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Resumen

La enfermedad de Hansen o lepra es una patologia de caracter infeccioso la cual afecta principalmente
el sistema nervioso periférico y es potencialmente incapacitante. El tratamiento antibiotico se inicia
hasta la segunda mitad del siglo XX y fue precedido por una serie de medidas sanitarias, donde la
denuncia y el aislamiento o secuestracion formal de las personas afectadas por lepra en lazaretos crea-
dos para tal propésito fue la medida principal, adoptada en Colombia a principios del siglo pasado y
complementada con la Ley 14 de 1907 donde aparece la figura de la “racion” diaria como estipendio
compensatorio al aislamiento, cuyo desarrollo llevé incluso a acufiar monedas de cambio diferentes
a las que circulaban en el pais, con el objeto de restringir la capacidad de adquisitiva al area de los
lazaretos, generando por fuera de ellos sobre el portador de las “coscojas” un estigma denunciante, aun-
que esto nunca logro suprimir el deseo humano de libertad en los enfermos de Hansen. Al suprimirse
el aislamiento con la Ley 148 de 1961, frente a la evidencia de la inefectividad de este y el arribo de
tratamiento antibiotico moderno, se mantuvo el subsidio a quienes lo tenian asignado y con la Ley 14
de 1964 se hizo extensivo a los pacientes con grados severos de discapacidad, como medida temporal
hasta cuando se pueda realizar la rehabilitacion de los pacientes con enfermedad de Hansen. La revi-
sion de la historia del subsidio desde la evolucion de la estructura normativa para su asignacion, pago
y suspension, asi como la apreciacion del subsidio como medida de rehabilitacion efectiva frente a los
estragos causados por la lepra y su estigma, buscan contribuir a una mejor comprension de este como
herramienta en la lucha contra la lepra y a mejorar su empleo dentro del contexto actual.
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THE HISTORY OF A SUBSIDY: FROM THE “RATION” TO THE
“SUBSIDY OF PATIENTS WITH HANSEN'’S DISEASE” IN COLOMBIA

Abstract

Hansen’s disease or leprosy is an infectious pathology that primarily affects the peripheral
nervous system and is potentially disabling. Antibiotic treatment begins until the second half of
the twentieth century and was preceded by a series of sanitary measures in which the denun-
ciation and the formal isolation or formal abduction of people affected by leprosy in lazarets
created for this purpose was the main measure, adopted in Colombia at the beginning of the
last century and complemented with Law 14 of 1907 in which the figure of the daily “ration” ap-
pears as a compensatory stipend to isolation, whose development even led to the exchange
of currencies other than those circulating in the country, with the aim of restricting the purchas-
ing power to the area of the lazarets, generating a denouncing stigma on the bearer of the
“coscojas”, although this never managed to suppress the human desire for freedom in Han-
sen’s disease patients. When the isolation with Law 148 of 1961 was abolished, in front of the
evidence of its ineffectiveness and the arrival of modern antibiotic treatment, the subsidy was
maintained to those assigned to it and with Law 14 of 1964 it was extended to patients with
severe degrees of disability, as a temporary measure until rehabilitation of Hansen'’s disease
patients can be performed. The review of the history of the subsidy since the evolution of the
regulatory structure for its allocation, payment and suspension, as well as the assessment of
the subsidy as a measure of effective rehabilitation against the ravages that cause the leprosy
and stigma, seek to contribute to a better understanding of this as a tool in the fight against
leprosy and to improve its employment within the current context.

Key words: Leprosy; Hansen; Treatment; Subsidy.

Introduccion esto no siempre fue asi, porque su objeto ha variado al

menos dos veces desde su creacién. En este articulo se

El subsidio de tratamiento asignado a algunas de las presenta una descripcion de su devenir historico, con

personas afectadas por la lepra ha sido durante ya el animo de contribuir a una mejor comprension de

mas de un siglo una de las particularidades del ma- st finalidad e ilustrar su utilizacion por parte de los

nejo esta enfermedad en Colombia. El Estado realiza actores involucrados.

hoy con este una diferenciacion positiva encaminada

a restablecer los derechos del paciente, apoyarlo en su
desarrollo socio econdmico y evitar el estigma asocia-
do a esta afeccidn, fungiendo como una herramienta
eficiente en la rehabilitacién integral. Sin embargo,

Métodos

Se realizé una revisién de la normatividad relevante
relacionada con el subsidio, agregando contexto con
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las apreciaciones encontradas en las escasas referen-
cias bibliograficas frente al tema y con la experiencia
ganada por el autor durante dos décadas de gestion en
el Sanatorio de Agua de Dios E.S.E. como miembro
de su Junta Médica para la Asignacion del Subsidio a
los pacientes enfermos de Hansen.

La racion como estipendio del aislamiento

Mas de un siglo después de que la Asamblea Nacional
Constituyente y Legislativa de Colombia estableciera
en el articulo 1° de la Ley 14 de 1907 “Considérase
como calamidad publica la presencia y propagacion
de la lepra en el pais, y reconocese la obligacion del
Gobierno en impedir esta propagacion reduciendo a
colonias o lazaretos a los individuos atacados de ella”,
indicando en el articulo 2° la conveniencia de “hAacer
real y efectivo el aislamiento o secuestracion de las personas
atacadas de la enfermedad de lepra”, y observando en el
articulo 3° “Todo leproso calificado como tal por los médicos
nombrados al efecto, tiene derecho a una racion diaria que
se le suministrard de los fondos publicos destinados a tal fin;
pero para recibirla es menester que se halle sujeto al aisla-
miento prefijado y a los reglamentos de la colonia o lazareto”
[1], el concepto de la racién o subsidio de tratamiento,
el cual actualmente se reconoce como “‘subsidio de pa-
cientes con enfermedad de Hansen” [2], es para algunas de
las personas afectadas por la lepra, y para la mayoria
de los médicos quienes participan en la atencién de es-
tos pacientes, un tema apenas conocido, sin mencionar
a quienes incluso ignoran la misma existencia actual
de esta enfermedad o del mencionado subsidio.

Solo la experiencia directa y el compartir de muchos
afios al servicio de los pacientes enfermos de Hansen
y sus familiares, en compaiiia de sacerdotes, monjas y
auxiliares de enfermeria, y la discusion del tema, siem-
pre apasionante, con algunos colegas y otros profesio-
nales, han permitido entender la razoén de ser de ese
apoyo al enfermo de Hansen conocido como subsidio
de tratamiento.

Para el contexto actual, la medida extraordinaria y ex-
trema del aislamiento formal, justificada como de “ur-
gente necesidad”, no resultd tal para el panorama de
un pais el cual apenas emergia de la Guerra de los Mil
Dias (1898 - 1902), pues se presenta en un momento
con circunstancias precisas determinando decisiones
similares tomadas en otros sitios y otros tiempos. Si se
acepta que la historia de la salud y las enfermedades
esta determinada por los hechos sociales, politicos y
econdmicos generales; vinculada estrechamente a las
transformaciones de los habitats y a las experiencias
creativas o destructivas que sufren los pueblos y de-
pende de las respuestas que los grupos humanos gene-
ran ante la realidad cotidiana del enfermar, entonces
es necesario vincular el estudio de ellas a tres fenéme-
nos que han pesado grandemente en la conformacion
historica de nuestro pais; la marginacion politica y
econdmica, el racismo y la guerra [3]. No cabe mejor
explicacion para ese momento historico del manejo de
la lepra en Colombia.

La racién aparece en un momento especifico dentro
de situaciones que pueden llamarse “estrategias de sub-
sistencia” que so6lo son inteligibles en su complejidad
cuando se comprenden en un contexto de exclusion
el cual tiene raices en el tiempo de los lazaretos, mo-
mento en el que la poblacién afectada por la lepra de-
bia enfrentar, ademas de los efectos del destierro y del
desarraigo, las restricciones de un territorio acotado y
vigilado, el despojo de sus patrimonios y la pérdida de
posibilidades de subsistencia autébnoma [4].

Sin ser el objetivo explicito, generar dependencia eco-
nomica en el paciente habiéndolo desheredado pre-
viamente, suspendiéndole sus derechos civiles y eco-
nomicos, terminaba siendo parte de la estrategia para
garantizar el aislamiento y secuestracion oficial, tanto
asi cuanto al interior de los lazaretos la moneda uti-
lizada, llamada por sus habitantes “/a coscoja” por su
bajo valor, era diferente de la circulante en el resto del
pais. De hecho, por fuera de los linderos del lazareto,
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carecia de todo valor y su porte era en cambio una de-
claracion al menos generadora en las autoridades de
sospecha de fuga de la secuestracion sobre el poseedor.

Figura 1. La “Coscoja”.
Fotografia del autor. De la coleccién personal del Dr.
Hugo Armando Sotomayor Tribin, con su consentimiento.

El pago por la libertad

Pasado algo mas de medio siglo, y cuando a nivel
mundial se empezara a tratar la lepra con éxito gra-
cias al uso de la dapsona, finaliza la oscura etapa de
aislamiento y secuestracion formal con la expedicion
de la Ley 148 de 1961 por parte del Congreso de la
Republica de Colombia, que indicaba en el articulo 2°
“A partir de la promulgacion de la presente Ley, las personas
enfermas de lepra tendran todos los derechos civiles y politicos
y garantias sociales que consagra la Constitucion Nacional,
con las prerrogativas que les concede la presente Ley” [5]. De
esta forma, durante mas de medio siglo, el manejo en
los lazaretos de Cano de Loro, Contratacién y Agua
de Dios implico la supresiéon de los derechos restable-
cidos por esta Ley a los enfermos de lepra (actualmen-
te se considera mas adecuada la acepcion de enfermo
de Hansen, de uso indicado por los expertos, pues pro-
tege mas del estigma a nivel socio cultural, asi como el
concepto de persona afectada por la lepra).

En los afios subsiguientes las dos poblaciones se trans-
formaron en municipios que continuaron jugando

un papel protagénico en los diferentes programas de
control de la lepra. Se establecieron Sanatorios espe-
cializados en el manejo de la enfermedad, y albergues
destinados a la asistencia de enfermos en tratamiento
o discapacitados [4]. Durante esta segunda etapa del
subsidio, este protagonismo ha sido compartido por
los pacientes, sus familiares, los lideres comunitarios,
el personal responsable de la prestacion de los servi-
cios y la administracién de los Sanatorios, conjugando
a veces varios criterios en una sola persona, y ha per-
mitido sostener la asistencia hospitalaria en los alber-
gues y promover medidas adicionales a favor de los
pacientes para mejorar su calidad de vida.

Siguiendo en la misma norma, en el articulo 5° apare-
ce establecida una de las prerrogativas en términos de:
“Los enfermos de lepra que actualmente reciben subsidios con
cargo a los fondos del Tesoro Nacional, y los llamados “curados
sociales”, continuaran recibiéndolos en la cuantia sefialada por
los Decretos ejecutivos 475 de 1954 y 1975 de 1957, aumenta-
dos en un 100% a partir de la vigencia de la presente Ley” [5],
dejando de lado la obligatoriedad del aislamiento pre-
viamente establecido para su disfrute, pero suspendien-
do la adjudicacion a los nuevos casos, por lo anterior ya
no habria nuevos pacientes beneficiados con la racion.

Figura 2. Medallén Conmemorativo del periodo de los
Lazaretos 1598 — 1961. El Dr. Andrés Yepes Pérez
disefid y mandé a acuiar 150 de ellos, obsequiandolo
al Museo de la Academia Nacional de Medicina y al Dr.
Hugo Armando Sotomayor Tribin el dia en que ingreso
como Miembro Correspondiente a la Academia, con su
libro “Lepra y Coleccionismo en Colombia”. Fotografia
tomada por el autor, de la coleccion personal del Dr.
Sotomayor, con su consentimiento.
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Como se podra entender, y muy a pesar de lo estable-
cido en el articulo 3° de la mencionada Ley 148 de
1961, donde indicaba: “e/ Ministerio de Salud Publica
desarrollaria una “‘intensa campasia de divulgacion y edu-
cacion sanitaria sobre la enfermedad, asi como sobre los
alcances de esta Ley” [5], alin continuaron arribando a
los recién constituidos municipios de Agua de Dios y
de Contratacion (Cano de Loro habia sido suprimido
en 1950 y los pacientes trasladados a Agua de Dios),
personas afectadas por la lepra, muchas de las cuales,
discapacitadas gravemente, privados de sus redes de
apoyo familiar y en condiciones de indigencia, no te-
nian mayor medio de proveerse la subsistencia, lo cual
genero la necesidad de asignar nuevamente el subsidio
a los casos nuevos de lepra, para lo cual se promulgo
la Ley 14 de 1964 [6].

Esta describe en su articulo primero: “Los subsidios de-
vengados por los enfermos y curados sociales de que trata el
articulo 5°de la Ley 148 de 1961, se hacen extensivos a aque-
llos enfermos que a juicio de una Junta Médica designada
por el Ministerio de Salud Publica, presenten grados severos
de invalidez, incompatibles con el ejercicio de una actividad
remunerada “[6]. Aunque restablecia la asignacion de
un estipendio similar al de la “racién” contemplada
en la Ley 14 de 1907 (a costa de la libertad y demas
derechos del paciente), sus beneficiarios potenciales
eran solamente aquellos pacientes en estado severo
de discapacidad, hasta el punto de ser invalidos para
desarrollar actividades remuneradas. El subsidio deja
de ser un beneficio de caracter general para el enfer-
mo de Hansen y se empieza a delimitar un criterio de
priorizacién para su asignacion a “juicio” de la Junta
Médica. Téngase en cuenta que la norma esta vigente,
y aunque el criterio es bastante subjetivo, los miembros
de las Juntas Médicas de entonces eran expertos versa-
dos en la patologia, sus complicaciones y secuelas, so-
bre todo, entendian el complejo esquema sociocultural
y economico generado por la enfermedad, convirtién-
dolos en idéneos para realizar la priorizacién mencio-
nada en el ambito geografico de los antiguos lazaretos.

Subsidio o rehabilitacion

Hasta cuando se asignaran los subsidios es una pre-
gunta cuya respuesta esta en el paragrafo del citado
articulo primero de la Ley 14 de 1964, “hasta cuando
el Gobierno cree los organismos necesarios y disponga de
los medios suficientes para llevar a cabo la rehabilitacion de
los invalidos enfermos o ex - enfermos de lepra” [6]. En las
condiciones de la época, y hasta nuestros dias, es in-
dudable conforme a la Ley, continuase la necesidad
del subsidio para las personas afectadas por la lepra o
enfermos de Hansen, sin embargo, es en esta norma
donde queda por primera vez explicito el caracter de
elemento compensatorio del subsidio para la rehabili-
tacion del paciente frente a las condiciones vigentes en
la atencion de la lepra.

Desde la perspectiva programatica de hoy, el estado de
enfermedad no se considera perdurable en los indivi-
duos después de terminado el tratamiento antibiotico.
La persona, en efecto, deja de ser considerada enferma
susceptible de tratamiento por el Programa después
de la eliminacion del bacilo. Los dafios neurales y or-
ganicos, que en muchos casos continuan agravandose
con el paso del tiempo, son considerados y tratados
como secuelas de la lepra y su cuidado depende de
medidas preventivas [4]. Sin embargo, para el enfermo
de Hansen y para la familia o cuidadores, incluyendo
meédicos, enfermeras y otros profesionales y miembros
del equipo de atencidn, la concepcion de enfermedad
no necesariamente esta solamente relacionada con la
presencia del bacilo, pues pesan mas y de por vida las
limitaciones fisicas para la vision, la manipulaciéon o
la deambulacion, necesitando de ayudas o la asisten-
cia de un lazarillo y otros elementos de apoyo, o el
manejo de las ulceras cronicas, requiriendo curaciones
y material para realizarlas permanentemente, o los
cuadros reaccionales desencadenadas solamente en
las personas afectadas por la lepra, tratadas o no, e in-
cluso durante, o aun décadas después de terminado el
tratamiento antibiético, empeorando el prondstico de
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una enfermedad cuyo Programa identifica al paciente
como curado por haber eliminado al bacilo, sin consi-
derar la existencia de una lesion neuroldgica progresi-
va aun en ausencia del agente etioldgico.

El nimero de subsidios corresponde a una cifra fija,
conforme al articulo 6° de la norma en cuestion, pues
“Las erogaciones a que diere lugar el cumplimiento del arti-
culo 1° de esta Ley, se sufragaran con cargo a los sobrantes
que quedan anualmente de la partida del Presupuesto Nacio-
nal destinado al pago de subsidios a los enfermos de lepra”
[6]. Asi mismo, el Decreto 1132 de 1965 establecia
luego que los sobrantes provendrian de aquellos recur-
sos disponibles “por rehabilitacion, renuncia voluntaria o
muerte de los beneficiarios” [7], y por tanto el subsidio no
era necesariamente vitalicio (aunque era poco proba-
ble considerar a un enfermo de Hansen con discapaci-
dad severa rehabilitado, o estando invalido, renuncian-
do al beneficio).

Con todo, ya anteriormente se habia establecido en el
articulo 6° de la Ley 12 de 1964 como causal de pérdi-
da del subsidio que “las personas enfermas de lepra o que
hayan padecido la enfermedad y que ejerzan la mendicidad
en calles, vias o lugares publicos, perderan el derecho a los
subsidios contemplados en esta Ley y leyes anteriores” [8],
aplicando por igual a los nuevos subsidios asignados.

La pérdida del beneficio implicaba una mayor disposi-
cién de recursos en la partida del Presupuesto Nacio-
nal para asignar el subsidio a nuevos pacientes, por lo
cual el Decreto 2747 de 1965 disponia en el articulo
4° como la policia deberia “retener y remitir al Sanato-
rio Antileproso respectivo a quienes contravengan la prohi-
bicion” [9], de esta forma se pretendia evitar la dedi-
cacioén de los pacientes a la mendicidad, pero termin6
contribuyendo indirectamente a estimular el estigma
con el caracter policivo de su manejo.

Pas6 una década para realizar las primeras aclaracio-
nes normativas al proceso de los subsidios, motivadas

Figura 3. Baciloscopia de Hansen.
Fotografia tomada por el autor de una coloracion de
Ziehl-Neelsen utilizada para identificar bacilos acido

alcohol resistentes, en este caso el Mycobacterium
leprae, en grandes racimos denominados “globias”.

tal como aparece en los considerandos del Decreto
1570 de 1974, indicando entre otras cosas “Que el in-
centivo por obtener un subsidio del estado y la reglamentacion
aludida” refiriéndose a las leyes 148 de 1961 y 14 de
1964, y al Decreto 1132 de 1965, “produjeron una mi-
gracion desde todos los puntos del pais hacia Agua de Dios
y Contratacion, fenomeno cuyas consecuencias se han tradu-
cido en serios problemas de indole social, tales como desinte-
gracion de la familia, desubicacion del enfermo de su propio
medio, congestion en los hospitales de los Sanatorios, escasez
de vivienda en los municipios sedes de los mismos, gravamen
directo e indirecto para las comunidades de tales municipios
que en toda forma han de atender las mismas necesidades
de subsistencia de pacientes improductivos e indigentes que
alli llegan, ocasionando alto costo de la vida” [10]. Resulta
interesante analizar en esté considerando el reconoci-
miento del caracter nocivo de la migracién cuando es
voluntaria sin alcanzar a reconocer el medio siglo pre-
vio de medida obligatoria y forzada, por no mencionar
el despojo de la ciudadania al paciente y con ello de
muchos de sus derechos.
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Como la asignacion del subsidio no resultd de caracter
general y se adjudicaba tnicamente en Agua de Dios
y Contratacion, algunas personas afectadas por la le-
pra, residentes en otros municipios del pais, migraban
hacia los antiguos lazaretos en pos de la asignacién de
este beneficio. Por este motivo la norma estableci6 en
su articulo primero “los subsidios de que trata la Ley 14
de 1964 se concederan por juntas médicas, conformadas por
los directores de las unidades ejecutoras de la campariia del
control de lepra, denominados Consultorios Dermatologicos
y Centro Dermatoldgico de Bogota” [10]. Estas Unidades
Ejecutoras de la Campafia de Control de Lepra funcio-
naban a nivel territorial y de esta forma el paciente ya
no necesitaria desplazarse y fijar su sitio de residencia
en los antiguos lazaretos para obtener el subsidio. En
la actualidad ya no existen estos consultorios.

La lucha social contra el estigma

Para la época es valido considerar la descentralizacion
de la asignacion del subsidio como una medida ade-
cuada para evitar el desplazamiento, pero debe tener-
se en cuenta la persistencia de la ya costumbre en esa
época, arraigada durante medio siglo por la normativi-
dad previa, de que el enfermo de Hansen debia trasla-
darsele a esos centros de aislamiento, bajo la acuciosa
vigilancia de las autoridades policiales.

Al respecto vale recordar el siguiente comentario sobre
la dolorosa situacion del manejo de la enfermedad en
esa época: Los leprosos, los castigados por los dioses
de la Antigiiedad con la enfermedad de las “escamas”
tuberculosas, ulcerosas, deformantes y mutilantes, fue-
ron hasta mediados del siglo XX las comunidades de
enfermos incurables en quienes se ejemplificaron las
principales representaciones que los seres humanos
han tenido acerca de las formas mas horrorosas y do-
lorosas del contagio y la discapacidad, en los tnicos
ciudadanos de los Estado - Nacion de la modernidad
que no tuvieron derechos ni privilegios civiles al es-
tar condenados a llevar una vida de controles hospi-

talarios y subsidios estatales para prevenir el contagio
entre los sanos, asi como en uno de los grupos huma-
nos que por mayor tiempo y en las peores condiciones
fueron obligados a asumir conductas de aislamiento
individual y asilamiento colectivo al desconocerse
un medicamento o tratamiento eficaz para curarlos,
aunado a la necesidad social de ocultar y olvidar los
horrores ocasionados por la descomposicion de esos
enfermos [11]. Lo asi descrito persiste atin en la me-
moria colectiva de una sociedad a la cual el acceso
al conocimiento de esta enfermedad continua siendo
en su mayoria a través de las referencias biblicas y las
remembranzas casi miticas de aquellos minimamente
contactados con un enfermo de Hansen con secuelas
desfigurantes y discapacitantes, muy a pesar de lo or-
denado de realizar la campafia de divulgacion y edu-
cacion sanitaria sobre la enfermedad, pues esta nunca
se ha dado y el inico elemento valido de rehabilitacion
integral era el dispensado en los procesos de educacion
técnica dispensada por la Obra Salesiana en escuelas
de artes y oficios complementando asi la atenciéon en
los lazaretos.

Por otra parte, ain en nuestros dias, el positivo ele-
mento de resocializacion dispensado de manera inte-
gral por las comunidades de los municipios de Agua
de Dios y Contratacion, conocido entre los pacientes,
en forma de un medio social y cultural donde el estig-
ma hacia la discapacidad, deformidad, desfiguracion y
minusvalia producidas por la lepra son manejados de
forma humanitaria y con mayor comprension, signifi-
cando la expresién de atencion hospitalaria por parte
de una comunidad, constituye un aliciente por si solo
para migrar y poder asi enfrentar una afeccién genera-
dora de dano fisico, psicologico y social, permitiendo
asimilar el estigma y en la mayoria de los casos recu-
perar la autoestima perdida con el diagndstico, estimu-
lando al espiritu humano a restablecer su valia, aun
con la discapacidad presente. Esto, mas que el subsi-
dio, es el motivante real del paciente.
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No menos valido resulta también para la persona afec-
tada por la lepra, y para sus familiares, la disposicion
previa en esos municipios de los centros de atencion,
los Sanatorios de Agua de Dios y de Contratacion,
resultando ser recursos inestimables en la actualidad
como repositorios institucionales del conocimiento,
tanto para el manejo integral de la lepra y sus compli-
caciones, como para la atencién del enfermo de Han-
sen y sus situaciones particulares.

Alli no hay estigma, no hay temor irracional al con-
tagio, hay en cambio experticia en el manejo del es-
quema antibiotico con rifampicina, dapsona y clofa-
cimina, conocido como PQT por poliquimioterapia
o TMD por tratamiento multidroga, en el manejo de
los cuadros reaccionales, en la atencion de las tlceras
cronicas y en la asistencia hospitalaria, conocida como
albergue, al paciente severamente discapacitado (en el
cual la alimentacion se le descuenta de su subsidio, si
lo tiene), todo con conocimiento cientifico y consue-
tudinario de la enfermedad para su atencién integral,
frente a la atencion ofertada en otras instituciones de
salud hospitalarias o de asistencia social del pais, con
la excepcion notablemente grata del Hospital Univer-
sitario Centro Dermatolégico Federico Lleras Acosta
en Bogota, donde se dispensa atencion especializada
al enfermo de Hansen, aunque no cuente con servicio
de hospitalizacion ni de albergue como en los Sanato-
rios de Agua de Dios y Contratacion.

La asignacion del subsidio de tratamiento

Como reglamentario de la Ley 14 de 1964, el Decreto
1570 de 1974 establecio en el articulo 2° que tienen
derecho al subsidio “los enfermos de lepra que no posean
patrimonio propio, que no tengan otra_forma de subsistencia
y que padezcan avanzado grado de incapacidad fisica produ-
cida por la lepra, al punto que limita en altos porcentajes las
labores manuales o las funciones locomotriz” [10], siendo
descritos los requisitos adicionales para obtenerlo en
el articulo 3° “ser colombiano de nacimiento; estar inscrito

como enfermo de lepra en cualquiera de las unidades ejecuto-
ras dela compariia del control de lepra del ministerio de salud
publica; presentar certificacion de las oficinas de recaudos na-
cionales de no tener patrimonio propio ni renta alguna y es-
tar clasificado por la ficha socio-economica que deberad llevar
la compariia, como indigente; haber permanecido en control
adecuado, cuando no en tratamiento, durante los tres tiltimos
arios en forma interrumpida, y rvesidir dentro del territorio del
departamento en el cual hubiere nacido o haber permanecido
por lo menos los ultimos cinco afos, en el sitio habitual
de residencia, considerando como tal el lugar de resi-
dencia cuando fue inscrito o el area de influencia de la
unidad que lo inscribiesen caso de doble inscripcion se
considerara valida tinicamente la primera” [10].

El criterio del avanzado grado de incapacidad fisica
para acceder al subsidio fue rebatido, y es tema de dis-
cusion intensa entre los conocedores del tema, en el
Decreto 2876 de 1974, al establecer en su articulo 4°:
“En caso de haber cupo sobrante, se concederd a enfermos de
lepra con incapacidades menores o sin incapacidades” [12],
modificacién que reafirma el cardcter compensatorio
del subsidio como elemento de rehabilitacion del pa-
ciente, no limitando ya el beneficio a esperar cuando el
enfermo de Hansen se encuentre totalmente discapaci-
tado e invalido para poder acceder a él. Como elemen-
to adicional, termind con la idea falaz por la cual el
paciente evitaba las actividades de prevencién de dis-
capacidad para alcanzar grados severos de la misma y
acceder asi al apoyo economico del subsidio.

Para finalizar esta etapa no puede dejar de mencionar-
se el Decreto 2954 de 1978 en su articulo primero don-
de establece: “El enfermo de lepra subsidiado que durante
un afio no asista a recibir atencion de la unidad de salud en
donde se encuentre inscrito para control y tratamiento, pierde
el derecho al subsidio” [13], 1o cual no deja de ser notable
en el contexto de la época y en el actual, ya que exi-
ge al paciente asistir a recibir atencion, la cual inclu-
ye entre otras actividades de “control y tratamiento” la
prevencion de las discapacidades y las actividades de
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rehabilitacién, con lo cual el subsidio aparece ahora
como determinante del deber de autocuidado del en-
fermo de Hansen, haciéndolo en la practica extensivo
a la familia del paciente como beneficiaria indirecta.

Figura 4. Cinica Herrera Restrepo del Sanatorio de
Agua de Dios ESE.

Fotografia tomada por el autor en el municipio de Agua
de Dios, Cundinamarca. Alli se dispensa atencion
integral gratuita a los enfermos de Hansen severamente
discapacitados por esta patologia y se encuentran libres
del estigma social hacia la lepra.

Algo monumentalmente tacito

La evolucién del subsidio hacia su condicién actual de
dignificaciéon humana, tuvo su momento de inflexion
en la Ley 380 de 1997, en principio destinada a elevar
“al valor de un salario minimo legal mensual el subsidio de
tratamiento que recibe el enfermo de lepra” [14], pero cuya
brillante concepcion durante la presidencia del Dr. Er-
nesto Samper Pizano cambié de manera definitiva, en
lo tacito, la concepcidn de los requisitos relativos a las
condiciones econdmicas a reunir por el paciente y re-
frendo6 de la misma forma lo ya planteado en el Decreto
2876 de 1974, dando inicio al periodo actual, en que
los requisitos han sido sujeto de analisis constitucional,
creando amplia y detallada jurisprudencia del tema.

Cabe destacar que el articulo primero establece el des-
tino del subsidio para el “cubrimiento de sus necesidades

bdsicas” y en el paragrafo 1 del mismo articulo, que
este “no es incompatible con otra asignacion proveniente del
Tesoro Publico” [14] y sin embargo fue necesaria la in-
tervencion de la H. Corte Constitucional en Sentencia
de Tutela T-411 del 2000, con ponencia del Honora-
ble Magistrado Dr. Eduardo Cifuentes Mufioz, sefiald
“Con todo, la Ley 380 es mds amplia en lo relacionado con
el derecho a la obtencién de los subsidios, dado que ella de-
termina que el subsidio tiene por fin “cubrir las necesidades
bdsicas” de los enfermos de Hansen y los “curados sociales”,
con lo cual se derogan tdcitamente distintas condiciones que
se habian establecido para la recepcion del subsidio, tales
como estar en un avanzado grado de discapacidad o el no
contar con ningun patrimonio” y que “habrd de entenderse
que el subsidio se paga para ayudarle a la persona a procu-
rarse medios necesarios para sobreviviz, sin que ello implique
que no pueda ella contar con otros recursos para asegurarse
una mejor vida” [15].

La jurisprudencia va ain mas alla, explicando el fun-
damento del subsidio de tratamiento al plantear: “Jo
cierto es que, en muy buena medida, las personas afectadas
por el bacilo de Hansen continvian estando al margen de la
sociedad, en virtud del temor atdvico que produce la enferme-
dad de la lepra. Ello implica que esas personas cuentan, en
la practica, con pocas posibilidades laborales, y que su misma
enfermedad les puede haber obstaculizado el acceso a la edu-
cacion, la formacién profesional y el ascenso laboral”, y con-
cluye especificando que el subsidio “constituye una ma-
nera especial de garantizarles el derecho de igualdad, como
personas que forman parte de un grupo marginado en _favor
de los cuales se toman una serie de medidas especiales” [15],
lo cual se asimila a lo ya planteado por el paragrafo del
articulo primero de la Ley 14 de 1964, consagrando el
espiritu moderno de la racion [10].

Asi las cosas, si bien contintian siendo validos como
criterios de priorizacidén para la asignacion del sub-
sidio el grado de discapacidad y la condicién socio
econdémica, los grados menores de discapacidad e
incluso la ausencia de discapacidad no excluyen al
paciente para poder beneficiarse de esta medida, no
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requiriéndose tampoco estar reducido a la indigencia
o al desempleo para que le sea asignado el subsidio
de tratamiento.

Un mensaje de dignidad: se puede trabajar

Lo anterior ha sido reflejado por el Ministerio de
Salud y Proteccion Social en la Guia de asignacién
y seguimiento de subsidios a pacientes con enferme-
dad de Hansen de 2018, aunque sin ser muy expli-
cativa de la normatividad aplicable, incluye en las
instrucciones para su asignacién la opcioén para pa-
cientes “con incapacidades menores o sin incapacidad”
[2], sin mencionar ningln criterio de condicién eco-
nomica.

Lo anterior es enfatizado nuevamente por la H. Corte
Constitucional que en Sentencia de Tutela T-860 del
2014 [16], donde retoma los criterios para acceder a la
asignacion del subsidio, y los cuales al detalle necesa-
rio serian de dos tipos:

e Unos criterios absolutos que han de cumplirse
para poder aspirar siquiera al beneficio, a saber:
ser colombiano de nacimiento, estar inscrito en
el programa como persona afectada por la lepra,
estar o haber estado recibiendo adecuadamente el
tratamiento indicado para la enfermedad; y

e Unos criterios de priorizacion (no excluyentes)
que establecen un orden de asignacién entre los
aspirantes que lo soliciten, relativos en orden a:

— El grado de discapacidad, favorable a las per-
sonas afectadas por la lepra con grado severo
de discapacidad, pero, en caso de que aun que-
den cupos disponibles, sin excluir a aquellos
con grados menores 0 aun sin discapacidad y,

— La condicién econdémica, favorable a aquellos
que estan en la indigencia o cuentan con me-
nos medios de subsistencia, pero sin excluir a
quien posee patrimonio propio o percibe un in-
greso por el desarrollo de una labor o actividad
remunerada.

La H. Corte expresa en este sentido: “En efecto, el simple
hecho de que una persona enferma de lepra tenga una retri-
bucion derivada de un trabajo, o que se encuentre en posibi-
lidad de desemperiar una actividad remunerada, no implica
—per se— que carezca de la necesidad de reclamar un subsidio,
cuando el mismo se convierte en una fuente alternativa que
le ayuda a mejorar sus ingresos, con miras a garantizar los
medios bdsicos para subsistir, entre otras, en los componentes
de vivienda, alimentacion, salud y vestuario que se disponen
en el articulo 2 de la Ley 380 de 1997 [16], dejando claro
que para poder acceder eventualmente al subsidio, la
persona afectada por la lepra no debe estar en la indi-
gencia o invalido para trabajar, pero estos dos elemen-
tos son los priorizados, porque el paciente enfermo
de Hansen invalido e indigente, mas que aquellos con
mejores medios fisicos, animicos y de subsistencia, se
enfrenta sin el subsidio en soledad al estigma, el ham-
bre y la desnudez.

Figura 5. “Coscojas” de diferente denominacion.
Fotografia tomada por el autor de la coleccién personal
del Dr. Hugo Armando Sotomayor Tribin, con su
consentimiento. Fueron hasta 1961 simbolos del
aislamiento, la discriminacion y el estigma. Hoy son
simbolos de la Lucha contra el bacilo y un recordatorio
de lo que no se debe hacer.

Frente a esto, los resultados de la asignacion del sub-
sidio solo parecen evidentes al observador directo
luego de décadas de convivencia, no solo en términos
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de resolucion de necesidades basicas insatisfechas,
sino también en una mayor disposicién de la familia
del paciente y sus allegados en promover el bienes-
tar del enfermo de Hansen, a cuidarlo en su vejez,
pues no es ya una carga para ellos; al contrario, resul-
ta muchas veces convertido en el motor que impulsa
el desarrollo familiar, sus oportunidades de vivienda
digna y de educacion, incluso a nivel universitario y
de postgrado, materializando el planteamiento de la
Honorable Corte Constitucional de brindar equidad
al marginado, sin dejar de lado el apreciable aporte
en el desarrollo de sus comunidades cuando se reali-
za la sumatoria de muchos subsidios en la economia
local, pero sobre todo del trabajo y el esfuerzo por
alcanzar un mejor nivel de vida correspondiente a la
dignidad humana de los enfermos de Hansen.

Asi las cosas, aportar en el conocimiento de este
capitulo de la historia de la lepra y de la Medicina
en Colombia es el fin primordial de este trabajo,
permitiendo entender tres etapas: el subsidio como
compensacion (por el aislamiento, el desarraigo y la
confiscacién), el subsidio como auxilio por la invali-
dez fisica extrema y, finalmente y actual, el subsidio
como herramienta de rehabilitacion. Es un mensaje a
los actores relacionados con el tema, pacientes, mé-
dicos y tomadores de decisiones, de modo que con-
tribuya en la comprension del subsidio de pacientes
con enfermedad de Hansen, significandolo como una
poderosa herramienta de rehabilitacion en la lucha
contra la Lepra, implementada para apoyar a las per-
sonas afectadas y combatir el estigma, comparable en
la lucha contra la lepra con elementos tales como la
baciloscopia del diagnéstico y la terapia multidroga
del tratamiento, aumentando el conocimiento reque-
rido por aquellos responsables de la asignacién actual
del subsidio, pues su utilidad demanda un compromi-
so solemne con los ideales de justicia social y con el
Principio Constitucional y universal de la Dignidad
Humana.

Conclusiones

Los hombres pasan y los pueblos quedan, normas con-
trarias a la dignidad humana orientadas a asegurar el
bienestar de la mayoria por sus lideres, en detrimento
de los derechos fundamentales de una minoria, han
campeado a lo largo de la historia de la humanidad.
Estas, dotadas de herramientas cuyos resultados supe-
raron el objetivo y la razén de su origen, prevalecen
por la fuerza oprimiendo mas alla de la utilidad plan-
teada en su concepcion.

Como todas las cosas antinaturales, la concepcion ini-
cial de la racion ha sido transmutada en nuestro tiem-
po en una herramienta de rehabilitacion en forma de
un subsidio, cuya asignacion, en manos de los respon-
sables del Programa a nivel nacional y territorial, debe
ser comprendida en el marco normativo y jurispruden-
cial moderno de garantia y equidad, en que la mayoria
fuerte protege a los débiles y necesitados (principio de
discriminacién positiva).

En lepra es muy significativo que mirar y ver no son lo
mismo, como herramienta de rehabilitacion, el subsi-
dio de pacientes con enfermedad de Hansen tiene de-
mostrada empiricamente su utilidad y eficiencia mas
alla de toda duda. Apreciar esto requiere conocer y re-
conocer al detalle las caracteristicas de la enfermedad,
las condiciones del paciente, de su familia y de nuestra
sociedad, comprometiéndose con la integralidad del
manejo de la lepra.

Los logros de la terapéutica antibiotica moderna con-
tra el Mycobacterium leprae han enmascarado la necesi-
dad de brindar atencién integral al enfermo de Han-
sen. El subsidio es un recordatorio de que no se trata
al bacilo sino al ser humano, y de que la rehabilitacion
del paciente debe iniciar al momento del diagnostico,
con acciones psicosociales incluyentes.
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