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Introduccion

A Cecilio lo conoci por una colega de la universidad que lo conside-
raba como la “historia viva” de la polio: “Si estés estudiando ese tema,
lo tenés que conocer”. Luego de las presentaciones de rigor, él acepté
con gusto la propuesta de realizar una entrevista. Nos encontramos
en un hospital de rehabilitacién. Apenas llegué me recibi6 con una
calida sonrisa, me estreché la mano y me extendié una tarjeta per-
sonal que decia su nombre y, abajo, “ex ortopédico”. El lugar elegido
para la cita habia sido su hogar desde los ocho hasta los veinte anos.
Alli se rehabilitd, cursé sus estudios y aprendié un oficio. También
fue donde obtuvo su primer empleo y conocié a la mujer que luego
seria su esposa. Al inicio del didlogo, Cecilio me cont6 que contrajo la
enfermedad cuando tenia tres afnos y que, cuando comenzé la escuela,
los otros chicos se burlaban de él, le decian “pata de palo” porque
usaba un aparato en una de las piernas. A sus ocho anos, los padres
decidieron internarlo en un hogar-escuela de nifnos “discapacitados”,
para que le “operaran” las piernas, continuara sus estudios prima-
rios y aprendiera un oficio para ganarse la vida. A los catorce, ya era
técnico ortopedista. Enseguida fue empleado por la institucién que lo
abrigaba, al mismo tiempo que continud viviendo alli como “paciente”.
Recuerdo su nostalgia cuando hablaba sobre los animales y los cultivos
de la granja, las practicas deportivas y las temporadas de verano en
la quinta de Juan Domingo Perén, en San Vicente, donde pasaban
el tiempo entre asados y pileta. Un leve temblor en su voz se hacia
presente cuando repasaba otras vivencias menos gratas, como el dia
que llegé a Mar del Plata con el contingente de “discapacitados” y
algunos huéspedes abandonaron el hotel, por miedo al contagio; o el
caso de otros chicos con menos suerte que habian sido “tirados por
ahi” por tener discapacidades graves. Si acaso perduraba algun trazo
de pena, quedaba subsumido en el entusiasmo cuando me relataba
una y otra vez, en detalle, los dos viajes a Europa a las competencias
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deportivas paralimpicas. Cecilio expresa, casi como una conclusién:
“No me puedo quejar de lo que me dieron los politicos a mi”. Corrieron
los anos, el hogar-escuela pas6 de manos de la organizacién benéfica a
depender del Estado y se anexaron algunas salas para transformarlo
en hospital de rehabilitacion. Formoé su propia familia y tuvo varios
hijos. Al momento de la entrevista, ya jubilado, estaba construyendo
“de a poco” una casita de fin de semana en la costa, donde le gusta ir
seguido a descansar y llevar a sus nietos.

El testimonio de Cecilio describe una experiencia tnica que nos
conduce a muchas otras historias vivas de la enfermedad. Lo singular
de su voz no la convierte en una historia aislada. Por el contrario, en
ella se replican y se multiplican otras similares de tantas personas que
sufrieron la enfermedad o estuvieron muy cercanas a ella en tiempos
pasados y en el presente. En sus palabras resuenan ecos mas amplios
del contexto politico, social y cultural que también constituyen la his-
toria de la poliomielitis como una enfermedad cargada de significados
que la trascienden como patologia. Algunos de los temas que surgen
de este relato seran analizados en este libro: las actitudes hacia las
personas con discapacidad motriz, el temor al contagio, las modali-
dades de rehabilitacion, la politizacion del problema, las ambiguas
relaciones entre el Estado y la filantropia, los modos de experimentar
la enfermedad y construir posibles identidades.

La historia de la poliomielitis en nuestro pais, asi como la de
aquellos que la sobrevivieron, han sido relegadas como objeto de es-
tudio. Esta vacancia contrasta con su importancia como un tema que
interpela el presente a través de actuales y renovados problemas. En
primer lugar, la presencia de un gran nimero de personas que han
sobrevivido a la enfermedad ofrece un testimonio —insuficientemente
pronunciado pero tangible- de una enfermedad cuyo ciclo, ain, no se
ha cerrado. En segundo término, la aparicién en la década de 1980
del sindrome pospolio ha motivado controversias y disputas entre
médicos, legos y autoridades sanitarias en torno a su reconocimien-
to como legitima enfermedad, y al tipo de atencién y servicios que
deberian destinarse a los que lo padecen. Este sindrome se trata de
un conjunto inespecifico de sintomas (dolor y debilidad de muisculos y
articulaciones, depresion e insomnio, entre otros) que puede afectar a
aquellos que tiempo atras adquirieron polio, y ha sido incluido en el
Codigo Internacional de Enfermedades (CIE) en 2010. Ese campo de
tensiones ha favorecido mutaciones en las relaciones entre médicos y
pacientes, y propiciado la creacién de asociaciones de “sobrevivientes
de la polio” con el fin de visibilizar y canalizar sus demandas. En tercer
lugar, la persistencia de la enfermedad en algunas zonas del planeta
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ha sido definida desde la OMS como un problema de caracter urgente.
En ese sentido, las estrategias de erradicacién global representan una
de las aristas mds conocidas de esta patologia en la actualidad y las
dificultades en eliminarla evidencian la compleja trama geopolitica
actual en la que se inscribe ese proceso.

El desarrollo de un nuevo subcampo de la historiografia, considera-
do en expansién en las ultimas décadas, ha sido fuente de narrativas
en torno a las enfermedades, comprendidas a la manera de un prisma
que permite estudiar procesos sociales mas amplios. De ese modo, a
partir de la historia de la medicina, de la salud publica y de la his-
toria sociocultural de las enfermedades se ha delimitado un nuevo
campo académico y de investigaciéon que las convierte en un objeto
de interés para las ciencias sociales y las humanidades. En esa area,
las historias de la salud y de la enfermedad han adquirido un lugar
importante en la historiografia latinoamericana y existen estudios
que abordan desde heterogéneas perspectivas una amplia gama de
dolencias. También se han incorporado esfuerzos por rescatar las expe-
riencias individuales y colectivas de enfermar y sanar como una forma
de avanzar hacia la inteligibilidad de tales complejidades (Alvarez,
Molinari y Reynoso, 2004; Armus, 2007, 2005; Alvarez y Carbonetti,
2008; Di Liscia, 2011; Gonzalez Leandri, 1999; Hochman, Di Liscia
y Palmer, 2012; Prieto, 1997). No obstante este interesante y variado
campo en expansion, la escasez de estudios abocados a la poliomielitis
en la region y, especialmente en nuestro pais, es notoria. La insufi-
ciencia de produccién de datos oficiales y de estadisticas disponibles,
la disgregacion de las fuentes y cierto registro de la enfermedad como
una entidad que ha sido situada en un lugar marginal con respecto a
otros sucesos de la historia politica argentina son razones que pueden
explicar que su relevancia como objeto de estudio se haya difuminado.
En efecto, algunas historias de la salud publica, asi como recientes
producciones culturales, han prestado atencion a esta enfermedad
desde enfoques tradicionales y la han examinado tras el velo de
eventos politicos determinados o bajo tonalidades celebratorias. La
exaltacion de la gesta del combate contra la enfermedad, laidea de un
supuesto “surgimiento” de la rehabilitacién como consecuencia cuasi
univoca de la epidemia de 1956, 1a tendencia a la sobredeterminacién
de los vaivenes politicos sobre otros aspectos hizo que otras aristas
permanecieran ignoradas. Sin embargo, esos relatos son importantes
porque revelan aspectos que se procuraba ocultar y posibilitan inte-
rrogarnos sobre aquellas omisiones y vacios. Precisamente, desde los
aportes teéricos y metodolégicos de la historia social en mas de una
oportunidad fue sefialada la importancia de repensar los criterios de
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las periodizaciones en las historias de la salud y de la enfermedad y
en no confundirlas con las temporalidades politicas (Agostoni, 2014;
Armus, 2007; Biernat y Ramacciotti, 2013; Valderrama, 2014). Por
tanto, considerar la historia cultural y social de una enfermedad en el
largo plazo, y en tiempos que no se corresponden necesariamente con
los cortes cronolégicos tradicionales, resulta una opcién metodolégica
que permite narrar la enfermedad anclada en los peculiares avatares
que hicieron a su definicién, reconocimiento, control y eliminacion,
en un contexto espacial, cultural y politico especifico.

Si bien la presencia relativizada o marginal de las personas con
discapacidad como sujetos de la historia ha comenzado a revertirse
desde hace varias décadas, la situacion de estigmatizacién y me-
nosprecio que como grupo social han sufrido a lo largo del tiempo
también permite comprender la subestimacion del tema como objeto
de analisis (Stike, 1997; Bregain, 2012, 2014; Ferrante, 2014; Ville,
Fillion y Ravaud, 2014). Otra de las razones para explicar que esta
enfermedad haya sido postergada en las agendas de investigacion es
atribuida a una consecuencia de la supuesta eficacia del proceso de
inmunizacién, que la ubicé como un problema superado o que aflige
a personas de paises lejanos vinculados a situaciones de guerra y ex-
trema inestabilidad social. De esta forma, la poliomielitis ha quedado
entre aquellas enfermedades que pueden ser consideradas “raras” u
“olvidadas”, o del tipo de “enfermedades huérfanas”, por las que ya
nadie se preocupa (Ballester Anén, 2008).

Esta investigacion reconstruye una historia de la poliomielitis en
un marco donde sus manifestaciones y las formas de resolverla (o
no) fueron ocasiones y medios de politizacion, justificaron medidas e
intervenciones, modelaron comportamientos y definieron identidades.
Se nutre de los aportes de las historias de la salud y la enfermedad,
de la historia de las politicas sociales y de los estudios sociolégicos
de la discapacidad, pero también de los estudios de género y de la
salud y la comunicacion.

Una de las claves para la definicion del problema de investigacion
fue la identificacion durante el trabajo de campo de una tradicién oral
que enfatizaba la “época de la polio” con un abanico de consideracio-
nes que iban desde lo mas tragico y terrible que le haya sucedido a la
poblacién hasta heroicas batallas ganadas por médicos, voluntarios,
familiares y pacientes. La emotividad y la vitalidad de las evocaciones
daban muestras de la intangible presencia de la enfermedad en el
presente y nos llevaron a cuestionar su atribuido estatus de olvida-
da: si asi lo fuera, jolvidada cuando, por qué y por quién/es? Luego,
surgieron otros interrogantes: ;c6mo se amalgamaron las ideas y
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creencias vinculadas a la enfermedad, por momentos aceptada y
naturalizada, luego temida y posteriormente olvidada, con aquellas
ideas y definiciones publicas expresadas a través de las voces de los
actores involucrados con el tema? ;Es posible vincular los procesos
de atencion de la enfermedad con la produccién social de sujetos,
identidades y significados? ;Cudles son los legados o las lecciones
aprendidas a partir de las intervenciones sanitarias que se justificaron
a partir de una retérica de combate contra la enfermedad? ;Cuéles son
las reivindicaciones presentes en los reclamos y las reivindicaciones
actuales impulsados por los “sobrevivientes de la polio™?

La originalidad de este estudio reside en la interrogacién sobre
los entrecruzamientos entre enfermedad y discapacidad motriz, en
el abordaje del proceso a largo plazo y en la triangulacién de dife-
rentes tipos de fuentes y registros que combinan la historia social,
politica y cultural de la enfermedad. Se constituye entonces como un
objeto singular, diferente de otras formas histéricas de articulacion
de experiencias, practicas, ideas y demandas relativas a la salud
y la enfermedad. En ese sentido, ademas de investigar un tema
escasamente abordado en la Argentina, a lo largo de las paginas de
este libro se presentan reflexiones sobre aspectos mas amplios, como
los procesos de construccion social de la discapacidad, la paulatina
expansion de los contenidos y beneficios de las politicas sociales,
las porosas y fluctuantes fronteras que se establecieron entre la
inclusion, la exclusién y la segregacion social de las personas con
discapacidad y los argumentos y justificaciones que las sostuvieron.
Asimismo, se recupera un conjunto de recuerdos, objetos y creencias
que combinaron variados significados y metaforas en un particular
“mundo polio” que model6 experiencias, comportamientos, emociones,
cuerpos e identidades.

Este libro plantea un problema de prolongado aliento cuya evo-
lucién queda delimitada en una temporalidad demarcada entre el
alcanfor y la vacuna Sabin, entre perdurables mixturas de creencias
populares y conocimientos cientificos, mucho mas de lo que acude
a cronologias atadas a acontecimientos politicos. Por eso, el relato
toma como punto de partida y de llegada dos formas de prevenir
el contagio asociadas a esta enfermedad. El alcanfor y las gotitas
de Sabin, a veces acompanadas por la delicia del terrén de azucar,
traducian en pequenos actos cotidianos de simple apariencia proce-
sos mas complejos y menos evidentes, que constituyen fragmentos
de la memoria y de la cultura de la prevenciéon de esta dolencia.
Atendiendo, ademas, a metodologias propias del campo de la histo-
riografia de las enfermedades, se recorre el ciclo de la enfermedad





