Al Estado sdlo le interesa la
produccion y el paciente de
Hansen no produce

Bertha Cazorla

HE VIVIDO AQUI CERCA DE 22 ANOS. Cuando llegué, lo unico que
habia era el hospital, habitado casi en un go por ciento por pacientes de Han-
sen. Eran alrededor de 9o divididos en secciones:1a seccién de varones y la de
mujeres, con cuartos individuales y casitas, o sea, las villas que habitaban las
familias, es decir, el papa, la mama y los hijitos. Eso se dio cuando vine a es-
tar con los pacientes de Hansen. Soy Hermana de la Caridad y mi nombre es
Bertha Alicia Cazorla Hinojosa. Para mi, era una experiencia muy nueva. Ha-
bia trabajado en atnios anteriores en otros hospitales del pais, pero nunca con
personas con Hansen. La comunidad a la que pertenezco me pidié que vinie-
ra aca. Y al comienzo me senti un poco extrana. No sabia coémo habia que
tratarlos, como habia qué cuidarlos, pese a que soy enfermera; sin embargo,
el paciente de Hansen es muy diferente al comun y corriente de los hospita-
les. Tuve que capacitarme. Hice viajes a algunas instituciones; por ejemplo,
fui a Guayaquil, donde habia una seccién de enfermos de Hansen, para ad-
quirir experiencia y poder tratarlos. Luego, mi experiencia fue maravillosa.
He trabajado 22 anos consecutivos, quiero decir, sin horario. El unico
hobby, como se dice ahora, era estar en el hospital con ellos. Cuando llegué
habia un solo médico. Habia desatencién. Y habia una medicina muy anti-
gua, no acorde a la necesidad del paciente. El paciente se agravaba y noso-
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tros, pues, en estos casos, teniamos que ver la forma de ayudarlos. Los
llevabamos a otras instituciones para poder salvarles la vida. Habia cuatro
Hermanas de la Caridad trabajando aqui. Habia pocas enfermeras seculares,
pues no era muy atractivo el hospital para ellas. Venian, cumplian un ano y
se iban. Las Hermanas estabamos aqui todo el tiempo. Siempre demostra-
bamos nuestra preferencia por los enfermos de Hansen.

El hospital fue fundado en 1926 como el Leprocomio Verdecruz. Luego
se ha transformado paulatinamente, hasta ahora que tenemos un hospital
y hasta un crematorio. Ahora se llama Hospital Gonzalo Gonzalez. Se inau-
guré con dificultades por temor a la lepra. Yo sé un poco acerca de la histo-
ria porque hice mi tesis de grado, no exclusivamente sobre el Hospital
Dermatolégico —el Leprocomio, que se llamaba entonces—, sino sobre va-
rios hospitales del pais, los mas antiguos donde trabajaba la comunidad.
Este hospital era parte de mi estudio. Como referencia encontré que los
pacientes de Hansen habian estado ubicados en un area dentro del Hospi-
tal San Juan de Dios. Luego, fueron trasladados al Hospital San Lazaro don-
de no solamente habia pacientes de Hansen; también albergaban a los
mendigos, alos enfermos mentales y l6gicamente a los pacientitos de Han-
sen. La convivencia era muy dificil. Para entonces, habia una hacienda en
Pifo. Esto era mas o menos en el afo 1900. Hice la tesis sobre el periodo de
1870 a 1940. Mi tema era evocar la historia de la enfermeria en el Ecuador.
Encontré entonces los datos de los pacientes de los hospitales. Descubri que
los pacientes de Hansen permanecieron alrededor de 10, 11 afios en el Hos-
pital San Lazaro, de ahi fueron trasladados a Pifo. Era una hacienda que
habia sido de los jesuitas antes de que los expulsaran del pais. Era un lugar
muy bonito que gustaba mucho a los pacientes porque podian dedicarse a
la agricultura como terapia. Pero, en cuanto a su salud, estaba muy descui-
dada. Porque era muy dificil trasladarse hacia alla en aquellos afios. Si venir
aca era toda una odisea, no se diga ir a Pifo. Creo que Quito terminaba en El
Ejido o tal vez en La Alameda.

Las autoridades entonces se dieron cuenta del abandono en el que es-
taban los pacientes. También iban aumentando en numero. Una vez al mes
iba el médico, los revisaba, pero eso no es suficiente con una enfermedad
como la lepra. De ahi nace la idea de construir este hospital. Trajeron ac3,
hacia 1926, alrededor de 150 pacientes.
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Fue interesante revisar la historia del hospital donde practicamente
vine a vivir. Me gradué de la Universidad Catélica como enfermera en 1986.
Para hacer mi tesis, lo mejor era empezar por el Hospital San Juan de Dios,
porque era uno de los mas antiguos del pais. Ahi habia un médico que ya
fallecié, Eduardo Estrella, era un investigador-historiador. Hice una visita al
hospital y lo conoci. El me ayudé con todo. Encontramos documentos origi-
nales tirados en el suelo, practicamente abandonados. Porque ese hospital,
que es un museo ahora, estuvo abandonado por muchos anos. Mucha his-
toria guardaba ese hospital, no solamente en enfermeria y salud, sino mu-
chas cosas mas. El doctor me ayudé tanto y recuperé bastante informacién.
Llegué a saber que esto antes era una hacienda. No sabemos quién habia
sido el dueno. Pero extraoficialmente —porque no tengo documentos, aun-
que hubiera sido lindo tenerlos— sabemos que fue donada para los pacien-
tes, donada para ellos, no para el Estado. El Estado se lo tomo, es decir,
quitandoles esto. Ahora, esto es todo del Estado.

El hospital fue inaugurado con dos grandes secciones, una de hombres
y otra de mujeres. Habia un gran muro que las dividia para que no hubiera
comunicacion entre ellos. La capilla estaba en el centro y daba hacia el rio
Machangara. Se hizo la inauguracién con muchas autoridades del pais: ci-
viles, eclesiasticas, militares, damas voluntarias de Quito, todo fue una
bomba; la inauguracién se hizo sin pacientes. Ellos fueron traidos después
en camiones. Las Hermanas de la Caridad vinieron a la enfermeria. Utiliza-
ban una proteccién, como si fuera un disfraz. Ni los ojos podian verse por-
que usaban unas gafas especiales, ropa especial, zapatos especiales, y
caminaban sobre cal para no contaminarse. Las Hermanas llegaban sélo
hasta la puerta de entrada. Entonces se tocaba la campana para que se
acercaran los enfermeros, que eran los mismos pacientes. Se encargaban
de recibir el tratamiento y darselo a sus companeros. Los materiales de las
curaciones y el médico llegaban sélo hasta la puerta de entrada. Esa era la
atencién de salud que se les daba. Esto ha ido evolucionando poco a poco,
con médicos que ya cambiaron de mentalidad, que han estudiado, investi-
gado, que van rompiendo con el estigma.

Pero la parte emocional de los pacientes ha quedado muy afectada,
imuy afectada! Esa divisién que habia para que no se contagiaran o para
que no hubiera procreacién también cre6 una division en sus vidas. Se divi-
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dia a los pacientes para que no se encontraran, para que no tuvieran hijos,
porque se suponia que iban a nacer enfermos y la enfermedad seguiria
creciendo en el pais. Muchas mamas han contado que estaba prohibido
—incluso cuando llegué— sacar a un paciente de aqui a un hospital. Por
ejemplo, la especialidad de este hospital es la dermatologia, pero si un pa-
ciente tenia un problema digestivo, estaba prohibido llevarlo a otro lado a
atenderse con un especialista. Incluso yo tuve un problema bien serio con
esto cuando llegué. Cuando uno es joven, es nueva, quiere cambiar al mun-
do. Encontré a un paciente —todavia esta vivo— que estaba mal, mal, mal.
No habia laboratorio, no habia farmacia, no habia médico de turno. El esta-
ba tirado en una cama, grave. Yo pedia: “jPor favor, denme plata, quiero
plata y un taxi, quiero plata y un taxi!” Un senor que ya se jubilé me ayu-
daba colectando el dinero. Yo decia: “jEl paciente se me muere aqui!” Enton-
ces lo llevé al Hospital Eugenio Espejo. Ahi lo aislaron en un garaje porque
era de aqui. El médico, desde la puerta nada mas, le pasaba visita. El pacien-
te se recupero6 y regreso, pero recaia. Practicamente hasta hace poco estaba
prohibido llevarlos a cualquier hospital, a cualquier centro. Ahora, los pa-
cientes ya salen con libertad. Si tienen cualquier érgano afectado, los ve el
especialista. Antes no, habia un médico que curaba todo; les daba antibié-
ticos o suero para todo y si se mejoraban bien y si no, pues también. En otra
ocasion, una paciente que ya fallecié tuvo una gastritis. Por cosas de la vida,
fue a parar al Hospital Militar y le hicieron la endoscopia. Inicialmente le
hicieron el examen porque no sabian que era paciente de aqui. ;Podra creer
—después de un tiempo me enteré, dias— que cuando descubrieron que
venia de aqui quemaron el endoscopio en el hospital? jQuemaron el equi-
po! La historia de uno de ellos se repite, en un caso, en otro, en otro y en otro.
Es igual para todos.

Hubo muchas restricciones, enormes. Los pacientes se enamoraban por
cartitas que se mandaban entre la ropa, escondidos, por las rendijas. Cuando
vine ya existian las casitas y vivian las parejas, pocas. Todas se han ido ya.
Ahora creo que ya no hay ni una pareja, es decir, la convivencia entre espo-
so, esposa e hijos, la normal, aqui no hay. Sélo pueden vivir los pacientes y
sus parejas los pueden visitar. Las restricciones se quedaron en la mente de
la gente por siglos, ojala alguin dia se eliminen por completo. Toda la vida ha
habido restricciones, el temor al enfermo, la amenaza al enfermo, que no
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deben de estar aqui, etcétera. Hasta en la actualidad: que qué hacen aqui,
que no deben de estar aqui. Esta maravilla que se ve ahora de las casas, se
debe a que un grupo de damas caritativas las acondiciond, arreglé las casi-
tas. De lo contrario, ;como vivirian, los pobres? El Estado, en ese aspecto, ha
descuidado mucho a los enfermos de Hansen. El paciente de Hansen para el
Estado no es un paciente con derechos como todos, sino un estorbo, una
molestia, un fastidio. Porque ahora al Estado sélo le interesa la produccion
y el paciente de Hansen no produce, sélo consume. Ahora se abren solo cré-
ditos monetarios, nada mas.

Me han contado, no me consta a mi, que cuando se fundé este hospital,
légicamente, se formaron parejas, aunque de forma clandestina. Se querian,
se embarazaban las senoras, los partos los atendian aqui mismo. Pero a los
ninos se los quitaban de inmediato. Justamente hay una paciente ahorita
que tenemos grave en el Hospital Eugenio Espejo, dona Marianita, que ha
tenido cuatro hijos, de los cuales sélo uno esta aqui junto a ella. Los tres se
los quitaron cuando nacieron. Después llegé a saber que su nifio habia fa-
llecido, porque los llevaban a un orfanato. Y ahi, los hijos de los pacientes de
Hansen también sufrian las consecuencias por el temor a la lepra. Los cam-
bios respecto a estas practicas se han debido sélo al cambio de las autorida-
des, se abrieron las puertas del hospital a la comunidad, y éste se convirtié
en Dermatolégico en 1981, cuando se consideré que la enfermedad de Han-
sen podia ser tratada ambulatoriamente. Es sélo en los ultimos cinco anos
que ha habido una apertura total para el paciente.

Son pocas las parejas que yo conoci. Una muy linda pareja vive, pero
afuera, dofia Rosita y don Miguel. Felices viven los viejitos. Otra parejita
salié de aqui, ya sus hijos son profesionales. Eran de las pocas parejas que
he conocido en las que yo veia una convivencia buena. Cuando yo vine ha-
bia 9o pacientes en el hospital. Poco a poco han ido disminuyendo. Unos
pocos se han ido donde sus familias, y la mayoria ha fallecido. Que un com-
panero fallezca les ha afectado siempre. Se deprimen mucho, sufren mucho,
dicen: “Ya mismo me toca a mi”. Es que han convivido tanto. Practicamente,
la familia de ellos es ésta. Y al morir alguien, es como si muriera un familiar.
Incluso tienen una funeraria para velarlos dentro del hospital. Muy solida-
rios rezan en el cementerio, hacen el velorio en la noche con un cafecito,
entre ellos. En los ultimos afos, dos afios se podria decir, o mas, tal vez tres,
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ya se da el caso de que se los llevan sus familiares a su lugar de origen. Eso
no se daba antes. Aqui fallecian y aqui se enterraban. Y entre ellos, pues,
claro, ha habido mucha solidaridad. Cuando un paciente estaba enfermito
en el Hospital Eugenio Espejo, ellos se turnaban para nunca dejarlo solo. De
esa manera el paciente, el personal de aqui, iba a curarles sus llagas, sus
heridas. Porque alla les tenian miedo. Eso ha cambiado, ya hay mucha aper-
tura en ese aspecto también.

Todas estas cosas no se saben alla afuera. Es importante que se escriba
la historia del hospital porque sélo hay referencias sueltas, pero ;dénde hay
un documento? No hay nada. Antes habia una revista, pero hasta eso ha
desaparecido. Habia una sefiora que usaba un seudénimo, ella era una en-
fermita de Hansen y editaba mensualmente la revista sobre la historia de
ellos. Toda su vida. Pero ella fallecié y desaparecio esa revista. Debe estar por
ahi; en alguna biblioteca empolvada de pronto se le puede encontrar. No
recuerdo su nombre. Sé que ella entrd a la comunidad, le descubrieron el
mal de Hansen y vivié aqui. Luego se fue del pais y fallecié. Fue hace muchos
afios —unos diez, puede ser— que fallecié. La revista existi6 durante mu-
chos anos, pero no recuerdo su nombre. El hospital, creo, auspiciaba esa re-
vista, jy los voluntarios! Las personas antiguas como don Miguelito Précer
tenian esa revista. Deben tenerla archivada. Pero a nada de lo histoérico le
ponen atenciéon. Nunca ha habido un interés. Y deberia haberlo, porque esta
enfermedad ha afectado la vida de tanta gente, por tantos anos. Pero mas
ha afectado la manera en que la han tratado.

Esta ciudadela fue construida para parejas con la enfermedad de Han-
sen. Loégicamente, si sufren de la horrible enfermedad, 1a pareja se puede
ver afectada, no en lo relacional, pero si en su vida con los de afuera. Es
como el nombre mismo. Lo mejor es llamarlos “enfermos de Hansen”. Pero
hay gente sin escrupulos, o que no cuida la parte emocional de ellos y les
llaman “leprosos”. Es como decir: “usted es canceroso, usted es sidoso, usted
es contagioso”. Tiene una carga emocional y psicolégica. Cuando se dice
“enfermedad de Hansen” como que se acepta un poquito mas, los toleran,
por lo menos.

La mayoria de las personas que estan aqui ya son viejitos. Tienen sus
familias, pero sus familias no tienen ni la capacidad ni la voluntad de aco-
gerlos nuevamente en su casa. De lo contrario, ya se hubieran ido. Su espe-
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ranza, entonces, es acabar sus vidas aca. Pero lamentablemente el Estado no
piensa asi. El Estado solo piensa en términos monetarios. Por eso los enfer-
mos viven con la amenaza constante de que los saquen de aqui, todo el
tiempo. Por ejemplo, ahora el hospital se esta transformando. Que pasara de
Leprocomio a Hospital Dermatolégico ha sido un logro. Pero, ahora, la der-
matologia esta quedando de lado. Hay consulta externa, si, con alta deman-
da, pero hospitalizacién ya no. Por eso es que el Estado, en vista de la
desocupacion de las areas tan grandes, las instalaciones botadas, destru-
yéndose, comienza a pensar de otra manera. Ahora, la prioridad para el Es-
tado es tratar las adicciones. Hay 24 camas de un lado y 18 del otro, para
adiccidn, para jovenes o personas adictas a las drogas. De manera que ya no
es dermatolégico exclusivamente. Aun lleva el titulo, pero se esta transfor-
mando. De aqui a un ano, o dos, no sé en qué se piensen ocupar las instala-
ciones, pero las han adecuado para gente adicta a las drogas. En el area de
Dermatologia quedan solo diez camas. El hospital también esta prestando
sus servicios a otras instituciones que tienen amplia demanda de cirugias.
Estan haciendo cirugias, por ejemplo, del Hospital de Yaruqui, porque en-
tiendo que alla no logran terminar los quiréfanos. Pero el cirujano vascular,
el cirujano plastico y el anestesiologo renunciaron. Nos quedamos un tanto
abandonados y bien equipados. Puras politicas del gobierno. Encontraron
otro lugar donde trabajar, como hay pocos especialistas, igual que aneste-
si6logos, o cirujanos plasticos, pues, se fueron.

También escuché que quieren crear un centro para pacientes con en-
fermedades como la osteomielitis porque ellos necesitan mucho tiempo
para recuperarse. Pero no hay nada concreto todavia. Las instalaciones don-
de vivia la gente, ya las estan ocupando para diferentes especialidades. Tal
vez, con el tiempo, incluso cambie el nombre de dermatolégico.

Hagan lo que hagan con el hospital, el gobierno debe de proteger a los
pacientes de Hansen. Por ejemplo, a una persona que ha vivido 60 anos
aqui, jno la pueden sacar! Aunque su familia la quiera mucho, no esta en
condiciones de recibirla en su casa, protegerla, mantenerla, por poco tiempo
que dure, quizas a sus 70 u 8o anos de edad, enferma, con las secuelas que
le ha dejado el mal de Hansen, que son terribles. Sus llagas tremendas, sus
heridas grandes. ;Qué familia esta capacitada para recibir a un enfermo?
Primero, ya no hay ese nexo con la familia. Si alguien ha vivido 60 anos aca,
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puede haber carino, pero no hay familiaridad. Por otro, tener un enfermo en
casa es duro, porque necesita alimentacion, curacién, atencion. La mayoria
es gente pobre. Los familiares no tienen la capacidad de hacerlo.

Pero yano estan en posibilidad de protestar. Hace algunos anos ha-
bia lideres entre los pacientes. Ahora tienen miedo de todo, de hablar, de
reclamar, y por eso hay gente que los aprecia mucho, por ejemplo, las volun-
tarias, que lo hacen por ellos. El otro dia estuvo una voluntaria aqui, tuvo
una reunién en la direccién porque conocia muy bien al director. Molesta,
le dijo: “Basta de amenazar a tus pacientes. ;No es suficiente con ver la en-
fermedad que ellos han padecido y han sufrido? Y, ahora, ademas, los quie-
res sacar? ;Qué quieres?” Han perdido liderazgo, tienen miedo de hablar.
Dicen: “Si yo reclamo a lo mejor me botan; si yo reclamo tal vez me sacan; si
digo algo tal vez pasan y me agarran muerto”.
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