuesto faltaba la autorizacion de €l, lo
que diga mi viejo porque yo era menor. Me acuerdo que
conversando con el doctor le dijo “que se vaya un
tiempo, a ver qué pasa”. Y me acuerdo que salia como
cincuenta pesos, que eran como quinientos pesos, lo que
valia el tren para viajar. Me acuerdo que mi viejo juntod
plata, y me acompaiié mi hermano. El me trajo hasta
aca. Primero me llevé a un lugar en la calle Chacabuco.
Era un lugar donde daban medicacion, y si tenias plata
podias ir a buscar la medicacion y te ibas. A mi de ahi
me mandaron al Muiiiz, porque tenian dudas. Ahi me
revisaron otra vez, habia como diez doctores, parecia un

La enfermera le sugiere que se vaya a
Buenos Aires o a Cérdoba para hacer su
vida porque ahi lo iban a rechazar siempre

Habla con su médico para que lo manden a
Buenos Aires

El hermano lo acompaia a Buenos Aires
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congjito de la india, y bueno, ahi decian, no tiene nada
este muchacho, los médicos practicantes, pero el doctor
dijo, lo vamos a mandar a la colonia, y si ahi dicen que
no tiene nada se va a tener que volver a su casa. Me
acuerdo que me trajeron en una ambulancia hasta aca. Y
yo pensaba... a donde me llevaran. Y llegué aca, me
acuerdo que hacia frio, y yo venia con un bolsito con un
pantaldon, una camisa, un pulover y nada mas, porque las
otras cosas ya me las habian quemado.

E: (En donde?

P10: En Tucuman. Salud te quemaba las cosas. Porque
cuando se enteraban que habia alguien que estaba
enfermo en ese tiempo, iban inmediatamente a la casa, y
te allanaban las pertenencias, lo que vos tenias, lo que
vos usabas, lo que vos... al fuego (realiza un silbido y
como indicando algo que se va). Casi me llevan a mi
también... al fuego (se rie). Vinimos para aca, y estaba
un Doctor... que yo siempre le digo... /se acuerda
doctor? cuando llegué¢ usted me dijo que iba a estar una
semana... y hace mas de cuarenta afios que estoy aca”.
El dice que no me dijo nada... Asi que llegué a aqui y
me mandaron al (pabellon) cuatro.

E: ;Qué sentiste cuando entraste a aca?

P10: Una soledad... algo frio aca adentro (se sefiala el
pecho). Yo digo... no voy a ver mas a mi familia. Mi
mama vino una vez... pero ella me veia y lloraba... y yo
le decia, no llorés mas...

E: (Cuando vos viniste ya no estaba el alambrado?

Llega a Buenos Aires y lo envian al Muiiiz
porque tenian dudas sobre si tenia Lepra
Creen que no tiene nada, pero deciden igual
mandarlo a la Colonia para el tratamiento de
Lepra y que ahi se lo evaltue

Menciona que tenia poca ropa porque al
resto de su ropa se la habian quemado en el
sanatorio

Dice que al llegar a la colonia de Buenos

Aires un doctor le dice que iba a estar una
semana, y que hace mas de cuarenta afios
todavia sigue ahi

Al llegar al sanatorio se sinti6 muy mal

Experiencias y significados sobre la llegada
al sanatorio

Sentimientos de discriminacion y destrato

Experiencias y significados sobre la llegada
al sanatorio

Experiencias y significados sobre la llegada
al sanatorio
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P10: No, pero habia otras cosas que te hacian doler
mucho. Por ejemplo si te subias al colectivo te hacian
bajar.

E: ;No te dejaban subir al colectivo?

E10: Si sabian que eras de aca no. Si se daban cuenta a
mitad de camino, te hacian bajar y tenias que caminar.
Una vuelta quise tomar el colectivo en Rodriguez, y en
aquel tiempo, frente a la estacion, y habia otros que
estaban ahi... por supuesto no salian los que estaban
deteriorados, los que se les notaban en las manos...
porque si te veian en Rodriguez te metian preso.

E: (En la céarcel de aca?

P10: No, en la comisaria, en General Rodriguez. Y
después te traian y también te metian preso aca. Ah...
estaba por tomar el colectivo ese dia, y pasa uno y me
dice, no, aca no te van a levantar. Pero por qué, le
pregunto. ; No sabés? Vos sos enfermo, no podés estar
ac4. Habia un sefior que tenia un auto y te traia. El era el
unico.

E: /Y te cobraba?

P10: Claro. Era como un remis. Pero €l era unico. Nadie
mas queria venir para acd. No es como ahora, que entra
cualquier remis, antes no venian. En aquel entonces
habia un tipo que me decia, vos tenés que aprender a
tocar la guitarra, vos sos tucumano, y los tucumanos
saben tocar la guitarra. Al otro dia, mi compafero que
yo tenia en el pabellon tenia una guitarra y me trajo a la
pena que habia ac4. Y también me hacia que trabaje.

Dice que cuando lleg6 ya no estaba el
alambrado pero que habia otras cosas que lo
hacian sentir mal

Cuenta que los pacientes no podian viajar en

el colectivo y si los descubrian los bajaban

Dice que si encontraban a un paciente
deteriorado en Rodriguez lo metian preso

Sufrimiento de discriminacién y destrato

Sufrimiento de discriminacidn y destrato

Encierro e implicancias del mismo

Encierro e implicancias del mismo
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Pero yo queria irme a la casa, no queria trabajar. Yo no
me hallaba, yo me queria ir. Entonces me preguntaba el
jefe de la oficina de personal “qué pasa que no querés
trabajar”. “Es que yo me quiero ir, no quiero estar aqui,
quiero estar con mi familia”. “No, vos no te vas a ir
mas. No te vas mas de aca”. Era para que me avive.
Pero yo tenia catorce aflos. Pero yo insistia. Pero
después bueno... tenia un amigo santafesino... nadie
queria estar con €l, porque tomaba mucho. Y a veces me
venia a buscar para ir a Lujan, sabés lo que era para mi
salir... era un respiro.

E: (Y para salir tenian que pedir permiso?

P10: Si, teniamos que pedir permiso, te pedian en
porteria el cartoncito con el permiso cuando salias. Y te
decian, tenés que volver mafiana, o a tal hora...

E: (Y sino volvias que pasaba?

P10: Quedaba como que estabas fugado. Si no volvias
estabas fugado... fugado de qué, si yo no hice nada...
pero bue... Este seflor, nadie se queria subir con €I,
porque tomaba, pero yo con tal de salir... sabés lo que
era para mi... descubria que habia otra cosa, me sentia
de otra manera, porque sino estaba aca, encerrado... y
cuando salia sentia que tenia vida. Y bueno, él un dia
me pregunto: “;Qué pasa con vos?”. Porque yo andaba
llorando... antes estaban las monjas, que también me
preguntaban “Qué vas a hacer de tu vida que no querés
hacer nada?”. Pero no era que no queria hacer nada, sino
que yo me queria mejorar e irme. Y entonces me decian,

Dice que lo hacian trabajar, pero que el no
queria, porque queria volver a su casa

El jefe de personal le dijo que €l no se iba a
ir mas de esa colonia

Cuenta que se iba con un sefior a Lujan, y
que para €l era un respiro

Cuenta que debia pedir permiso para irse, y
que le daban dia y horario y si no aparecia
figuraba como “fugado”

Dice que al salir se sentia mejor, sino estaba
encerrado

Dice que el sefior le preguntd qué le pasaba
porque andaba llorando

Encierro e implicancias del mismo

Encierro e implicancias del mismo

Sentimientos y significados asociados al
“ser enfermo”
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ésta es tu casa, ya no te podés ir, olvidate de tu familia.
Entonces este sefior vino y me dijo “manana te llevo a la
enfermeria, a que trabajés conmigo”. Y ahi habia como
cinco enfermeros, enfermos también, asi que ellos me
ensefiaron a hacer las cosas. El primer dia nomas me
hicieron poner una inyeccion. ;Sabés lo que era? Asi me
hacia la mano (mueve la mano haciéndola temblar).
Todos los dias venian los médicos y te ensefiaban algo.
No teniamos la forma de expresarse de los médicos,
pero sabiamos hacer las cosas. Y... estuve como cuatro
o cinco afios, hasta que le agarré la mano. Después ya
me quedaba solo en la guardia.

E: (Y te empezo a gustar?

P10: No es que me empezo a gustar, pero ya no tenia
otro remedio, otra salida, capaz que mis pensamientos
eran otros, queria hacer otras cosas, pero era lo tnico
que me encontraba a mano.

E: /Y qué te hubiera gustado hacer?

P10: Sabés, me acordaba de la enfermera en Tucuman,
ella me decia, cuando vayas a Cérdoba o a Buenos
Aires, vos tenés que aprender enfermeria, porque eso te
va a ayudar.

E: ;Y a vos qué te hubiera gustado hacer si no te
internabas?

P10: Seguir estudiando... terminar el secundario. Yo
terminé, pero me dieron porque estaba enfermo nomas.
Y después queria seguir estudiando porque a mi me
interesaba siempre aprender a poder expresarme, porque

Expresa que ¢l se queria mejorar e irse y que
el sefior le decia que se olvide de la familia y
que ya no podia irse

Este sefior lo lleva a la enfermeria a que
trabaje con €l

Aprendid y empez0 a trabajar de enfermero

Dice que le hubiera gustado seguir
estudiando

Oficios y responsabilidades

Ajuste de proyectos y metas
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cuando vos estudias te expresas mejor. Yo escuchaba asi
a los médicos como hablaban... y yo pensaba... yo
quiero ser asi... pero no podia... era un bruto yo, apenas
hablaba.

E: ;Como era la relacion antes entre los internos?

P10: Antes habia mas compafierismo. Porque... la
mayoria de los que habia... trabajaban, no eran
jubilados. Es decir, por un lado te beneficia la
jubilacioén, pero por otro lado te separa. Es como que
cada uno hace su vida, total yo tengo mi sueldo y que se
joda el otro.

E: ;Y antes compartian mas?

P10: Si. Antes compartiamos mas porque por ejemplo,
no teniamos para comprar algo y juntabamos entre
todos. Antes la comida en el comedor era... habia que ir
a tirarla a direccidén porque no servia ni para verla a la
comida... y todos los dias lo mismo... total, estos son...
imaginate lo que decian. En ese tiempo, la familia que
ya estaban casados... antes no podian tener hijos porque
te lo quitaban, y los matrimonios siempre estaban
solos... entonces como veian que yo estaba solo, habia
un matrimonio que me buscaba para que yo esté con
ellos. Pero no para convivir, sino para pasar los fines de
semana, los dias en los que no tenia a donde ir, para
estar con alguien. Me acuerdo que habia un matrimonio
de Alemania que me llevaron a su casa. Pero tenian un
modo de vida que yo no pegaba, muy exigentes, por si
los alemanes son muy... exigentes. Y yo no quiero ser

Cuenta que la relacion entre los internos era
mas de compatfieros

Cuenta que como antes les quitaban a los
hijos, habia un matrimonio que lo buscaba
para que ocupe ese rol

Relacion con los otros “enfermos”

Relacion con los otros “enfermos”
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asi, no quiero ser militar. No queria que me digan que
no me junte con fulano. Y a mi eso no me gusta. Fui dos
dias y después no fui mas. Y después habia un sefior que
venia a limpiar la sala donde yo vivia. Y a ¢l le gustaba
cantar y tocar el bombo. Y los fines de semana me
llevaba €l a la casa. Y ya me quedé ahi, es donde vivo
hoy. Me acuerdo que nos juntdbamos los fines de
semana, yo no tocaba la guitarra ni cantaba, nada. Pero
recuerdo que nos juntabamos y algunos tocaban la
guitarra, cantaban, la sefiora cocinaba comida tipica,
porque ella era correntina, asi que para mi era como
comer manjares. Y asi me fui relacionando con ellos, asi
que convivi con ellos casi cuarenta afios. No siempre,
los fines de semana, o cuando me necesitaban. Ya
después muri6 la sefiora y quedo solo él, y bueno,
después ya me quedé¢ ahi con €1, porque ya no podia
manejarse solo, pero se daba mafia. Yo lo que aprendi
de ¢l fue la cocina. La guitarra vino después. Llegd un
seflor que también tenia el problema del Mal de Hansen.
Tenia un problema de los nervios, a medida que tiene
crisis se le arruinan los nervios, le queda como un
garrote, pero €l con los ejercicios empez06 a salir
adelante. Habia que llevarlo siempre a rehabilitacion. Y
el doctor un dia le dijo, “escticheme, ;qué sabe hacer
con las manos?”. “Me gusta tocar la guitarra”. Entonces
el doctor le 1levé una guitarra. Este hombre me dice un
dia, porque yo siempre estaba atento a lo que necesitaba
“Por todo lo que hacés por mi, yo te voy a pagar de

Otro interno lo llevaba a su casa los fines de
semana y se juntaban a tocar la guitarra

Convive con este sefior cuando fallece su
mujer

Cuenta sobre los nervios y la enfermedad

Actividades y tiempo libre
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alguna forma”. Yo le digo que no, que a mi ya me
pagaban por mi trabajo en la enfermeria. Y me dice, “yo
te voy a ensefiar a tocar la guitarra”. El me hizo volver a
mis pagos, porque me decia “Yo te voy a enseiar los
temas de alla de Tucuman, asi te vuelven imagenes de
alla”. En ese momento ni sabia lo que me decia, pero
después con los afios, cuando ya aprendi a cantar, y
siempre me voy a cantar a alguna parte, siempre canto
algo de Tucuman, era verdad lo que me decia. Si vos
querés volver a lo que perdiste, lo vas a encontrar en la
musica. Y me ayudd mucho. Porque antes, cuando habia
visita de gente sana, porque le deciamos gente sana, yo
decia, voy a cantar tal cosa para que me escuchen,
porque yo queria que alguien me escuche, y que le guste
también, para que vean que uno tiene sentimientos y
ganas de expresarse. Asi que... empecé a buscar las
notas, a buscar las canciones que podia ver que a la
gente le gusta... Después segui trabajando, segui
luchando para poder salir... porque yo me iba y tenia
que volver, porque no me sentia bien. Una vuelta me fui
a Paso del Rey a vivir, pero me iba y volvia, porque me
sentia mal y tenia que volver. Antes habia mucha
discriminacién. Ponele que conocias a alguien que
trabajaba acd y después te lo cruzabas en Rodriguez y se
cruzaba de vereda. Pero bueno, a veces me iba a vivir
afuera, pero no me sentia seguro, sentia que no estaba
bien aceptado, no podia lograr decir la verdad, si tenia
un amigo siempre estaba mintiendo, porque no podia

Un sefor a quien ayud6 como forma de
agradecimiento le ensefié a tocar la guitarra
Dice que es de Tucuman

Dice que a la gente que venia de afuera le
decian “gente sana”

Queria que la “gente sana” vea que también
tenian sentimientos

Dice que se iba del hospital pero se sentia
mal y debia volver

Dice que los empleados si se los cruzaba en
Rodriguez se cruzaban de vereda

Expresa que cuando se iba a vivir afuera del
hospital no se sentia aceptado y no se
animaba a decir la verdad

Aspectos biograficos

Construccion discursiva de la enfermedad
como un atriburo identitario

Sentimientos y significados asociados al
“ser enfermo”

Sufrimiento de discriminacién y destrato

Temor a ser discriminado, mentiras y
ocultamientos
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decir por qué siempre estaba yendo y viniendo, siempre
mentia. Después ocurre que vos te vas y extraias,
porque ya estuviste muchos afios viviendo acd. No es
que te vas a ir y olvidar de todo. Porque yo me iba 'y
queria ser sano. Yéndome afuera creia que estaba sano,
pero no, entonces volvia. En un documental una vez uno
dijo, uno sigue siendo el mismo aunque se vaya lejos,
uno sigue teniendo lo mismo, siempre vas a estar
enfermo. Por eso yo buscaba irme afuera, para sentirme
sano, volver a mi vida de antes. Pero vos querés hacer
algo y no podés, porque tenés amigos, que si le decis
tengo tal cosa te pueden decir “uh, yo no quiero estar
con vos”, entonces yo mentia. Cuando venia de
Tucuman, a la gente de alla yo le decia que venia a una
gira.

E: {Creés que la internacion obligatoria era necesaria?
P10: Mira, yo por la experiencia que tengo... yo
siempre traté de salir y buscar lo mejor, pero a veces hay
cosas que no se pueden evitar. Y una de las cosas es, por
ejemplo, yo veo ahora que no internan a nadie, pero para
mi es necesario que la gente se interne, como a mi me
pasoé, porque sino no sabés donde estas parado, porque
la enfermedad evoluciona, y vos tenés que evolucionar
también, en el sentido de que tenés que conocer. Pero si
a la gente no la internan, le dan un tratamiento, se va a
la casa y después no sabe qué es lo que le pasa. Y asi...
yo creo que es necesario que la internen le den un
tiempo, hasta que esa persona después de un tiempo

Cuenta que les mentia a los amigos

Dice que cuando se iba del hospital
extrafiaba

Manifiersta que ¢l se iba esperando “ser
sano” pero sabia que siempre iba a estar
enfermo

Tenia miedo de decirle a los amigos lo que
tenia y que lo discriminen entonces les
mentia

Cree que es importante la internacion para
conocer sobre la enfermedad

Construccion discursiva de la enfermedad
como un atributo identitario

Temor a ser discriminado, mentiras y
ocultamientos

Consideraciones y creencias sobre la
internacion obligatoria
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pueda decir ya estoy para estar afuera, porque sino
después se enferman mas y no saben qué hacer. Todo es
necesario. Los mismos médicos, yo voy a un médico
que hay de esos médicos y no saben nada. A veces te
dan cosas, algun tratamiento que nada que ver. Una
vuelta, yo estaba de enfermero en el pabellon cinco.
Todo el mundo queria curarse conmigo. Y le vi cortar la
pierna a un sefior, y le dejan como una astilla en la
punta. Yo le curaba el mufion, pero siempre estaba
lastimado, entonces le digo, cuando vayas al médico,
decile que el huesito ese te lo redondee, para que no se
lastime mas el mufidén, porque si esta asi de filo te corta.
Uh... me buscaban para retarme, quién era yo. Pero
como no voy a saber si tengo cincuenta afios de trabajar
en enfermeria. Ah, un dia estaba en la casa de un
compafiero, ya tenia todos los dedos asi (flexiona los
dedos de sus manos ocultando las falanges). Y le miro
un dedo y le digo “aca tenés infeccion, dejame que te
cure”. Al otro dia me dice: “sigo igual, traeme la pinza”.
Y agarra y se saco el huesito, €l solo.

E: ;No le doli¢?

P10: No, porque ya habia perdido la sensibilidad.

E: Voy a pedirte que completes como quieras las
siguientes frases: “Yo soy...”

P10: Yo soy un ser humano, como todos, que tuve la... Sentimientos y significados asociados al
no mala suerte, pero tuve el destino de venir a este lugar | Reflexiona sobre su vida en torno a la “ser enfermo”

que me hizo ver muchas cosas, que mucha gente, capaz | enfermedad
con su vida normal no las ve. Y que uno con la
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experiencia que tiene ve las cosas con mas colores, con
mas brillo, y todo lo que uno ve es algo que le emociona
mucho, el poder estar vivo, poder seguir adelante y
poder descubrir muchas cosas todavia.

E: “Creo que lo mas importante en la vida es...”

P10: Y... luchar. Porque si no luchas no podés seguir.
La lucha es lo que hace que... muchos dicen que en la
vida normal de todos, no le dan valor a la lucha, que sin
la lucha no somos nada, nadie. Asi sea la persona que
sea, una vez que vos te despertas y respiras estas
luchando por tu vida, y después viene lo demas, la lucha
en el trabajo, la lucha en la vida cotidiana, la lucha para
poder disfrutar cosas.

La verdad, que de los afios que tengo nunca conté tanto
en una entrevista.

Nota. Transcripcion de la entrevista, comentarios exploratorios y temas emergentes correspondiente al participante N° 10: “J.”. Hombre de 59

afios de edad y 44 afos de internacion.
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Desarrollo de superordenados y subtemas en Participante N°I

278

Superordenados

Subtemas

Fragmentos de respuestas de P1

Aspectos biograficos

“Tengo setenta y cuatro afios”

“E: (Hace cuanto que vivis aca?
P1:Y... yo calculo cuarenta y cinco afios.”

“E: {Con quién vivias cuando te diagnosticaron la enfermedad?
P1: Vivia con mi familia, madre, padre hermanos, todo.

E: ;Con quién vivis ahora?

P1: Solo”

“Cuando me enter¢ yo tenia veintidés afnos. Pero yo creo que debo
haber sido enfermo mucho antes”

“Yo aca (el Hospital de General Rodiguez) vine obligado. Porque
yo vine del hospital del Cérdoba, del Chanar, de la ciudad no, esta
en la sierra. Vine porque tenia un problema de salud y me vine
obligado.”

“Cuando yo estaba en el Chaiiar, habia un riojano que me decia: “No
te vayas”. Porque ¢l alla se habia casado con otra enferma. La sefiora
era no vidente. Me queria muchisimo. Y me decian: “No te vayas”.
Yo era como un hijo para ellos. Y me decian: “Mira, él te va a hacer
una pieza para vos, quedate”. Ellos tenian un terreno grandisimo.
Entonces le digo: “Mira, yo voy por este problema, pero si me
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compongo me vuelvo”. Yo nunca mas volvi, nunca mas.”.

“En el Hospital de Cérdoba, donde yo estuve internado, hay dos
pabellones, uno de mujeres y otro de hombres.”
“Yo ahi estuve cinco aflos. (en el Hospital de Cordoba)”
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“;De donde es usted?”, “de Salta”

Historia y experiencias sobre la etapa
inicial de la enfermedad

Primeros sintomas

“Mird, yo trabajaba... nosotros lustrabamos muebles. En la fabrica
en la que yo trabajaba se hacian guitarras, muebles, ataud también.
Nosotros lustrabamos y barnizabamos, con otro muchacho. Y una
vez me quemé, me quemé el brazo, y me decia el otro muchacho:
“;Che, no sentiste nada?”. “No, no senti nada”. Y quedo ahi nomas.
Después vinieron las manchas y vinieron las otras cosas. Y me
empez6 a agarrar mucha hemorragia. Eso fue.”

Reacciones del contexto familiar

“... mi familia nunca se enterd. Bah, el tinico que realmente supo
fue un cuflado que me vino a visitar a aca. El tUnico que sabia
realmente lo que yo tenia. El y mis dos hermanas mas cercanas. Ellas
saben. Vinieron ac4 a visitarme. Mi mama y mi papa no tenian ni la
menor idea. Para mi familia yo desapareci”

Primeros acercamientos al sistema sanitario

“Entonces voy a ese doctor. Llego a la consulta. El tipo me mir6 y
me dice: “Saquese la ropa”. Yo tenia manchas por todos lados.
Entonces me dice: “;Usted manana puede estar en el Hospital
Regional?”, “Si”, le digo yo. “Bueno, vayase”, me dice, y me da una
orden. Al otro dia fui, “pasen” me dijeron. Y aca tengo todavia la
marca, la marca de la biopsia. “Pase al quir6fano” Me cortan...
“mafiana a las doce, vaya al consultorio de vuelta” Bueno... Yo
llego a las doce y me dicen “vas a tener que irte a Cordoba”,
“Bueno”, les digo, “pero digame qué es lo que tengo”, “no, no, deja.
(Tenés plata?”, “Si, si, tengo plata”. [...] Asi que tuve que viajar y
le digo a mi mama “Oime mama, me tengo que ir a Coérdoba”.
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“Bueno, ;por qué?”, “Porque el doctor me dijo que estoy enfermo”.

“En el hospital me atiende un doctor japonés, me acuerdo el nombre
pero no lo voy a decir. Y me acuerdo que me ponen en una
habitacion aislado. Venia uno, me dejaba la comida y se iba. Asi
estuve como cinco dias. Ni el doctor aparecia... un dia aparecio. Y
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me dice: “Mira muchacho, vas a tener que irte a otro hospital”.
“Doctor, mire, usted me manda y voy... pero digame qué es lo que
tengo...”. “Alla te van a decir”. Entonces vino la ambulancia y me
llevo a otro hospital que estaba en la misma ciudad de Cérdoba.”

Descubrimiento de la enfermedad por “ojo
no experto”

“El que me descubri6 es un tipo que no tiene nada que ver con un
médico, ni con... nada que ver con la medicina. ;sabés quién me
descubrio? Para mi que él era enfermo también... era un tipo que
era inspector municipal, era de apellido... bueno, el apellido mejor
no te lo digo. Estdbamos jugando al chin-chon, a mi se me hinchaba
el parpado éste... por la enfermedad. Estabamos jugando a las
cartas, era una familia que siempre me invitaba, este seflor era como
de mi familia. Estadbamos jugando y ¢l se para en frente y me dice
“Cuando terminés de jugar no te vayas que yo quiero hablar con
vos”. Terminamos como a la una de la noche... me iba y me dice:
“mira, veni, mira... ;vos tenés plata?”. “Si, tengo”. “Bueno, mafiana
andate a tal doctor, pero andate, prométeme que vas a ir”. “Si”.”

Experiencias y significados en torno a la
internacion y el tratamiento

Tratamientos médicos y uso del cuerpo con
fines de investigacion

“Fue una época donde al médico le importaba tres carajos si vos
vivias 0 no vivias. Te ponian cosas y bueno, si pasaba, pasaba.
Bueno, mas o menos me repuse... de animo, de todo. Yo tenia
muchas marcas en la cara, marcas que le dicen “tubero”. Como unas
manchas que se te inflaman, para afuera. Muy fuerte. Y habia
varios... toda era gente grande... y venia el doctor y hacia pruebas
con un cordobés, yo veia que le infiltraba... y siempre lo mismo, yo
miraba, y le digo, “;Y para qué le hacés esas cosas?”, “porque asi
se desprende esto”. Y un dia viene un loco y me dice, “;Sabés como
se saca todo esto? Con la plusmaria”. Y la plusmaria ;sabés como
es? Hace de cuenta que vos tenés una herida y te ponen alcohol,
bueno, a ese dolor multiplicalo por 100, asi arde.”

“... cuando estaba en el hospital de clinicas habia como un teatro, a
nosotros nos llevaban y todos te tocaban, habia mujeres jovencitas
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y todos miraban. Eramos dos, y nos pagaban. Nos dejaban yerba,
plata, de todo. Venian y te tocaban.”.

“Aca se hacian experimentos con los enfermos, vos sabés, la
cantidad de gente joven que murid aca. Te digo, yo vivo porque no
sé, Dios quiso, pero aca reventaban los muchachos... de veinticinco,
veintiocho, treinta afios. Eramos experimentos. Si pasabas, pasabas,
y sino, bueno. Preguntale a cualquier enfermo viejo. Antes te ponian
medicamentos que te dejaban ciego, sabés la cantidad que perdieron
la vista. Antes te ponian aceite de chamurra. Eso los dejaba ciegos.
Y bueno. Yo me salvé... no sé por qué”.

Reflexiones y significados sobre la llegada
al sanatorio

“Y yo voy ahi y era toda gente grande. Y gente que estaba mal con
la enfermedad. Yo llego ahi y me ponen en una pieza. Yo me sentia
mal, me sentia realmente muy mal.

E: ;Te sentias mal por la enfermedad o por lo que te estaba pasando?
P1: Por todo. Imaginate... te arrancan de tu casa, te llevan, te ponen
en una pieza, te llevan a otro lado. Yo estaba muy perdido, no tenia
4nimos para nada.”

Temor a ser discriminado, mentiras y
ocultamientos

“Mi mama no dijo nada. No sabia nada. Hasta hoy... murieron sin
saber lo que tenia. Ellos creian que esa cosa no existia.”

“... mi familia nunca se enterd. Bah, el inico que realmente supo
fue un cufado que me vino a visitar a aca. El unico que sabia
realmente lo que yo tenia. El y mis dos hermanas mas cercanas. Ellas
saben. Vinieron ac4 a visitarme. Mi mama y mi papa no tenian ni la
menor idea. Para mi familia yo desapareci, para ellos soy un
fantasma, porque te quemaban todo... hubo gente a la que le
quemaron la casa, cuando se enteraban que alguno de la casa tenia
lepra, se la quemaban, le quemaban la casa. Cuando a mi me
hicieron la biopsia, yo a la enfermera, yo la habia visto en el barrio,
cuando me pasaron al quirdfano la vi, y cuando la vi miré para el
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otro lado. Por eso cuando me dijeron que tenia eso no volvi mas al
barrio. A mi mama la veia cada cinco afios, cada diez afios.”

“En el afio setenta y tres vino mi cufiado, hacia como cinco meses
que yo estaba internado aca. Vino mi cuiado. Era Secretario General
de Comercio, y ¢l viajaba por todas las provincias. Bueno, llega y
me dice: “Vamos a la Capital”. El manejaba un Falcon hermoso.
“Bueno, vamos”, le dije. Eran como las once. Estabamos saliendo y
habia un restaurante en Rodriguez (un pueblo situado a veintitrés
kilémetros del Hospital), y mi cuflado me dice: “Bajemos a comer”,
y bajamos. En eso yo veo para el fondo del restaurant y veo a dos
muchachos. Yo no los conocia, en ese momento éramos como mil
internos, pero los habia visto. Y paso el mozo y les dice: “Ustedes
(qué hacen aca? Ustedes no pueden entrar acd, ustedes tienen que
estar alla en el Hospital, vayanse, no pueden estar aca”, entonces yo
me puse mal, y me dice mi cufiado: “;Qué es lo que pasa?”. ““; Sabés
qué es lo que pasa?” le dije, “que esos muchachos son de donde
estoy yo, asi que mejor vamos”. “No”, me dijo. Habiamos pedido
milanesas con papas fritas, pero yo no pude ni probar de lo nervioso
que estaba”

“Yo me fui del hospital en el setenta y seis, estuve dos afios afuera.
Pero yo me sentia mal. Yo no podia ir a un hospital cualquiera,
porque en el barrio se iban a enterar. Yo si iba a un hospital tenia
que decir lo que tenia. Yo no queria que se desparrame que yo era
enfermo, estaba mi hermana, mis sobrinos, todo. Asi que yo me fui,
no me despedi de nadie, ni de mi novia, simplemente me fui.”

Construccion discursiva de la enfermedad
como un atributo identitario

“;sabés quién me descubri6é? Para mi que él era enfermo también...”

“Personal sano habia pocos. Habia algunos médicos residentes, que
vivian aca adentro. Habia una familia con sus hijos. Ponele que eran
doce o quince personas sanas. Pero los que mas trabajaban con
nosotros eran las monjas.”
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“Enfermo como era le tuve miedo”

Sentimientos y significados asociados al
“ser enfermo”

“Y un dia viene un loco y me dice, “;Sabés como se saca todo esto?
Con la plusmaria”. [...] Yo estaba desesperado. Me daba vergiienza
de salir a la calle. Y un dia le dije a una sanjuanina: “Mira, yo te voy
a pedir una cosa... por qué no me hacés esto?” y me dice: “Nooo...
me van a echar a la mierda”. “Mird, vos consegui una jeringa,
consegui una ampolla y en la parte que yo te digo me colocas”.
“Nooooo, me van a echar”. “Mir4, yo no te voy a mandar al frente,
voy a morir y no te voy a mandar al frente”. “Bueno, ;jcuando lo
querés hacer?”. “Bueno, lo hacemos el dia viernes, que el sabado y
el domingo no vienen los médicos”. El dia viernes a la mafiana me
lo hace en la cara, y yo tenia la cara toda hinchada.[...] Mira lo que
paso, pasdé como una semana, y todo lo que tenia se me desprendia,
todo, todo, ni una marca me quedo, increible. [...] A mi lo que me
llevo a hacer eso fue la desesperacion, porque tenia vergilienza de
salir a la calle.”

“Te cambia, porque yo comprendi lo que podia sentir la gente. Creo
que la enfermedad te transforma, te hace mas humano. Por lo menos
ami. Yo antes era un bicho. A mi me cambid, por lo menos a mi me
cambio.”

“Creo que si seremos mas humanos, con mas comprension, el
mundo seria mejor. Creo que la enfermedad te ensefia esas cosas. A
veces tener mucho no vale nada. Qué se yo, te ensefia que a veces lo
material no es mas importante que tener una amistad.”

La identidad adjudicada por los “sanos” al
enfermo de Lepra

“... hay lugares que dicen... alla viene aquel... como ocurre ahora,
cuando vamos al Polideportivo, dicen alla viene el de la colonia, no
dicen alla viene pirulo, ese es un estigma que no cambia, eso ya lo
tenés”
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“Como decia un amigo. [...] “Mira, ese estigma no se borra, van a
pasar cien afios y si alguna vez pasa un avion por acd van a decir
mird, ese era un leprosario. Y van a pasar los siglos y va a seguir
siendo eso. Eso no se borra.”.

Es feo que a vos te tengan miedo, quizas hasta asco, es feo, uno se
siente mal. Pero yo te cuento una cosa, yo tuve miedo. Un tipo me
hizo ver que realmente los que tienen miedo es con razon, porque
nadie quiere estar enfermo y es comprensible el miedo.

Transito de la enfermedad

Encierro e implicancias del mismo

“Nunca te daban permiso. Con esta enfermedad no existia el alta
hospitalaria. A vos te daban permiso pero en la historia clinica te
ponian “fugado”.

E: (Era como un permiso informal?

P1: Claro, me daban permiso, pero me ponian “fugado”. Era un
fugitivo (risas)”

“Sabés lo que me decian en Cordoba, mird, vos te querés ir, yo no
te puedo decir que te vayas, ellos eran sinceros. “Pero alld tenés el
campo”, te decian. Pero igual en la historia clinica te ponian
“fugado”, el tipo se lavaba las manos con eso.”

Actividades y tiempo libre

“También estaban los clubes. Habia cuatro equipos de futbol. Te
imaginas la cantidad de gente joven que habia... estaba lleno de
mujeres también, se agarraban a pelear hasta las mujeres, era lio, era
lindo digo. Yo me diverti.”

Normas institucionales y artimafias para
evadirlas

“Las monjas lo que tenian era que exigian la limpieza. Vos te
levantabas y lo primero que tenias que hacer era hacerte tu cama. En
tu mesita de luz ni un papelito podias tener”

Oficios y responsabilidades

“En Coérdoba también trabajabamos y haciamos, pero a nuestro
trabajo lo llamaban laborterapia, como aca, solo que alla no te
pagaban con dinero, se anotaba todo en una agenda y podiamos




285

Superordenados

Subtemas

Fragmentos de respuestas de P1

retirar mercaderia de la cooperativa, pero no nos daban plata.
Entonces nuestro trabajo solo servia para conseguir cosas en el
hospital. Eran vivos, porque asi no nos podiamos escapar, porque no
teniamos plata ni para el colectivo.”

Relacion con los otros “enfermos”

“Cuando yo estaba en el Chafiar habia un riojano que me decia: “No
te vayas”. Porque ¢l alla se habia casado con otra enferma. La sefiora
era no vidente. Me queria muchisimo”

“Y... convivir es lo mas feo que puede haber. Vos tenés que
aguantar, habia uno que ponia la musica a todo lo que daba, otro el
partido de fltbol. Antes era toda la noche truco y toda la noche pelea.
Todas las noches... yo no me metia. Habia que tener aguante.”

Sufrimiento de discriminacion y
destrato

“Ah, te cuento otra historia. Yo tenia un amigo en el barrio. Yo
siempre lo llevaba a todos lados, porque eran todos unos pelotudos,
entonces la mama me decia “;por qué no lo llevas a mi hijo al cine?”.
Entonces cuando yo estaba en este teatro me lo encontré a este chico
que estaba como estudiante. Me mird pero no me dijo nada. No me
toco, nada. Cuando me fui a Salta, después de muchos afios, este
chico ya estaba recibido, tenia su consultorio, todo. Yo estaba con
mi sobrino, y viene un coche, y mi sobrino me dice “ahi viene el
doctor” y pasé él en el auto, y lo saluda a mi sobrino por el nombre,
pero a mi ni me saludd, ni me mird, nada, entonces le dije a mi
sobrino “;Qué tal ese médico?”, y me dice “bien, a nosotros nos
atiende, no nos cobra nunca”. Pero a mi ni me saludo. Y yo lo
llevaba al cine.”

“A mi me echaron del Hospital Rawson porque era leproso, yo lo re
putié al médico.”

Acciones de dignificacion y
restitucion de derechos

“Mira, yo estuve en la Asociacion (de Internados), hace quince afios
atras. Le dije al presidente: “Mir4, a los enfermos que estan en el
Hospital de Rodriguez no los van a atender, por qué no hacemos un
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grupo de enfermeros de nosotros y vamos a visitarlos. Llevemos las
vendas, llevemos todo”. Mira, eso se me ocurrié a mi cuando fui un
dia por una chica que estaba embarazada, le subio la presion y la
llevaron a alli, y no la querian ni tocar pobre, después se salvo, pero
yo vi como la trataban...”

“Mird, no es por jactarme, aca hubo muertos que nunca tuvieron ni
una flor, nunca, porque eran como yo, de alguna provincia, que no
tienen nada. Un dia le dije al presidente, la cooperativa para qué
mierda estd, cada muerto que tenga una corona por lo menos.
Entonces quedo. Desde ese dia es asi. Muere una persona y tiene una
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corona que dice “Asociacion de Internados”.

“Nos fuimos una vez con el grupo ese, estaba yo ahi, paso y habia
un paraguayito, ¢l me conocia, me llama por mi nombre y me dice:
“Llevame, llevame a la colonia, no me abandones”. Vengo aca y le
digo al presidente: “Mira, hay un paraguayito que quiere venir, es
enfermo ¢l también”. Al otro dia subimos a la ambulancia y una
doctora me dice: “;Van a traerlo? ;Ustedes quiénes se creen que
son, porque son de la Comision”, y le digo: “Mire doctora, yo no
soy nada, soy un interno, voy porque este sefior me pide que vaya,

33 9

me pide y voy”.

“Nosotros, en la comision, nos poniamos obligaciones. Yo tenia la
obligacion de recorrer los pabellones. Me tocaba el cinco, el tres y
el dos. Y yo iba a la mafiana y a la tarde. Si uno necesitaba un jabon,
le traia un jabon. Un dia paso por el dos y habia un viejito. Ya
internaban gente que era de otras patologias. Y el viejito gritaba:
“Enfermero, enfermero”, y paso y estaban tomando mate. Voy y les
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digo: “Vos y vos se van a ir a la mierda, si no lo ayudan a este tipo”.

Consideraciones y creencias sobre la
internacion obligatoria

“E: ¢ Creés que la internacion obligatoria era necesaria?
P1: Yo pienso era necesario. No por lo que puede hacer el contagio,
pero si por la destruccion que producia en las personas. Hay
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personas te digo que las trajeron fritas. Porque... no sé cual era la
causa, si para que no se destruyera o para que no contagiara, eso
habria que preguntarle a los médicos. Pero que sea compulsivo es
feo, porque te arrastran, te arrancan, te llevan como a un criminal.”

Nota. Tabla correspondiente al participante N° 1: “D.”. Hombre de 74 afios de edad y 52 aiios de internacion
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Aspectos biograficos

“Tengo setenta y siete aflos.”

“Yo vivo solo. Estaba juntado, pero fallecio... asi que hace quince afios
que vivo solo. Nos pusimos de novios el quince de noviembre del
setenta y tres. Hicimos la casa ésta en el setenta y cuatro y vinimos a
vivir aca. Estuvimos treinta afios juntos.”

“;Antes de venir aca? Bueno... en el cincuenta vinimos de Tucuman,
el seis de enero, vinimos con mi mama y mis cuatro hermanas, y otro
hermano mio que estaba aca en Buenos Aires.”

“Y a los quince afios me enfermé.”

“E: (COmo esta compuesta tu familia?

P2: Los que quedan ahora son tres mujeres y dos varones. Pero éramos
doce hermanos.

E: ;Y seguis en contacto con ellos?

P2: Si, si. Mi hermano mayor, que fallecid, fue como un padre para
nosotros.

E: Y después, ;sobrinos?

P2: Sobrinos tengo un montén, y todos quieren ser como el tio Hugo
E: (Y te casaste?

P2: No, no, s6lo me junté...

E: (Hijos?

P2: No, solo tengo hijos de corazon. Mis nietos son también nietos de
corazon”

“Hace sesenta y un afios que estoy internado en este Hospital”
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Reacciones del contexto familiar

“Cuando fuimos para la casa le dijo a mi hermano, llevalo al médico
que la Rosita me dijo que tiene Lepra H. Todos sabian que tenia Lepra,
pero jamas me discriminaron.”

“A mi cuando me diagnosticaron los médicos nunca me dijeron. A mi
me dijo la curandera. Y mi amigo lloraba... desde Sarandi hasta
Varela. Yo comia y dormia en la casa de él. Tomaba del mismo vaso,
y jamas me discrimino el tipo a mi”

Primeros acercamientos al sistema sanitario

“... yo iba al médico y el médico me decia “una espina entre cuero y
carne tenés aca en la pierna, le hacemos un tajito y le sacamos la
espina”. Entonces me paré y me fui, era pendejo yo”

Descubrimiento de la enfermedad por “ojo no
experto”

“E: ¢ Y como te enteraste?

P2: Por una curandera. Porque yo iba al médico y el médico me decia
“una espina entre cuero y carne tenés aca en la pierna, le hacemos un
tajito y le sacamos la espina”. Entonces me paré y me fui, era pendejo
yo. Y habia un muchacho que iba a una curandera por Sarandi,
entonces me llevo alla. Cuando llegué ya estaba la sefiora en la cama,
era imposibilitada, entonces fui, me puso la mano en la cabeza, me dio
vuelta, me pegd un chirlo en la cola y me dijo “decile al chico que esta
con vos que venga”, le dije que vaya, entra, y le dice, “llevalo a un
médico, este chico tiene Lepra”, ni me vio la pierna nada, solo con
tocarme la cabeza. Cuando fuimos para la casa le dijo a mi hermano,
llevalo al médico que la Rosita me dijo que tiene Lepra H.”

“Es que no te decian nada los médicos. A mi cuando me diagnosticaron
los médicos nunca me dijeron. A mi me dijo la curandera.”

Evasion o no cumplimiento del tratamiento
médico

“En aquellos afios te daban una pastilla, que en cinco meses se me fue
lo que tenia y me quedd sélo una manchita blanca que parecia una
vacuna, por eso yo crei que era sano y me mandé a mudar, qué estoy
haciendo aca si soy sano me dije, y me fui.

E: ;Y después volviste a tener sintomas?
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P2: Se me empezaron a hinchar los pémulos. Yo me lavaba la cara y
me quedaban las cejas, las pestaiias, todo en la toalla...

E: Y ahi dijiste, me parece que no estoy tan bien...

P2: Si (risas). Me parece que me estoy mintiendo en la cara me dije.”

Experiencias y significados sobre la llegada al
sanatorio

“P2: Es que... mi mama estaba separada de mi papa. Y mi hermana
estaba trabajando en una casa con cama adentro en la capital. Entonces
yo llego a las cuatro de la mafiana a aca (el hospital). Y me dijeron,
“rquerés ver a tu papa?” y habia un hombre barbudo con suero. “;lo
conocés?” me dicen, “se llama E. M.”, era mi papa. Y al otro dia se
levantan todos. Y habia uno que estaba enamorado de mi hermana. Y
va y le dice, “;Vos tenés un hermano que se llama H?, bueno, llegd
anoche”. Yo a ella si la conocia, a mi viejo no. Yo era chiquito cuando
se internd mi viejo.

E: Claro. Pero a ustedes no les habian dicho nada...

P2: No, qué nos van a decir... en aquella época... que su papa era
leproso. Y a nosotros nos preguntaban “;y tu papa?”, “esta separado
de mi mama” contestabamos. Y mi hermana, que estaba trabajando con
cama adentro, claro, con cama adentro pero aca estaba (risas).”

Construccion discursiva de la enfermedad
como un atributo identitario

“La policia era enferma. De este lado no habia ningin sano, ningiin
empleado sano.

E: ;Y las monjas?

P2:Y las monjas las tinicas. Otro empleado sano no habia.”

“Nosotros que conocemos la Lepra, cuando vamos a la Capital y
encontramos a alguno decimos “este es de los nuestros”, y el tipo anda
por ahi, y nadie sabe que es enfermo de Lepra, pero nosotros que
conocemos, que sabemos como es la enfermedad, sabemos decir “ese

99 99

es de los nuestros”.

“Yosoy H. M. Soy enfermo de Lepra. Hace sesenta y un afios que estoy
internado en este Hospital, y llevo la enfermedad lo mejor que la puedo
llevar.”




291

Superordenados

Subtemas

Fragmentos de respuestas de P2

“Lo que a mi me movia a que yo vaya a la Isla del Cerrito, fue porque
en el setenta y uno los sacaron a todos de la Isla, cierran la Isla,
entonces yo decia, algin dia voy a ir a la Isla, y cuando pude ir, fui.
Entonces me decian, si vos sos tucumano, por qué vas ahi si en
Tucuman también hay pobres. Y mi respuesta era, porque alli en la Isla
del cerrito estuvieron mis hermanos del dolor, mis compaiieros, mis
enfermos de Lepra, y yo no pude venir cuando ellos estaban.”

Sentimientos y significados asociados al “ser
enfermo”

“Yo jamas fui discriminado. Mira cuando iba a Corrientes o al Chaco,
yo les decia que era enfermo de Lepra, y yo iba y tomaba mate y me
recibian como si fuera de la familia”

“Yo la enfermedad la tomé como algo mas. No es que yo me hice
problema, nada. [...]. Al encontrarme con mi hermana, mi papa... si
estan ellos para qué me voy a preocupar dije...”

“Me acuerdo que mi hermano nos cagaba a pedos alla en el campo, yo
peleando con mi hermano un dia, le pegué una trompada, agarré un
hueso y le tiré, de lleno en la cabeza le di. La inica vez que mi hermano
saca el cinto y me pegd una cintareada... yo disparé para el maizal y le
pedi a Dios que me trajera con mi papé... y me trajo. La unica vez que
Dios me cumpli6 algo a mi.”

Transito de la enfermedad

Encierro e implicancias del mismo

“De ahi estuve cinco meses y me escapé. Y en el sesenta y cuatro volvi
de vuelta. Ahi ya ni yo me conocia por como estaba.

E: (Y por qué te escapaste?

P2: Porque sali a pescar al medio del campo, y cuando volviamos
teniamos que ir presos, a la comisaria, porque no le habiamos pedido
permiso a los milicos, que eran también enfermos, teniamos que pedirle
permiso para ir a pescar al campo, el arroyo pasaba por el campo. Si
no les pedias permiso, chau. Y yo que era retobado, que no le iba a
pedir permiso a nadie... y bue... entonces si yo volvia tenia que ir
preso porque estaba fugado, y a mi preso no me iban a llevar.”
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“Habia un alambrado que dividia a los hombres y a las mujeres, a las
seis lo abrian, el que tenia novia pasaba, el que no, se quedaba mirando.
E: (Y como hacias para buscarte una novia?

P2:Y... por el alambrado (risas).”

“Y habia varios que se iban, pero se iban por acd, los denunciaban e
iba la ambulancia y te traia”

“E: Entonces, si querias ver a tu familia, ;podias pedir permiso y salir?
P2: Seglin como estabas te dejaban, un dia, tres dias, un mes. Si estabas
muy marcado no te dejaban salir.”

Actividades y tiempo libre

“Las fiestas se hacian en el comedor. Habia primero un comedor de
hombres y otro de mujeres. Después le sacaron la pared e hicieron uno
solo, pero antes se dividia, todo dividido estaba. Y los clubes hacian
bailes. Habia cuatro clubes, y se turnaban, un mes cada uno hacian
bailes. Para juntar fondos para el club, con esa plata se hacian
camisetas, los botines, todo.

E: ;Y los bailes como eran?

P2: Eran mas familiares. Iban todos los matrimonios viejos. Con la
juventud, habia mucha juventud. jHabia cada bailarin”

Normas institucionales y artimafias
para evadirlas

“Las monjas eran palabra mayor. Cuando se fueron las monjas esto se
despatarro todo. Porque habia un respeto, se respetaba a las monjas, las
monjas no te trataban mal, pero te decian, saque esa ropa de ahi, no
ponga la ropa en la silla. Todas esas cosas. Asi que aprendimos a
ordenar las cosas porque ellas nos enseflaban. Habia muchos que no las
querian, pero era el trabajo de ellas. Antes se respetaba el horario de la
siesta, el horario de la noche. Pero hoy ya no”

Oficios y responsabilidades

“... todo lo hacia el enfermo... de enfermeria, mucamo, carpinteria,
herreria, bicicleteria, todo, todo, parque, todo hacia el enfermo.
Entonces te daban el peculio, y ahi estaban los mdas viejitos que
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juntaban todas las hojas. Y arquitectura hacia los caminos, si habia que
levantar una casa... ahi donde esta rehabilitacion, ahi lo hicieron todos
los enfermos, desde arquitectura, hacian todo el trabajo que tenia que
hacer una empresa... lo hacian todo los enfermos, y no tiene nada de
diferencia lo que hicieron cien afios atras con el edificio que esta ahora,
estd igual, y lo hizo el enfermo eso. La quinta estaba en el fondo,
sembraban todo. Ahora nadie trabaja la tierra.”

Relacion con los otros “enfermos”

“... antes habia compafierismo, hoy se termino eso. Hoy cada cual con
su cada cual. Antes caia uno en la enfermeria e iban todos a llevarle un
paquete de yerba, un paquete de azulcar, un té, todos los compafieros,
pero hoy no te visita nadie, no.”

“Antes el vinculo era mas de compaiiero. Hoy en cambio tenemos mas
amistad con el empleado que con los compaiieros.”

Relacion y contacto regulado con los
“sanos”

“En frente de la Pefia habia un alambrado, ese dividia a los enfermos
de las visitas. De un lado el de las mujeres y del otro lado de los
hombres

E: ;Y tu familia venia?

P2: Si, pero hasta ahi nomas podia pasar, del otro lado del alambrado
estaban.”

Sufrimiento de discriminaciéon y
destrato

“... para tomar el colectivo tenias que ir a Lujan, o a Malvinas, aca en
Rodriguez no te paraban, te veian con un bolsito y sabian que eras de
aca, entonces no te paraban.”

Acciones de dignificacion y
restitucion de derechos

“Entonces en el ochenta y nueve, hablo con el director y le digo, quiero
ir a la Isla del Cerrito, junto ropa y quiero ir a llevar, ;me dan un
colectivo? Y estaba el colectivo que era de aca, un colectivo verde que
era del personal, y me dio el colectivo. Y ahi empecé a viajar, juntaba
ropa y me iba, después habia enfermos alla que estaban mal y los traia.
Me daban una ambulancia, lo llevaba al doctor y nos ibamos, y
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tralamos a los pacientes, cuando estaban mejor los llevabamos de
vuelta. Hacia ese trabajo yo”

Consideraciones y creencias sobre la
internacion obligatoria

“E: Viste que a mucha gente la internaron de forma obligada. ;Creés
que era necesario que haya sido asi?

P2: Si. Yo creo que si, [...] yo soy un convencido de que hoy no
internan al enfermo de Lepra, y si vos no lo internds, no sabe lo que es
la Lepra, entonces no se va a cuidar, como me pasé a mi. Yo crei que
era sano y me fui. Mira como quedé. (Muestra sus manos, le faltan las
falanges de todos dedos de las manos excepto los pulgares).”

“Pero hay gente que esta mal, que apenas camina, que tiene los dedos
asi como yo... que estan mal, y el tratamiento que le pueden hacer
afuera, en un lugar donde no conocen tanto, porque no te vayas a creer
que en todos los hospitales saben lo que es la Lepra los médicos, te
medican por alergia, o cualquier cosa, no todos te van a descubrir que
es Lepra.”

Nota. Tabla correspondiente al participante N°2: “H.”. Hombre de 77 afios de edad y 62 aiios de internacion
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Aspectos biograficos

“E: (Cuantos aflos tenés?
P3: Setenta y dos”

“P3: Mi familia, soy yo, mi hija que estd aca y tengo dos hijos mas, una
mujer y un hombre. Y ahi termin6. Bueno, y ¢l (sefiala al compaiiero).
E: ;Ustedes estan casados?

P3: No

E: ;Hace cuanto tiempo que estan juntos?

P3: Treinta y dos afios

E: ;Hace cuanto que vivis aca?

P3: Yo vine en el setenta y cuatro. Cuarenta y cinco afios hace.

E: ;Con quién vivias antes de que te diagnosticaran la enfermedad?
P3: Yo con mi mama, mi papa y mi hermano, y mi hermana que ya
fallecio, pero ella se internd primera que nosotros. Quedamos los
cuatro en la casa: yo, mi mama, mi hermano y mi papa.”

“E: (Qué edad tenias cuando te diagnosticaron la enfermedad?
P3: Yo tenia doce afios. A los trece afios me internaron. A mi, a mi
mama y a mi hermano”

“Viviamos en Corrientes”

“En el sesenta me internaron a mi en el Cerro. De ahi nos fuimos para
Entre Rios, a la colonia Fidanza, y de ahi vinimos para aca.”

“ Porque en el setenta se cerrd el Cerrito, se hizo turismo, entonces le
dieron unos pesitos a cada internado y que elija a donde queria ir, y
nosotros fuimos al Fidanza, en Entre Rios, y en Entre Rios fue un
interno de aca que se fue alld y nos dijo que vengamos para acd, que
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aca habia trabajo, vida, todo. Bueno, nos trajeron entonces en una
camioneta en el setenta y cuatro. El diecisiete de noviembre del setenta
y cuatro llegamos a aca.”

Historia y experiencias sobre la etapa
inicial de la enfermedad

Primeros sintomas

“Yo tenia aca (se sefiala el costado de la nariz), tenia como un lunarcito.
Eso fue todo.”

Reacciones del contexto (familiar y social)

“Bueno, el papa sabia que mi hermana, que no era hija de ¢él, estaba
alla. Entonces él se enterd que nosotros estabamos alla porque le
mand6 una carta a mi hermana preguntandole si nosotros estdbamos
ahi. Antes la gente se comunicaba por telegramas o cartas, porque no
habia como ahora tantos teléfonos. Y se iba a visitarnos todos los
sabados. [...] Viviamos en Corrientes, entonces ¢l tenia que ir hasta
Paso de la Patria, en Corrientes, y de ahi agarrar una lancha, pasar el
rio para ir al Cerrito.”

Primeros acercamientos al sistema sanitario

“... teniamos que ir a Corrientes a hacernos los analisis porque ya sabia
el médico que mi mama ya era enferma.”

Experiencias y significados en torno a la
internacion y el tratamiento

Tratamientos médicos y uso del cuerpo con fines de
investigacion

“El tratamiento que recibimos fue el Dapsone, que es una pastilla que
era para la enfermedad. Y a mi mama y a mi hermano los trataron con
Dapsone, Diazona, que era una pastilla anaranjada y Talidomida que
era para el dolor y para la reaccion”

Experiencias y significados sobre la llegada al
sanatorio

3

. vino la de servicio social con la ambulancia y nos alzaron.
Teniamos que levantarnos e irnos y papa no sabia nada porque estaba
trabajando. Lo tnico que le dijimos a los vecinos era que le dijeran que
a nosotros nos llevaban en el Chaco. Que le dijeran a mi papa eso
cuando volviera del trabajo.”

“... lo importante era que estaba con mi familia, faltaba mi papa pero
bueno...”
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... estaba con mi mama, mi hermano y mi hermana que ya estaba alla”

Reflexiones y actuaciones sobre tener la
enfermedad

Ajustes de proyectos y metas

“... la ilusion mia era... queria ser maestra, seguir en el colegio. Eso
fue lo que me llevd un poco a decaerme, porque yo queria ser maestra
jardinera, y cuando me sacan del colegio y me llevan all4, alla no habia
colegio, no habia nada.”

Construccion discursiva de la enfermedad como un
atributo identitario

“... ya sabia el médico que mi mama ya era enferma.”

“Empezaron a haber enfermeras sanas, asi le deciamos nosotros a los
que venian de afuera. Después habian enfermeros internos. Yo me
acostaba y habia un sereno enfermo.”

}}

Sentimientos y significados asociados al “ser enfermo’

“E: (Qué significo para vos enterarte?

P3: No, no... no senti nada porque era chica. Tenia 13 afios. Era como
si me dijeran que tenia una gripe. Si con el tiempo me senti un poquito
mal sobre mi, pero después todo bien.”

“... y bueno... no tengo muy buen recuerdo de esos momentos... que
el embarazo, que llevaron a mi hijo sin darle un besito... que cuando
nos llevaron de mi casa. Yo me iba en la ambulancia contenta, miraba
el campo, miraba para afuera... trece afios tenia. [...] qué cruel que fue.
Qué feo. Si hubiese tenido veinte y pico de afios capaz era mas
madura... y bueno, no sé si no me iba a enloquecer. Pero hoy pienso
muchas cosas, muchos recuerdos tengo en la cabeza que a veces me
pone mal, pero me digo “no, tengo que salir de esto, estd mi hija
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conmigo, los otros hijos yo sé¢ que estan bien”.

Actividades y tiempo libre

“En el cerrito la vida era como si estibamos en nuestra casa, era todo
campo, habia animales, casas particulares, era como que tuviéramos
nuestra casa. Una vida normal, tranquila, cocinabamos, todo.”

“Era tranquilo, se jugaban campeonatos de futbol. Habia bailes de
carnaval por siete dias seguidos... era hermoso. Lo organizaban los
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cuatro clubes que habia. Después de esos equipos que habian se armaba
una seleccion, y en el colectivito que estaba antes, el verde, nos llevaba,
y nosotras éramos las hinchas”

“Aquellos tiempos eran muy hermosos, yo no me puedo olvidar, y eso
que vine en el 74. Era hermoso. Después del partido, gane quien gane,
al baile a la noche, en los pabellones se bailaba, en el hall, ahi haciamos
la bailanta. Era hermoso.”

Oficios y responsabilidades

“Yo era caba y me encargaba de todos los pacientes, tenia que estar en
el pabellon, tenia mi piecita, tenia que dar la medicacion a los
pacientes, tenia que atender a los médicos, tenia que saber quién estaba
enfermo, quién no estaba enfermo, llamar a los médicos, llamar a las
monjas, llamar al director. Habia alcohdlicos y mental.”

“Porque desde los trece afios, desde que me interné en el Cerrito, a mi
me ensefiaron enfermeria y fui enfermera hasta hace tres aflos atras mas
0 menos, que el doctor me dijo “no podés trabajar mas, porque te vas a
caer y te vas a romper los huesos y no vas a tener solucion porque vos
sos diabética”. Dejé el trabajo, desde ese momento yo dejé de ser quien
era, me agarré depresion, me agarrd dolores, me arruinaron. Porque yo
levantarme a las siete de la mafiana e ir al pabellon, eso ya para mi ya
era algo para mi. Yo era, yo trabajaba de enfermera, después llegué a
ser mucama, después no podia trabajar mas como mucama y llegué a
ser costurera del pabellon dos. Pero yo era costurera y siempre le estaba
dando una mano a los que estaban en cama”

Relacion con los otros “enfermos”

“La relacion era muy linda. Mucho compaiierismo, mucha union,
muchas cosas, que hoy... que hoy no pasan”

Relacion y contacto regulado con los “sanos”

“Yo cuando estaba alla (en el Cerrito) me iba cada un mes, cuando me
daban permiso, a verlo a mi papa.”

“...a ellos los veia porque... cuando estaba en el Cerrito no porque
tenia que venir acd a Buenos Aires, y acd en Buenos Aires no tenia
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familia yo donde quedarme. Pero cuando yo vine aca en el setenta y
cuatro, una vez por mes de la Colonia Mi Esperanza traian a los chicos
aca a la colonia. Y estaban con nosotros todo el dia hasta que los
llevaban otra vez. Nosotros teniamos que darles de comer, teniamos
que comprarles ropa. Una vez por mes venian. Y después yo de aca me
iba por mi cuenta en colectivo hasta Isidro Casanova a visitarla a ella
(me sefiala a su hija que esta en la otra punta del comedor, mirando por
la ventana pero escuchando atenta a lo que dice su mama). Los tres se
criaron en la Colonia Mi Esperanza.”

Sufrimiento de discriminacion y destrato

“Me acuerdo cuando tuve a mi hijo en el parto. Yo sufri muchisimo.
Me maltrataron mucho, porque sabian de donde yo venia. Sabian que
era enferma de Lepra. Sabian todos.”

“Pero me maltrataron de tal manera... dieciséis afios tenia... y sabian
que era enferma de Lepra, por eso me trataron como me trataron. Pasé
muy mal.”

“... a mi en la escuela me gritaban leprosa, porque tenia una
lastimadura en el pie y me vendaba. “Leprosa” me gritaban en la
escuela. [...] Yo era una nena, una criatura. Ellos directamente ni se
juntaban conmigo y a mi no me importaba. Cuando saliamos de la
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escuela decian, “no te juntes con la leprosa”.

Eventos y significados asociados a la
separacion forzosa de los/as hijos/as

“... los tuve en el Cerrito, y de ahi los trajeron a la colonia mi
Esperanza, y después cuando fueron grandes salieron, y salieron cada
uno ya con su destino”

“No te dejaban ni tocar ni darle un beso. Porque yo al primer hijo que
tuve, al varon, no lo pude tener en el Cerrito, porque alla no habia
parteros, no habia nada. Me trajeron a Corrientes y en Corrientes le
tuve yo a mi hijo. Me dejaron que le toque, pero que le de el pecho no.
Se moria de hambre el gordo, venia mi papa a verlo, lloraba y le daban
té de anis. Un dia le di el pecho, porque vino una enfermera que me
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tratd muy mal. Yo tenia dieciséis afios. Me dijo “;qué te pasa a vos?
(por qué no le das el pecho a tu hijo?, vamos”. Entonces me llevo, me
sac6 un poco de leche, la analizaron y la leche estaba buena. Me trajo,
me sentd en mi cama, me puso a mi hijo en brazos y me dijo “bueno,
dale el pecho”. Y tomd el pecho. Pero me tratd... me basurearon mal.
“Dale el pecho”, me dijo. Yo no le daba porque yo tenia prohibido de
Servicio Social, y Servicio Social era totalmente la autoridad para
nosotros. Y me dijeron que no le dé el pecho”

“Y bueno, después vino y me dice “ahi vinieron de Buenos Aires a
llevar al chico”, tenia que traer a Colonia Mi Esperanza. [...] yo ya
sabia. Sabia todo. Me habia preparado. Pero no me dejaron sacarle yo
del hospital. Le saco la enfermera. No me dejaron darle un beso para
despedirme. Nada, nada, nada (se le llenan los ojos de lagrimas). Yo sé
que lo pusieron en el moisés, lo pusieron en el coche, y le hice chau
nomas, de lejos.”

“Es duro contar. Ahora. Porque en ese tiempo a lo mejor yo no me daba
cuenta porque era joven. Pero yo pienso que todo eso, hoy que tengo
mi edad y esas cosas, a veces me pongo a pensar y me pongo mal, me
siento mal. Siempre dije, si yo sabia no tenia familia, pero en ese
tiempo no habia con qué cuidarte para no tener familia. En el sesenta y
tres no habia como cuidarse.”

“Pero yo la pasé muy mal cuando se llevaron a mi hijo. Cuando lo
sacaron del hospital, pensé que yo lo iba a poder sacar en mis brazos,
y que me iban a dejar darle un besito o algo, o acariciarle... nada. La
enfermera lo vistio con la ropita que ¢l tenia, le llevo la ropa, la
mamadera todo y lo entreg6.”

“Desgraciadamente uno no tuvo la suerte de por lo menos de criar a su
hijo, era contagioso y contagioso y contagioso. Pero tuvimos enfermo
con enfermo familia, y que yo sepa mis hijos son los tres sanos, gracias
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a dios, mal de Hansen no tienen, y muchos de los hijos de los enfermos,
(quién naci6 enfermo aca?, nadie...”

Consideraciones y creencias respecto a la
internacion obligatoria

“E: ¢ Y creés que estaba bien que se obligue a las personas a internarse?
P3: Bueno, en aquellos tiempos a mi me hubiese pasado lo que le paso
a mi mama, que estaba destruida por la enfermedad, toda reventada, le
faltaban los deditos de los pies, los deditos de las manos, por la
ignorancia, que no queria dejar los hijos, que esto, que no queria ir al
médico, todo.

E: ;Ella tenia miedo de ir al médico?

P3: Claro, y dejar los hijos.”

Nota. Tabla correspondiente a la participante N°3: “R.”. Mujer de 72 afios de edad y 59 arios de internacion
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Aspectos biograficos

“E: (Cuantos aflos tenés?

P4: Ochenta. Voy a decir la verdad, no te la puedo negar.

E: {Como esta conformada tu familia?

P4: ; Tengo que decir todo? Tengo mis dos pibes, que ya son grandes.
Estan juntados, no estan casados. Y tienen a sus hijas.

E: (Vos estabas casado?

P4: Si, yo estaba casado y mi mujer fallecio.

“E: (Hace cuanto que vivis aca?

P4: (Piensa). Cincuenta afios. Y mas también.

E: ;Acé en la casa o aca en el Hospital?

P4: Aca en el Hospital. En la casa haran diez afios. Mi sefiora fallecio
hace nueve afios, y vivid poco tiempo acd. Un domingo que estabamos
de asado y ella vino. Porque ella en ese momento vivia en mi casa
afuera en Ituzaingd. Yo como trabajaba acad me quedaba. Yo me iba los
viernes para alla.”

“Yo vine de Misiones para probarme en un equipo de fitbol. A Lants.
Un tipo fue a pasear alla a Misiones y me trajo para probar. Pero ya no
me daba la edad, tenia 22 afios. Le gustd mucho como jugaba pero ya
no me daba la edad. Y ahi trabajé... en ese tiempo habia mucho trabajo.
Empecé a trabajar de albaiiil en la capital. Habia unos vecinos que me
llevaban a trabajar con ellos. Estuve tres meses y ahi ya me
descubrieron la enfermedad.”

“...Y después me fui yo. Consegui trabajo en el teatro San Martin.
Unos familiares me mandaron alla a que pida trabajo. El capataz era
amigo de ellos, no sé qué era, algo asi.

E: (El Teatro San Martin en capital?




303

Superordenados

Subtemas

Fragmentos de respuestas de P4

P4: Si. Después ya enseguida me fui a vivir a casa. Consegui trabajo y
ya esta.

E: {Cual casa?

P4: Mi casa, que tengo en Ituzaingo.”

“Y no hace mucho que yo volvi. En ese interin yo estuve quince afios
afuera, mientras hacia la casa”

Historia y experiencias sobre la etapa
inicial de la enfermedad

Primeros sintomas

“Me sali6 un granito asi en la canilla (hace gestos de que era un granito
chiquito), uno aca y otro al lado, chiquititos eran, y por eso me
descubrieron.”

Reacciones del contexto familiar

“Y yo le mandé después una carta a mi vieja, a mi mama, y ni pelota
me dio. Uno que ignoraba, no sabia lo que era la enfermedad. Por el
nombre menos, qué sabia lo que era la Lepra.”

Primeros acercamientos al sistema sanitario

“E: (Fuiste al médico?

P4: Si, al policlinico, y ahi me dijeron que... enseguida llamaron al
cura de acd para que me vaya a buscar, porque ¢l iba a buscar a los
enfermos con su jeep. fbamos dos 6 tres. “Tal dia tienen que venir”. Y
bueno, nos encontramos ahi.

E: ;Y vos ya sabias lo que tenias?

P4: No, qué voy a saber. Ni acé ni cuando vine me decian.”

Experiencias y significados en torno a la
internacion y el tratamiento

Tratamientos médicos y uso del cuerpo con
fines de investigacion

“E: (Cémo era el tratamiento médico?
P4: Te daban pastillas y te ponian un liquido. Un dolor tenia en la cola
cuando me ponian eso”

“Yo empecé a sufrir mucho de los cubitales. Tengo dos operaciones
aca (me muestra el codo). Y después estuve como cinco afios mal. No
podia dormir. En el pabellon dos teniamos una bomba de agua. Y ahi
amanecia yo, tirindome agua, eso me calmaba. Pero qué manera de
sufrir el dolor... mamita. Después me fui componiendo. Pero cinco
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aflos estuve con brotes, con reaccion, le decimos nosotros que salen
granos y revientan”

“Y yo estaba siempre con fiebre... y aguantando todo eso... tengo las
manchas de lo que brotaba de la enfermedad. Con el tratamiento,
cuando empecé a tratarme me sentia mal.”

“Y yo estuve en cama como cinco afios, estaba mal. No era muy grave
pero estaba con fiebre siempre, treinta y nueve tenia... treinta y nueve,
cuarenta de fiebre. Después me fui componiendo. Se fue calmando
todo.”

“El sefior ese que antes tenia el bar en la esquina, ese era mi enfermero.
Qué buen tipo que era. Se levantaba a veces a la una, a las dos de la
mafiana para ponerme calmantes. Porque no me dejaba dormir el
dolor.”

Experiencias y significados sobre la llegada al
sanatorio

“Al poco tiempo que estuve acd me atendié un doctor de aca, un
médico muy bueno era. No preguntaba yo tampoco. Me la pasaba
llorando nomas. Salia por un agujero en el alambrado y me iba hasta el
puentecito llorando. Todos los dias. No queria comer nada. Los
muchachos me decian “veni, veni, comé”. Ese dia que llegu¢, llegué a
las dos de la tarde.”

“Y... estuve muy triste si. Uno que es mas o menos, capaz se pega un
tiro. La tristeza que tiene uno ahi cuando entra... qué mierda... todo
extrafio, todo desconocido. Y alguno te trataba mas o menos como
animal, qué se yo, no te trataba bien. Otros te trataban bien, te ofrecian
cosas, para cocinar, para hacer lo que sea, un café o aunque sea un té.”

Temor a ser discriminado, mentiras y
ocultamientos

“Me escondia. Apurado tenia que salir. Para volver esperaba la noche.”
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Construccion discursiva de la enfermedad
como un atributo identitario

“Nosotros que estamos aca, los enfermos, estamos mas o menos bien,
no nos podemos quejar”

Sentimientos y significados asociados al “ser
enfermo”

“Me la pasaba llorando nomas. Salia por un agujero en el alambrado y
me iba hasta el puentecito llorando. Todos los dias. No queria comer
nada”

“Me atendieron bien los muchachos, pero bue... yo la extrafiaba mucho
a mi mama, porque yo era el mas chico de la familia.”

“habia un muchacho que era medio chinchudo. Por ahi por problemas
de la enfermedad. Por ahi lo abandona la familia. Muchos casos hubo
de esos. No les dejan ir a la casa. Un matrimonio, que ha dejado a su
marido. Eso es lo mas triste. Pasar llorando. Algunos te abandona tu
familia, los novios, o recién casado.”

Transito de la enfermedad

Encierro e implicancias del mismo

“E: (Cuando llegaste ya podias entrar y salir como querias?

P4: Nooooo. Antes no. Si estaba el alambrado ahi. Los chicos no
pasaban para este lado tampoco. Al lado de la iglesia estaba, pasaba
por donde ahora es la Pefia el alambrado. No pasaba nadie por ahi.”

“Yo me iba hasta el puente llorando. A veces me queria escapar. Pero
uno que no tenia donde ir. Yo queria ir a algin lado, queria salir de aca,
me queria escapar.”

Actividades y tiempo libre

“Casi siempre me echaban de la cancha. Un tiempo nomas jugaba. Por
ahi ya en el segundo tiempo ya estaba tomando mate ahi afuera. Los
sabados jugabamos. A veces por defender a otro. Y estaba la
hinchada... era tan lindo.”

Normas institucionales y artimafias para
evadirlas

“Uhhhh... las monjas ahi estaban. Tenia una monja que era una
italiana. No queria que llegue mi novia ahi. Se escondia la flaca.
E: ;Y por qué?
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P4: No, no te permiten. Y yo estaba siempre con fiebre... y aguantando
todo eso... tengo las manchas de lo que brotaba de la enfermedad. Con
el tratamiento, cuando empecé a tratarme me sentia mal. Yo estaba en
cama y ya estaba con la flaca, ya andaba noviando, me atendia bien
pobre flaca, me llevaba la comida. Y tenia ella un perrito negrito asi.
Y cuando venian las monjas el perrito se escondia debajo de la cama.”

“Las monjas eran las que tanto hinchaban para casarnos. Era novio
lento nomas me decian. Medio escondido. Te obligaban a casarte. No
ves que la chica no podia ni llegar ahi a visitarme cuando yo estaba en
cama.”

“Eran cuatro o cinco médicos. [...] Habia uno que era el jefe del
pabellon dos, ese era muy enérgico... ese si.” “Cuando te llaman,
cuando te cita para atender tenés que ir.” “Sino te mandaban preso.
Porque antes cualquier cosa te mandaban preso. Ahi donde estan los
jubilados... ese era la comisaria.”

Oficios y responsabilidades

“... tenia el reparto de carne, antes salia la carne y salia la leche, todos
los dias, y yo tenia que repartir. [...] después trabajé en el lavadero,
trabajé en la comisaria, de mucamo un tiempo nomas.”

“... yo me rompia la cola para hacer plata. Levantaba quiniela también
yo. Tenia el reparto, eso era una gran cosa, y el peculio. Son tres cosas,
tres suelditos, no era mucho pero... porque yo no estaba jubilado en
ese tiempo, mi sefiora tampoco.”

“Mi sefiora igual se iba los viernes. Salia de tejeduria, porque trabajaba
alla y se iba. Era buena tipa. Muy trabajadora. Hacia colchas, todas esas
cosas hacia ella. Entonces yo me iba también los domingos, sabados
asi, porque tenia que hacer el reparto de carne, si yo me iba antes tenia
que pagarle a uno. Porque antes salia todos los dias, sabados,
domingos, igual salia la carne y la leche. Entonces yo tenia que pagarle
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a alguien, a un muchacho compaiiero de futbol y me hacia el reparto
los dos dias, entonces yo tenia que tirarle unos manguitos viste.”

Relacion con los otros “enfermos”

“... los muchachos de aca me querian mucho, me ayudaron todos”

Discriminacion y destrato de los “no
enfermos”

“A veces el colectivo no te querian llevar los choferes. Si estabas un
poco avanzado que te salia alguna cosa”

Eventos y significados asociados a la
separacion forzosa de los/as hijos/as

“Cuando nacié quedd aca una semana lo dejaron nomas quedarse,
porque antes no te dejaban.

“Y te deja estar una semana, un poquito mas para que saques de aca.
Entonces si no tenias donde mandar estaba feo, tenia que ir a la Colonia
de Mi Esperanza, ahi estaban todos los chicos. El mayor estuvo dos
afios ahi. Doy gracias a Dios que salid bien digamos. No le afecto.
Porque pobrecito a veces estaba asi (hace gestos de quien se acurruca
en uno mismo) cuando llegdbamos nosotros, lo ibamos a visitar los
domingos, sdbados y domingos ibamos. En el triciclo ese viste, porque
lo ponen ahi y lo dejan. Ellas estan por ahi en el segundo piso haciendo
cosas, las monjas y las mucamas. Y quedan los chicos ahi... algunos
se caen del triciclo.”

“Compré yo el terreno en Ituzaingd y una prefabricada. Y traté de
cerrar todo y ahi la traje a mi mama. Y se qued6 con mi vieja el pibe,
asi que. Mi sefiora igual se iba los viernes.”

Consideraciones y creencias respecto a la
internacion obligatoria

“E: ¢ Te parece que la internacion obligatoria estaba bien, estaba mal,
qué opinas?

P4: Para mi si. Estaba bien por la salud de uno. Porque uno si estas
afuera y se te declar6 eso y no sabés lo que es o como tratarte... para
mi si.”
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Tabla 18

Desarrollo de superordenados y subtemas en Participante N°5

Superordenados

Subtemas

Fragmentos de respuestas de P5

Aspectos biograficos

“E: ¢ Cuantos afios tenés?
P5: Ochenta y tres”

“Vivo solo, pero a la noche voy a dormir a lo de mi compafiera. A su
casita.”

“E: (Con quién vivias antes de que te diagnosticaran la enfermedad?
P5: Con mis padres, en San Juan.

E: ;Y cuéntos afios tenias?

P5:Y habré tenido catorce, trece.”

“Y de ahi empecé a andar de un lado para el otro, vagando. De ahi me
fui al Cerrito, pero el Cerrito no me gustd, porque la comida era
feisima, ni para los perros servia. Ahi estuve como veinte dias.
Trabajaba de enfermero. Y me dice el que estaba ahi, yo pedi para irme
“no, no, vos hacés falta, vos te tenés que quedar aca”. “No, si esto es
un corral, no es un sanatorio”. Y se enojo el director, que le dije asi.
“.Y cuando te querés ir?”. “Ya, si puede ser”. “Bueno, mafiana a las 5
de la mafiana sale la lancha”. Y llovia, y me fui igual, en la lanchita.
De ahi del cerrito sali y me fui a Misiones. Ahi la conoci a mi
compaifiera de ahora.

E: Y por qué te fuiste de Cordoba al Cerrito?

P5: Porque un muchacho me dijo que en el Cerrito habia un monton de
mujeres, y ahi en Cérdoba eran todas viejas, y yo era jovencito.”

“Primero estuve en Cordoba, después en Misiones, después de Entre
Rios y después me vine aca.”




309

Superordenados

Subtemas

Fragmentos de respuestas de P5

“E: (Y de Entre Rios por qué te fuiste?

P5: Hubo un problema de mujeres (risas). En cana me mandaron.
Entonces ahi me escapé y me fui a Cordoba. Y ahi la conoci a mi mujer.
Y después me vine. No me quedaba.”

Historia y experiencias sobre la etapa
inicial de la enfermedad

Primeros sintomas

“... yo sentia, que no me podia agarrar el brazo, porque sentia un dolor
que no se aguantaba.”

Reacciones del contexto familiar

“Porque yo estuve en mi casa... y... como te podria decir... mi
madrastra no me aceptaba. Era como que tenia miedo a la enfermedad,
entonces no me aceptaba.”

Descubrimiento de la enfermedad por “ojo no
experto”

“Fue primero mi hermano a hacer el servicio militar y le agarro
reaccion. Lo llevaron a hacer practicas. Y le agarr6 reaccion. Lo
llevaron a Mendoza. Y ahi le descubrieron que era enfermo, entonces
lo trajeron a Cdérdoba, al leprosario que hay ahi. Después salio el otro
hermano mio. Y después yo sentia, que no me podia agarrar el brazo,
porque sentia un dolor que no se aguantaba. [...] Entonces le escribi a
mi hermano que me vinieran a buscar porque yo también estaba
enfermo. Entonces vinieron y me trajeron.”

Experiencias y significados en torno a la
internacion y el tratamiento

Tratamientos médicos y uso del cuerpo con
fines de investigacion

“Y bueno, después me empezaron a operar, de todos lados, aca, aca,
aca tengo como dos operaciones, aca también, en la rodilla el simpatico
(muestra sus cicatrices en los brazos y sefiala la de sus piernas)”

“... me oper¢ aca, quedé mal, me volvi a operar, mal, me volvi a operar.
Aca se nota (muestra el codo). Yo le decia al doctor, “oiga, hay tantos
aca y siempre yo, llame a otro por lo menos, a que se de una vuelta”, y
se refa.”

“El tratamiento era de cien dias. Y yo llevaba el tratamiento de todos.
Y a los cien dias se cortaba. Se lo hacia por cien dias y después se
hacian analisis y se les daba vitaminas y después una purga, a los veinte
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dias mas o menos, para limpiar el estdmago y empezar de nuevo, otros
cuatro meses mas.

E: ;Y se les aplicaba la inyeccion todos los dias?

P5: Si, todos los dias. Menos el domingo. A algunos se les ponia seis
centimetro, a otros doce. Y si le llegabas a echar el liquido afuera...
fua... no sabés como quemaba. A mi el primer dia que me fui a poner
la inyeccion no volvi mas. Me echo fuego... me quemo. Pegué el tiron
enseguida. No queria saber nada. Era un liquido, pero no sabés como
te quemaba. Pero te hacia bien. No sabés qué bien te hacia. Era eso con
lo que mas se trataba (Promadine) y con la Diazona. Eran cuatro meses.
Y después un mes para hacerte analisis y lavaje de estomago... y
empezar de vuelta.”

Evasion o no cumplimiento del tratamiento
médico

“P5:Y lo que me paso es que yo no me trataba nada, no me cuidaba.
E: Pero estando en el hospital, ;no te obligaban?

P5: No. Me llamaban, pero como estaba bien. No pasaba nada. Yo a
todos los otros les anotaban lo que tomaban, lo que no tomaban, lo que
les ponia, llevaba todo lo que les colocaba en el cuaderno. Y la hoja
mia era en blanco siempre. No tomaba nada. Y nunca me hicieron nada.
E: ;Y por qué no tomabas nada?

P5: Y no... porque a mi tuberos no me salieron nunca. Manchas
tampoco, lo tinico, los nervios era. Lo que mas me tenia jodido eran los
dolores. Y después me empecé a joder, a joder, a joder y chau. Pero
antes estaba bien yo”

“Yo no me trataba. Le daba el tratamiento a los otros pero yo no me
trataba. A los otros dale, dale, pero yo no.”

“Lo que me hubiese gustado es haberme cuidado... bien. Pero si no te
cuidas, no te tratas, y no hacés nada... es que uno comete errores. Yo
cometi muchos, como me veia bien, yo no tomaba una pastilla ni en
joda. Yo le colocaba las inyecciones a los otros, pero a mi no. Andaba
bien, me sentia bien, y ahi me empecé a joder.”
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Experiencias y significados sobre la llegada al
sanatorio

“E: (Coémo fue tu llegada por primera vez al sanatorio?

P5: Me trajo mi hermano. Me fue a buscar en el tren y me trajo.
Bajamos en Dean Funes y de ahi fuimos a la policia. Y te dejan donde
guardan los caballos, las caballerizas le dicen, nos dejaron ahi. No
tenias que moverte de ahi. Y de ahi llamaron a la ambulancia. Cuando
llegd la ambulancia del Chafiar a buscarnos, arriba. Un olor a formol
que no se podia aguantar.

E: ¢ Por qué a formol?

P5: Decian que eso era como un aislante. No sé. Es fuerte. Te arruinaba
la vista. Te hacia lagrimear fuerte. Y después ya vine para aca.”

“E: (Como te sentiste al llegar al hospital?

P5: Por un lado bien, porque te ibas a hacer los tratamientos, te ibas a
tratar, asi que te sentias un poco mas aliviado. Y después de ahi, uno
ya... comprendés lo que tenés, y te das cuenta que te rechazan, y es
feo, feo.”

Temor a ser discriminado, mentiras y
ocultamientos

“Una vuelta yo estoy en la terminal de Cordoba y me iba a ir para la
Colonia, y veo ahi uno en la cola... estaba por subir al colectivo y
agarré una revista y me tapé la cara, cosa que no me vea. (Risas). Eran
como seis horas y tuve que ir tapado. Cuando faltaba una distancia
cortita, ahi si, ahi ya me saqué la revista. Cuando me levanté para
bajarme a la entrada de la colonia, ya esta.”

Construccion discursiva de la enfermedad
como un atributo identitario

“... mis papas no. Ellos estaban en San Juan. Eran sanos. Los unicos
que salimos enfermos éramos nosotros tres, hermanos.”

“Yo cuando me interné, tenia quince o catorce, estaba bien, bien, lo
unico que tenia era dolor, me dolia mucho, ya era enfermo.”

Encierro e implicancias del mismo

“E: (Y los médicos te dejaban salir?

P5: Y no, pero todos se escapaban. De acd yo vine, y me fui a pata
hasta Rodriguez (son aproximadamente veinticinco kilometros). Me
agarr6 un aguacero. Tenia una valijita de carton y se me hizo bolsa.
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Porque yo me la ponia arriba de la cabeza. Y me compré un bolso ahi
en Rodriguez. Era jodido, no te llevaban.”

“Era todo muy restringido aca. No te dejaban salir asi nomas, ni
tampoco que vengan... asi... llegaba tal horario y tenias que irte, si
tenias visitas o algo. No es como ahora que llegés y nadie te pregunta.
Antes te preguntaban, a quién visitas, a qué hora te vas. Y si no te ibas
te sacaban.”

Actividades y tiempo libre

“Fui al (pabellon) uno. No me gustaba, porque en la galeria tocaban
guitarra, y tomaban vino. Y a mi no me gusta. Tomar en la comida si,
pero nada mas. Y ahi le mandaban guitarra y vino. Entonces agarré y
me sali de ahi. Y me vine a un ranchito, y ahi vivi. Después me fui,
vine... después me fui a Cordoba de vuelta y ahi me casé. Y ahi ya me
quedé”

“Y se armaban los partidos de fatbol, la gente que iba a mirar.

E: {Vos jugabas?

P5: Si, para el (pabellon) uno jugué. Liga del Norte. Era la rivalidad
con el Club San Martin. Pero casi siempre le ganabamos. Yo jugaba
casi siempre de delantero. Pero habia muchachos que jugaban bien. Yo
no, era un tronco.”

Normas institucionales y artimafias para
evadirlas

“Habia que acostarse temprano. Yo me acostaba vestido, porque
pasaban los mismos enfermos que hacian de policias a las diez a ver si
estabas acostado. Yo me acostaba pero vestido y me tapaba. Ni bien
bajaban ya me escapaba y rajaba para la ciudad. Me gustaba el baile.
Y me iba al baile. Me iba con otro muchacho. Lo que no me gustaba a
mi es que alcahuetes habia en todos lados. Entonces te alcahueteaban.
Y tenias que ir preso. Y si ibas preso tenias que ir con el colchon al
hombro a la comisaria”

Oficios y responsabilidades

“... yo trabajaba de enfermero ahi, después de ahi pasé un tiempito al
seis. Y después renuncié a la enfermeria. Tenia que hacer las
curaciones y no me gustaban. No... y me suspendieron un mes, porque
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no queria ir. Poner inyecciones, tomar la presion, si, pero curaciones
no. En ese tiempo era mas jodido, porque habia gente que no iba nunca.
Ponele, te curaba hoy y volvian cuando ya no podian mas. Nooo...
estan locos. Fui al pabellon dos. Un dia trabajé. Ahi me suspendieron,
un mes o dos mas o menos.”

“Y un dia me dice el jefe de zona “; vos no pensas pedir trabajo?”, “; Y
para qué, si usted sabe que estoy suspendido? Si me quiere dar deme,
sino no”. Y bueno. Me dice “te vas a ir a juntar la basura”, y me mando.
Yo manejaba el carro y otro la juntaba. Y después me mandoé a cortar
pasto. Con la guadafia, vio, empecé a cortar pasto. Enfermero no.”

“E: (Y quién te ensefio el oficio de enfermeria?

P5: La Lepra nomas. Porque un dia faltaba uno en Coérdoba para dar
inyecciones, y me dicen “jte animas?”. “Pero si”. Entonces fui y
gracias a Dios anduve bien. Y ya segui, segui, segui. Estuve muchos
aflos en eso0.”

Relacion con los otros “enfermos”

“Eramos muy unidos, muy compaiieros. Lindos bailes, linda joda, el
dia de la colonia se festejaba, mejor que ahora. Porque ahora cada cual
en su rancho. Antes no, nos reuniamos, caminaba por la vereda la gente
iba y venia... ahora no. Estamos mas aislados.”

Relacion y contacto regulado con los
“no enfermos”

“Porque antes traian a los chicos de Mi Esperanza, que eran de las
mujeres que habian tenido familia, y le sacaban los hijos y se los
llevaban a la Colonia Mi Esperanza. Y adonde ahora es el velatorio,
ahi le hacian ver a los chicos, no pasaban para aca. Asi era.”

“E: (Y larelacion con las personas de afuera como era?

P5:Y no era muy fluida, como no dejaban pasar casi. Entraban pero no
se podian quedar. Antes era muy riguroso. No te dejaban mucho salir,
tenias que estar bien. Pero como yo en ese tiempo estaba bien, no tenia
tantos problemas.”
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Sufrimiento de discriminacion y
destrato

“Si te reconocian que eras enfermo te bajaban. [...] Eso era lo jodido.
All4 en Cordoba el sanatorio esta casi en el monte, esta lejos, como a
doscientos kilometros de la ciudad. Y si usted iba en el colectivo, por
mas bien que usted estuviera, y alguno lo reconocia que era del
sanatorio, le avisaban al chofer y abajo. Y estaba mal eso.”

“Pero en el barrio del sanatorio era terrible. Si descubrian que eras
enfermo te sacaban a los tiros. Una vez fueron unos muchachos del
sanatorio al pueblo, y a los tiros los sacaron. Por eso digo, que ahi era
jodido. Pero en la ciudad no.”

Acciones de dignificacion y
restitucion de derechos

“Hasta que un dia P. A. y algunos mas habian traido a los chicos,
entonces dijeron, cuando los traigan no vamos a dejarlos llevar. Y nos
organizamos y no dejamos que se los lleven. Y ahi empezaron ya a
dejar a los chicos.”

Consideraciones y creencias respecto a la
internacion obligatoria

“E: (Consideras que la internacion obligatoria era necesaria?

P5: Si, si, si, si. Porque te da un poquito mas de conciencia de lo que
tenés. A mi, jpor qué me pasé esto? (muestra sus manos atrofiadas, sin
las falanges de sus dedos), por ser ignorante, porque si yo me hubiera
tratado, hubiera seguido haciéndome el tratamiento, como cuando iba
a clinicas... yo no, yo iba un dia o dos y nada mas. Si me hubiera
aplicado a mi eso de cuidarme, hubiera sido diferente”

Nota. Tabla correspondiente al participante N° 5: “P.”.Hombre de 83 arios de edad y 70 arios de internacion
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Aspectos biograficos

“E: (Cuantos afios tenés?

P6: Setenta y ocho. Naci en el afio cuarenta. Todavia no cumpli los
setenta y nueve

E: ;Y con quién vivis?

P6: Sola. Con mis perritos.

E: ;Hace cuanto que vivis aca?

P6: En esta casa... en el ochenta y seis fallecio mi marido... y hacia
cuatro meses que nos mudamos, asi que desde el ochenta y seis.

E: ;Y en el Hospital?

P6: Y en el hospital hace como sesenta afios. Hace mucho. Mi
adolescencia pasé acd.”

“E: (Cuantos aflos tenias cuando entraste aca?

P6:Y... aca cumpli los dieciséis afios. Pero los dieciséis afios de antes
era como los nueve o diez afios.”

“A mi marido legitimo, yo me casé, como a los dieciocho afios, y él a
los diecinueve. Creo que en un baile lo conoci. No me acuerdo mucho.

Porque acé habia unos bailes hermosos”

“...con ése (su primer marido) tuve a mi hijo mayor, que falleci6 a los
treinta y dos afios”

“Yo tuve dos (hijos). El segundo muri6 ahogado con la leche.”

“Yo naci en el norte”

Primeros sintomas

“Yo estaba con las religiosas en Lujan. Yo queria ser religiosa. Y
entonces, era muy amiga de una de las chicas. Ya tenia mi habito de
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Historia y experiencias sobre la etapa
inicial de la enfermedad

novicia. Yo queria ser monja. [...] Y bueno, después me dijeron que
no me junte con nadie, porque yo tenia una mancha en la pierna, y otra
mancha en la cara.”

“A mi me habian encerrado... mi familia.... en una pieza, porque me
sali6 una mancha en la pierna.”

Reacciones del contexto familiar

“Uf... mi familia.... Cuando se enteraron, bueno, se callaron la boca,
a otra cosa. En aquel tiempo esta enfermedad se despreciaba mucho.
Ellos estan bien. Yo tengo hermanos, sobrinos. Pero la {inica que me
llevaba el apunte era mi abuela. Ella me queria mucho, pero cuando me
enteré que se murid, yo ya no quise saber nada con nadie, porque ellos
tampoco venian.”

“Porque yo tengo otra vida. A partir de los siete afios hasta que me
internaron aca. Yo sé que a mi me habian encerrado... mi familia....
en una pieza, porque me salio una mancha en la pierna. Y ese es el
sufrimiento mio que me qued6 una mancha en mi nifiez.”

“Yo me acuerdo que me encerraron, ese fue mi sufrimiento. Y yo
lloraba dia y noche, y como no me sacaban de ahi, para mi era terrible,
entonces le dije a papa “;por qué me encierran aca?”, “porque vas a ser
santa me dice”, “;yo voy a ser santa?”’, “si, por eso te encierro aca”.
Entonces yo me puse a rezar dia y noche a la virgen, pero llegaba el
frio y yo tenia frio, y me faltaba frazada, y yo le decia a la virgen
“abrigame con tu manto”, hasta que pas6 el tiempo, Cuando me

internaron acd, empecé a tener odio a mi familia.”

Primeros acercamientos al sistema sanitario

“E: (Y cuando te enteraste qué era lo que tenias?
P6:Y... despacito, porque yo después fui enfermera... y de ahi uno se
va enterando.”
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Experiencias y significados en torno a la
internacion y el tratamiento

Tratamientos médicos y uso del cuerpo con
fines de investigacion

“E: (Cémo era el tratamiento médico que recibian aca?

P6: Bueno, era muy bueno. Antes te ponian Promin, la inyeccion aca
(se sefala la cola). Pero después te convencian de que hacia mal y te
daban pastillas, Dapsone, después vino la nueva, ese nuevo
tratamiento... no me acuerdo como se llama. Hasta que la gente quede
re contra negativa. Después nos sacan eso porque ya esta.

E: Yase curd

P6: Ya se cur6. Nada mas que queda como quien dice, las marcas.

E: Las secuelas

P6: Las secuelas si.”

Experiencias y significados sobre la llegada al
sanatorio

“Y bueno, después me dijeron que no me junte con nadie, porque yo
tenia una mancha en la pierna, y otra mancha en la cara. Y después la
hermanita vino a acé, consultd con el padre Prochazca y el Padre me
fue a buscar. “;A donde me lleva Padre”, “ahi donde hay muchas
chicas”, “Ay, qué lindo, vamos a jugar al basquet”, me traia con la
monyjita, y bueno, ahi me internaron.”

“E: (Pero vos no sabias que te iban a internar?

P6: No, nada. Vamos, vamos, me dijeron. Después cuando acd me
presentaron habia dos beatas, vestidas de largo, pero en blanco,
encargadas de cuidarme, tutoras, como se dice. Y mientras que ellas
me hablaban, la monjita desaparecid, no se despidio de mi, para que yo
no llore. Y yo empecé a buscar, donde esta, donde esta, pero la monjita
ya no estaba mas.”

“Los primeros dias yo preguntaba a las chicas, cuantos afios tenés, una
me decia que dieciséis, otra diecisiete, dieciocho. Y ahi yo me ponia
contenta, porque habia chicas de mi edad, estaba acompaiada.”

Reflexiones y actuaciones sobre tener la
enfermedad

Ajustes de proyectos y metas

“Uno suefia cuando es adolescente... yo sofié tantos suefios... y me
quedé en el hospital. Los maté a todos. Yo decia, “voy a ser concertista
de piano, voy a ser médica, voy a ser religiosa”. Yo disfrutaba sofiando
ser una cosa u otra, pero no pude nada.”
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Construccion discursiva de la enfermedad
como un atributo identitario

“Eramos casi mil personas. Eramos muchos, se llenaba el saldn, pero
con juventud. Ningun rengo veiamos nosotros. No... si todos éramos
jovenes. Ahora creo que hay cien o ciento y pico de nosotros nomas.
Habia mucha gente antes.”

Sentimientos y significados asociados al “ser
enfermo”

“Los negros se entienden mucho mas con otros negros, por la distincion
del color. Un borracho se entiende mas con otro borracho, porque se
llevan bien. Bueno, uno que le falta una pierna, se entiende con otro
que también le falta una pierna. Un enfermo, nos entendemos mejor
con esa persona que tiene el mismo problema. Pero eso no quiere decir
que yo vaya a ser amigo, no, eso no se puede hasta conocerse. Yo tengo
mucha gente buenisima que son sanos, que me comprenden muy bien
a mi, y yo también, en su modo de ser, porque yo me abro. Ahora hay
otros pacientes que no se abren asi nomas, y no se deja que se acerquen
tampoco, que son medios hurafios, no sé si me explico.”

“Hay dos etapas, porque aquella persona puede ser sana, puede tener
otras cosas, pero como no tiene lo que yo tengo, pero me puede
entender muy bien, y yo también, y nos podemos apreciar de corazon,
pero no todos somos iguales. Algunos se quedan en el pasado, no este
no me va a comprender, entonces nos quedamos. Hay muchos casos
que hasta todavia no habla de la enfermedad, tiene recelo de hablar.
Eso también es un poco de ignorancia, un poco de que se quedo en el
tiempo”

“Ella luché mucho para que yo levante, porque yo tenia mucho
complejo. “;Qué hago al lado suyo?” le decia, “;para qué sirvo?”.
“Bueno, eso es lo que tienen ustedes, ustedes se enferman y creen que
no valen nada. No. Vos valés mucho. Vos aprendiste tal cosa, tal cosa.
Yo te traigo aca para hacerte ver que vos valés mucho”. Y me hacia
sentir util. Me hizo bien. Bueno, asi me retaba, me hablaba, me decia
cosas que yo no veia.”
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“El que no tuvo hijos bueno, no pas6 tantas cosas, cuando tienen plata
van a pasear con la familia. Pero los que tuvimos hijos, los que nos
sacaron, no tiene explicacion como sufrimos. Sufrimos mucho...”

“Yo agradezco a Dios que me puso en buen camino. Porque pasé de
todo. Me quitaron al chico. Desde chiquita me lastimaron con
discriminacion. Todo. Todo mal. Pero Dios me puso en buen camino.
No me falto carifio. Conoci gente buenisima, eso agradezco yo.”

“E: (Creés que lo que te tocd vivir marco tu personalidad?

P6: Si. Marco. Marco para bien y para mal. Para bien, porque me hizo
entender muchas cosas, que yo nunca pensé entender. Y mal porque
también sufri mucha discriminacion, y no entendia esa discriminacion,
que se transforma en bronca.”

“Un dia estaba la A. con la N. Antes de la escuela. Y comentaban las
dos, que es pecado hacer aborto. Entonces yo le dije, Dios sabe el
problema de cada uno. Yo sabia que era pecado mortal, es asesinato, a
mi me ensefiaron que eso no se hace. Pero yo hice aborto, les dije. Yo
hice aborto consciente que es pecado. Porque yo sé que nos quitan la
criatura. Para suftir lo que yo sufti. El segundo se me murio a los tres
meses... ;y? Uh... me dijeron, cierto. Ellas no sabian lo que sufriamos
nosotras. Es como en el tiempo de Hitler, cuando te lo quitan los
alemanes. Primero la pelea con el marido, que no quiero hijos, que si,
que hacemos, que no hacemos. Y después por las dudas se toma la
pastilla. Y después si falla la pastilla, se hace lo que se puede hacer. Se
es capaz de cualquier cosa con tal de no tener hijos. Ponele que hoy en
dia capaz que estoy sola porque Dios me castigd por lo que hice. Pero
no, porque €l sabe por qué lo hice. Es terrible”

La identidad adjudicada por los “sanos” al
enfermo de Lepra

“Acéd no entraba el colectivo. Y nosotras ibamos a la mafiana a
Rodriguez y sino ibamos a Lujan. Pero alld en Rodriguez nos
despreciaban... sabés como nos tenian miedo. Pero si nos veian, qué
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saben de donde venimos, todas estabamos bien, asi que tratdbamos que
nadie se entere.”

Actividades y tiempo libre

“Después venia mucha gente de visita y traian mufiecas. Lo que
pregunté era si habia 6rganos, y el padre que estaba de aquel tiempo,
el padre Raquena, me dijo no, pero yo te voy a conseguir, después a los
pocos tiempos me consiguid el 6rgano chiquito, y de ahi yo preparaba
el coro, porque yo preparaba el coro en Lujan, de cuatro voces eh... y
entonces el padre tocaba el organo. Con el padre y las chicas
preparabamos el coro, ahi me entretuve. Bueno, porque las monjas
tenian el drgano arriba, pero no me dejaban subir. No, no no, yo no
podia subir, yo le pregunté a la monja, “;Y ese 6rgano”, “Ah, no, no,
vos no podés subir”. “Pero por qué”, les decia. “Porque no, y porque
no y porque no”. La verdad es que nos hacian ver la diferencia.”

“E: (En ese momento podian salir libremente?

P6: No, no. Podiamos pedir permiso, pero habia que pedir permiso. Y
bueno, casi todas tenian bicicleta, pero yo no tenia bicicleta. Después,
los primeros meses que trabajé de enfermera, junté dinero y compré la
bicicleta. Y nos juntdbamos entre siete u ocho y saliamos con permiso.
fbamos a Rodriguez en bicicleta.”

“Porque acé habia unos bailes hermosos. Eramos casi mil personas.
Eramos muchos, se llenaba el salon, pero con juventud.”

Normas institucionales y artimafias para
evadirlas

“E: (Con tu hijo pudiste generar un vinculo?

P6: Si, dentro de todo. Yo lo traia escondido. Lo traia por alla, por un
agujero, era chiquitito. Pero los dos saliamos al trote cuando
espidbamos a ver si venia... como se llamaba... el jefe, petiso... malo.
E: (Jefe de qué?

P6: El jefe de zona. Entonces cuando ¢l veia que venia, jzum! Se
escondia debajo de la cama, ya sabia. Como un gato. Y golpeaba la
puerta “;no hay nadie aca?”, no, no hay nadie decia yo. De todo
pasamos, como si estuviéramos en una carcel. Pero igual lo jodiamos”
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“Y después cuando empez6 a caminar... yo tenia una maquina de
escribir chiquita, entonces yo hacia como si le mandara al director mi
suegra, como si fuera a sacar a mi hijo, por ocho dias. Entonces la nota
la hacia yo, y la entregaba al director mi suegra, entonces el director de
Mi esperanza decia “bueno, vaya y saque”. Entonces lo traia yo, lo
hacia pasar por alld por el agujero y me lo traia. De todo hacia para
estar con ¢l. Pero cuando recorria el policia o el jefe de zonas, lo
escondia en el ropero.”

Oficios y responsabilidades

“... los primeros meses que trabajé de enfermera, junté dinero y
compr¢ la bicicleta.
la bicicleta.”

“Antes los médicos nos ensefiaban, como buen profesores, de cero,
hasta hacer biopsia, como coser, todo nos enseflaban, a poner las
inyecciones, a los que no tienen venas, cOmo se busca, cOmo se
encuentra una vena, como se cuida, como se cuida lo estéril, antes no
habia jeringas descartables, pero nosotros herviamos, continuamente
herviamos, el tiempo que nos ensefia el médico para matar la bacteria.
Y después la curacion, haciamos una buena curacion. Después todo el
consultorio se lava, se baldea con detergente, lavandina, se desinfecta
todo, todo los utensilios, la pileta, todo. Nos ensefiaban bien. Como
hacer biopsia, cudles son las zonas en las que hay que poner las
inyecciones, todo. Asi que... estdbamos bien.”

“... con esta chica, que trabajaba en Estadistica, estaba ella sola, yo
trabajaba sacando electros hasta las ocho de la noche, y ella estaba
también hasta las ocho de la noche. Solita... yo estaba en el consultorio
y ella en la estadistica de antes.”

“... yo iba, trabajaba de costurera, era modista, hasta las cuatro de la
maifiana cocia, para juntar plata.”

Relacion con los otros “enfermos”

“E: ({Cémo era la relacion entre los internos?
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P6: Antes era re bien. Al contrario, hoy hay envidia, se critican unos a
otros, nadie da la mano, todo hay que pagar. Ahora es todo... como te
puedo decir, todo feo, uno solita es mejor. Cuando se arriman no es
sincero. Antes no, antes era una gran familia. Nosotras las enfermeras,
no habia gasas y lavabamos las gasas... (Empieza a toser y se tiene que
ir al bafio. Vuelve y contintia con el relato.) Ahora si. Antes éramos
muy compafieras. Yo le hacia comida a una amiga cuando estaba
internada, asi, pero a nadie se le ocurria cobrar, era asi. Ahora, te vienen
a saludar y te cobran.”

Relacion y contacto regulado con los
“sanos”

“E: ({Vos cuando viniste estaba el alambrado?

P6: No, ya lo habian sacado. Habia una partecita nomas, que las monjas
no querian que toquen los chicos, cuando traian los chicos, le decian,
saca la manito, sacd la manito. Era una gorda... yo le odiaba a esa
monja.”

“E: Claro, porque tu hijo venia acé a verte ;no?

P6: Cuando era bebé no. Cuando tenia ya los dos o los tres afios si. En
el afo te lo traian tres veces ponele. Después nos llevaban a la capital,
si queriamos, porque nosotros formamos una comision de padres. Y de
ahi reclamabamos, con nota al director, el director M. era. El doctor
obedecia el estatuto... de leprologia, el que escribio el estatuto no me
acuerdo. Y este director respetaba el estatuto, qué va a hacer, pero para
nosotros era un hijo de P. Porque nos decia que no, cuando le pediamos
para ir a ver, nos decia que no y qué sé yo. Para nosotros... yo no lo
queria al director, nosotros no lo podemos comprender, él actuaba en
su papel de director, como corresponde sera. Pero quiénes
comprenden... nosotros no podemos comprender...”

Sufrimiento de discriminaciéon y
destrato

“Cuando trabajaba alld, a mi ni al bafio las otras chicas me permitian
ir. Las santiaguefias. Y después, como la licenciada Pifia les dijo
“Momento. Si yo traigo a una paciente aca es porque yo sé su estado
clinico, sino no la voy a traer si es riesgo para ustedes. La primera y
ultima vez que le demuestren eso”. A partir de ahi ellas cambiaron
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conmigo, me invitaban con facturas, todo. Pero eso queda aca (se
sefiala el corazon). Nunca les dije nada, nunca”

“Y asi, nos decian cada cosa, yo escuchaba todo eso. Y me hacia de
mal. Un dia me dejé una pila de fotocopias, me mandd a sacar
fotocopias. Habia mucha gente, y habia un hombre, y yo dele sacar
fotocopias. “Puta madreeeee”, dice el hombre, “esta no termina nunca,
esta leprosa podrida”, dijo”

Acciones de dignificacion y
restitucion de derechos

13

nosotros formamos una comision de padres. Y de ahi
reclamabamos, con nota al director”

Eventos y significados asociados a la
separacion forzosa de los/as hijos/as

“P6. Y con ése tuve a mi hijo mayor, que falleci6 a los treinta y dos
afios. [...] Aca tuve, pero en seguida al otro dia ya llevan. Asi que...
en aquel tiempo era terrible.

E: ;Se lo llevaron a Mi Esperanza?

P6: Si. Vienen las monjas, con la ambulancia y llevan. Pero nosotros
no teniamos esta mentalidad. Si hoy dia... bueno, hoy no ocurre eso...
pero si yo tuviera esta mentalidad no sé, no sé lo que le haria a las
monjas. No dejaria, le arafaria, trataria de matarlo, de... como una
leona. Pero aquel tiempo, mirdbamos a otro lado y nuestro corazon
hacia asi (hace el gesto de latir rapido). Y llordbamos nada mas.
Estabamos tan indefensos, como los leones que le ponen en una jaula
y le sacan el chiquito, y asi... era algo... como te puedo decir... no
puedo explicar el sufrimiento... demasiado sufrimiento, demasiado,
una tortura. Viste la pelicula de de Hitler, donde le sacan los chicos, y
los queman a los chicos. Bueno, nos quemaban el corazén vivo a
nosotros. Asi que...”

“E: /Y después no los podian ver?

P6: Si, después de dos meses, tres meses. Nos llevaban en la capital.
En una piecita, ahi los veiamos. Cuando estaba la monjita viejita, nos
entregaban, pero si iba otra monja, no, no, “miren de ahi nomas”.
(Sabés lo que es eso? Nos crea odio para toda la vida. Y bueno, era
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hermoso mi hijo. Pero se crian medio tontos, de todo hay ahi. Porque
se crian solos, una nena de cinco o seis afios le daba el chupete, le daba
la leche. Yo tuve dos. El segundo murié ahogado con la leche.”

“Yo no he visto ni el cuerpo, nada, nada (mueve su cabeza de un lado
al otro, se la nota angustiada, con la voz casi quebrada). A mi me
dijeron, ahi en el pozo general fue enterrado, acé esta el certificado de
defuncion, aca esta el chupetito, la ropa, qué sé yo si donaron o no.
Para mi siempre digo que vive. Era la temporada que regalaban. Asi
que... aquella época... ahora no, ahora los malcrian aca.”

“Claro, para €l lo meti ahi porque no lo queria... qué va a ser. “Portate
bien”, le decia yo, “Portate bien, hacé caso, hacé caso a tu mama”. “; A
mi mama? Vos sos mi mama hasta la porteria, después ya no sos mi
mama”. Mird la inteligencia. Vos sabés lo que es escuchar eso. Es
como para salir y pegarte un tiro.”

Consideraciones y creencias respecto a la
internacion obligatoria

“E: Para vos, la internacion obligatoria, ;creés que era necesaria?

P6: En aquel tiempo si. Porque si alguien, a uno le dicen, te van a
internar, sin entender nada, uno sale escapandose. Uno cuando no
entiende, tiene miedo, tiene miedo al encierro. Y esta bien. Porque
después uno agradece, qué bien, a tiempo me trajo.”

Nota. Tabla correspondiente a la participante N° 6. “T.” Mujer de 78 arios de edad y 62 arios de internacion
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Aspectos biograficos

“P7: Estuve muchos afios. Hasta que un dia arrasaron a toda la
juventud. Desde los diez afios.

E: ;Cémo “arrasaron”?

P7: Claro, vino como a ser un mandato del director de arriba que todos
los menores de edad tenian que salir, y la juventud. Bueno, a mi, que
ya era mas grande, me llevaron para que los cuide, me fui como ama
de llaves.

E: (A donde?

P7: A Entre Rios.

E: ;Al Fidanza?

P7: Si, al Fidanza. Ahi nos llevaron.

E: { Todos los chicos internos que vivian aca?

P7: Si, si. A todos, a la noche. No tenian quién los defienda. Y nadie
sabia. No sabia P. ni V., que eran de los pesados.

E: Todo por atras lo hicieron...

P7: Todo, todo, golpearon la puerta, pam, pam, prepare sus cosas, lo
que podés llevar llevas y lo que no mala suerte. En avion nos llevaron,
a la madrugada. De acéd salimos en colectivo, y después alla nos
llevaron en avion. Habia todo mamaderas porque dice que le dijeron
que eran bebés. Y la mas chiquita tenia nueve, diez afios. Yo fui como
ama de llaves, también fui como un castigo que te daban. Algunas
chicas estaban de novias, asi, medio a escondidas y las llevaron,
llevaron, llevaron. Eramos un montdn, todas chiquititas hasta
veintipico de afos. Yo era de las mas grandes. A la madrugada andaban
llamando, pero ya nos habian llevado. Ni despedirme pude.”

Historia y experiencias sobre la etapa
inicial de la enfermedad

Primeros sintomas y

“Si, si, tenia muchos granos. Porque yo tenia un hermano... ¢l revento
toda la cara, era un desastre. Y yo hacia hervir yuyitos y le lavaba todo,
todo, sin guantes ni nada, porque en ese tiempo no habia. [...] y
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después que me quedé embarazada, mas grande era el embarazo y me
empez06 a salir todos los granos.”

Reacciones del contexto familiar

“P7: ...y después me enfermé yo, tuve que dejar a mi nena con mi
mama, me dejo el hombre.

E: {Porque se enter6?

P7: Si, porque se enteré que era tal enfermedad, y vino y me dejo,
nunca mas le vi”

“Yo hace poco, mi hermana me fui a ver. Porque ella cuando se enter6
también nos rechazd. Nos grit6. Por eso mi hermano no queria que
vaya. Pero yo le decia que tenemos que perdonar para ser perdonados.
Yo creo mucho en eso. Entonces, la otra vez, ella me recibid pero feliz,
contenta, veni cuando querés, entonces me volvi a ir hace poco. Parecia
que se arrepintié de esa palabra que nos dijo.”

Experiencias y significados en torno a la
internacion y el tratamiento

Tratamientos médicos y uso del cuerpo con
fines de investigacion

“E: ({Como era el tratamiento médico?
P7: A mi me daban inyecciones. Y ese me sand. Me hizo negativa”

Experiencias y significados sobre la llegada al
sanatorio

“E: (Cémo fue tu llegada al Hospital? ;Como te sentiste?

P7: Me senti lo mas peor del mundo. Porque me trae mi hermano de
alla del Chaco, Dios mio, cada cosa que yo veia, me dolia en el alma,
ver esa gente, peor que ahora, sin esto, sin lo otro, y bueno, decia yo,
sera posible que yo también tenga que quedar asi, le pedia a la
virgencita que no me pase. Pero sufri muchisimo, porque dejaba a una
hija alla. Yo ya tenia a una hija alla. Tenia dos aflos mas 6 menos.”

Temor a ser discriminado, mentiras y
ocultamientos

“Me lleva el hombre, el papa de mi hija, era mi esposo, pero ya de ¢l
no me acuerdo ni la cara, me lleva al médico, y el médico no le queria
decir al hombre lo que yo tenia, porque mi mama le habia dicho, “no
le digas lo que tiene” porque... en aquel tiempo era malo, nos corria la
gente, nos corrian, nos tiraban con lo que habia, “manga de leprosos,
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manga de esto...”.
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“Nosotros para salir teniamos que salir a la noche, asi, para hacer
mandados, para traer el agua, teniamos que salir de noche.”

“Salié mi hermano a la noche y se vino a Buenos Aires. Se vino a
Buenos Aires y le preguntaban qué le habia pasado y él decia, se
reventd no sé qué cosa y se me quemo la cara. Pero era mentirita. Y
bueno, mi hermana ya estaba en el Cerrito. Y de ahi, cuando estaba aca
le dice una sefiora que aca habia un hospital para “gente quemada”.
Entonces le dice, por qué no se va a tal hospital, que queda en General
Rodriguez, que hay una parte que curan a los quemados. Y mi hermano
procuro y vino, y llegd hasta aca. Y aca encontrd qué era bien lo que
tenia.”

“... y mi marido no sabia, nunca le dije, “mird, yo soy esto, yo soy
aquello”, nunca le dije. Yo cuando el nene me decia “mama me duele
mucho la mano”, jugabamos a los naipes “no puedo levantar las cartas
porque me duele la manito”, entonces yo le empecé a dar de mi
pastillita, siempre, un cuarto, un cuartito, hasta que le pasara esa
reaccion que tenia.”

“P7:...Y después un dia va mi hermana y le dice, al papa de los nenes,
mira el nene esta enfermo, asi y asi, hay que llevar, porque es de los
nervios, yo le procuraba que tape lo que tenia, porque no queria que
me pase lo de mas antes y quedar sola otra vez. Y... bueno, asi pas¢,
hasta que después ¢l fallecid a los treinta y ocho afios.

E: (Y no se enterd?

P7: No, nunca se enter6”

“Después el nene quedod aca (en el hospital), yo me voy a quedar con
mi tio, porque me gusta el quiosco, y €l se quedaba, porque le gustaba,
y yo me fui sola a mi casa, y sabés lo que me decian en mi casa, en San
Fernando, yo vine de Parana a San Fernando, y me decia una sefiora,
“si, lo vendiste a tu hijo por un kilo de azlicar”, si supiera por qué llevé
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a mi hijo, por qué quedd... eso fue después de la muerte del papa de
éL”

“E: ;Coémo lo conociste al papa de los chicos?

P7: Porque €l trabajaba ahi. Era soltero. Y yo le hice creer que era
empleada. Andaba con los guardapolvos blancos, bien almidonados.
Nunca me voy a olvidar. Y tac, tac tac, con mis zapatitos. Y en seguida,
al afo me casé. Pero todo habia que hacer con mentira, nada con
verdad, todo mentira. Yo mentia que me mandaba telegrama mi mama
que estaba mal, y salia y decia que iba a ver a mi mama, o se iba mi
hermano y me sacaba.”

“... nosotros viviamos alla en el Chaco. Teniamos un matrimonio y dos
hijos al lado. Eramos muy amigos. Si mi mamé no nos llevaba al baile,
nos llevaban ellos al baile. Esa gente, hicieron un pozo enorme.
Nosotros le deciamos “dofia, ;para qué hacen ese pozo?”. Y decia ella
“el dia de mafnana me peleo con mi marido, le mato y le tiro ahi”.
Bueno, y después un dia andaba la racia, que se llevan, que a nosotros
nos perseguian, y se encerraban ahi, en ese pozo, y ponian una tabla
ahi encima. Nosotros esa noche registramos todo. Sin pensar lo que
tenian, y nosotros también, porque todavia no éramos enfermos. Ellos
si, se ve. Y esa noche anddbamos mirando. Y andaba la policia y nos
preguntan “no, si andaban hoy, hoy estaban tomando mate”. Pero ellos
estaban enterrados ahi. Bueno, paso6 la policia, pasé todo, y no sé como
habra sido, pero cuando nos vinimos para acd nos encontramos con
ellos acd.”

“Cuando la sefiora nos llevaba al baile, se ataba la cabeza, se escondia.
Y le deciamos “;por qué te atas la cabeza?”. “Porque la musica me
hace mal al oido”, me decia. Y era todo mentira. Viviamos de mentira
en mentira.”

Construccion discursiva de la enfermedad
como un atributo identitario

“Uno dice... no sé si seria contagioso o no, porque nosotros tres fuimos
enfermos, los tres que viviamos con mi mama”
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“P7: Bueno, yo soy, o yo era enferma. Yo fui una enferma, pero ahora
estoy curada de la Lepra.”

Sentimientos y significados asociados al “ser
enfermo”

“... mi hermana me dice, “sabés que el nene también es enfermo”, por
mi hijo, sabés que se me vino el mundo abajo, porque digo la puta
madre, estoy yendo al cumpleafios de mi hija y ahora la amargura de
esto, pensé todo lo que me iban a sacar, todo, y mi marido no sabia”

“Muy triste, mi cuento es muy triste y muy feo, porque al quedarme
sola, después me sacan a la otra hija, porque me tuve que internar, y
me sacaron, yo peleaba porque a ella la querian llevar ahi en Mi
Esperanza, pero yo tenia plata para mandarla con mi familia. Entonces
mi hermano, que ya estaba bien, saco el pasaje y la llevo a la chiquita”

“... nosotros hablabamos con un doctor y le deciamos, “doctor, ;por
qué no nos pone una escuela, queremos hacer algo con los chicos”,
hablamos, hablamos y nadie nos llevaba el apunte. Eramos, qué se yo,
lo peor que habia en el mundo.”

“En las elecciones, que teniamos que ir a votar, teniamos que salir a las
cinco de la mafiana en bicicleta, yo me fui varias veces en bicicleta
temprano. Todo fue un sufrimiento. Pero te lo juro, que hoy no estoy
arrepentida ni de lo que tuve que dejar, ni de lo que tuve que hacer, de
nada. Lo tinico que te digo es que yo no me arrepiento de lo que me
agarr6. Mis hijos estan bien. Se casaron todos.

E: (Creés que lo que te toco vivir marco tu personalidad?

P7:Y si, porque perdés todo. Perdés todas tus amistades. Nosotros por
ejemplo cuando vamos para el Chaco no tenemos amistad. Tenemos
familia, pero no tenemos a nadie

La identidad adjudicada por los “sanos” al
enfermo de Lepra

“Porque la mama del papa de mi hija mas grande me decia “maiana,
pasado, yo te voy a ver sin dedos, sin nariz, sin orejas, sin piernas”,
gritaba la vieja. Cuando fallecié mi mama, yo le veo a la sefiora, pero
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en ese entonces tenia todos los dedos. Ahora esto me paso6 de cabezuda
(en alusion a que le falta la falange de un dedo de la mano) y hace poco.
Entonces le dije “mire dofa, tengo todos los dedos, tengo nariz, tengo
orejas”, agarro la vieja y se fue, no la he visto mas. Porque tenia miedo
la gente, miedo, miedo.”

“E: (Y qué paso con tu hermana?
P7: Nos decia “;qué vienen a hacer, manga de leprosos?”. Entonces mi
hermano no queria saber nada con ella. Pero entonces yo le digo,
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“tengo que ir para demostrarle que no es asi como ella piensa”.

Transito de la enfermedad

Encierro e implicancias del mismo

“... aca era todo con alambre, todo tejido, tejido, no podias escaparte.
Yo cuando salia a ver a mi hijo me escapaba por aca por algin agujero”

“P7: No, aca teniamos que sacar permiso para salir, un dia, dos dias,
entonces nos daban la tarjetita.

E: ;Y si se iban por su cuenta?

P7: Nooo, sabés como te castigaban después, no salias mas, o no te
recibian. O te iban a buscar.

E: ;{Quiénes te iban a buscar?

P7: Los mismos doctores, enfermeros, te buscaban a donde estabas.”

Normas institucionales y artimafias para
evadirlas

“(Sobre cuando estuvo internada en el sanatorio de Entre Rios) Porque
alla era un infierno, un infierno, alla, llegaba las diez de la noche, te lo
juro por Dios, que tenias que apagar la radio, la tele, las luces, todo.
Todo, todo, todo, habia que apagar. Y... de dia si, andabamos un rato,
por ahi, pero después a la una, a dormir, hasta las tres de la tarde.
Todos, todos.”

“... queriamos una escuela, queriamos jugar, no podiamos hacer nada.
Una vez estuvimos jugando a la pelota con las chicas, era un domingo
de hermoso sol, y estadbamos aburridas, nos sentamos ahi, y me dice
una, “vamos a jugar a la pelota, qué importa”, y ahi agarramos unos
trapos viejos e hicimos una pelota, al rato viene la policia, que era
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policia de nosotros nomas, y vienen con la monja, y vienen las monjas
y nos dicen que no, “adentro, adentro”, nos bafiamos y nos castigaron
por diez dias. No podiamos jugar, nada, tampoco habia escuela para
los chicos, nada.”

“Y después cuando llegaban los carnavales, nosotros queriamos
divertirnos. ;Sabés lo que haciamos? Una consiguid una guitarra. A la
madrugada nos escapabamos con la guitarra, saliamos por la ventana y
saliamos a cantar en cada ventana, y por ahi nos daban un paquete de
galletitas o algo”

Relacion con los otros “enfermos”

“En aquel tiempo éramos unidos, todos nos juntabamos, se hacia
reunion y todos nos juntdbamos, pero reunion siempre para los chicos,
para el trato, y esas cosas.”

Relacion y contacto regulado con los
“sanos”

“E: (Vos no podias ir a verlo?

P7: Si, yo me iba. No lo podia retirar yo, pero lo retiraba mi hermana,
entonces yo me iba e ibamos a pasear por ahi, le llevaba cosas para que
juegue, y hasta la hora que nos decian.”

Sufrimiento de discriminacion y
destrato

“Nosotros para salir teniamos que salir a la noche, asi, para hacer
mandados, para traer el agua, teniamos que salir de noche. Igualmente
venian y nos cascoteaban, a mi casa, a mi mama, entonces tuvimos que
salir.”

“Yo me acuerdo una vez, veniamos de San Fernando, para encontrarme
con mi hermana y mi hermano que estaban acd, y de ahi irnos todos
para Lujan. Habia en la esquina del centro de Rodriguez una cafeteria,
no me acuerdo el nombre. Y yo desde las siete de la mafiana espere
para que me sirvan un café, estaba con los chicos, parada, parada, pero
te lo juro que nunca me di cuenta por qué era.

E: ;Desde las siete de la mafiana hasta qué hora?
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P7: Y hasta las diez mas o menos. Parada con los chicos y nada. Les
decia yo “;me sirve un cafecito, me sirve un cafecito?”. Nada, nada,
nada.”

“E: (Y qué paso con tu hermana?
P7: Nos decia “;qué vienen a hacer, manga de leprosos?”. Entonces mi
hermano no queria saber nada con ella.”

Acciones de dignificacion y
restitucion de derechos

“Porque yo, si te cuenta la gente, peleé toda mi vida por los chicos aca,
de todo, para que se puedan quedar, y se tienen que quedar.”

“... vinieron los chicos y cuando se tenian que ir, todos, nos agarramos
de las manos, que no se iban. Y no los dejamos ir.”

“Después con el tiempo dijo el doctor, “te traigo buenas noticias”,
“;nos vamos?”, dije. “No, no, va a venir una maestra y les va a
enseflar”. Entonces nosotros mismos limpiamos un pabellon para tener.
Eramos muchos chicos. Y nos ibamos a la escuela”

Eventos y significados asociados a la
separacion forzosa de los/as hijos/as

“Cuando mi mama fallece, yo trabajaba como una negra, hacia doble,
hacia triple jornada, para que no le falte nada, entonces agarro y cuando
mama fallece, yo digo, yo voy a llevar a mi hija conmigo, entonces yo
me la traje a mi hija y siempre pagaba para que me la cuiden, todo. Y
después yo la puse de pupila. Y ahi me decia “mama, sufro mucho yo
porque tenemos que andar pidiendo”. Mira, yo pagando, pagando en la
escuela de las monjas y la mandaban a pedir carne, verdura, todo. La
tuve que sacar a ella de ahi y la traje bien en frente de la escuela n°9,
aca en Rodriguez”

“Pero hay que sufrir, yo sufri un monton, por los chicos. Hay veces que

mi hija, la que esta casada dice “mi mama nunca me pregunto, si me

gustaba quedarme aca, si me violaron o no me violaron”, y yo le digo
EE 13

“no, yo siempre preguntaba por vos, nunca te hice faltar nada”, “si,
nunca me hiciste faltar nada, pero yo queria estar con vos”. Pero no era
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lo que yo queria. Era un desastre, no podiamos. No es como ahora, que
traés tu familia y nadie te dice nada, ahora viven acd, contentos los
chicos, gracias a Dios”

Consideraciones y creencias sobre la
internacion obligatoria

“E: (Creés que la internacion obligatoria era necesaria?
P7: Si, para sanarnos, sino sabés qué... no nos sanamos asi nomas.”

Nota. Tabla correspondiente a la participante N°7: “l.”.Mujer de 75 afios de edad y 58 arios de internacion
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Aspectos biograficos

“E: ;Qué edad tenés?

P8: Ochenta y uno.

E: {Con quién vivis?

P8: Vivo con mi hija y mi marido

E: ;Hace cuanto que vivis aca?

P8: Ahora hace veintitrés afios.

E: ;Y la primera vez que viniste?

P8: Y... después me fui a los veinte y volvi a los veintiocho. A los
treinta conoci a mi actual marido, nos casamos, quedé de encargue de
mi hija, y me fui a Olavarria, y después cuando me tuve que operar de
las varices volvi.”

“E: A vos (a qué edad te diagnosticaron la enfermedad?
P8: Tenia creo que seis afios.”

“Mi papa qued¢ alla, en Rosario. Mi mama se enter6 que habia aca en
Buenos Aires otro colegio de Mi Esperanza y nos trajo a nosotros.”

“Y bueno, después volvi a salir, me fui a trabajar a Bueno Aires. Para
Pascuas me salid6 una reaccion, que anduvimos por todos lados,
entonces pedi una ambulancia y me trajo. Y aca me quedé.

E: ;Cuantos afios tenias mas o menos ahi?

P8: Yo tendria 18 afios.

E: ;Cuanto tiempo te quedaste esa vez?

P8: Alrededor de dos afios. Después me fui, y volvi de vuelta. Me puse
de novia aca, cuando me peleé me fui de vuelta. Conoci a un chico alla,
tuve mi primer hijo con él, estaba pasando miseria. Cuando tuve a mi
primer hijo me salieron manchas, entonces ahi volvi, y ya me quedé.”
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“... cuando estaba de encargue me escapaba y me iba a lo de mi mama.
Porque mi mama era partera. Después nos fuimos a Olavarria con mi
marido. Tuvimos nuestros tres hijos.”

Historia y experiencias sobre la etapa
inicial de la enfermedad

Primeros sintomas

“Mi mama se enter6 que habia aca en Buenos Aires otro colegio de Mi
Esperanza y nos trajo a nosotros. Y después, te revisan, te revisan, te
revisan, y yo tenia dos manchitas nada mas, una en la cola y otra aca
en la pierna”

Primeros acercamientos al sistema sanitario

“Entonces de ahi, me fueron a buscar, mi mama me saco, me hizo ir a
Rosario con mi papa, después de ahi me trajo de vuelta, me cuidaba
una sefiora, después como yo me escapaba mucho la mujer no me quiso
tener mas. Entonces mi mama me llevo al Muiiiz, y de ahi me trajeron
aca.”

Descubrimiento de la enfermedad por “ojo no
experto”

“Fui a parar al Carrasco también, estuve casi un afio. Y encontré a una
sefiora también enferma. Y le digo “;qué te paso?”. “Ay, estuve
comiendo pescado, mirda como me quedo la cara”. “;Vos fuiste a un
médico de piel?”, le dije. “No, si es una alergia, se me va a pasar”.
Tenia casi toda la cara tomada. “; Vos no te enojas si yo te digo algo?”.
Salimos, teniamos un patiecito ahi. “No, qué me voy a enojar con vos”.
“Mir4, eso es Lepra”. “;4¢QUE??2”. “No grites, anda callada la boca
y busca al doctor F. y decile que te manda Peti.”

Experiencias y significados en torno a la
internacion y el tratamiento

Tratamientos médicos y uso del cuerpo con
fines de investigacion

“Yo aca cuando vine me ponian Chamorro.

E: ;Cémo era?

P8: Era una inyeccion en la cola. Dolia... uhh... dia por medio me
ponian. Asi que cuando me tenian que poner yo disparaba... pero
siempre me agarraban.”

“Después con el doctor haciamos pruebas [...] Porque yo cicatrizaba
en seguida. Me decia, “vos podés”. Porque yo sacaba sangre de acd y
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le ponian a la tlcera de la otra persona, y de ahi, esperaban que se
coagule la sangre abajo, y arriba quedaba el suero, y ese suero se
sacaba. Después también habia yuyos que decian que eran buenos, el
doctor lo hacia hervir, y lo picdbamos.”

“Después sabés qué hacian, las ruedas de auto, cortaban y le ponian
donde esta la tlcera, para que respire, te lo envolvian bien por las
moscas, pero que respire. Después una vez hicieron con una chica con
una rata. Tenia una herida aca en el brazo, le abrieron la panza a la rata,
y se la pusieron en el brazo. Después en Rosario, con la sangre de
cordero hacian experimentos. Corderos y conejos. Les sacaban la
sangre y les ponian a las tlceras. Y asi muchas cosas.”

“Pero la ulcera, cuando se hace un tiempo, ya no se cura. Mi nuera tiene
una, que la tiene desde el principio, y no se cura. Después hay otras
ulceras que se hacen ampollas, y cuesta curar. Las tlceras es una cosa
que las tenés por vida. Las tlceras de la Lepra te digo. A mi me cuesta,
pero me curo, aca se me esta curando (muestra sus dedos lastimados)”

Evasion o no cumplimiento del tratamiento
médico

“... yo tenia que hacerme tratamiento. Cuando estaba con mi papa sola.
Saliamos con mi papa, tomabamos el trenvia, y después me tenia que
tomar otro colectivo. Pero cuando se iba el trenvia tomaba el otro
colectivo, y me volvia.”

“E: (Y no te hacias el tratamiento?
P8: No, no me hacia nada. Después me volvio la reaccion, volvi acd al
hospital.”

Temor a ser discriminado, mentiras y
ocultamientos

P8: En Rosario. Me acuerdo una vez a una seflora le habia salido en la
caray en la pierna. Y le digo, vos no te vas a enojar por lo que te digo,
pero eso que tenés es una enfermedad de piel”. “Si, ya sé”, me dice,
“es una alergia”. “No, no es una alergia. Vos te vas a tener que ir al
Hospital Carrasco, pregunta por tal médico, no digas nada a nadie, a
todos les decis que es una alergia, que comiste pescado, lo que sea,
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pero lo que te diga el médico no le digas a nadie, porque si vos decis,
te van a sacar todo, a los chicos, te van a separar de tu marido, de todo”.
Entonces mi mama la acompaiio, el médico le dijo lo mismo “yo te voy
a tratar, pero vos no tenés que decir nada, te venis callada, toma las
pastillas”.

Yo tenia una amiga. Nos contdbamos todo. Y un dia me dijo “Yo te
tengo que contar algo, que a nadie le he contado”. “Dale, contame”.
“Yo tengo un hijo”, ella tenia catorce afos. “;Como vas a tener un
hijo?”. “Si, pero aca nadie sabe. Me vine porque me tenia cansada
bienestar social. Vive con mi tia. Esta escondido, el nene cada vez que
golpean la puerta se va y se esconde debajo de la cama, para que no me
lo quiten”.

Construccion discursiva de la enfermedad
como un atributo identitario

“Mi mama era sana”
“La tinica enferma de mis hermanos soy yo.”

“E: Voy a pedirte que completes como quieras la siguiente frase: “Yo

S0Yy...
P8: Enferma. Soy enferma de Lepra, pero ahora tiene otro nombre.”

Sentimientos y significados asociados al “ser
enfermo”

“Yo de noche lloraba, pero de dia era feliz.”

“... eramuy triste la enfermedad acé. Yo ya nos veia en sillas de rueda,

JaE1)

o en los carritos con las tlceras, como los que estaban aca.

“... vos vas a ver que yo no beso. Si tenés ese amor, no besas. Yo digo,
no voy a besar por miedo a contagiar, asi nos cuiddébamos nosotros.”

“... hay muchos que quizas no comprenden, y se matan por saber que
tienen esta enfermedad. Yo me moria por no tener hijos enfermos. Pero
parece que Dios me castigd. Pero por qué, porque yo no hice bien el
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tratamiento. Si yo hubiera hecho un tratamiento, capaz mis hijos no
salian enfermos.”

Transito de la enfermedad

Encierro e implicancias del mismo

“Bueno, cuando estaba de encargue me escapaba y me iba a lo de mi
mama. Porque mi mama era partera.”

Actividades y tiempo libre

“Esta enfermedad te da pero también te quita. Habia mujeres que
estaban todas hinchadas, que no se podian ni mover. Entonces yo iba y
les bailaba. Me acuerdo que me ponia unas polleras, y a mitad de la
sala habia unas mesas de marmol, y yo me subia a las mesas y les
bailaba todo a las viejas. Mi novio me veia, y cuando se cansaba de ver
golpeaba las manos, me aplaudia. Eso era todos los dias, me ponia una
pollera y les zapateaba. Después de todo lo que pasé, era alegre.”

Normas institucionales y artimafias para
evadirlas

“A veces me escapaba, por el agujero. Porque sino tenias que sacar un
permiso, y te daban dos 6 tres dias nomas.”

“Bueno, y nosotros estibamos en el pabellon, pero el pabellon a las
diez de la noche se cierra y no se abre. Qué es lo que haciamos
nosotras... a veces saliamos antes de las diez de la noche, una vestida
de vardn y otra de mujer, y saliamos abrazadas, nadie sabia quiénes
éramos nosotras, nos disfrazabamos. Se cerraban todas las puertas.
Pero antes, las parejas que estaban atras de los pabellones hacian una
mesita, yo que s€, y nosotras teniamos las ventanas, entonces haciamos
que cerrabamos las ventanas, y a eso de las once, armabamos la mesita,
la silla y pasabamos por la ventana. Y nos disfrazdbamos, para que no
sepan quiénes éramos porque sino te castigaban.”

Oficios y responsabilidades

“Y ahi empecé de enfermera, de mucama, aprendi mucho.”

Relacion con los otros “enfermos”

“Eramos mas unidos. La gente salia a caminar. A veces pasaban por el
agujero, y se iban al arroyo. Para los bailes estaban todos. Todo era
union.”
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“Acé éramos mas compaiieros. Por la misma enfermedad. Vos veias
que alguien sufria, y estaba otro, si precisabas un vaso de agua, lo que

EL)

sea.

Relacion y contacto regulado con los
“sanos”

“Pero muchas veces mi papa se lo llevaba a mi hermano, se lo llevaba
al pedo, pero era para que no tengamos esa union.”

Sufrimiento de discriminacion y
destrato

“En Mi Esperanza habian venido unos chicos. Yo lo que hacia era
amistad enseguida. Y me contaban, que ellos vivian en el campo, en
una casa grande, y al papa le salieron unas manchas y eso, entonces fue
al médico, y después vino la policia, la subieron a la mujer, y le
quemaron el campo, le quemaron la casa y le mataron a los animales.
Eso si que nunca me olvido.”

Eventos y significados asociados a la
separacion forzosa de los/as hijos/as

“Cuando tuve a mi primer hijo me salieron manchas, entonces ahi
volvi, y ya me quedé.

E: ;Y tu hijo se qued6 con el padre?

P8: No, se quedd con mi mama. Yo lo iba a poner en Mi Esperanza,
pero mi mama me dijo dejamelo.”

Consideraciones y creencias sobre la
internacion obligatoria

“E: (Creés que la internacion obligatoria era necesaria?
P8: Si. Si, porque hay muchas personas que saben pero no se quieren
internar. Es como yo te digo, te internas y tenés que cumplir.”

Nota. Tabla correspondiente a la participante N°8: “V.”.Mujer de 81 afios de edad y 75 arios de internacion
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“E: (Cuantos aflos tenés

P9: Tengo ochenta y dos afios

E: {Hace cuanto que vivis aca?

P9: ;Acé en este Hospital?

E: Si

P9: Bueno, que yo volvi, hace veinticinco afios que yo volvi.”

“E: ... ¢y la primera vez que viniste cuando fue?
P9: En el cincuenta y dos. Tenia quince afios.”

“E: (Vos antes de que te diagnosticaran la enfermedad con quién
vivias?

P9: Con mi hermana. Y mi hermana tenia tres chicos.

E: ;Dénde vivias con tu hermana?

P9: Con mi hermana vivia en La Boca. Yo vine de Paraguay para
estudiar Corte y Confeccion”

“E: (Vos cuantos hijos tuviste?
P9: Cuatro. Mira, esta es una de mis chiquitas”

“... uno murié de bronconeumonia y sarampion. Y otro murié en un
accidente, cay6 en el hueco de un ascensor cuando tenia veintisiete
aflos.”

“P9: Cuando tenian catorce afos nos obligaron a todas las mamas a
sacar a los hijos (de Mi Esperanza). Y todas las mamas salieron. Por
eso después sali y volvi. Uno tenia catorce aflos y tenia que sacar ya.
Porque venian esos tiempos feos de degeneracion... primero fui a vivir
a la casa de mi comadre. Después alquilé una casa, y me hice otra vez
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pareja. Porque yo habia tenido una pareja que estaba mal del higado, y
a los cinco afios murid. Y bueno, ahi criamos a los chicos.

E: (En qué afio habra sido cuando saliste esa vez del hospital?

P9: En el setenta y tres”

Historia y experiencias sobre la etapa
inicial de la enfermedad

Primeros sintomas

“... mi hermana era pobre y usaba calentador en ese entonces. Entonces
ese calor del calentador, me hacia brotar todo unas manchas rosadas
que yo tenia. Bueno, primero era esas manchas, después que me
retiraba del calor se me iba todo, pero después empecé a quemarme la
mano izquierda, hasta el codo no sentia, y bueno, mi hermana me
retaba cuando yo planchaba el guardapolvo de los chicos y... entonces
yo le dije: “yo no hago a propdsito, a propdsito yo no me voy a quemar,
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no me doy cuenta”.

Reacciones del contexto familiar

“E: (Y tu familia cuando se enter6 que vos estabas internada qué dijo?
P9: Y bueno... estibamos tan lejos... mi mama vino cuando yo tenia...
cuando ella tenia sesenta y ocho afios vino a verme, porque no creia
que yo estaba viva, porque antes todos los que estabamos enfermos de
€so se morian.”

Primeros acercamientos al sistema sanitario

“... fui a parar a un leprélogo. Y bueno, este hombre durante un mes
me hizo tragar una pastilla que queria que yo me reaccionara todo, pero
no hacia eso, siempre estaba bien. Y bueno, después cuando le dijo “tu
hermana tiene Lepra”, le dijo a mi hermana, entonces mi hermana me
dice: “qué Lepra vas a tener vos, vamonos a otro médico”. Entonces si
ese tardo dos meses para decirme que tenia Lepra, el otro me interno
al otro dia.”

Experiencias y significados en torno a la
internacion y el tratamiento

Tratamientos médicos y uso del cuerpo con
fines de investigacion

“Y después nos moriamos de los rifiones, no de la Lepra, por todo lo
que nos daban. Nos daban inyecciones de todo. Y eso te cocinaba los
rifiones. Todos moriamos de los rifiones. Cuando te enfermabas de los
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rifiones te decian que tenias cuatro afios de vida. Porque en ese
entonces no existia el dialisis y todas esas cosas.”

Experiencias y significados sobre la llegada al
sanatorio

“Todos venimos aca por tres meses. Nos engafiaban. Porque yo no
sabia lo que tenia. Para mi, decirme tenés Lepra o tenés un resfrio era
lo mismo.”

“E: (Coémo te sentiste al llegar al Hospital?

P9: Y... extrafiaba a mi hermana... mas extrafiaba a mi mama. Pero
era consciente de que estaba enferma. Y bueno... cuando llegaba la
tardecita yo me ponia a llorar. Extrafiaba a mi gente... como todos.

Reflexiones y actuaciones sobre tener la
enfermedad

Ajustes de proyectos y metas

Con mi hermana vivia en La Boca. Yo vine de Paraguay para estudiar
Corte y Confeccion. Me decia ella: “Eva Peron te va a dar una maquina
cuando vos te recibas”. Y bueno, a los tres meses yo ya estaba aca.”

Temor a ser discriminado, mentiras y
ocultamientos

“Yo ya me habia jubilado, por mi cuenta, porque yo me iba a trabajar
afuera, cinco meses, seis meses, de mucama [...] y asi me jubilé, en el
aflo sesenta y ocho. Yo tenia treinta y algo de afios. (Risas). En ese
entonces uno no queria estar en la cola de los jubilados porque me
preguntan... qué hacés vos aca... entonces tenés que decir siempre, yo
vengo a cobrarle a mama o a papa. (Risas). Asi era, la vida de mentiras
nuestras. Siempre teniamos que mentir. Tantos afios estuve aca. Y
cuando me fui, a los veintitrés afios que sali de aca usaba mangas hasta
aca (me sefiala su mufieca). Y usaba medias de nylon. Un dia me dijo
mi cufada: “;Para qué usas asi?”. “Para que no se me vea las marcas y
sepan que soy de alla”, le contesté. “Pero no se te nota nada a vos. Asi
es peor, llamas mas la atencion”. Y yo hasta hoy, una musculosa asi
(sefiala mi musculosa), no te voy a ir a comprar.”

“E: Me contabas, vos te fuiste a Mar del Plata a trabajar con esta
patrona...

P9: Si, ella no sabia que yo era enferma, por supuesto. Y esta empleada
del Ministerio, le dijo: “;aca trabaja tal persona?”. “Si”, le contestd mi
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patrona. “;Ella le dijo que era enferma? Ella es de alla del Hospital,
tiene hijos en Mi Esperanza”, y le contd todo mi biografia. Y bueno,
dice que le trataba mal a la otra sefiora que estaba en la casa. “Me
mentiste vos, tal persona no era soltera, y ademas me contaron otras
cosas”. Toda nerviosa. Y mi compaiiera le dijo “no me gusta que me
hable asi, porque encima eso no es verdad”. Y la patrona enojada tiraba
todas las cosas del placard. Era un matrimonio. Y dice ella: “Vos me
mentiste. No era soltera, no cuidaba a la mama alla en Rodriguez, tiene
hijos en Mi Esperanza y ademas tenia otro secreto que vos no me
contaste”. “Pero no”, dijo mi compaiiera, “eso es mentira”. “No, es
verdad, estuve con una sefiora del Ministerio de Salud”. Esa sefiora...
si hay un cielo que Dios la perdone... a muchas personas le hizo mal.
Entonces mi compafiera me vino a avisar que no vaya mas. Yo ya
estaba por ir. Ella también era enferma. En la casa de esa sefiora, de esa
patrona qued6 un bolso que yo tenia con todas mis cosas, mis fotos,
mis recuerdos, todo tenia. Me lo habran tirado... asi es.”

“La sefiora tenia un mueble como ese, y yo estaba guardando los platos.
Y estaba el patron, y me dice “;,qué le paso en el brazo izquierdo?”. El
doctor aca ya me habia ensefiado como tengo que decir: “Me cai de la
bicicleta y me tuvieron que operar de los cubitales”. Porque yo tengo
desde aca hasta aca (muestra una cicatriz a lo largo de su brazo)
operado. Son dos operaciones. Y bueno, el doctor me habia ensefiado
a decir asi.”

“... porque no podés ni conversar. Y a veces se te escapa, y se te
escapa. A mi por ejemplo se me escapaba mucho nombrar al hospital.
Igual no conocen... me preguntaban donde vivia y decia en Lujan.”

Construccion discursiva de la enfermedad
como un atributo identitario

“ella no sabia que yo era enferma, por supuesto”
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Sentimientos y significados asociados al “ser
enfermo”

<

“Después me preguntaban, “;y vos no te vas?”. Una le dijo a la
direccion: “;Para qué quiero ir afuera? Yo perdi mi casa, perdi mi
marido, ya no tengo a nadie afuera, no quiero ir afuera”. Y era asi.”

“P9: Lo que te puedo decir es que cuando uno vive afuera mas se queria
con las personas de aca. Porque aca era toda nuestra familia,
(entendés?. Cuando yo me fui a vivir afuera para mi era todo extrafio,
y no veia la hora de por ahi un domingo venir a pasear a aca.

“El Sefior me puso una cruz pero yo la pude sobrellevar. Siempre traté
de ser misericordiosa, y eso me hace feliz.”

La identidad adjudicada por los “sanos” al
enfermo de Lepra

“E: (Y con los enfermeros o médicos que venian de afuera?
P9: Te miraban... te miraban como un bicho raro. Porque venian
muchos estudiantes.”

Transito de la enfermedad

Encierro e implicancias del mismo

“Nunca me topé igual asi... solamente aquella sefiora que me persiguid
en Mar del Plata. Pero igual no me vio.

E: ;Como fue eso?

P9: Era una sefiora puesta por el Ministerio de Salud. Y nosotros no
teniamos que salir afuera. Y entonces cuando nos escapabamos, porque
aca imaginate que habia personas que teniamos chicos, que tenian
bebés, entonces ellos se enloquecian y se escapaban un poquito. Para
hacer un poco de plata, o para ver a sus hijitos. Y bueno... Me fui a
trabajar con una patrona. [...] ella no sabia que yo era enferma, por
supuesto. Y esta empleada del Ministerio, le dijo: “;aca trabaja tal
persona?”. “Si”, le contesté mi patrona. “;Ella le dijo que era enferma?
Ella es de alla del Hospital, tiene hijos en Mi Esperanza”, y le contd
todo mi biografia”

Actividades y tiempo libre

3

. antes uno salia a caminar, ponia parlantes con musica, salian a
caminar, te tomabas un helado, una cerveza, ahi afuera.”
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Normas institucionales y artimafias para
evadirlas

“Lo que yo tenia a mi favor era que estaba bien de aspecto. Yo pedia
permiso por dos dias, y me iba tres meses.”

“Antes habia un director que era muy estricto, porque cualquier cosa
que no le gustaba, cuando hacias algo que no le gustaba te alzaba y te
llevaba para Cordoba, o cualquier lado que haya otro leprosario.”

Relacion con los otros “enfermos”

3

. nos queriamos mucho. Porque no habia eso de “ay, qué linda
blusa”, y te miran mal. No habia eso. Al contrario, cuando la casa daba
tela para hacerte un vestido, a veces daba tres o cuatro, o sino era todo
color naranja, y estabamos todas igual. Uno hacia toda esa ropita y uno
iba a bailar sin estar mirando asi (hace gestos de “nariz parada”). Lo
que cambi6 mucho es cuando vino la tele. Cada uno en su casa. El que
pudo compr6 una tele y ya no salio mas.”

“Como te decia, lo que vos no tenés se te compartia, era mucha
hermandad, esa es la palabra.”

Relacion y contacto regulado con los
“sanos”

“E: (A tu hija la tuviste aca?

P9: Si, como todas en esa época. Y llevaban a Mi Esperanza. Entonces
nosotros pediamos para ver a nuestros hijos y nos llevaban a la calle
Paraguay y Santa Fe, algo asi era.”

Sufrimiento de discriminacion y
destrato

“Viviamos todos... cuando entrabamos en el bar... lo unico que me
pas6 a mi en el bar era que cuando yo pedi un vaso de agua cuando yo
iba a tomar el colectivo... no habia colectivo, tenias que tomar una
combi. Ahi frente al hospital de Rodriguez. Y bueno, yo llegué muy
calurosa, y entré en un bar a tomar un vaso de agua y le dije: “;cudnto
le debo?”. “Nada sefiora, pero llévese el vasito”. Ya me conocia se ve.
Esas cosas nomas, pero no me tratdé mal, nada.”

“Y bueno, muchos eran perseguidos en el colectivo: “ey chofer, pare,
pare, que hay un enfermo de Lepra”. Y asi... el colectivo paraba, y el
enfermo raja.”
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“E: Asi que ese doctor te ayudaba a encubrir la enfermedad. ..
P9: Si. Habia otros malos. Asi cerraban la puerta (hace gestos de cerrar
con el codo).”

Eventos y significados asociados a la
separacion forzosa de los/as hijos/as

“Yo llegué a tener diecinueve afios, me enamoré, me embaracé de la
nena. Yo ya sabia que me iban a sacar. Nosotros ibamos a verle cada
quince dias o cada vez que podiamos.”

Consideraciones y creencias sobre la
internacion obligatoria

“E: (Creés que la internacion obligatoria era necesaria?

P9: Yo creo que si, porque te ensefiaba a cuidarte, y a cuidar de los
demas. Vos mismo te cuidabas, a tus hijos de no tocar, no ir a la casa
de tu hermano, porque hay muchas hermanitas, vos misma, para
nosotros era una escuela, para no hacer dafio.”

Nota. Tabla correspondiente a la participante N°9: “S.”.Mujer de 82 anios de edad y 67 arios de internacion
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Desarrollo de superordenados y subtemas en Participante N°10
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Aspectos biograficos

“E: ;Qué edad tenés?

P10: Tengo cincuenta y nueve aios

E: {Como esta conformada tu familia?

P10: Somos cuatro hermanos. Tres varones, yo soy el mas lindo.
(Risas). Una mujer y tres varones. Yo vengo a ser el segundo. Bueno,
a los quince afios yo empezaba a despertar en este mundo. A darme
cuenta de muchas cosas. A los catorce, digamos. Yo lo unico que
pretendia era terminar la escuela, porque con la enfermedad, que se me
estaba anunciando, no podia terminar séptimo grado.”

“El me hizo volver a mis pagos, porque me decia “Yo te voy a ensefiar

ST

los temas de alld de Tucuman, asi te vuelven imagenes de alla”.

Historia y experiencias sobre la etapa
inicial de la enfermedad

Primeros sintomas

“Yo tenia fiebre y me salieron unas manchitas. Mi vieja me cuidaba
tanto, que lloraba cada vez que me veia sufrir, que estaba en la cama.
Y vino un médico y le dijo que yo tenia Leucemia, que no sabia si iba
a vivir mucho tiempo. Y ella me acurrucaba en la cama cuando yo era
chico, para que no venga esa enfermedad y me lleve.

Reacciones del contexto familiar

“Al otro dia vinieron unos parientes a verme. No estaba mi viejo, no
estaba nadie. Y me habian dejado un frasquito con un medicamento,
que te hacia pasar todo el dolor, todo, era una droga fuerte, inclusive te
hacia dormir, entonces te despertabas y estabas aliviado. Pero ahi decia
que era prohibido para embarazadas, porque era un remedio para la
Lepra. Y claro, vinieron unos parientes, y dicen, qué estas tomando, y
estaba ahi el frasquito, en la mesita de luz, y cuando lo vieron no
volvieron mas (risas). No volvieron mas los parientes esos.”

“Entonces un viernes yo me sentia bien y le digo “doctor, yo quiero ir
a la casa”. Me dijo que si y me pregunt6 si tenia alguien que me
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acompaiie. Y justo habia una enfermera que iba para ese lado. Y me
fui. Me dio permiso el doctor, todo. Llegué¢ alla y mi viejo me dice:
“;,Qué hacés aca?”. “El doctor me dio permiso”, le dije. “Nooo, ya
vamos, ya vamos para alla”. Y ahi me di cuenta, que nadie queria estar
conmigo.”

“Algo me explico mi viejo. Me dice “mira, si vos estas aca, se pueden
enterar los vecinos”, en ese tiempo era mas... “y te van a hacer a un
lado, y nos van a hacer a un lado a nosotros, a tus hermanos”, y mis
hermanos eran chicos. Y... asi que... “te voy a llevar de nuevo al
sanatorio”, me dijo. Al rato, cuando llegué alla me dicen “;Qué paso,
de nuevo aca?”. “Me corrieron pa la mierda”, les dije.”

Primeros acercamientos al sistema sanitario

“... me habian llevado a un sanatorio, y en el sanatorio también decian
lo mismo, Leucemia... que no sabian hasta cuando iba a durar. Y
estuve un mes en el sanatorio, yo tenia catorce afios, y... me atendian
ahi como si tuviera Leucemia.”

“Y después vinieron unos médicos jovencitos [...] Y resulta que me
hacen una biopsia y me llevan la biopsia a un especialista de piel. Y...
llevan ellos el estudio primero y después me llevan a mi. No habia
ambulancias en ese entonces, bah, si habian no estaban a disposicion
de mi, salvo que sea alguien que esté muy grave, y yo no estaba muy
grave, salvo que tenia fiebre, me bajaba, me volvia a subir. Entonces
estos médicos se ofrecen a llevarme, mi papa no... somos gente
humilde, mi papa no tenia mucha plata... y en ese tiempo menos, asi
que no le alcanzaba para un taxi, y en colectivo no podia viajar porque
estaba todo dolorido y no podia subir asi al colectivo, entonces me
llevan en el auto los doctores. Cuando llego alla, me sacan toda la ropa,
me revisan. No, lo que tiene este muchacho es algo muy... va a tener
que hacer un tratamiento muy largo, no va a morir ni nada por el estilo,
nada mas que va a tener que hacer un tratamiento largo, porque esto es
asi, asa, explicaba a los otros médicos.”
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“... pero en ningun momento dijo que tenia Lepra, ni nada. Tiene un
problema de piel, nada mas dijo. Y bueno, yo no entendia nada. Yo lo
unico que queria era estar en mi casa, curarme y estar en mi casa. Y...
dice “bueno”, el médico que me llevdo a mi y a mi papa, “nosotros
tenemos que hacer otra cosa, ustedes vayan en un taxi, o en los que
puedan ir”. Asi nos dijo, porque sabian que tenia Lepra, me
abandonaron, no quisieron llevarme de vuelta”

“Entonces volvimos al sanatorio en donde estaba internado,
supuestamente tenia que quedarme unos dias mas, hasta que me digan
a donde tenia que ir, pero llegué y me habian tirado todas mis cosas, ya
no quedaba nada. Entonces me mandaron a una sala de transito.”

Experiencias y significados sobre la llegada al
sanatorio

“A mi de ahi me mandaron al Muiiiz, porque tenian dudas. Ahi me
revisaron otra vez, habia como diez doctores, parecia un conejito de la
india, y bueno, ahi decian, no tiene nada este muchacho, los médicos
practicantes, pero el doctor dijo, lo vamos a mandar a la colonia, y si
ahi dicen que no tiene nada se va a tener que volver a su casa. Me
acuerdo que me trajeron en una ambulancia hasta aca. Y yo pensaba...
a donde me llevaran. Y llegué acéd, me acuerdo que hacia frio, y yo
venia con un bolsito con un pantalén, una camisa, un pulover y nada
mas, porque las otras cosas ya me las habian quemado.”

“Vinimos para acd, y estaba un Doctor... que yo siempre le digo... jse
acuerda doctor? cuando llegué usted me dijo que iba a estar una

£33 95

semana... y hace mas de cuarenta afios que estoy aca”.

“E: ({Qué sentiste cuando entraste a aca?
P10: Una soledad... algo frio ac4 adentro (se sefiala el pecho). Yo
digo... no voy a ver mas a mi familia.”

Reflexiones y actuaciones sobre tener la
enfermedad

Ajustes de proyectos y metas

“E: (Y a vos qué te hubiera gustado hacer si no te internabas?

P10: Seguir estudiando... terminar el secundario. Yo terminé, pero me
dieron porque estaba enfermo nomds. Y después queria seguir
estudiando porque a mi me interesaba siempre aprender a poder
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expresarme, porque cuando vos estudids te expresas mejor. Yo
escuchaba asi a los médicos como hablaban... y yo pensaba... yo
quiero ser asi... pero no podia... era un bruto yo, apenas hablaba.”

Temor a ser discriminado, mentiras y
ocultamientos

“Pero bueno, a veces me iba a vivir afuera, pero no me sentia seguro,
sentia que no estaba bien aceptado, no podia lograr decir la verdad, si
tenia un amigo siempre estaba mintiendo, porque no podia decir por
qué siempre estaba yendo y viniendo, siempre mentia.”

“Pero vos querés hacer algo y no podés, porque tenés amigos, que si le
decis tengo tal cosa te pueden decir “uh, yo no quiero estar con vos”,
entonces yo mentia. Cuando venia de Tucuman, a la gente de alla yo le
decia que venia a una gira.”

Construccion discursiva de la enfermedad
como un atributo identitario

“Y ahi habia como cinco enfermeros, enfermos también, asi que ellos
me ensefiaron a hacer las cosas.”

“Porque yo me iba y queria ser sano. Yéndome afuera creia que estaba
sano, pero no, entonces volvia.”

Sentimientos y significados asociados al “ser
enfermo”

“Y bueno, pero por adentro me sentia mal, porque digo, debo tener algo
horrible, porque no puedo estar en la casa. Pero nunca habia sentido de
esta enfermedad, no sabia que existia, ni nada, solamente sabia que
nadie queria estar conmigo, que nadie se queria acercar, ni nada.”

“... ¢l un dia me pregunto: “;Qué pasa con vos?”. Porque yo andaba
llorando... antes estaban las monjas, que también me preguntaban
“Qué vas a hacer de tu vida que no querés hacer nada?”. Pero no era
que no queria hacer nada, sino que yo me queria mejorar e irme. Y
entonces me decian, ésta es tu casa, ya no te podés ir, olvidate de tu
familia”

“Porque antes, cuando habia visita de gente sana, porque le deciamos
gente sana, yo decia, voy a cantar tal cosa para que me escuchen,
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porque yo queria que alguien me escuche, y que le guste también, para
que vean que uno tiene sentimientos y ganas de expresarse”

“Yo soy un ser humano, como todos, que tuve la... no mala suerte,
pero tuve el destino de venir a este lugar que me hizo ver muchas cosas,
que mucha gente, capaz con su vida normal no las ve. Y que uno con
la experiencia que tiene ve las cosas con mas colores, con mas brillo, y
todo lo que uno ve es algo que le emociona mucho, el poder estar vivo,
poder seguir adelante y poder descubrir muchas cosas todavia.”

La identidad adjudicada por los “sanos” al
enfermo de Lepra

“... la enfermera que me habia dicho que me podia ir y volver el lunes,
cuando me vio llegar ese dia me dijo, “;qué pas6?”, y después me dijo
“sabés lo que pasa, es que te tienen miedo, porque lo que vos tenés es
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esto y aquello”.

Transito de la enfermedad

Encierro e implicancias del mismo

“... por supuesto no salian los que estaban deteriorados, los que se les
notaban en las manos... porque si te veian en Rodriguez te metian
preso.

E: (En la carcel de aca?

P10: No, en la comisaria, en General Rodriguez. Y después te traian y
también te metian preso aca.”

“Pero yo queria irme a la casa, no queria trabajar. Yo no me hallaba,
yo me queria ir. Entonces me preguntaba el jefe de la oficina de
personal “qué pasa que no querés trabajar”. “Es que yo me quiero ir,
no quiero estar aqui, quiero estar con mi familia”. “No, vos no te vas a
ir mas. No te vas mas de acd”. Era para que me avive. Pero yo tenia

catorce afos.”
“... tenia un amigo santafesino... nadie queria estar con ¢él, porque
tomaba mucho. Y a veces me venia a buscar para ir a Lujan, sabés lo

que era para mi salir... era un respiro.”

“E: (Y para salir tenian que pedir permiso?
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P10: Si, teniamos que pedir permiso, te pedian en porteria el cartoncito
con el permiso cuando salias. Y te decian, tenés que volver maifiana, o
atal hora...

E: (Y sino volvias que pasaba?

P10: Quedaba como que estabas fugado. Si no volvias estabas
fugado... fugado de qué, si yo no hice nada... pero bue... Este sefior,
nadie se queria subir con €1, porque tomaba, pero yo con tal de salir...
sabés lo que era para mi... descubria que habia otra cosa, me sentia de
otra manera, porque sino estaba acd, encerrado... y cuando salia sentia
que tenia vida.”

Actividades y tiempo libre

“Me acuerdo que nos juntabamos los fines de semana, yo no tocaba la
guitarra ni cantaba, nada. Pero recuerdo que nos juntabamos y algunos
tocaban la guitarra, cantaban,”

Oficios y responsabilidades

“Entonces este seflor vino y me dijo “mafana te llevo a la enfermeria,
a que trabajés conmigo”. Y ahi habia como cinco enfermeros, enfermos
también, asi que ellos me ensefiaron a hacer las cosas. El primer dia
nomas me hicieron poner una inyeccion. ;Sabés lo que era? Asi me
hacia la mano (mueve la mano haciéndola temblar). Todos los dias
venian los médicos y te ensefiaban algo. No teniamos la forma de
expresarse de los médicos, pero sabiamos hacer las cosas. Y... estuve
como cuatro o cinco afios, hasta que le agarré la mano. Después ya me
quedaba solo en la guardia.”

Relacion con los otros “enfermos”

“Antes habia mas compafierismo. Porque... la mayoria de los que
habia... trabajaban, no eran jubilados. Es decir, por un lado te beneficia
la jubilacion, pero por otro lado te separa. Es como que cada uno hace
su vida, total yo tengo mi sueldo y que se joda el otro.”

“En ese tiempo, la familia que ya estaban casados... antes no podian
tener hijos porque te lo quitaban, y los matrimonios siempre estaban
solos... entonces como veian que yo estaba solo, habia un matrimonio
que me buscaba para que yo esté con ellos”
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Sufrimiento de discriminacion y
destrato

“yo venia con un bolsito con un pantalén, una camisa, un pulover y
nada mas, porque las otras cosas ya me las habian quemado.”

“En Tucuman. Salud te quemaba las cosas. Porque cuando se enteraban
que habia alguien que estaba enfermo en ese tiempo, iban
inmediatamente a la casa, y te allanaban las pertenencias, lo que vos
tenias, lo que vos usabas, lo que vos... al fuego (realiza un silbido y
como indicando algo que se va). Casi me llevan a mi también... al
fuego (se rie)”

“E: (Cuando vos viniste ya no estaba el alambrado?

P10: No, pero habia otras cosas que te hacian doler mucho. Por ejemplo
si te subias al colectivo te hacian bajar.

E: {No te dejaban subir al colectivo?

P10: Si sabian que eras de aca no. Si se daban cuenta a mitad de
camino, te hacian bajar y tenias que caminar.”

“Antes habia mucha discriminacion. Ponele que conocias a alguien que
trabajaba acd y después te lo cruzabas en Rodriguez y se cruzaba de
vereda.”

Consideraciones y creencias respecto a la
internacién obligatoria

“E: (Creés que la internacion obligatoria era necesaria?

P10: Mira, yo por la experiencia que tengo... yo siempre traté de salir
y buscar lo mejor, pero a veces hay cosas que no se pueden evitar. Y
una de las cosas es, por ejemplo, yo veo ahora que no internan a nadie,
pero para mi es necesario que la gente se interne, como a mi me paso,
porque sino no sabés donde estas parado, porque la enfermedad
evoluciona, y vos tenés que evolucionar también, en el sentido de que
tenés que conocer. Pero si a la gente no la internan, le dan un
tratamiento, se va a la casa y después no sabe qué es lo que le pasa. Y
asi... yo creo que es necesario que la internen le den un tiempo, hasta
que esa persona después de un tiempo pueda decir ya estoy para estar
afuera, porque sino después se enferman mas y no saben qué hacer.
Todo es necesario.”
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Superordenados

Subtemas

Fragmentos de respuestas de P10

Nota. Tabla correspondiente al participante N°10: “J.”.Hombre de 59 arios de edad y 44 arios de internacion




