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1. Introduccion

Hablar de la lepra en Colombia, es un tema sorpresivo cuando no se tiene conocimiento de que en el pais existe
la enfermedad que genero incertidumbre no solo por ver personas que en su fisico reflejaba malformaciones,
sino también por sentir el temor al contagio, una vez la ciencia no tenia los medios ni la tecnologia que

determinara su existencia.

Por lo que gobiernos a lo largo de la historia tomaron como solucién la construccion de tres lazaretos con el fin
de disminuir, disimular y limpiar el territorio colombiano que, al estar ubicado de manera estrategica en: Cafio
de Loro, Isla Tierra Bomba (21 de febrero de 1835), Contratacion, Santander (21 de diciembre de 1835) y Agua
de Dios, Cundinamarca (10 de agosto dre 1870), gener6 en la comunidad de Hansen (lepra) una violacion de

derechos humanos.

Agua de Dios, el tltimo lazareto construido en Colombia y que hace parte hoy en dia del departamento de
Cundinamarca, es el objeto de estudio de la presente tesis de pregrado. El objetivo del trabajo es dar a conocer,
a través de un reportaje multimedia, las historias de vida de enfermos de lepra y las consecuencias sociales que

politicas publicas dejaron en el paciente que ain vive dentro de los tres albergues que se encuentra en su interior.

Para ello, “Hisorias sobre mi piel” es un especial multimedia que de manera interactiva e informativa, refleja
testimonios que evidencian los problemas que han imposibilitado la visibilizacion e inclusion de los pacientes
en la sociedad debido a factores discriminatorios. El mayor obstaculo cuando se tiene aun no solo el constante

imaginario del contagio sino, los estereotipos con que se relaciona la enfermedad .

Debido a que el Estado a parte de ser un 6rgano de control, ha alimentado el rechazo en la comunidad de Hansen
mediante el comportamiento mismo de la ciencia, la familia, la sociedad y la misma historia por no resaltar el

intéres y la importancia de conocer la historia de la lepra en Colombia.

Por lo tanto, los aportes de esta tesis son los siguientes: 1) Los testimonios de pacientes que a sus mas de 70
afos, en su mayoria, tienen una historia que contar en relacion a los diversos problemas sociales que perjudico
sus vidas por un fisico; 2) las politicas que generaron en el enfermo de Hansen el rechazo, la discriminacion y
la exlusion social como consecuencia; y 3) el rol que ha tenido el Estado para solventar e incluir a la comunidad
que ha sido olvidada por mas de un siglo. Todo esto con el fin de responder a la pregunta de investigacion

(Tiene el Estado una responsabilidad social con las personas victimas de lepra en Agua de Dios?



2. Objetivos y justificacién

Este proyecto de grado busca resaltar como la lepra afecto la vida familiar y social en las personas victimas de
Hansen dentro del territorio de Agua de Dios. Por lo que se tuvo como objetivos especificos comprender no
solo cuales fueron esas politicas publicas que llevaron al paciente a la vida excluida sino también, analizar de
que manera el Estado durante los afios ha participado socialemente para resarcir las consecuencias que dejaron

aquellas politicas en la vida de los enfermos.

Agua de Dios, en su momento, fue un terreno inhdspito del sefior Manuel Murillo Toro, fundador de las
telecomunicaciones en Colombia y, por consiguiente, las vendio al Estado para dar inicio a lo que no se
esperaba pronunciar, una violaciéon de derechos humanos contra enfermos de lepra cuando no fue facil ni
inmediato, encontrar la cura que evitara el avance de la enfermedad. “El presidente del Estado General Daniel
Aldana puso en inmediata ejecusion la obra, y por escritura 114 del 22 de este mismo mes, Notaria 2% de Bogota,
comprd a Manuel Murillo Toro los terrenos de Agua de Dios y anexos expresamente para establecer en ellos

un lazareto”(Velandia, 2002, p.69).

Dejando como consecuencia no solo los factores de delplazamiento forzado, sino también el atropello a la
integridad y dignidad misma de la persona tras tener que lidiar contra el abandono, la desintegracion familiar,
el aislamiento, entre otras, una vez la constante precensia y permanencia de enfermos en el municipio vecino
de Tocaima fue la excusa perfecta para dar inicio a la obra que acogi6 durante casi un siglo (1870 — 1961), a
mas de 5.000 enfermos a nivel nacional. El miedo por la lepra era un temor social que familias preferian huir
de la ciudad para evitar los rechazos y el maltrato fisico que recibian por parte de los habitantes. (Obregon,

2002).

Siguiendo ese orden de ideas, el aumento de politicas y control contra los enfermos incrementaron tras el
desconocimiento que se tenia, no solo en cuanto a cudl era ese factor que generaba malformaciones fisicas sino,
cudl podria ser el tratamiento cientifico que ayudard a radicar el auge de la enfermedad. Por lo que gobiernos
subsiguientes optaron por implementar politicas que, a modo de solucion, los excluyo de la sociedad una vez
designé la creacion de una nueva moneda coscoja (Decreto 1452 del 30 de noviembre de 1907), la
implementacion de una identidad auténoma, la construccion de retenes, el levantamiento del puente de Los

Suspiros y otros mecanismos de control que para el hoy son considerados patrimonio histérico y cultural.

Estas politicas de control dejaron de funcionar luego de casi un siglo tras la intervencion de la Organizacion
Mundial de Salud (OMS) al constatar que la lepra no es una enfermedad contagiosa. Por lo que implemento a
su vez, una cartilla invitando a la sociedad a la inclusion y no discriminacion de los enfermos de lepra cuando

la Poliquimioterapia (PQT), es el tratamiento curativo de esta.

Por ejemplo, en el apartado de “Eliminar la discriminacion y promover la inclusion”, de la guia Estrategia

mundial para la lepra 2016-2020 de la OMS, se debe tener en cuenta “...el fomento de la inclusion en la
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sociedad de las personas afectadas al abordar todas las formas de discriminacion y estigmatizacion...”,
promover “...la vinculacion de las comunidades en las iniciativas cuyo objeto es mejorar los servicios de
atencion de la lepra”, brindar “...la facilitacion del acceso a los servicios de apoyo social y econdémico, por
ejemplo, al procurar generar ingresos para las personas afectadas por la lepra y a sus familias”, persuadir en
“...el trabajo a favor de la abolicion de las leyes discriminatorias y la promocion de las politicas que facilitan
la inclusion de las personas afectadas por la lepra”, y otras medidas que fueran aplicadas, en su mayoria, en el

contexto colombiano.

Una vez Agua de Dios dejo de ser lazareto y se convirtié en municipio de Cundinamarca durante el afio 1961,
dicha transformacion y constitucion de un nuevo nombre, permitio la erradicacion del documento de identidad
que los sefialaba de leprosos para luego, obtener la cedula de ciudadania como acto social que se interesé en la

incluision y participacion del enfermo en la vida democratica del pais gracias a la ley 148 del mismo afio.

Sumado a ello, enfermos de lepra también cuentan con un salario minimo legalizado por parte del ex presidente
Ernesto Samper junto a la ley 380 de 1997 al reiterar que: “Los enfermos de Hansen y los llamados curados
sociales de Hansen, que reciban el subsidio mensual de tratamiento del Gobierno Nacional, con destino al
cubrimiento de sus necesidades basicas, tendran derecho a que se les pague el equivalente al valor de un salario

minimo mensual legal vigente, a partir del primero (1°) de julio de 1997”.

Sin embargo, independientemente de esa labor de inclusion desde el punto de vista estatal; la comunidad de
Hansen lucha aun contra la discriminacion que desde lo social, les ha impedido y, por ende, dificultado su
participacion en la vida publica cuando la historia de la enfermedad tiene una connotacion fuerte en el ciudadano

del comun, al denominar a la persona con Hansen como 'leprosa’o "desbaratada’.

Teniendo en cuenta lo anterior y el hecho de que estos aspectos referentes a los enfermos de lepra que estuvieran
aislados en Agua de Dios casi no han sido abordados por los medios de comunicacion en el pais, se justifica la
relevancia de construir un reportaje especial multimedia mostrando la historia de estas personas y las

consecuencias sociales de dichas medidas tomadas por el gobierno.



3. Referentes conceptuales

3.1. Lalepra

También conocida como elefantiasis o el Mal de Hansen, es una enfermedad que a lo largo de la historia ha
modificado su definicion para llegar a declararse como una enfermedad infecciosa méas no contagiosa que,
puede afectar cualquier persona a cualquier edad por medio de una bacteria llamada Mycrobacterium Leprae.
Esta, una vez compromete el cuerpo humano, perjudica el sistema nervioso periférico, los ojos, la nariz, las

manos, los pies, los rifiones, los huesos, los musculos entre otros.

Sin embargo, la afectacion de estos organos define los tipos de lepra que existen hoy en dia a nivel mundial
como es el caso de la lepra paucibacilar (PB) y multibacilar (MB). En cuanto a la Paucibacilar, se presentan
manchas entre una a cinco de manera paulatina; mientras que la Multibacilar por el contrario, contrae un niimero

superior de manchas en el cuerpo de manera progresiva. (Ministerio de Salud, 2019).

3.2. Agua de Dios

Es el antiguo lazareto fundado el 10 de agosto de 1870 con el fin de recluir a toda persona que en su fisico se
encontrara alguna deformidad corporal. Fue uno de los lazaretos mas importantes en la historia de Colombia ya
que al ser de caracter Nacional y ubicado entre el municipio de Tocaima y Girardot; acogié a personas de
diferentes regiones para ser hoy en dia conocido como el municipio multicultural y el paraiso escondido que no

muchos conocen por ser un terreno pequefio e inhospito en su momento (Velandia, 2002).

Sin embargo, luego de su vinculacion con el resto del pais, Agua de Dios es hoy en dia un municipio de
aproximadamente 11.000 habitantes y de las cuales, segin el Ministerio de Salud (MinSalud), en el
departamento de Cundinamarca, Agua de Dios para el primer semestre del afio 2018 se presentaron ocho casos

de personas con Hansen (Ministerio de Salud, 2018).

3.3. Responsabilidad Social

Se refiere al compromiso que tienen miembros de una sociedad al tener que velar y reparar a personas que se
han visto afectadas por algun impacto social, econdmico, cultural, politico entre otras debido a una determinada
decision. Para el caso de la comunidad de Hansen, el compromiso que tiene el Estado con estas personas, en
términos sociales, esta en suplir las necesidades emocionales, psicologicas y morales para asi, tener una vida

digna e integra dentro de la esfera publica y privada.



3.4. Discriminacion

Es la traduccion de actos negativos o prejuicios contra una persona o comunidad que se ve afectada por el
seflalamiento o comportamiento ofensivo de quien se siente superior. Alli, la discriminacién participa en
diversos ambitos como lo es la condicion social, étnica, raizal y demas que al ser difundidas, generalizadas y

establecidas por la sociedad, perjudica el bienestar de una comunidad como es el caso de los enfermos de lepra.

Esta discriminacion se emplea a partir de ‘imagenes en la cabeza’ como lo denomina Walter Lipmann,
periodista estadounidense que logra dar explicacion a la manera en que la acumulacion de informacién erronea
posibilita la creacion de imaginarios o estereotipos una vez, “l) el concepto es simple mas que complejo y
diferenciado; 2) es mas falso que verdadero; 3) ha sido adquirido mas de segunda mano que por experiencia
directa; y, 4) se resiste al cambio”. Dichas caracteristicas no se encuentran alejadas de la realidad que viven los
pacientes de Hansen, cuando la enfermedad esta relacionada con estereotipos como ‘persona mutilada’,

‘desbaratada’ y “contagiosa” dejando como consecuencia la accion del rechazo (Peréz, 2010, p. 40).

3.5. Inclusion social

Corresponde a la respuesta a la politica de reconocimiento que busca por medio de la inclusion del otro,
alimentar la definicion de democracia una vez, se sabe que Colombia es un Estado social de derecho donde
priman los valores como: la dignidad humana, la libertad, la igualdad, la seguridad juridica, la solidaridad, la
intimidad entre otras. Para asi, permitir al individio desenvolverse y participar en el espacio publico donde no

se vean perjudicados sus derechos fundamentales.

4. Métodos

4.1. Técnicas de investigacion

Para llevar a cabo el desarrollo del proyecto se emplearon las siguientes técnicas de investigacion: a)
documental; b) de archivo; y c) investigacion de campo con entrevistas. En este sentido, se realizdé una
investigacion rigurosa de perspectiva historica y periodistica que, dentro de su analisis, permitié constatar no
solo los estereotipos que se presentan en relacion a la lepra, sino también el rechazo social que se percibe dentro

de los testimonios que sirvieron para la sustentacion del porque el estigma contra esta comunidad sigue vigente.



En cuanto a la investigacion documental, se partié principalmente con la lectura “Batallas contra la lepra:
Estado, medicina y ciencia en Colombia” de la socidloga Diana Obregon, de la Universidad Nacional. En su
libro, se destaca la historia de la lepra en Colombia desde el ambito cientifico y juridico para ser desde luego,
un acercamiento y sustentacion general que permitio la comprension del porqué la comunidad de Hansen ha
sido discriminada desde la época de cristo. Y es no solo por la participacion del Estado al ser el principal ente
que aliment6 lo que hasta la fecha no tiene cura, la discriminacion. Sino también, por falta de compromiso
ciudadano al no difundir la historia que, desde cualquier perspectiva, puede abarcar, contextualizar y manifestar

lo que sucedid en Agua de Dios o en los otros dos lazaretos restantes.

Siguiendo esa linea, se tuvo luego un acercamiento digital a tesis acddemicas que sustentan la lepra a partir de
la Antropologia y de la Medicina, en la cual, se ampli6 el conocimiento no solo en relacion a la manera en que
se puede abordar la lepra como tema principal, sino también en conocer que la informacion establecida no
refleja voz testimonial que acompafie la sustentacion. Es decir, no hay texto atin que tenga en cuenta la
participacion del paciente con Hasen en primera persona, tras ser textos academicos que se basan en la

recopilacion de datos historicos.

El trabajo de campo se llevo a cabo en el municipio de Agua de Dios, en las que se visito al detalle el Edificio
Carrasquilla para analizar los archivos historicos, clinicos, econémicos y juridicos sobre la vida y ocurrencia
del lazareto. En cuanto al material juridico, se tuvo acceso a las denuncias y ordenes de captura que se
implmentaban al enfermo que no era detenido y vivia en el comun, ya que luego de ser firmadas por parte del

médico director, se generaba toda una presecusion para encarcelarlo.

Con respecto al material clinico, se evidencié que no hubo rango de edad que determinara y clasificara a las
personas que debian ser recluidas. Dentro de las historias clinicas se reflejan no solo las fotografias de todas las

edades sino, datos personales y médicos que controlaban el avance de la lepra.

Sin embargo, los archivos periodisticos fueron los de mayor relevancia tras ser el material que brindé cercania
y objetividad social frente a la realidad poco conocida, pues se tuvo la oportunidad y el acceso de conocer los

medios impresos que circulaban en el lazareto como lo fue "Senda Libre” (liberal) y "El Alfiler” (conservador).



Dos percepciones e ideologias que reflejaron las problematicas que sucedieron al interior cuando se logro
encontrar historia relacionada a: la lepra y la economia, la lepra y la salud publica, la lepra y la religion, la lepra
y la cultura, la lepra y sus necesidades sociales, la lepra y el gobierno entre otras que hace evidenciar y sustentar

la vida discriminada y rechazada de los pacientes con Hansen.

Luego del conocimiento de los archivos que pertenecen a los afios 1948 en adelante y que atin siguen en estudio
para ser digitalizados, se tuvo al alcance el libro “Historia Documentada de la Fundacion de Agua de Dios” del
historiador cundinamarques, Roberto Velandia. Este, es el texto de cabecera por la que todos los estudiosos se
relacionan tras documentar de manera crénologica todos los factores que concierne y da surgimiento a una

sociedad.

Teniendo en cuenta el conocimiento y acercamiento tedrico con la historia de Agua de Dios que surgié el 10 de
febrero de 1870, el siguiente y arduo paso fue entrevistar a personas que alcanzaron a vivir las mas crudas
politicas que los dejo en el rechazo y olvido. Ya que encontrar personas enfermas de lepra con la edad de 70
aflos en adelante, era la muestra que se buscaba para dar justificacion a lo que la historia misma no ha contado.
Un rango de edad delicado no solo por intentar encontrarlas con vida sino también, por tener que lidiar contra
las condiciones fisicas y mentales que dificultaron en cierta medida, el didlogo fluido y enriquecedor cuando el

Alzheimer y la perdida auditiva estaba en el medio.

Sin embargo, independientemente de los obstaculos establecidos y del protocolo a seguir, se ingresé a los tres
albergues (San Vicente-femenino), (Boyaca- masculino) y (Ospina Perez - masculino) que, con el mecanismo
de 'la bola de nieve” como metodologia cualitativa que facilito la cercania, permitio la entrevista de un total de

13 pacientes (siete mujeres y seis hombres).

Pero para ello, cabe inferir que no fueron en su mayoria formales ni mucho menos estructuradas al tener como
intencion, un acercamiento intimo que permitiera escuchar historias de vida que relatan los sucesos de la
exclusion. Ya que, son personas que al vivir mas de 30 afios en Agua de Dios luego de ser desarraigados de sus
tierras natales, son perosnas que por su olvido y miedo al rechazo, se niegan a hablar de manera natural cuando

viven a la defensiva por los mismos tratos que han recibido.



HISTORIAS SOBRE M1 PIEL

Estas fuentes fueron contrarestadas y apoyadas por otras entrevistas que dieron el apoyo y la autoridad a los
testimonios vivenciales, en la que se tuvo de la mano el refuerzo de un periodista independiente y victima de la
enfermdad, un productor audiovisual e hijo sano de padres enfermos, un historiador y victima del rechazo social,
un archivista del municipio, una médica y coordinadora de la lepra en Agua de Dios, una especialista en la
enfermedad de Hansen y una abogada experta en Derechos Humanos; con el fin de construir y dar peso al

especial multimedia que se refleja a partir de videos, audios y texto narrativo.

Sin embargo, cabe resaltar que lograr cercania con los entrevistados principalmente con los pacientes refugiados
en los albergues, fue mantener un contacto directo y precensial durante dos meses y medio (febrero, marzo y
mediados de abril), al tener como reto personal la superacion del miedo al contagio. Mientras este obstaculo
mental iba paulatinamente superandosé, el acercamiento hizo imcrementar la confianza hasta el punto de lograr
conversar sobre discriminacion. Un tema no facil de abordar cuando se reconoce que es una afectacion directa

que pacientes intentan no recordar.

5. Historia y diseiio del multimedia




HISTORIAS SOBRE MT PIEL

* * *
xclusion Las cifras La historia

“Historias sobre mi piel” es un especial multimedia que
cuenta la historia de vida de personas afectadas por la
enfermedad de Hansen (lepra), que por su desconocimiento
en tiempos pasados y su miedo al supuesto contagio,
nllevo a que se refugiaran en el municipio de Agua de

Dios, Cundinamarca.
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suficiente para de; s el
en una ransfor . G e hoy la la moneda
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e recobrar el sufrimiento a 2 2 azareto de A
de un pasado olvidado. 5 Dios.

5.1. Construccion de la historia

“Historias sobre mi piel” es un especial multimedia que tiene como finalidad dar voz a personas que fueron
olvidadas por una enfermedad que los condujo a la discriminacion social. Por lo tanto, el significado de este
proyecto es revelar mas alla de lo que se conoce de la lepra a partir de anécdotas que va en relacion a las secuelas

de un fisico.

Pero la recoleccion de historias de vida fue un proceso lento debido al dificil acercamiento que se tuvo a la
hora de iniciar una conversacion. En primer lugar, ganarse el afecto y la confianza fue fundamental, asi como
superar el tabt del contagio. En segundo lugar, lograr dialogar sobre anécdotas discriminatorias exigiéo una

constancia permanente, ya que no es un tema facil para ellos y, por Gltimo, mantener una conversacion fluida
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fue de paciencia por la presencia del Alzheimer o la perdida auditiva de algunos pacientes, debido a que tienen

una edad avanzada.

Sin embargo, independientemente de los obstaculos establecidos se tuvo como objetivo mantener una relacion
transparente que, al construirse durante dos meses y medio, permitio ir mas alla del protocolo y formalidad que
se tiene entre un periodista y entrevistado. Es decir, se logro liberar los roles que inconcientemente generan
distanciamiento y, por lo tanto, imposibilita la libertad de preguntar sin censura. Estos espacios surgieron en las

horas alimenticias que hizo olvidar y emprender didlogos del comiin.

Con lo anterior y luego de la recoleccion y analisis de informacion, se pudo clasificar y dar orden a lo que seria
el especial multimedia. De esta manera, temas familiares, sociales y cientificos fueron los principales factores
que los 13 pacientes se relacionaron. Sin embargo, el reportaje especial multimedia se divide en cinco
secciones con el fin de ampliar el espectro de la lepra tras relacionarlo con: 1) Agua de Dios; 2) el rechazo; 3)

la exclusion social; 4) las cifras y 5) la histoira.

En cuanto a la seccion de Agua de Dios como primera seccion o itém que se refleja en la pagina principal del
especial multimedia, se elabord de manera voluntaria tras tener la intencion de reflejar una vision descriptiva
frente a como es el municipio, donde estan ubicados los albergues y como es la vida en su interior. Dicho
relato narrado desde la experiencia ayuda en cierto sentido a acabar con el tabu de la tierra enferma, cuando se
refleja a una persona del comun intentado liberarse de los estereotipos que se escuchan desde las grandes

ciudades.

Siguiendo a este, la construccion de familia denominado “rechazo” en el especial multimedia, intenta resaltar
y dar protagonismo a los pacientes en cuanto a la discriminacion que vivieron los pacientes junto a sus parejas
sentimentales y parentales. Sin embargo, es un espacio también para conocer la vida de los hijos sanos de padres
enfermos que, padecieron por igual, la tortura de la desintegracion familiar cuando el desplazamiento forzado

los condujo a la vida desamparada.

Frente al tema social que se identifica como “La exclusion social” en la pagina web, fue de mayor complejidad

por la amplitud y definicion general del término rechazo. Por lo que no solo hace referencia a la exclusion que
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padecieron o padecen los pacientes de Hansen de manera directa sino también, a las personas sanas oriundas

del municipio y al nombre mismo de Agua de Dios al tener como imaginario, que es la fabrica de la enfermedad.

Esta seccion, a parte de ser la respuesta al trabajo de investigacion que tiene como finalidad responder si el
Estado tiene una responsabilidad social con la comunidad de Hansen es también, el espacio para encontrar las

soluciones que gobiernos han implementado con el fin de incluir a la comunidad minoritaria.

En “ Las cifras”, la seccion abarca el tema de la ciencia donde el internauta a parte de conocer la definicion, el
comportamiento y tratamiento de la enfermedad; conocera las estadisticas prestadas por parte del Ministerio de
Salud con el fin, de aceptar y analizar no solo que en Colombia la lepra existe sino que Agua de Dios, esta

disfrazado de un supuesto que le impide su progreso.

Y para finalizar, “La historia” es la otra y lltima seccion elaborada de manera voluntaria con el fin de generar
en el internauta un conocimiento general y, a la vez, especifico frente al surgimiento de los tres lazaretos en
Colombia hasta el afio 1961, un afio que dividio la historia del municipio tras poner fin a la exclusion y dar
inicio a la inclusion de Agua de Dios en territorio colombiano. La manera de conocer su historia es a partir de
una linea de tiempo que se creo gracias a la informacion establecida en el libro “Historia documentada para la

fundacion de Agua de Dios “ del historiador cundinamarques Roberto Velandia.

5.2. Elementos del diseiio web

Ingresar al especial multimedia serd bajo el dominio https://historiassobremipiel.com en donde encontrara el

contenido interactivo sobre las historias de vida alrededor de la lepra en Agua de Dios.

A modo de introduccion, el internauta de manera dindmica se encontrara no solo con la definicion que sustenta
la plataforma digital, sino con el menu y cinco videos que a modo de sinopsis son historias que relatan y dan
sentido a la multimedia. Los videos pueden ser vistos de manera aleatoria y tienen una duraciéon maxima de 50

segundos.
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“Historias sobre mi piel” es un especial multimedia que
cuenta la historia de vida de personas afectadas por la
enfermedad de Hansen (lepra), que por su desconocimiento
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Sin embargo, si no desea conocer los pequefios relatos que permite ampliar la interpretacion de la enfermedad
desde diferentes aspectos, podra dirigirse hacia el ment ubicado en la parte superior de la pantalla donde esta

caracterizado por cinco secciones para luego, conocer a profundidad las diferentes visiones que la enfermedad
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de la lepra comprometio. Alli, la seccion de “La historia”, se diferencia de las demas por el contenido narrativo
y audiovisual ya que se vera sumergido en cronicas y textos periodisticos de estilo narrativo y caracteristico del
especial multimedia junto a fotografias, audios y videos. En “La historia”, independientemente de encontrar un
texto y fotografia que dan seguimiento a la estética del especial y explicacion de la seccion, se diferencia del
resto por la implementacion de una linea del tiempo como mecanismo que genera interactividad para representar
no solo la historia de los tres lazaretos construidos en Colombia sino, las constantes interveciones que dieron

forma y funcionamiento al leprocomio de Agua de Dios.

* z +* > * +*
gua de Dios El rechazo 2 510 Las cifras Créditos

Agua de Dios, el municipio que nacid por una enfermedad

Roberto Vs = Es mucho lo que se desconoce de la historia del hoy municipio de Agua de Dios.
1 Para hacer un recuento histérico, no estd demas tener en cuenta que los factores
politico, econémico, cientifico y religioso influenciaron en la vida de los que habitan
en el territorio cundinamarqués. Tras girar en torno a la enfermedad de la lepra que,
por desconocimiento y miedo al supuesto contagio, ocasion6 diversos cambios
sociales en donde la discriminacién cogié fuerza y es, hasta la fecha, el pilar del
porque la exclusion de esta comunidad.

Estos factores se dieron a conocer gracias a la lectura de “Historia Documentada de
la Fundacién de Agua de Dios”, escrito por el historiador cundinamarqués Roberto
Velandia, quién recopil6 no solo la historia y vida de Agua de Dios, sino también la
de los otros dos lazaretos construidos en Colombia. Para explicar los principales
acontecimientos histéricos del municipio, se presenta una linea de tiempo con la
informacién cronoldgica, que inicia el 21 de febrero de 1835, fecha en que se
(r o A inaugur6 el primer lazareto del pais, durante el gobierno del expresidente Francisco
La historia P de Paula Santander y culmina en 2009, afio en que se llevé a cabo los avances
Bt 0T O AU ToRES [eaprnanaruess juridicos impartidos por el Estado para la inclusiéon y no discriminacién de esta
comunidad.

February 21, 1835

Surgimiento del primer
lazareto en Colombia

bajo el gobierno del ex
Presidente Francisco
de Paula Santander.

Shieer 70 O T
La historia
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Ahora bien, si se escoge la casilla de “exclusion social” como ejemplo, el usuario a parte de familiarizarse con
la cronica como estilo narrativo y descriptivo que ayuda a generar cercania con una realidad. Puede ubicar los
testimonios en audios, videos y fotografias que se identifican con una palabra especifica o icono subrayado que
lo interna a abrir nuevas ventanas. Sin embargo, dentro de las secciones establecidas, encontrard también otras
cronicas que se identifican con el icono de un documento que permite al lector, seguir con la misma historia

pero desde una percepcion diferente.

El poder de gobernar

Hablar de la discriminacion social que s vive en el municipio de Agua de Dios y més en especifico de la comunidad de
Hansen (lepra), es hablar a su vez, de la participacion que ha tenido el Estado desde los aios 1900 en adelante, cuando
ciertas politicas por evitar el contagio a la lepra, se convirtio en el tatuaje permanente que dificultd la inclusion y
participacion de los enfermos en la vida social.

Ya que las politicas publicas que se emplearon para evitar el morbo a la mutilacion de extremidades, conllevo no solo a
que enfermos tuvieran una vida excluida y olvidada sino también, a minimizar el escandalo fisico-social en el territorio
colombiano. Que, como lo manifiestan varios testimonios, el Estado es el principal factor que incentivo, promovio y

permitio el paso de

Para abrir un video, se selecciona el icono y este en una nueva ventana se reproducira para luego ser cerrada y

seguir con la lectura.

Escuchar un audio se da con la ubicacion del cursor en la palabra subrayada y este automaticamente se

reproducira. No tienen la necesidad de hacer “click”.
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Que Retenes que encerraron el municipio de Agua de Dios para evitar la salida del enfermo a la vida civil.
si bien, fueron politicas que incitaron y promovieron la violacién de
derechos humanos al escuchar por parte de Andrea Milena Garzén,
Abogada y especialista en la materia que, “_hablar de derechos
una vulneracién frente a derechos humanos a estas

be duda que se presento, se consolido bajo una puesta

omisiva o permisiva del Estado al brindar unas politicas publicas en

las que se le permitié a la sociedad pensar que estas personas no eran
dignas de ser parte de la sociedad”, resalta.

Sin embargo, independientemente de que la Organizacion Mundial de
Salud (OMS) determin6 que la lepra no era una enfermedad

contagiosa y por ende,

junto a la ley 148 de 196
La exc'ﬁusmn
social

Y si se encuentra con el icono de un documento, esta abrird en una nueva ventana para luego, tener la opcion

de cerrarla y continuar con el desarrollo del especial multimedia.

Ahora bien, respecto a las fotografias, estas estan presentes en diferentes espacios, que permiten al internatuta
encontrarlas ya bien sea incrustadas dentro del texto para tener la misma funcion que los videos y audios o en

una galeria ubicada en la parte superior de la seccion de “Cifras”.

Lo que se escucha detras de los albergues

Quien llega a Agua de Dios tiene la idea y sensacion de ver por todos los rincones personas desbaratadas, deformadas, amputadas o con heridas abiertas, por la
misma historia que dio origen al surgimiento del municipio. Sin embargo, una vez se llega al lugar, el ambiente es diferente cuando entre la multitud que circula sin
orden alguno; aquellas personas con lepra no son faciles de ubicar al ver que luego de recorrer por el municipio y observar entre el disimulo, que no llevan la
secuela de la enfermedad, hace con lupa en mano sucumbirse entre las fachadas para descubrir que a puerta cerrada estan las historias y vidas de personas que entre
sus rostros la tristeza no se borra.

albergue San Vicente” es la carta de presentacién que, con entusiasmo y luego del protocolo necesario, se ingresa al lugar que refugia a mujeres
olvidadas que dieron forma al hoy municipio, un 7 de agosto de 1870. Uno de los tres albergues que existe en Agua de Dios y que, por lo tanto, se
tros de distancia de la vida piblica de la ciudad.

El epicentro de la lepra esté lejos de Agua de Dios

Para el que conoce la historia de Agua de Dios pero no ha estado alli, tendra en el imaginario que el municipio de
Cundinamarca es el epicentro o el lugar de la lepra por la misma imagen que no se ha podido borrar durante décadas. Sin
embargo, es todo lo contrario una vez se conocen las estadisticas por parte del Ministerio de Salud que como entidad,

estudio a nivel nacional el comportamiento de la enfermedad en el pais.
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Menus

Desde la pagina princial se encuentra incrustado el mentl de manera horizontal ubicado en la parte superior de
la pantalla para luego seguir con la definicion y videos mencionados anteriormente. Una vez se hace seleccion

a uno de los items, el menu seguira visible dentro de cada seccion que se quiera visitar.

“Historias sobre mi piel” es un especial multimedia que
cuenta la historia de vida de personas afectadas por la
rmedad de Hansen (lepra), que por su desconocimiento
en tiempos p y su miedo al supuesto contagio,
conllevo a que se refugiaran en el municipio de Agua de

5, Cundinamarca.
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le hace olvidar todo recuerdo y
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el

dolor que t a en una

ija sana de madre con Mal de
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de Inocencia 1 madre)
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de un pasado olvidado.
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o vive hoy en dia bajo la
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El poder de gobernar

Ante el miedo que generaba la lepra en el pais por falta de un conocimiento cientifico que ayudard en la toma de
decisiones y soluciones para disminuir lo que era escandaloso, el gobierno desde un comienzo dio forma y sentido a lo
que se entiende por discriminacién social. Pues desde los afios 1900 en adelante, gobiernos como el de el ex presidente
J6se Manuel Marroquin (1900 - 1904 ) y el ex presidente General Rafael Reyes ( 1904 - 1907), dieron paso a la afectacién
de los derechos fundamentales de las personas con Hansen, una vez se implementaron politicas que intentaron por todos
los medios, evitar la interaccién y el contacto entre sanos y enfermos. Estas politicas sin remordimiento alguno, sentenci6
la vida del enfermo en la exclusi6n y no participcion dentro de la piiblica y

Pero hay no bast6 la tortura de los enfermos ya que al agotarse las
opciones, el gobierno intervino en la economia e interrumpié la
circulacién de la moneda nacional en los lazaretos tras pensar
podia ser también, un patrén de contagio que, de manera

mxc .ugi_én_ hla afantaria la imacan Adal nafo nar o Par 1n
social

No obstante, hay otro menu que se puede apreciar si se tiene el intéres de regresar a la pagina principal. Para
este se debe dirigir el mouse hacia el titulo ““ La lepra vista desde...” y retornara a la introduccion de “Historias

sobre mi piel”.

La lepra vista desde...

* +* & - * — *
Agua de Dios El Rechazo Las Cifras La Historia Créditos

El poder de gobernar

Ante el miedo que generaba la lepra en el pais por falta de un conocimiento cientifico que ayudard en la toma de
decisiones y soluciones para disminuir lo que era escandaloso, el gobierno desde un comienzo dio forma y sentido a lo
que se entiende por discriminaci6n social. Pues desde los afios 1900 en adelante, gobiernos como el de el ex presidente
J6se Manuel Marroquin (1900 - 1904 ) y el ex presidente General Rafael Reyes ( 1904 - 1907), dieron paso a la afectacién
de los derechos fundamentales de las personas con Hansen, una vez se implementaron politicas que intentaron por todos

los medios, evitar la interaccion y el contacto entre sanos y enfermos. Estas politicas sin remordimiento alguno, sentencié
la vida del enfermo en la exclusién y no participcion dentro de la vida piblica y civil. B¢

Pero hay no bast6 la tortura de los enfermos ya que al agotarse las
opciones, el gobierno intervino en la economia e interrumpié la
circulacién de la moneda nacional en los lazaretos tras pensar
podia ser también, un patrén de contagio que, de manera

mxaugi_(’)n_ inwicihla afantariao la imacan dal nafo nar on intarannidAn Dar 1n
social
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Vinculos

Los vinculos que se encuentran dentro de la pagina no necesitan de una navegacion externa. pues todo funciona
de manera integral en la medida en que, una vez se seleccina un link, se abre en una ventana independiente pero

sujeta al especial ya que si desea ser cerrada, se hace y se continua con la lectura y especial en general.

Conexion con la audiencia y redes sociales

La intencion de crear “Historias sobre mi piel” como especial multimedia fue pensando en la manera facil,
directa e interactiva de difundir informacion, pues es una de las falencias y obstaculos que dificulta la inclusion
de la comunidad de Hansen, debido al desconocimiento que genera la no participacion en la historia de un

acontecimiento que no es tratado ni siquiera en las aulas académicas.

Este especial no tiene un rango de edad especifico o un publico determinado, debido a que es un tema general
que compete la participacion de todos cuando se trata de un acontecimiento historico que ocurrié en el pais y
por ende, generd una discriminacion que se alimenta del mismo desconocimiento que se tiene frente a la

enfermedad.

Sin emabrgo, si nos enfocamos en un publico adulto, la plataforma digital tendria como funcién brindar un
recuento historico-social para no olvidar recordar lo que sucedio al interior del pais, pero si lo miramos desde
un publico joven, esta serd la herramienta para que las nuevas generaciones tengan una vision diferente frente
alo que eslalepra y asi, ayudar en la inclusion de esta comunidad una vez, el jéven pueda desde su formacion

personal y académica superar estigmas que arrazan a la sociedad.

La divulgacion de esta informacion se dara a partir del voz a voz principalmente para que personas del comin
tengan no solo un conocimiento general frente a la historia de la lepra sino también, se solidaricen con los
testimonios planteados al ser historias de vida que siguen refugiados en los albergues o en sus casas, con la

esperanza de salir a la vida publica sin el autoestigma que se crea por el mismo rechazo que la sociedad genera.

A parte de implementar el voz a voz como estrategia de divulgacion, se tiene como intencién difundir el especial
multimedia por medio de las redes sociales (Instagram, Twitter y Facebook). No solo personales sino también,
tener en cuenta la participacién y colaboracién de las instiuciones publicas como los Ministerios de Salud,
Educacién, Cultura, Alcaldias (Bogotd — Agua de Dios), el Sanatorio de Agua de Dios, el Instituto Lleras, la
misma presidencia, los medios de comunicaciéon y demds entidades que estén en pro de la lucha contra la

discriminacion y reconocimiento de enfermedades desapercibidas.
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Para mejorar su accequibilidad puede ser también vista desde los celulares méviles, en la cual permite que la

informacion sea portatil y no impida el querer conocer la historia que no muchos conocen.

En ella, el usuario de manera téctil podrd manipular a su voluntad la informacién de la misma manera que se
maneja en el escritorio. A modo de introduccién se encuentran los videos (sinopsis) con la opcién “ver video”
donde el internauta tendré la opcidn de cerrar o no la nueva ventana ya bien sea con el mismo botén que los

mismos celulares tienen para retroceder o con la* X" que se refleja en si para volver a la lectura inicial.

Para el ingreso del contenido y cuerpo del especial multimedia, el menud se desglosard en la parte superior
derecha de la pantalla que, una vez se le da “clic”, se mostrara los cinco principales itéms junto a la seccién de
créditos. Dentro de cada seccidn, la lectura serd lineal y tendra la misma funcion que se establecié e implement6
en el formato de escritorio. Es decir, si se desea escuchar un audio se dard clic sobre el icono y este se
reproducira automasticamente. Dicha funcion aplica también, para la opcién de video, fotografia y/o
documento (crénica alterna). Alli, el internauta tiene la opcion de dar clilc en el botén “volver’que se encuentra

en la parte superior derecha para retorceder a la lectura inicial.

all Claro = 7:16 p. m. 32
& mobile.historiassobremipiel.com

ficient
pra en una hi
Las v
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Con base a la se seccion de “Historia”, a parte de componer un texto y fotografia alusiva a la seccion, se
complementa con una linea de tiempo que puede ser manipulable y de facil interaccién cuando se tiene la

sensacion de deslizar una ventana o vifieta hacia la derecha.

%

Swipe to Navigate

OK

Pero si se tiene la intencién de regresar a la pagina principal, el usuario deberd acercarse al logo, hacer clic y

este lo retornard al inicio e introduccién del especial multimedia.
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6. Conclusiones

“Historias sobre mi piel” es la traduccion de sufrimientos que personas con Hansen padecieron a lo largo de los
afos, tras un desconocimiento cientifico que les nego6 el disfrute de la vida por la constante persecusion y

estigmatizacion social.

Por ello, lo interesante de la plataforma digital esta no solo en la conexion y complementacion de los formatos
periodisticos (cronica , audio y video) que permitieron generar sensibilidad con las historias testimoniales de
personas de la tercera edad, sino por la misma espontaneidad e informalidad en que se realizaron las entrevistas,
ya que de una u otra manera refleja la naturalidad y transparecia de los hechos con el fin de superar el absurdo

de algo que no se quiere aceptar.

Aqui, aparte de mostrar una vida no contada como producto final es también la oportunidad de reflexionar
frente a los diferentes vacios que deja el especial cuando la inclusion de esta comunidad sigue en proceso una

vez, el poder que tiene el estigma sigue vigente. ;Por qué?

- 1) Independientemente de las prestaciones econémicas y sociales como lo fue la induccion de la cedula de
ciudadania, el salario minimo como respaldo ecénomico y el certificado de curado social como papel que
garantiza sus derechos, este tlltimo como se reflejo en su seccion, tiene una connotacion discriminatoria cuando

nadie tiene porque revelar publicamente sus condiciones de salud para ser aceptado en una sociedad.

- 2) El hecho de que ya existe un tratamiento cientifico que garantiza la curacion de la enfermedad, no hay aun
campaias médicas que ayude al conocimiento de la enfermedad que si bien, es el principal ente que ayudaria a
la inclusion y por lo tanto, aclararia que la lepra no es sinonimo de contagio.

- 3) La falta de compromiso social a nivel nacional y gubernamental es evidente cuando no hay un
reconocimiento publico que visibilice la existencia de la enfermedad y la vida de personas que se encuentran
en los albergues del municipio de Agua de Dios.

- 4) El desconocimiento historico, cultural, politico y demas que no es ensefiado en las aulas ni en el mismo
territorio estigmatizado, es la prueba del porque imposibilita su visivilizacion.

- 5) La falta de compromiso por parte de los medios de comunicaciéon masivos en indagar, difundir y brindar
apoyo social para erradicar estereotipos discriminatorios frente a un tema que le compete a la sociedad en
general, es nulo cuando la sociedad desconoce que en Colombia uno de los primeros desplazamientos forzados

que ocurrieron en el interior del pais fue a causa de un desconocimiento cientifico.
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