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Fragmentos humanos y u un icono olvidado en Argentina. A 30 afos del
caso Giubileo: una desaparicion en una Institucion de Salud Mental

Human fragments and a forgotten icon in Argentina. To 30 years of the
Giubileo’s case: a disappearance on a Mental Health Institution

DOI: 10.19248/ammentu.221
Juan Antonio SEDA
Universidad de Buenos Aires, Argentina

Abstract

Still it exists in The Republic of Argentina an open wound that must be closed at some point
in history... sooner rather than later, but we must give a farewell as It corresponds to a
human being. Cecilia Giubileo gave the country, Latin America and the World a lesson of love
by dedicating thought, work and life in pursuit of people with mental disabilities.

Keywords

Argentina, Mental disability, Cecilia Giubileo, Law of Mental Health

Resumen

Todavia existe en la RepUblica Argentina una herida abierta que debe ser cerrada en algln
momento de la historia... mas temprano que tarde, pero debemos dar una despedida como
corresponde a un ser humano. Cecilia Giubileo dio al pais, latinoamerica y el mundo una
leccion de amor al dedicar pensamiento, obra y vida em pos de las personas con discapacidad
mental.

Palabras Claves

Argentina, Discapacidad mental, Cecilia Giubileo, Ley de Salud Mental

1. Introduccion: el valor del icono

Hay alguna clase de historia individual de seres humanos que pueden sintetizar y
representar debates sociales complejos, funcionando como metafora. Es bien
conocido el incidente que protagonizd Rosa Parks en afo 1955 en un autobls de la
ciudad de Montgomery, estado de Alabama, en los Estados Unidos de América. Ella se
nego a ceder el asiento a un hombre blanco en un autobUs, reaccionando asi contra
normas formales y consuetudinarias que oprimian a los afroamericanos,
especialmente en el sur de aquel pais. Esta valiente actitud individual condensa
sentidos que hasta hoy se debaten, las acciones que inspiré todavia hoy acarrean
consecuencias politicas trascendentes y nos da una cabal idea del clima sociocultural
que se vivia en esa época.

Recordemos que Rosa Louise McCauley, tal su nombre como fue inscripto en su
nacimiento en 1913, era una mujer afroamericana que cuando sucedié este hecho
tenia 42 anos y ya era activista por los derechos civiles. Ella tom6 en ese momento
la decision de ejercer y demostrar con su cuerpo una desobediencia consciente,
oponiéndose a las reglas segregacionistas. Ese acontecimiento cambié su vida y
provoco una serie de consecuencias que revolucionaron su pais, empezando por su
arresto y una serie de manifestaciones multitudinarias, que culminaron con varios
pronunciamientos de la Corte Suprema contra las politicas de segregacion. Rosa Parks
se convirtié en un testimonio y asi hablé por quienes no tenian voz. Para lograr ese
valor social, los hechos deben ser recordados e interpretados de acuerdo al contexto
de actuacion.
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En Argentina, 30 anos después del incidente de Rosa Parks, sucedid un hecho que
también merece ser recordado y bien meditado. Se trata de la desaparicion de
Cecilia Giubileo, una médica psiquiatra que trabajaba en un establecimiento de
internacion de personas con discapacidad intelectual. También es una historia
individual, pero que trasciende a su protagonista y se puede leer como una metafora
de una institucion estatal dedicada a la internacion de personas con discapacidad
intelectual. Pasados 30 anos de la desaparicion, aun no hay una respuesta
consistente por parte de las autoridades policiales ni judiciales. Es un misterio que
todavia se recuerda en Argentina, por la enorme repercusion mediatica que tuvo, ya
que combinaba detalles que lo erigen como una narracion popular. Tuve la
oportunidad de escuchar estas narraciones por parte de los propios empleados de esa
institucion, en ocasion de realizar una investigacion etnografica sobre la vida
cotidiana y los intercambios sociales entre los pacientes internados alli, entre los
afos 2005 y 2008".

Trataré de exponer aqui las circunstancias de esa misteriosa desaparicion y algunas
de las posibles causas para que se convirtiera en un relato popular, con diferentes
versiones y explicaciones. Debe destacarse que esta causa judicial no fue tratada de
manera diligente por parte de autoridades estatales, pero tampoco existieron
colectivos organizados que reclamaran desde el campo de la discapacidad. Solamente
reclamaron publicamente sus familiares mas directos, allegados y su abogado. Asi, el
relato quedo relegado a las cronicas policiales en los medios masivos de
comunicacion, pero la narracién comenzé a circular de manera informal incorporando
elementos, que a continuacion desarrollaré.

2. La narracion y su repercusion

La doctora Cecilia Giubileo trabajo entre 1977 y 1985 en una institucion estatal de
internacion de personas con discapacidad, denominada “Colonia Montes de Oca”.
Este instituto, ubicado a casi 80 kildmetros de la ciudad de Buenos Aires, fue creado
hace casi un siglo y aloja actualmente a cerca de medio millar de personas con
discapacidad intelectual. Son en su gran mayoria individuos provenientes de familias
en situacion de pobreza o incluso sin parientes conocidos. El dia 17 de junio de 1985
fue reportada la desaparicion de la doctora Giubileo, en un clima de perplejidad, ya
que la noche anterior habia estado de guardia, sus efectos personales estaban en el
pabellon destinado al personal médico y su automovil permanecia estacionado en la
entrada. Recordemos que se trata de un enclave rural de muy dificil acceso a pie por
las grandes distancias a recorrer.

Ella residia en Lujan, una ciudad famosa por su historica basilica a donde concurren
anualmente masivas peregrinaciones de fieles catolicos. Su familiar mas cercano era
su madre, era divorciada, sin hijos y vivia sola. Luego de la desaparicion, se realizo la
denuncia policial por averiguacion de paradero de la doctora, pero ninguno de sus
amigos o allegados pudo dar pistas sobre su ubicacién, asi como nadie la habia
escuchado decir que hubiera decidido marcharse. Por todo ello el misterio aumento y
comenzaron a correr versiones sobre un posible homicidio con connotaciones
mafiosas. Empezo a circular el rumor que afirmaba que la doctora Giubileo habia
tomado conocimiento de una red de trafico de organos que funcionaba en el
instituto, extrayendo cérneas y material o6seo y articular con fines de
comercializacion. No es la primera vez que se sospecha de esta actividad ilicita en

' JUAN ANTONIO SEDA, Discapacidad intelectual y reclusion. Una mirada etnogrdfica sobre la Colonia
Montes de Oca, Noveduc, Buenos Aires 2011.
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instituciones de esta clase. Traficos comerciales de esta indole fueron demostrados
por la antropdloga Nancy Scheper-Hughes en diferentes lugares del mundo,
denunciando la objetivacion del cuerpo humano en el sistema capitalista
internacional’>. En el caso Giubileo no se ha demostrado todavia, de manera
fehaciente, que ella fuera a denunciar a esta red de comercializacion de fragmentos
humanos, pero este ha sido el eje de lo que desde entonces se transformé en una
narracion que ha circulado por diversas vias.

La narrativa folklorica analiza estos relatos por sus efectos pedagogicos y sin duda
que hay aqui una apelacion al desprecio que los cuidadores estatales tenian (y en
muchos casos tienen aun) por sus pacientes. No esta permitido expresamente
lastimarlos ni dejarlos morir, pero si sucede no hay nadie castigado, funciona una
impunidad tolerada implicitamente. Giorgio Agamben ha utilizado para casos
similares la figura del derecho romano del homo saccer, en tanto un sujeto que no
era licito matar, pero si ello sucedia el responsable no tenia sancién formal®.

La circulacion del relato fue posible a través de varios medios, las narraciones orales
y también las nuevas tecnologias de la informacion y la comunicacion. Asi, lo que en
los primeros anos hicieron los periodicos tradicionales, con el advenimiento de
internet comenzo a circular de forma mas profusa. La antropdloga argentina Martha
Blache ha estudiado el fenomeno de la narrativa folkldrica en relatos sobre trafico de
material humano y ha interpretado en esta clase de textos un significado concreto
que aplica a determinadas tensiones sociales vividas en un momento especifico®. Asi
por ejemplo, analiza las narraciones orales sobre el “Pistaco” y el “Sacaojos” que
eran personajes miticos que sembraban el terror en la época de ocupacion espafola,
al degollar a nativos en Pera con el proposito de extraerles la grasa y los organos. La
autora sefala la connotacién metafdrica de la expoliacion sufrida por los pueblos
originarios americanos por parte del conquistador europeo en la etapa colonial. En
ese caso también hay una comercializacién del cuerpo humano, ya sea como unidad o
segmentado en partes, pero siempre como mercancia rentable para quienes
ostentaban la autoridad estatal y abusaban de ese poder.

Son innumerables los casos de personas con discapacidad intelectual que se reportan
desaparecidos y que no logran ninguna repercusion mediatica. Las autoridades
gubernamentales no pagan consecuencias juridicas graves cuando sufre un dafo un
paciente internado, ni cuando se fuga de la institucién y como consecuencia de ello
fallece en zonas rurales por el frio o atropellado por un automovil en una autopista.
Estas victimas no logran repercusion mediatica, pero hechos de esa naturaleza se
producen de forma reiterada.

3. Conclusioén: el grito de Cecilia Giubileo

La discapacidad, como una categoria de individuos construida convencionalmente,
nos permite asumir y procesar la diferencia radical en la funcionalidad. Podriamos
afirmar que la idea de igualdad, que porta la Convencion sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad es una nocion humanista, coherente con otros documentos
internacionales que han consensuado los paises en las Ultimas décadas. La
subjetividad y autonomia de las personas son principios también presentes en la
mencionada Convencion, enfatizando términos del liberalismo politico clasico que

2 NANCY ScHEPER-HUGHES, The Global Traffic in Human Organs, en «Current Anthropology~», vol. 41, n° 2,
2000, pp. 191-224.

3 GlorGlo GAGAMBEN, Homo Saccer, Pre-textos, Valencia 1999.

4 MARTHA BLANCHE, Folklore urbano. Vigencia de la leyenda y los relatos tradicionales, Colihue, Buenos
Aires 1999.
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sustentan la idea de ciudadania. En su luminosa y melancélica novela La jornada de
un escrutador, Italo Calvino explora las sensaciones contradictorias que le provoca al
personaje y narrador, la estadia en una institucion de internacion de personas con
discapacidad intelectual. Alli aparecen algunos sutiles cuestionamientos a consignas
demagodgicas en esta materia. Precisamente la condicidbn de personas con
discapacidad intelectual no permite en todos los casos una autonomia de
discernimiento y a veces ni siquiera de movimiento fisico. En algunos casos se trata
de personas que requieren una atencion intensa, si fuera posible por parte de sus
familiares directos. Pero claro, muchas veces las familias no pueden, no saben o0 no
quieren asumir tal responsabilidad y entonces delegan ese cuidado a instituciones
especializadas. Y a veces ello se transforma en un depdsito sin retorno ni contacto
fluido, se produce un exilio silencioso.

Por otra parte, la vida en el encierro institucional resiente ain mas la chance de la
interaccion en la comunidad®. La recuperacion de la autonomia no es una tarea
sencilla. Merece de un debate y un trabajo que no se agote en formulas reiterativas o
adhesiones entusiastas a “modelos” o “paradigmas”. Pasaron 30 afos de la
desaparicion de Cecilia Giubileo y todavia no se ha logrado que ese hecho sea una
llamada de atencion ante la deshumanizaciéon de estas instituciones. No importa si
ella murio o si escap0, su desaparicion dio lugar a una narracion popular persistente,
que retumba silenciosamente en la Colonia Montes de Oca. La desaparicion de la
doctora Giubileo marcé un llamado de atencion acerca del descuido crénico que
sufren las personas con discapacidad y en particular aquellos que no cuentan con la
posibilidad de una familia que tome a cargo su cuidado. La retorica del gobierno
argentino pretende asumir una postura emancipadora, pero sus practicas son
complacientes con las burocracias estatales mas corruptas. Uno de los problemas mas
graves es la negligencia de funcionarios y politicos argentinos en materia de
discapacidad, tal como declaré la Corte Interamericana de Derechos Humanos en el
caso “Furlan y familiares contra la RepuUblica Argentina”, dictado por aquel
organismo hace ya 3 anos.

En el afno 2010 los legisladores argentinos sancionaron una norma que presentaron
como la solucion de avanzada para quienes se hallaban internados en instituciones.
La llamaron Ley de Salud Mental y desde aquella época se gastaron cuantiosas sumas
del presupuesto estatal para financiar eventos y oficinas que justificaran y
promocionaran esta norma, como si se tratara de una gran innovacion. Se solia
utilizar el pretensioso anuncio de “cambio de paradigma”. Pero la situacion practica
de las personas con discapacidad intelectual y en situacion de vulnerabilidad social,
no cambio por el solo hecho de que existiera una ley con una retérica emancipadora.
Un prestigioso jurista argentino, Carlos Santiago Nino® sefialé hace mas de 20 afos
que la Argentina es una de aquellas naciones que tiene propension a elaborar normas
muy declarativas, regodeandose en esas enunciaciones, pero sin lograr un cabal nivel
de observancia. En materia de discapacidad hay una nutrida legislacion, pero con un
escandaloso grado de incumplimiento, que obliga a muchas familias a gestionar
recursos de amparo ante la justicia, por prestaciones que estan expresamente
enunciadas en las leyes. En este contexto, ninglun sector politico reivindica en la
actualidad a Cecilia Giubileo, nadie tomo6 nota aln de la trascendencia que implica
su desaparicion y peor aun, su olvido. La desaparicion de esta médica psiquiatra

5 ERVING GOFFMAN, Internados: ensayos sobre la situacién social de los enfermos mentales, Amorrortu,
Buenos Aires 2004.
6 CARLOS S. NINo, Un pais al margen de la ley, Emecé, Buenos Aires 1992.
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constituye un icono del descuido que sufren miles de personas internadas con
discapacidad mental o intelectual.

Asi como Rosa Parks en la lucha por los derechos civiles de la poblacion
afroamericana, Cecilia Giubileo también expresa un testimonio con su cuerpo
(desaparecido): la segregacion y el desprecio que sufren las personas con
discapacidad intelectual. El valor de este caso como metafora esta intacto y la
ausencia de Giubileo constituye un grito lejano y desesperado para que no
permitamos mas la negligencia ni el descuido en esta materia. El nombre de Cecilia
Giubileo no ha logrado todavia la significacion politica que merece en la lucha de los
derechos de las personas con discapacidad. No suele ser mencionado como lo que
creo que representa, un icono de la desaparicion u ocultamiento de las personas con
discapacidad intelectual en la Argentina. En los testimonios de Rosa Parks y de
Cecilia Giubileo hay una ensefanza sobre la segregacion tolerada por la negligencia
del poder estatal y la necesaria lucha por la dignidad humana.
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