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A la memoria de Pilar Nieto de Alderete,
Elvira Rissech y Silvana Vallvé

Tres mujeres dedicadas a la busqueda de caminos
innovadores para hacer frente a la problematica del Chagas.
Tres miradas comprometidas, humildes y apasionadas,

que esperamos tengan su reflejo en estas paginas...







Pilar Nieto de Alderete (1923-2008)

Nacio en la provincia de Chaco, vivid muchos afos en la Ciudad de Buenos Aires 'y
finalmente se instald en Santiago del Estero.

Estudio Odontologia, se especializd en Salud Publicay a lo largo de su vida aposté
ala educacion como herramienta de transformacion de la realidad de las personas
afectadas por el Chagas. Esta busqueda la llevé a viajar por el pais y por América
Latina. Por este camino, desde diferentes espacios de gestion, investigacion y
docencia en los que participd con un rol siempre protagdnico, priorizé la formacion
de especialistas en distintas areas vinculadas a la problematica. Asi, convocé a

los profesionales mas reconocidos de la época con quienes redactdé en 1979 el
“Manifiesto Latinoamericano” dando origen a la conformacion del Comité Cientifico
Internacional sobre Enfermedad de Chagas. Reunié asi a los investigadores y
médicos que trabajaron junto a Carlos Chagas y Salvador Mazza, entre otros.

Uno de sus mayores logros fue la organizacion del Programa de Formacion de
Recursos Humanos para Chagas, que consistio en el dictado de cursos intensivos
que se realizaron en varias provincias argentinas y paises vecinos. De los mismos
participaron centenares de profesionales y esta capacitacion fue complementada
con el equipamiento especifico de numerosos centros de salud. De espiritu
incansable y apasionado, con mas de ochenta afios estuvo a cargo del Programa
de Atencidn Primaria de la Salud de Santiago del Estero y fue asesora del Programa
Federal de Chagas.

Las palabras de Enrique Manzullo', un colega, dan cuenta del valor de lo conquistado
alolargo de suvida: “La historia de la enfermedad de Chagas fue y es dificil: es
silenciosa, afecta a los mas pobres, no es de interés comercial ni politico. Creo que
tuvo tres momentos de gran jerarquia: el primero producido por Carlos Chagas y
sus colegas seguidores, luego apagado por afios hasta la aparicion de Mazza y sus
colegas. También fue apagado y dispersado. El tercer momento de jerarquia lo
produce Pilar Alderete: busca a colegas y discipulos de Chagas en Brasil. Lo mismo
hace con los maestros de la Mision de Estudios de Patologia Regional Argentina
(MEPRA) y empuja por todo el continente una corriente imposible de ocultar”.

1 Enrigue Manzullo es médico cardidlogo. Fue docente del Programa de Formacién de Recursos
Humanos para Chagas, y responsable de los controles de los centros a los que se proveyeron los
equipos y donde se formaron profesionales para su uso.



Elvira P. Rissech (1937-2010)
Nacio y vivio en la Ciudad de Buenos Aires.

Como Socidloga trabajo inicialmente con cuestiones vinculadas a movimientos
migratorios para luego dedicarse a temas de salud y poblacién, especificamente a
los vinculados con la problematica de Chagas.

Forma parte de la Carrera de Personal de Apoyo de CONICET desarrollando la
mayor parte de su actividad laboral en el Instituto Nacional de Parasitologia Dr. Mario
Fatala Chaben. Con sus aportes contribuyd a la inserciéon de las Ciencias Sociales
como complemento ineludible para el abordaje de la enfermedad de Chagas en
nuestro pais. Sus investigaciones indagaron en los aspectos sociales, enfatizando
tanto en el entramado de representaciones sociales sobre el Chagas, como en la
probleméatica de la discriminacidn laboral sufrida por las personas afectadas. Desde
su perspectiva pensaba a la enfermedad de Chagas como construccion del sujeto
social y fue este pensamiento, superador de la vision estrictamente biomédica, el
que transmitia en sus trabajos, charlas y publicaciones.

Quienes compartieron el espacio laboral con ella, resumen su labor con palabras
sentidas y categdricas: “Elvira fue consecuente y coherente en contra de la
discriminacién en cualquiera de sus manifestaciones. Calidad, compafierismo,
respeto, alegria, humildad y lucidez para defender los valores del ser humano,
conformaron la distintiva honestidad con que trazé su vida” (Fatala al dia, 2010).



Silvana Lucy Vallvé (1962- 2006)

Nacio en San Juan. Vivid en La Plata durante sus estudios universitarios y, un
aflo después de haberlos concluido, volvid a San Juan en donde se desempefid
profesionalmente.

Antes de recibirse de Licenciada en Biologia comenzd a vincularse con tematicas
relacionadas a los insectos vectores de la enfermedad de Chagas, recorrido

que profundizé con sus estudios de posgrado, realizando su doctorado en

Ciencias Naturales con el estudio de la ecologia de Triatoma infestans en zonas
urbanas. En esta linea desarrollé gran parte de sus investigaciones posteriores,
complementando su trabajo con estudios de control bioldgico de vinchucas y
epidemiologia asociada a poblaciones humanas y animales domésticos. Su principal
contribucién fue entender que el conocimiento integral de la biologia del insecto
vector constituia un aporte concreto para la prevencion del Chagas en tanto
problema complejo.

Se desempefié como docente universitaria, se interesé particularmente en la
ensefanza de las ciencias y formd parte de equipos de investigacion abocados
al desarrollo de estrategias no convencionales para motivar la creatividad en la
educacion en ciencias en la Universidad Nacional de San Juan.

Desde su interés en la educaciony en la prevencion de la enfermedad de Chagas
se dedico aformar jovenes investigadores, asicomo también a desarrollar una
gran variedad de materiales educativos y participar activamente en proyectos de
extension y divulgacion destinados a diferentes publicos.

Ala memoria de Silvana, Sandra Lépez (amiga y discipula), escribid: “Entre todas tus
virtudes destaco la valentia. Alguien dijo “no es valiente quien no tiene ningdn miedo
sino quien, aun consciente del riesgo y embargado por el temor, es capaz de obrar
correctamente”. Vos me inspiraste, guiaste en esto que no solo es aplicar el método
cientifico sino el tener compromiso social. Dejaste una huella dificil de olvidar”.
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Prélogo

Este libro busca ser un aporte para repensar la problematica del Chagas: un tema de
gran importancia (local, regional e incluso mundial), teniendo en cuenta que segun
cifras de la Organizacion Mundial de la Salud la enfermedad afecta directamente

a cuatro de cada cien personas en nuestro pais. El objetivo de este material

es llegar alas comunidades, a docentes de todos los niveles, a estudiantes de
escuelas secundarias y carreras afines (terciarias y universitarias), a quienes toman
decisionesy a todas las personas interesadas en la tematica.

Este libro se vuelve posible a partir de que el Consejo Nacional de Investigaciones
Cientificas y Técnicas (CONICET) considera a la divulgacion esencial ala hora

de hablar de cienciay tecnologia, pero especialmente al promover vocaciones
cientificas. Asi, la divulgacion del conocimiento constituye un pilar central para
mejorar la enseflanza de la ciencia pero también para generar inquietudes en
adolescentes y jovenes, con vistas a orientar sus futuras elecciones de carreras
universitarias.

En este sentido, el CONICET, a través del Programa de Promocién de Vocaciones
Cientificas (VocAr), tiene como objetivo fortalecer el trabajo docente con
contenidos acordes a la curricula educativa y orientados a una identificacion

de tematicas estratégicas en regiones de todo el pais. La premisa es fomentary
promover la ciencia, la tecnologia y la innovacién con inclusion social.

Uno de los objetivos irrenunciables de esta institucion es asumir que el
conocimiento cientifico puede tener caracter didactico y contribuir a los procesos
de enseflanzay aprendizaje, y publicaciones como esta no hacen mas que ratificar
esa premisa. Porque creemos que el principio de democratizacién del conocimiento
determina la generacién de condiciones de igualdad de oportunidades para
aprender derribando distancias, asumiendo que el mismo esta sujeto a
condicionantes histoéricos, sociales, politicos y econdmicos.

El CONICET entonces, como editor, pone este material al alcance de todos a través
de su circulacion libre (tanto en su version impresa, como digital). Ello se condice
con el espiritu de este trabajo, cuyo objetivo, es aportar a la difusion y comprension
de la problematica del Chagas desde una propuesta integral e innovadora.

Direccion de Relaciones Institucionales

Consejo Nacional de Investigaciones
Cientificas y Técnicas (CONICET)






Prefacio

Pensar el Chagas de la manera en que lo propone este libro es caminar por la
historia y por los senderos de Latinoamérica. Pies descalzos, ojos atentos, la
sabiduria de la escucha, el espiritu lleno de pasidn, todo eso hace parte del viaje en
el que los distintos escenarios se suman y se componen.

En estelibro, se contempla la realidad del Chagas de manera directa y objetiva.

Su intencidn sobrepasa el ambito de una informacién rica y completa, trayendo al
publico detalles preciosos sobre la enfermedad, su historia, su eco-epidemiologia,
su diagnodstico y manejo, su enfrentamiento y prevencion. El lenguaje claro
desnuda el parasito, los vectores, las formas de transmision, o que siente la

gente, la deteccion de la enfermedad y su seguimiento. Siempre motivador, el
texto avanza sobre multiples preguntas e inquietudes que demandan la atencion
tanto de las victimas del Chagas como de las tantas categorias de profesionales
involucrados en su estudio y combate. Consejos y sugerencias se presentan de
forma simple y efectiva en cada tdpico, logrando profundizar el contexto cognitivo
y comportamental no solamente de las personas infectadas y vulnerables, sino de
toda la sociedad. El libro es una propuesta ambiciosa para estudiantes, docentes,
autoridades y comunidades, convocando a toda la gente para asumir su rol
protagdnico en una lucha que se define como genuinamente latinoamericana.

Las autorasy autores provocan: ¢por qué el Chagas? Porque en muchos casos
hablamos de Chagas en primera persona, o podemos estudiar, trabajar, jugar,
convivir con personas que tengan Chagas, porque hablar de Chagas es hablar de
muchas deudas pendientes que, al involucrar a distintos sectores, deben convocarnos
y comprometernos en tanto ciudadanos y ciudadanas de este pais y habitantes

de Latinoameérica... Con eso, viene del texto una reflexion responsable sobre este
problema real y lamentable que asola al continente. Las distintas dimensiones del
tema son vistas y analizadas como en un mosaico complejo y 16gico, un caleidoscopio
que abre perspectivas para una accion efectiva, especialmente en los contextos
educativos, politicos y de participacion popular. El libro insiste en la tecla de que se
hace urgente y necesario democratizar y compartir el conocimiento cientifico que
permea la enfermedad. Por eso, propone y pide una mirada integral y consecuente del
problema, nunca olvidando que su nucleo bioldgico y biomédico es determinado por
su entorno social, politico, econdmico y cultural.

La pregunta fundamental aparece con todas sus letras: ccomo superar la gran
distancia entre los progresos logrados en los ambitos académico y sanitario, y

la situacion cotidiana de muchas de las poblaciones afectadas por el Chagas?
Los capitulos finales se dedican a la practica de la educacion, en busqueda de
dialogo, compromiso y transformacion en los distintos niveles sociales. Aqui son
presentados innumerables aspectos técnicos, filosdficos y practicos de una
accion educativa para enfrentar el Chagas, desde laimprescindible escucha de las
propias victimas hasta las muchas estrategias de abordaje pedagdgico, inclusive

al nivel masivo de los grandes medios de comunicacion. El desafio se resume:
comunicacion y educacion, tanto para informar, como para sensibilizar, interpelar,
convocary comprometer. Es aqui que se enfatiza la urgencia de una revision critica



de los elementos y contextos educativos vinculados al tema, de forma sistematica
y extendida, con vistas a una accion coherente en las comunidades, en las escuelas,
en la universidad y en los parlamentos, en las publicaciones cientificas.

En suma, tenemos un libro basado en un problema presente y cruel, que convoca a
la gente al ejercicio de una ética social necesariamente responsable y consecuente.
Sigamos por ese camino. Una ruta de encuentro y de trabajo, que pide competencia,
pasién y compromiso.

Jodao Carlos Pinto Dias
Bambui y Belo Horizonte (Brasil), Marzo de 2015
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Introduccion






Sobre este libro

Ellibro consta de dos partes para una mejor organizacion de la informacion. En

la primera parte, comenzamos con un breve recorrido histdrico, para compartir
algunos datos curiosos y buscar en el pasado pistas para entender al Chagas hoy.
Luego, a través de una serie de capitulos abordamos cada una de las dimensiones
-biomédica, epidemioldgica, sociocultural y politica- para poder finalmente
entender a la problematica como un todo atravesado por elementos de muy diversa
naturaleza. En la segunda parte, ponemos los conocimientos en accion, aportando
reflexiones para el debate en torno al rol de la comunicacion y la educacion,
repasando pautas para poder hacer frente al Chagas de acuerdo al lugar donde nos
encontremos, y compartiendo recursos y estrategias que seran de utilidad para
abordar el tema en distintos contextos sociales y educativos.

A partir de una metéafora que atraviesa toda nuestra propuesta sugerimos que el
libro sea leido como puede ser leida la imagen que nos brinda un caleidoscopio: una
imagen colorida e integrada con el aporte de las piezas y fragmentos de diferentes
dimensiones, combinados y configurados de distintas maneras segun la mano que
gira el caleidoscopio; segln nuestros intereses, formaciones y trayectorias; segun
los datos que nos llaman méas la atencién...

Algunos términos y decisiones

Detenerse y reflexionar sobre las palabras que utilizamos para nombrar
determinadas cuestiones es un ejercicio también necesario en este llamado a
replantear la manera en la que concebimos a la problematica del Chagas. Porque
cuando se habla de un tema sensible, la forma hace al contenido; ayudando a
transformar o reforzando aquellos discursos que deseabamos interpelar.

Alolargo de estas paginas, en la mayoria de los casos nos referimos
deliberadamente a el Chagas en lugar de utilizar de manera indistinta la
denominacion de enfermedad de Chagas. Reservamos esta Ultima expresion para
situaciones especificas en las cuales hablamos de las alteraciones de la salud de
las personas portadoras del parasito Trypanosoma cruzi. Consideramos que el
Chagas es mucho mas que una enfermedad, no solo por la multidimensionalidad
y complejidad que lo definen, sino también porque, como veremos mas adelante,
la mayor parte de las personas cuyo analisis de Chagas es positivo no desarrolla la
enfermedad propiamente dicha.

Por otra parte, no utilizamos en ningdn momento la expresion mal de Chagas
porque el titulo de malimplica un juicio de valor -claramente negativo- que
contribuye a perpetuar la estigmatizacion y fomenta la discriminacion de las
personas afectadas. Al mismo tiempo, pensar en el Chagas como un mallleva
implicito un estigma frente al cual estas personas quedan marginadasy en un
lugar pasivo, donde pareciera no existir posibilidad de accidn y, mas aun, donde
se desdibuja laresponsabilidad que tienen diferentes actores sociales ante
esta situacion (sistema de salud, responsables de las politicas publicas, de la
comunicacion, comunidad cientifica, etc.).
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En esta misma linea de reflexidn, queremos sefialar que muchas veces encontramos
situaciones -incluso en el ambito académico o sanitario- donde se utiliza el término
chagasicos parareferirse a las personas que tienen Chagas. iEse término tampoco
es utilizado en este libro! Es posible reconocer aqui otro elemento mas vinculado

a la estigmatizacion de las personas afectadas y sobre este punto volveremos
particularmente en varias oportunidades a lo largo de las paginas siguientes.

Finalmente, dentro del mismo propdsito de cuidar tanto el contenido como la forma,
hemos sostenido expresamente -tanto en los textos como en las ilustraciones- el
respeto activo por lainclusion de género.




¢Qué es el Chagas?

Hablar de Chagas es mucho mas que hablar de una enfermedad. Si bien con
frecuencia se habla de enfermedad de Chagas en referencia a los efectos que causa
el parasito Trypanosoma cruzi(T. cruzi) sobre la salud de las personas, desde
nuestra perspectiva, el Chagas es mucho mas que eso. El Chagas es una
problematica compleja de salud socioambiental, en la cual convergen e interactdan
componentes de diferente naturaleza. Por esto consideramos que cualquier intento
por abordar este tema requiere la incorporacién de miradas que lo contemplen
desde sus multiples dimensiones.

Reconocemos que una problematica es
compleja cuando, segun plantea Edgar
Morin (1999), “son inseparables los
elementos diferentes que la constituyen
y en su analisis comprendemos que
existe un tejido interdependiente,
interactivo e inter-retroactivo entre el
objeto de conocimiento y su contexto,
las partes y el todo, el todo y las partes,
las partes entre ellas”. Es a partir de este
posicionamiento que sostenemos
entonces que hablar de Chagas es
hablar de una problematica compleja,
definiday caracterizada por elementos
gue se conjugan dinamicamente
conformando una especie de
rompecabezas caleidoscopico, en el

m Esquema gréfico del “rompecabezas cual las partes solo cobran sentido al ser
caleldoscopico” que proponemos para comprender consideradas en mutua dependencia \
al Chagas desde las cuatro dimensiones que lo en interrelacidn dentro del todo,
atraviesan: biomédica, epidemioldgica, sociocultural

J politica. dependiendo también de la perspectiva
de analisis desde la cual las miramos.
Es por ello que, reconociendo aspectos biomédicos, epidemioldgicos,
socioculturales y politicos dentro de esta complejidad, abordamos la problematica
del Chagas considerando cuatro dimensiones interdependientes, definidas
brevemente de la siguiente manera:

« Dimension biomédica: abarca los aspectos que van desde la biologia del
parasito y del insecto transmisor, hasta las cuestiones médicas relacionadas
con la manifestacion de la enfermedad, su diagndstico, tratamiento y las vias
de transmision.

« Dimension epidemiolégica: incluye los elementos que permiten
caracterizar la situacion a nivel poblacional, a través de parametros
como prevalencia, incidencia, distribucion, indices de infestacién, entre
otros. También contempla las nuevas configuraciones geograficas de
la problematica, debidas principalmente a los crecientes movimientos
migratorios y al cambio climatico a diferentes escalas.
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« Dimensién sociocultural: comprende aspectos relacionados con
las cosmovisiones y practicas culturales de las diferentes personas
involucradas, el manejo del ambiente, las particularidades de los contextos
rural y urbano, las representaciones, los estereotipos, los prejuicios y las
valoraciones sociales (discriminacion, estigmatizacion, entre otras).

« Dimension politica: incluye las cuestiones relacionadas con la gestion
publicay la toma de decisiones en el ambito sanitario, educativo y
legislativo; tanto a nivel local, como regional y mundial. Ademas incluye la
administracion publica y privada de recursos econdmicos, la cual genera
condiciones particulares que se relacionan directa e indirectamente con
esta problematica. Asimismo, esta dimensidon comprende las decisiones
que cada uno/a de nosotros/as, desde nuestro rol civil y profesional (en
investigacion, docencia, comunicacion, atencion de la salud, etc.), asumimos
al momento de pensar al Chagas desde una determinada perspectiva.

Sibien acabamos de describir por separado cada una de las cuatro dimensiones, al
adentrarnos en cada una de ellas encontramos que los limites entre unas y otras son
difusos. Desde nuestra perspectiva consideramos que los escenarios de transmision
del parasito estan atravesados por aspectos relacionados tanto con las vinchucas
como con la cantidad y distribucion territorial de las personas infectadas, quedando
entrelazadas las dimensiones biomédica y epidemioldgica. Asimismo, los aspectos
bioldgicos de la vinchuca (comportamiento, habitat, entre otros) se relacionan con los
modos de vida diversos de diferentes comunidades, las caracteristicas de las
viviendas y su relacién con el entorno ambiental (tipo y estado de la construccion,
modos de organizacion y distribucion del espacio, relacion entre el domicilio y los
alrededores), ya que determinadas condiciones ambientales pueden favorecer o
limitar la presencia de estos insectos. De este modo vemos cOmo se entretejen
también elementos vinculados a las dimensiones biomédica y sociocultural,
tipicamente abordadas desde diferentes disciplinas. A su vez, la dimension
sociocultural esta profundamente relacionada con cuestiones comprendidas dentro
de ladimension politica ya que la toma de decisiones en el ambito sanitario, educativo,
legislativo y econdmico incide en la posibilidad de acceso igualitario, definiendo
condicionantes materiales para la salud de las comunidades.

Estas relaciones que se establecen entre las
,-"’ dimensiones se conjugan provocando que hoy y aqui,

; o en nuestro pais emerja esta problematica con

= caracteristicas particulares, en comparacion con las

iV de otras regiones u otros momentos historicos. Si bien
abordaremos el tema desde cada una de las
dimensiones que lo constituyen, queda claro entonces
que -al mismo tiempo- en cada una de ellas se veran
entrelazados aspectos relacionados a las otras
dimensiones, intentando superar abordajes
fragmentarios. La propuesta reflejada en este libro

intenta contribuir a una mirada integral de la problematica, no obstante esta manera

de abordar el tema constituye una posibilidad mas entre tantas otras.
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éPor qué es necesario hablar de Chagas?

« Porgqueen
Argentina existe mas
de un millén y medio
de personas infectadas
con el parasito que
causa la enfermedad
de Chagas.

+ Porqueenel
mundo existen, al
menos, diez millones
de personas infectadas
con el parasito que
causa la enfermedad
de Chagas.

+ Porque podemos
estarenriesgo de
contraer ese parasito.

«  Porque hablar
de Chagas es hablar
de muchas deudas
pendientes que, al
involucrar a distintos
sectores, deben
convocarnosy
comprometernos en
tanto ciudadanosy
ciudadanas de este
pais y habitantes de
Latinoameérica.

« Porgue en muchos casos hablamos de Chagas en primera persona, o
podemos estudiar, trabajar, jugar, convivir con personas que tengan Chagas.
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« Porque es un tema tan complejo que sirve como disparador para pensar
otras problematicas -directa o indirectamente relacionadas con el Chagas-
como la discriminacion, el avance de la frontera agropecuaria, los modelos
de produccion, la tenencia de la tierra, el rol de quienes hacen cienciaen la
sociedad, la salud y la educacioén, la vivienda y la urbanizacidn, entre otros.

Modelos, imagenes y metaforas

Con este material buscamos
compartirinformaciones,
herramientasy perspectivas
para la reflexion sobre esta
problematica tan complejay
su abordaje. Nuestro objetivo
es, en definitiva, aportar al
desarrollo de unamirada
amplia, dinamica, critica e
integrada en tornoaun tema
tan importante y tan nuestro
como el Chagas. En este
sentido, consideramos que
comprender esta probleméatica
en sucomplejidad es un primer
paso, imprescindible, para
hacerle frente. Dado que nos
encontramos ante un
problema generado por
multiples causas y con
multiples consecuencias, nos
vemos en la obligacion de
buscar modelos que nos
ayuden arepresentarlo,
repensarlo, explicarloy
entenderlo desde una
concepcion integral,
superadora de los tradicionales
abordajes meramente
técnicosy parcializados.

Por lo tanto, recurrimos a la imagen metafoérica del rompecabezas de cuatro piezas
(dimensiones) para comprender de manera grafica que solo podremos alcanzar una
idea completa de la problematica cuando comprendamos laimportancia de cada
una de las piezas que lo conforman. Sin embargo, en este modelo multidimensional,
las piezas que integran el rompecabezas no constituyen compartimentos cerrados,
sino que son, a su vez, subsistemas (también complejos) en interaccion
permanente y dinamica, cuyos limites resultan difusos segun el punto de vista

empleado para su analisis.




Siguiendo con las metaforas visuales, profundizando e imprimiéndole dinamica a
este modelo multidimensional, retomamos la idea de la mirada caleidoscdpica?
propuesta por Silvia Alderoquiy Constanza Pedersoli (2011). Al igual que en un
caleidoscopio, la integracion de diferentes fragmentos e imagenes parciales nos
permite obtener una imagen mas compleja y enriquecida. Asi, la construccion

de miradas caleidoscopicas sobre el Chagas favorece la observaciéon de esta
problematica reconociendo la relevancia de adoptar distintos enfoques para

su analisis. Al mismo tiempo, es fundamental reconocer el dinamismo de las
imagenes construidas, ya que las mismas surgen de la interaccion entre los
componentes considerados; los cuales, a su vez, dependen tanto de los puntos de
vista de los diferentes actores implicados como de una gran cantidad y variedad
de condicionantes vinculados con las caracteristicas del contexto.En las paginas
de este libro, como parte del camino que nos propusimos para la comprension

y transformacion de la problematica, apuntamos a reflejar este rompecabezas
caleidoscopico integrando dinamicamente las piezas, fragmentos y colores
necesarios para favorecer en los lectores una mirada mas rica, compleja y critica.

2 Para quienes nunca hayan visto un caleidoscopio les contamos que, segln la Real Academia
Espafiola, “es un tubo ennegrecido interiormente, que encierra dos o tres espejos inclinados y en un
extremo dos laminas de vidrio, entre las cuales hay varios objetos de formairregular, cuyasimagenes se
ven multiplicadas simétricamente al ir volteando el tubo, a la vez que se mira por el extremo opuesto”.
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Breve recorrido histérico

Cronicas de vinchucas

En la actualidad sabemos que las vinchucas viven en América desde antes de la
llegada de los colonizadores europeos. Testimonio de esto son las numerosas
cronicas de exploradores y viajeros que en diversas oportunidades llegaron al
continente.

Desde las primeras expediciones, a
pocos aflos de la llegada de Colén a
América, viajeros y religiosos
mencionaron la presencia de
vinchucas en sus crénicas. A modo de
ejemplo, resultan interesantes
algunos de los escritos encontrados,
como el de Gonzalo Fernandez de
Oviedo quien -en el afo 1535- relaté:
“Para mifue cosa nuevay enojosa, de
muchas chinches en los bohios, con
alas, e no parecen de dia, ni avia pocas
de noche, e son mas diligentes e
prestas y enojosas que las de Espafa,
€ pican mas mayores que aludas
grandes... | estas chinches entodala
provincia de Nicaragua las hay”.

(" )

El vocablo vinchuca deriva de la voz quechua winchuka cuyo significado
es dejarse caer, haciendo alusion al habito de estos insectos para llegar
desde sus escondites en el techo o las partes altas de las paredes
hasta su fuente de alimento. En la actualidad este nombre
se utiliza en Argentina, Bolivia, Chile y Uruguay.

\_ J

En el caso de nuestro pais, una de las primeras referencias encontradas
corresponde a Fray Ronaldo de Lizarraga, quien en 1590 hizo la primera descripcion
de las vinchucas y sus habitos. Al respecto, en la crénica de su viaje a Tucuman
decia: [...] “tienen un aguijon casi invisible con que pican, y tan delicadamente que no
se siente, de noche, después de apagada la lumbre [...] o bajan por las paredes o del
techo se dejan caer a peso sobre el rostro o cabeza del que duerme. Las que bajan,
pican en las piernas, las que se dejan caer, en la cabezay el rostro. [...] helo visto por
experiencia; son torpes de pies por los tener largos y delgados y llena la barriga con la
sangre que han chupado, no pueden andar”.
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Asimismo, hacia fines del Siglo XVIII, el explorador espafiol Félix de Azara relata: “la
vinchuca es una cucaracha o escarabajo nocturno que nunca he visto al Norte del Rio
de la Plata; pero que incomoda mucho a los viajeros desde Mendoza a Buenos Aires,
chupandoles la sangre. Se llena de ésta su cuerpo oval y aplatado hasta ponerse como
una uva; y después de haberla digerido, la expele hecha tinta negra que ensucia
indeleblemente la ropa blanca; las adultas son largas media pulgada, y vuelan. En todas
las campanfas se encuentra un insecto o pequefo escarabajo que estrujado hiede
como la chinche. Por cuatro noches de enero acudieron tantos escarabajos medianos
alas casas de Buenos Aires, que al abrir las ventanas al dia siguiente se encontraban
los balcones llenos de ellos, y era menester limpiarlos con escobas y espuertas. Lo
mismo se veia en la calle alo largo de las paredes donde estaban entorpecidos”. Este
viajero fue quien utilizé por primera vez el nombre de vinchucas, la expresion quechua
ampliamente distribuida en la region hasta la actualidad.

Luego, durante el siglo XIX, naturalistas europeos y americanos describieron
diversas especies de vinchucas y hablaron de sus comportamientos. Un ejemplo
curioso en este sentido es el de Paolo Mantegazza, médico, escritor y antropdlogo
italiano que escribid instrucciones para viajeros en uno de sus libros, en las que
advertia sobre las vinchucas: “Llevad una hamaca y agregad dos gruesos clavos con
dos argollas. De este modo este lecho os defendera de los insectos terrestres. En
cuanto a los aéreos, y especialmente las terribles vinchucas, que chupan tanta
sangre que adquieren el tamafo de una avellana, huid de las casas, buscad albergue
bajo las plantas, y encomendaos por el resto a la divina providencia”.

Contemporaneo a este Ultimo, se destaca el relato de
Charles Darwin quien, en su paso por Mendoza,
escribio: “No pude descansar por haberme visto
atacado (empleo de propdsito esta palabra) por un
nuMeroso y sanguinario grupo de las grandes
chinches negras de las Pampas, pertenecientes al
género Benchuca [...] Dificilmente hay cosa mas
desagradable que sentir correr por el cuerpo estos
insectos, blandos y sin alas, de cerca de una pulgada
de largos. Antes de efectuar la succion son muy
delgados, pero después se redondeany llenan de
sangre, y en este estado se los aplasta con facilidad”.

é )

Sobre labase de este relato, y considerando que la causa de muerte
de Darwin fue unainsuficiencia cardiaca congestiva, se presume
que el naturalista podria haber sido infectado con el parasito que

transmiten las vinchucas. Esta manifestacion cardiaca es uno de los

sintomas que coincide con lo que hoy conocemos como

enfermedad de Chagas.




El comienzo cientifico de esta historia

Mas alla de las crénicas y relatos mencionados, la
enfermedad de Chagas recién fue descubierta en 1909,
por el Dr. Carlos Ribeiro Justiniano das Chagas (1879-1934)
en Brasil. Este médico brasilefio, con sus observacionesy
experimentaciones de campo, identificd al parasito que
provoca la enfermedad, describid a los insectos que lo
transmiten y detallé una serie de sintomas que causa en
los seres humanos, incluyendo alteraciones cardiacas y
del sistema nervioso. Sin embargo, también asocid a dicha
infeccion algunos sintomas que eran producto de otras
enfermedades presentes en la zona; estos errores
sirvieron de excusa, en algunos ambitos cientificos, para
poner en duda el valor de los hallazgos de Chagas.

La historia refiere que Carlos Chagas -perteneciente al equipo del Dr. Oswaldo Cruz
(Rio de Janeiro)- fue enviado a Lassance (Minas Gerais) para estudiar cuestiones
ligadas al paludismo (o malaria). Alli, se interesd por unos insectos que se alimentaban
de la sangre de personas y animales domésticos y abundaban dentro de las viviendas
dellugar. Encontrd que en el tubo digestivo de estos insectos (conocidos con el
nombre de barbeiros en Brasil) se desarrollaban unos parasitos que llamaron su
atencion, a los cuales denomind Schizotrypanum cruzi (actualmente Trypanosoma
cruzi) en honor a su maestro, el Dr. Oswaldo Cruz. Luego de identificar y describir al
parasito hallado en el intestino de las vinchucas, Chagas lo encontré también enla
sangre de un gato y luego en una muestra tomada de una nifia de dos afios que
estaba cursando un importante cuadro febril. Allicomenzd su lucha por conocer, y
dar a conocer, el grave problema sanitario que ocasionaban a los seres humanos
estos parasitos y sus insectos transmisores.

(" )

Fue el 14 de abril de 1909 el dia que Carlos Chagas encontré el parasito
en la sangre de Berenice, la nifia de dos afios. En conmemoracion
a este acontecimiento, diversas agrupaciones de personas afectadas
por el Chagas, reunidas en la ciudad de Uberaba (Brasil) en el aiio 2009,
establecieron esa fecha como el Dia Internacional

de las Personas Afectadas por el Chagas.

\ J

En Argentina, la enfermedad de Chagas fue estudiada principalmente por el Dr.
Salvador Mazza (1886-1946) a partir de 1926. Este médico argentino tomo el tema
como su principal linea de investigacion y se dedicd a indagar distintos aspectos de
la problematica, retomando las investigaciones en el punto en que las habia dejado
Carlos Chagas. A lo largo de su carrera trabajoé con cientificos extranjeros de mucho
renombre en la época, como Rudolph Kraus (reconocido bacteridlogo austriaco)

y Charles Nicolle (médico y bacteridlogo francés, premio Nobel de Medicina 1928).
Mazza consiguié mostrar la gran importancia sanitaria de esta endemia, describid
las formas clinicas y difundio sus hallazgos a través de los trabajos desarrollados
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junto a su equipo de trabajo en la Misién de Estudios de Patologia Regional Argentina
(MEPRA).

Las investigaciones de Salvador Mazza revalorizaron los
trabajos del cientifico brasilefio y sus observaciones fueron

i : de tanta trascendencia que incluso se propuso renombrar a
la enfermedad como Enfermedad de Chagas-Mazza.

\ Este breve relato, al tiempo que recupera la historia del
‘*.’4 . descubrimiento de la enfermedad de Chagas, nos permite

Ry = reflexionar en torno a ciertos aspectos vinculados a la
" produccion del conocimiento cientifico. En este sentido, es
& interesante destacar que, inicialmente, el trabajo de Carlos

Chagas no estaba orientado a buscar el T. cruzi, sino que su

tarea estaba vinculada con el estudio del paludismo,
enfermedad causada por un parasito unicelular (del género Plasmodium) que es
transmitido por la picadura de mosquitos del género Anopheles. Esto le permitio
interpretar los hallazgos sobre la Tripanosomiasis americana (nombre con el que
también se conoce a la enfermedad de Chagas), otra enfermedad causada por un
parasitoy transmitida por insectos que también se alimentan de sangre. Fue el
modelo de trabajo que estaba empleando el que le brindé las herramientas
necesarias para plantear una nueva indagacion sobre la dinamica de otra
enfermedad con ciertas caracteristicas similares. Asimismo, nos interesa
particularmente retomar el ejemplo de quienes -con aciertos y desaciertos-
sentaron las bases de la investigacion sobre este problema, ya que su talento se
completa con la capacidad que tuvieron de ver mas alla de los meros aspectos
cientificos del tema que los apasionaba. Se dice que el mismo Salvador Mazza
siempre repetia que mirando a través del microscopio con el mayor de los aumentos
no debia dejarse de ver a las personas en su totalidad. A la luz de estas
consideraciones, el desafio para quienes toman decisiones desde diferentes roles
sociales (en investigacion, docencia, politica, medicina, etc.) es repensar la practica
en el contexto donde los hallazgos cientificos cobran realmente sentido.




¢Qué fue primero? ¢El Chagas o la vinchuca?

Mas alla de las fechas de las primeras crénicas y las primeras
investigaciones, se considera que el Chagas es tan antiguo como
la presencia de los seres humanos en el continente americano. De
hecho, se han encontrado evidencias de infeccion con Trypanosoma
cruzi en momias de hasta nueve mil aios de antigltiedad halladas en
el norte de Chile y el sur de Per.

En la actualidad sabemos que el parasito que causa la enfermedad
de Chagas y los insectos que lo transmiten han coevolucionado
desde hace miles de aios. Es decir, que desde entonces se hanido
adaptando el uno al otro, de modo que el tripanosoma depende
necesariamente de la vinchuca para cumplir su ciclo, mientras que
la vinchuca no se ve afectada por esto.

a1




Un problema de Estado(s)

La preocupacion por esta problematica llegd a consolidarse entre la comunidad
cientifica recién después de haber sido caracterizado el cuadro clinico (los sintomas
y las caracteristicas de la enfermedad) en las décadas de 1930y 1940. Hacia la
misma época, se desarrollaron las primeras campafias de control quimico de los
insectos vectores, tanto en Argentina como en Brasil y Venezuela, comenzando a
reconocer al Chagas como un problema sanitario de relevancia regional.

Durante las décadas de 1950y
1960, acausadelos
movimientos migratorios desde
las zonas rurales hacia los
centros urbanos, el tema se
instald en los servicios de salud
de las grandes ciudades.
Comenzo en aquel entonces el
proceso de urbanizacién de la
problematica, dado que las
personas afectadas yano
pertenecian solamente a las
poblaciones rurales donde se
encontraban las vinchucas.
Esta situacién contribuyd a que
eltematomarala
trascendencia suficiente para
transformarse en un problema
de Estado, loquellevdala
aparicion de diferentes
instituciones destinadas a su
identificacion, evaluaciény
control. Fue entonces que se




incorporaron nuevas instituciones a la escena como los Programas de Control
Nacionales e Internacionales. Los primeros fueron desarrollados en Venezuela
(1960), Argentina (1962) y Brasil (1975), y a lo largo de los afios siguientes fueron
replicados en otros paises. Inicialmente, estos programas tenian como eje principal
eliminar a las vinchucas, fundamentalmente a partir de la utilizacién de insecticidas
a través del llamado control quimico.

Entrelosanos1970y

principios de la década de
r L ' 1980, se afianzaron las
iniciativas destinadas a
controlar al Chagasy con
elloselogréla
incorporacién del tema
en diversas instituciones
como Universidades,
centros de investigacion,
de atencioén sanitariay
organismos encargados
dereglamentar las
politicas de salud, tanto
en Argentina como
también en otros paises
de América Latina.
Posteriormente, y en el
marco del avance e
impacto de las politicas
neoliberalesy de los
modelos de desarrollo
implementados enla
region se produjo un
estancamiento -o
retroceso-enla
consideracion de la
problematica. Asociado a esto se observd un debilitamiento de las estructuras
institucionales dedicadas a intervenir sobre el problema, hecho que se tradujoenla
merma y desorganizacion tanto de las tareas de fumigacion como de la elaboracién
de estadisticas sobre el impacto del Chagas en los distintos paises. No obstante,
gracias a la perseverancia de integrantes de la comunidad cientificay ala
autonomizacion de los espacios de toma de decisiones politicas, fue posible crear
-junto con la Organizacidon Panamericana de la Salud- programas de control
vectorial, denominados Iniciativas regionales, que abarcaban varios paises y que
contindan vigentes. Los mismos tuvieron por objetivo brindar cooperacion técnica
en la Region de las Américas en materia de control, prevencion, vigilancia e
investigacion del Chagas. La primera, y de mayor alcance, fue la Iniciativa del Cono
Sur para controlar y eliminar la enfermedad de Chagas (INCOSUR) que se origind en
1991, involucrd a los Ministros de Salud de Argentina, Bolivia, Brasil, Chile, Paraguay y
Uruguay, y conté con el apoyo del Programa Especial de Investigaciones y
Ensefianza sobre Enfermedades Tropicales de la Organizacion Mundial de la Salud




(TDR, OMS)3. Alo largo de la décadas de 1990 y 2000, siguiendo el lineamiento
marcado por la estrategia campanfista del Cono Sur (enfocada casi exclusivamente
en el control quimico de los insectos vectores), se sucedieron otras iniciativas
regionales en los distintos paises de Latinoamérica.

Enlos dltimos diez afios se han ido sumando y consolidando distintos espacios
gubernamentales y no gubernamentales que fueron aportando conocimientos,
tecnologia y recursos humanos y econdmicos para abordar la problematica del
Chagas en diferentes contextos. Esa sumay consolidacion implicaron cambios
sustanciales que reflejan una apertura en el tratamiento de la problematica,
materializada -por ejemplo- a través de distintas normativas provinciales y
nacionales que brindan herramientas concretas para un abordaje mas integral del
tema, y de la creacién/consolidacién de organizaciones nacionales e internacionales
motivadas por la defensa de los derechos de las personas afectadas.

Presente y futuro

Hasta hace algun tiempo, el Chagas era considerado un problema de salud
estrictamente latinoamericano, ya que se vinculaba su presencia directamente con la
distribucion y densidad de varias especies de vinchucas en las llamadas zonas
endémicas. Sin embargo, actualmente se encuentran millones de casos de Chagas en
todo el mundo, en parte debido a las migraciones humanas hacia regiones en las
cuales por ser no endémicas no se realizaban controles para detectar el T. cruzien los
bancos de sangre ni durante el embarazo (o donde incluso hoy en dia no se realizan).

El nuevo perfil de distribucion de la problematica -ahora urbanay global, ademas de
rural y latinoamericana- pone de manifiesto la necesidad urgente de un abordaje
verdaderamente integral e inclusivo para hacerle frente, en un proceso de continua
adaptacion a las dinamicas poblacionales y los contextos locales, regionales y
mundiales que configuran continuamente nuevos desafios.

Hoy mas que nunca, en vistas de poder
imaginar un futuro sin Chagas, debemos
responder a lainterpelacién y asumir el
compromiso que nos incumbe a nivel personal
y colectivo porque, como ya lo decian hace
tiempo Carlos Chagas y Emmanuel Dias, mas
que las innovaciones tecnicas, la superacion
definitiva de la enfermedad de Chagas
humana implica, sobre todo, voluntad politica y
responsabilidad social (Pinto Dias, 1997).

3 EITDR (Special Programme for Research and Training in Tropical Diseases) es un programa, de la Organizacién
Mundial de la Salud, de colaboracién cientifica que brinda ayuda para optimizar los esfuerzos en el control y la
prevencién de diversas enfermedades.
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Dimension biomédica

Alo largo de los Ultimos cien afios se ha aprendido mucho sobre los aspectos bioldgicos y
meédicos del Chagas, tanto en el campo sanitario como en el cientifico. Mas alla de los
puntos que aun requieren ser profundizados, como por ejemplo el conocimiento
necesario para desarrollar una vacuna o mejores tratamientos, alo largo de la historia del
Chagas ha habido importantes avances en cuanto a lacomprension de los modos de
transmision, el comportamiento de las diferentes especies de vinchucas, las
caracteristicas del parasito que lo causa, la evolucion de la enfermedad, su diagndsticoy
tratamiento, etc. También se han ido modificando y mejorando los insecticidas y sus
modos de aplicacion, constituyendo una de las herramientas mas utilizada para el control
delasvinchucasy, por lo tanto, de la transmision vectorial del Chagas.

Dentro de la dimensién biomédica contemplamos entonces aspectos relacionados
con el parasito que causa la enfermedad de Chagas (también llamada
Tripanosomiasis americanq), el insecto que lo transmite, las vias de transmisiony los
aspectos médicos que incluyen a las manifestaciones clinicas de la enfermedad, el
diagndsticoy el tratamiento.

Se trata, seguramente, de la dimension sobre la que mas informacidn circulay sobre
la cual normalmente se espera escuchar cuando se habla de Chagas. Sin embargo,
cuando comparamos todos los avances del conocimiento desde esta perspectiva
con la situacion real de gran parte de las poblaciones afectadas por el Chagas vemos
claramente que para comprender, abordar y controlar cabalmente esta
problematica se necesita, entre otras cosas, trascender los limites de los abordajes
exclusivamente biolégicos y médicos.

¢Trypano qué? El agente causal y la transmision vectorial del Chagas

El Trypanosoma cruzi (T. cruzi) es el parasito que causa la enfermedad de Chagas.
NoO es un virus ni una bacteria, €s un organismo unicelular (formado por una sola
célula) eucariota (una célula con ndcleo, como nuestras propias células) y flagelado,
es decir con un flagelo o latiguillo que le permite movilizarse. Es tan pequefio que
solo puede verse utilizando un microscopio.

Trypanosoma cruzi (en color rojo) en una muestra de sangre
(globulos rojos en color gris). Imagen de microscopia dptica. Fuente:
Instituto Nacional de Parasitologia “Dr. Mario Fatala Chaben”.

Por su condiciéon de parasito, el T. cruzi no puede vivir libre en la naturaleza sino que
necesita de manera obligada estar hospedado dentro de otros organismos. En este
caso, se trata de un parasito que tiene dos tipos de hospedadores: las vinchucas y

los mamiferos. De esta manera, el T. cruzi pasa parte de su vida en el tubo digestivo
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de las vinchucas, a quienes se llama hospedador vector porque -ademas de vivir a
expensas de ellas parte de su vida- las utiliza como via para llegar a sus otros
hospedadores: los mamiferos, incluidos los seres humanos.

Las vinchucas son insectos hematdfagos, es decir, que se alimentan de sangre. En
general pican en zonas expuestas de la piel (cara, manos, etc.) y, mientras lo hacen,
defecan cercade la picadura. Silas vinchucas estan infectadas (es decir, que tienen al
parasito en su tubo digestivo) habra parasitos en su materia fecal y, de este modo, el T.
cruzipenetrara en el organismo cuando la persona picada se rasque instintivamente y
empuje las heces hacia el orificio dejado por la picadura, o después de rascarse pase
las manos por sus 0jos, boca o alguna lesion cutanea abierta.

Una vez que haingresado al organismo del hospedador, el parasito circula por la
sangre, en parte arrastrado por el torrente sanguineo y en parte propulsandose con
su flagelo. Asi accede e invade gran variedad de células. Ya dentro de la célula
hospedadora cambia a una forma redondeaday sin flagelo, inmdvil, y comienza a
multiplicarse.

Dibujo esquematico de cémo un Trypanosoma cruziinfecta una célula hospedadora: a) El parasito
ingresa a la célula escapando de los sistemas de defensa naturales. b) Dentro de la célula hospedadora cambia
de formay se multiplica. ¢) La célula hospedadora se lisa (se rompe) y muchos parasitos son liberados para
reiniciar el ciclo de infeccion celular.




Asi, a partir de un solo parasito se forman muchos parasitos, llegando a ocupar

un volumen tan grande que ocurren dos eventos relacionados: los parasitos
amontonados sufren un cambio adquiriendo nuevamente la forma flagelada y, por
ese aumento de volumen, la célula hospedadora se rompe. De esta manera, los
nuevos T. cruzi se diseminan por la sangre llegando a invadir otras células y tejidos.
Asi, el parasito puede acceder, infectary, ocasionalmente, dafiar érganos como el
corazon o el aparato digestivo, provocando la enfermedad de Chagas.

Sila persona o animal infectado es picado por una vinchuca no infectada mientras

el parasito esta circulando en la sangre, éste puede ser ingerido. Una vez dentro del
tubo digestivo del insecto, el tripanosoma vuelve a adaptarse al nuevo ambiente,
conservando la movilidad y multiplicAandose de manera tal que sera posible encontrar
un gran numero de parasitos en las heces de esa vinchuca. De esta manera,
comienza nuevamente lo que se conoce como ciclo de transmision vectorial del
Trypanosoma cruzi.

m Ciclo de transmisién vectorial del Trypanosoma cruzi.
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Conociendo a los insectos vectores

Las vinchucas -también llamadas chinches en algunos lugares de nuestro pais- se
caracterizan, como todos los insectos, por tener tres pares de patas y el cuerpo
dividido en tres regiones: cabeza, torax y abdomen.

/
<~ ANTENAS

CABEZA

ESCUTELO

HEMIELITROS
CONEXIVO

@Partes del cuerpo de una vinchuca.

En la clasificacion bioldgica, se las ubica dentro del Orden Hemiptera: familia
Reduviidae, subfamilia Triatominae (por lo que se las conoce también como
triatominos).




Algunos otros nombres con los que se conoce a los triatominos
en otras regiones/lenguas son:
WY USIP K coceeeeneeercncereeceneeeseesneeseessseseessesssesessssensessssnsessessssnsessesssessesasnns .. Wichi
TIMDBUCU ..eeeececceeeceeeeeeeeesessssssssssnssnssnsssssessesssssssssassssssnssnssassassesnes Guarani
L] 4111 4 Vo] 3 - O ... Qom
Barbeiro, ChUPA0, DICUO ........cceeeeveeeeeeneeneeneenereeeeseesessesseeseessesssnsssssssnennens Brasil
CRIFIMACKA ... s sesassassassnesnssessassessessssassssnssnssnssassasseesean Peru
ChiNChe beSUCONA ... eeeeececeeeeeeeeeseesessesesanssesassnssassassassssessens México
Chinche picuda..........ccceeeveecrcceennnne Costa Rica, El Salvador y Nicaragua
Pito, MAaMAAOL ......ceieeieeceernnnsnsnnnsnssnssnssnssssssssssssssssssssssnssnssnssnssnssass Colombia
Chipo, ChEPItO ...t eeesaee e saeeseeseesneesnesnees ... Venezuela
CRICQhA ... rrrereeressssssessnsssssssassssssssssssnssssnses .. Paraguay
(] 3113 Te1 5 1] o o 2R Ecuador
KISSING DU .....cceeeerrrececnnnnnennsnssssnssnnsassassasssssasssssnsssssssnsens Estados Unidos
\_ J

Dentro de los hemipteros encontramos una gran diversidad de insectos. Y si bien
muchos de ellos son bichos parecidos, es importante poder distinguirlos para
identificar potenciales situaciones de riesgo de transmision del T. cruzi.

Los hemipteros se pueden diferenciar de acuerdo a las caracteristicas generales de
surostro o pico, el cual se ha modificado a lo largo de la evolucion segun sus habitos
alimenticios. Asi, los grupos pueden distinguirse a partir de su aparato bucal, el cual
se encuentra plegado debajo de la cabeza y se extiende hacia adelante al momento
de alimentarse:




103 FITOFAGOS

(se alimentan de jugos vegetales)
tienen un pico largo de cuatro
segmentos para perforar los tallos de
las plantas

105 PREDADORES -

(se alimentan de otros insectos) tienen
un pico grueso, a menudo curvo, de
tres segmentos, para poder perforar el
tegumento de otros insectos

e/ .
105 HEMATOFAGOS
; . : (se alimentan de sangre) tienen un
SE— pico delgado y recto, formado por tres
# 3 ‘3'\\ segmentos. iEn este grupo estan las

vinchucas!

Conrespecto a laforma del cuerpo, las vinchucas son insectos aplanados
dorsoventralmente (como las cucarachas), lo cual les permite refugiarse en lugares
estrechos como grietas, cortezas, debajo de piedras, etc. En el margen del abdomen
presentan un borde, o conexivo, achatado y saliente de diferentes dimensiones
que, generalmente, presenta manchas que pueden variar en sus coloraciones.
Estas caracteristicas se utilizan en la identificaciéon de las diferentes especies de
vinchucas. En el caso de Triatoma infestans (la principal especie en nuestro pais),
el adulto macho tiene un largo total de 21a 26 mm vy la hembra de 26 a 29 mm;
tiene ojos grandes y saltones y su cuerpo es de color negro mate o ligeramente
lustroso con el borde presentando unas caracteristicas bandas negras y amarillas
alternadamente (ver figura 6).

(" )

Todas las especies de triatominos son potencialmente vectores del T.
cruzi, pero solo en pocos casos se da una suma de condiciones para que
una especie pase de vector potencial a efectivo y epidemiolégicamente

importante. Estas condiciones son: la adaptacion ala vida en viviendas
humanas, corto espacio de tiempo entre la alimentacion y la defecacidn, y/o
una extensa distribucién geografica, entre otras. En la actualidad, solo hay
unas pocas especies que reunen todas o la mayoria de estas condiciones.
Entre ellas, Triatoma infestans se destaca por suamplia distribucién
geograficay su gran adaptacién al ambiente humano.




El ciclo biolégico de las vinchucas

Las vinchucas nacen de huevos, cuya postura comienza con los primeros calores

y se prolonga durante todo el verano y parte del otofio, segun la temperaturade la
region. Los huevos son ovalados y su color cambia del blanquecino al amarillo, a
medida que el embridn se va desarrollando. La hembra deposita cientos de huevos,
sueltos y en lugares ocultos, que eclosionan entre los quince y cincuenta dias (segun
la temperatura ambiente).

Desde el nacimiento hasta la forma adulta, los triatominos pasan por cinco estadios
inmaduros denominados ninfas, cuya apariencia es similar a la de los adultos pero
mas pequefos y sin alas. Este tipo de desarrollo se conoce como metamorfosis
incompleta pues el insecto no pasa por la fase de pupa (como lo hacen las
mariposas, por ejemplo), ni por un periodo de inactividad.

Alir pasando de estadio en estadio, la ninfa debe desprenderse de un exoesqueleto
rigido o pelecho (tipico de los insectos). Mediante este proceso, denominado muda,
la vinchuca va aumentando su tamafio. En la dltima muda -después del quinto
estadio- aparecen las alas, el insecto adopta el aspecto definitivo y adquiere la
madurez sexual, con lo que el ciclo biolégico vuelve a empezar. Este proceso de
desarrollo dura alrededor de ocho meses y la vida de una vinchuca, desde que nace
hasta que muere, puede llegar a alcanzar unos quince meses (dependiendo de la
especiey de las condiciones ambientales).

u#** '.?

|

(MACHO) (HEMBRA)
HUEVOS ———— NINFAS —> ADULIOS

@Ciclo bioldgico de la vinchuca (Triatoma infestans).
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A_Igunos habitos de las vinchucas

Los triatominos son hematéfagos en
todos sus estadios y desde que
comienzan a alimentarse (ninfa l), pueden
infectarse con el T. cruzi (si se alimentan
de una persona o animal infectado),
quedando asi con la capacidad de
transmitirlo a otros animales o personas.
iPero no lo transmiten a su descendencia:
toda vinchuca nace sin tripanosomas!

Como mencionamos, Triatoma infestans
es el principal vector del T. cruzien
Argentina y habita tanto dentro como
fuera de las viviendas de determinadas
regiones del pais (Ver “.Cdmo se mide el
riesgo de transmision vectorial?” en el
capitulo Dimension epidemioldgica). Se
oculta en grietas y rajaduras, debajo de
camas y colchones, detras de cuadros y
otros adornos de la pared, entre laropa
colgada, dentro de los cajones, en objetos
amontonados, etc. En el peridomicilio, se
puede encontrar en lugares como nidos
de galling, pilas de ladrillos u hornos de
barro cerca de los cuales duermen
animales, cercos de corrales, etc. Pese a
saber ddonde se ocultan, no siempre
resulta facil detectar su presencia. Por
este motivo es importante reconocer los
rastros o sefales que indican la presencia
de vinchucasy que incluyen los huevos,
los pelechos (mudas) y la materia fecal, de
color pardo o negro, que mancha las
paredes de forma caracteristica, como si
fueran gotas de tinta china.

Eltraslado de las vinchucas entre las
viviendas y el peridomicilio es efectuado a
través del vuelo de los adultos. De igual
manera, en muchas oportunidades, sin
observar su presencia, las personas
trasladan huevos e insectos en ropa,
baules, monturas, etc. Al mismo tiempo,
las gallinas y los perros pueden introducir
ala casa ninfas pequefas entre las plumas
o el pelo.




Cuando el sitio infestado* en el peridomicilio esta
cercano ala vivienda, las vinchucas pueden ingresar
caminando.

Las vinchucas tienen algunos comportamientos
diferentes segun la especie a la que pertenecen. En
el casode T. infestans, de dia permanece inmdvil en
sus escondrijos y sale de noche para ingerir sangre
humana o de otros animales de sangre caliente,
atraida por la liberacién de didxido de carbono
(producto de larespiracion) y por el calor y los

187 fLas manchas con forma olores emanados por los cuerpos. Sin embargo,
de gotasilustran los rastros bajo condiciones de hambre y oscuridad relativa T.

caracteristicos de materia fecal

) infestans también puede alimentarse de dia.
de vinchucas en una pared.

En casos extremos de ausencia de alimento, las
vinchucas (tanto las ninfas como los adultos) pueden
pasar varias semanas (0 incluso meses) sin comer.

Para alimentarse, posada sobre su presa, la
vinchuca despliega su trompa, inserta los estiletes
bucales en la piel liberando saliva anticoagulante y
comienza a chupar sangre. Al hincharse, la presion
que gjerce la sangre ingerida sobre el intestino
obliga alavinchuca a defecary, en el casode
estar infectada, sus heces contendran parasitos
que quedaran sobre la superficie de la piel, cerca
de la picadura. La persona o animal se rasca por

la picazon, permitiendo asi que ingresen los tripanosomas al torrente sanguineo
(verfigura 4). Sila vinchuca no estaba infectada y la persona o animal del cual se
alimentd tenia tripanosomas, adquiere los parasitos en ese momento y luego de
unas semanas es capaz de transmitirlo.

(" )

En general, la picadura no produce molestias en el momento,
por lo que el insecto puede alimentarse con total tranquilidad
y alejarse luego sin ser advertido. Después de la picadura, la region
afectada suele presentar una ligera hinchazén rojiza que produce picazén
y, a veces, algo de dolor. En otras ocasiones pasa inadvertida.

\_ J

4 Cuando hablamos de infestacion nos referimos a la colonizacién, desarrollo y reproduccion de
insectos u otros organismos (no microscdpicos) en el cuerpo, vestimenta, ropa de cama, entre otros.
Los objetos infestados, incluyendo las viviendas, son aquellos que albergan animales, especialmente
artropodos (insectos, &caros, garrapatas) y roedores.
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Las vias de transmision del Trypanosoma cruzi

Hasta aqui hemos descripto la llamada via vectorial, en la cual los triatominos
infectados transmiten el parasito a través de su materia fecal. Sin embargo, existen
otras maneras en las que se puede transmitir el tripanosoma a los seres humanos y
las desarrollaremos brevemente a continuacion.

La via congénita o via vertical ocurre cuando el parasito
pasa de una mujer que tiene Chagas a su bebé, durante el

“.:_‘ B embarazo o el parto. Segun los datos disponibles, esta
‘-:F transmision ocurre en un porcentaje que oscilaentreel 1y
J_"‘x i e el12% de los casos, dependiendo de algunas

caracteristicas de la poblacién y otros factores.

La via transfusional es aquella en la que el parasito se transmite por transfusién de
sangre de donantes infectados. En los bancos de sangre en Argentinay otros paises
tradicionalmente endémicos, se realizan -por ley- los estudios especificos para
descartar la contaminacion con T. cruzien la sangre a transfundir.

Los trasplantes de érganos también son una posible via de transmisién del T. cruzi.
Enla actualidad, los diferentes grupos de profesionales que se dedican a realizar
trasplantes extreman las medidas para detectar la presencia de Chagas, como de
otras enfermedades, antes de aceptar un érgano para su donacion. A pesar de ello
las personas que tienen Chagas pueden ser donantes de drganos en algunas
situaciones, por lo que debe evaluarse cada caso en particular.

La via oral ocurre por el consumo de
alimentos o bebidas que contengan
triatominos infectados o restos de su
materia fecal. También puede ocurrir
pOr consumir carne poco cocida de
pequefios mamiferos infectados (por
ejemplo mulitas).

El uso compartido de agujas y
jeringas puede constituir una via de
transmision del T. cruzi, en caso de
que alguna de las personas
involucradas en la practica esté

- infectada con este parasito.

— — -
5] " | Los accidentes de laboratorio de personas que
Py s, trabajan en salud o en el ambito cientifico tienen
e = I \ g implicito el riesgo de infeccion al manipular
2 T i"h: 4 e vinchucas infectadas, cultivos de T. cruzi o material
e .::-}'. - A proveniente de personas infectadas. Sin embargo,
9 sonimprobables cuando se trabaja con las

condiciones de higiene y seguridad
| correspondientes.




iMuy importante! El Chagas no se transmite a través de la leche
materna, por eso no es necesario interrumpir la lactancia.

Tampoco se transmite a través de relaciones sexuales, ni besos
o abrazos, ni al dar la mano, ni por compartir el mate
u otra bebida o alimento.

NO SON VIAS DE TRANSMISION.
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Ahora si: la enfermedad de Chagas propiamente dicha

Una vez que los tripanosomas entran en el cuerpo de una

persona, comienza un proceso en el que se pueden h
diferenciar las siguientes etapas: aguda, indeterminada o il
crénica asintomatica y crénica sintomatica. Estas fases oo Bl
dependen de la biologia del parasito y del hospedadory S
presentan, cada una de ellas, caracteristicas clinicas, criterios ]T " _
diagndsticos y terapias diferentes. T

1) La primera fase, denominada fase aguda, dura entre quince
y sesenta dias luego que el T. cruzi entra al torrente sanguineo
y se caracteriza justamente por la presencia de grandes
cantidades de tripanosomas circulando en la sangre del
hospedador. Generalmente es una fase asintomatica, con
algunas excepciones:

Alrededor del 8% de las personas infectadas, en dias
posteriores al ingreso del parasito en el organismo, presentan
manifestaciones clinicas generales como fiebre prolongada,
diarrea, dolor de cabeza, cansancio, irritabilidad, vomitos, falta
de apetito, malestar general. No obstante, como se trata de
sintomas comunes a otras afecciones, generalmente no selos
asocia con la enfermedad de Chagas.

Sila picadura de la vinchuca fue cerca

del 0jo, o bien si la persona se refriega el ojo con la mano que
antes utilizé para rascarse, pasando por las heces de la
vinchuca infectada, los paréasitos pueden provocar una
respuesta caracteristica de 0jo en compota, llamada Signo de
Romanfa. En estos casos el ojo se hinchay se puede poner de
color morado.

Existen expresiones clinicas graves de la fase aguda, con baja frecuencia y en general
en nifos/as, asociadas a lesiones en el corazdn (miocarditis) y/o en el sistema nervioso
(meningoencefalitis). En estos casos es importantisima la atencion médica inmediata.

2) La fase indeterminada o crénica asintomatica deviene a continuacion de la
anterior. Puede durar varios afios o incluso toda la vida. No se presentan sintomas

y solamente se puede detectar el Chagas a través de un analisis de sangre. Es
importante mencionar que la mayoria de las personas que tienen Chagas (alrededor
de un 70%) se encuentran en esta situacion.
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3) Aproximadamente tres de cada diez personas que tienen

Chagas entran en la llamada fase crénica sintomatica, L
manifestando algun cuadro clinico, entre veinte y treinta afos w— 3
después de haber contraido el parasito. El porcentaje de personas ; »
que desarrollara algun cuadro clinico depende, entre otras cosas, _ } Eia
de la edad, el estado nutricional y el estado del sistema de defensa - 3

(sistemainmune).

Para los problemas cardiacos, los principales sintomas son: falta
de aire, mareos, desmayos, palpitaciones, hinchazdn, retencion
de liquidos, dolor en el pecho.

i;;f*. : Paralos problemas en el tracto
A s digestivo los principales sintomas

R
i 3 % :/ son: dolor en el abdomen, dificultad
para tragar, regurgitacion, ardoren la {rf':n, __

K - ~ zonadel pecho, constipacion “‘“’{1} \

persistente y prolongada.

De acuerdo con la caracterizacion de las fases del Chagas, es
importante destacar la diferencia que existe entre estar infectado por el
Trypanosoma cruziy estar enfermo de Chagas:

- Estainfectado quien se encuentra en alguna de las dos primeras etapas
descriptas. Tiene el parasito en su organismo pero no manifiesta signos o sintomas
clinicos.

- Esta enfermo de Chagas quien se encuentra en la etapa crénica sintomatica,
manifestando afecciones de diversa complejidad en su salud.
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Chagas en los animales

Se considera que el Chagas es una antropo-zoonosis, es decir una
enfermedad que afecta tanto alos seres humanos como a otros
mamiferos silvestres y domésticos. Los demas grupos de vertebrados
(aves, reptiles, anfibios y peces) no desarrollan la enfermedad porque
el T. cruzino puede vivir en su sangre. Sin embargo, perros, gatos,
roedores y otros pequefos mamiferos son muy importantes en el ciclo de
transmisién porque actiian como reservorios del parasito y muchos de
ellos se encuentran en estrecho contacto con los seres humanos (sobre
todo en ambientes rurales). Los animales no trasmiten la parasitosis a las
personas pero, indirectamente (por medio de las vinchucas), posibilitan su
infeccion. La informacion respecto de la presentacion natural de signos de
la enfermedad en animales es escasa. En general, limitada al perro, para el
cual se describe un curso clinico similar al de la enfermedad en
los seres humanos.

La deteccion de la tripanosomiasis en los animales debe notificarse
ala Organizacion Mundial de Sanidad Animal (OIE) a través de los
servicios veterinarios nacionales®.

¢Como se diagnostica el Chagas?

Para poder detectar el Chagas hay ciertas particularidades, asociadas tanto a los
métodos disponibles como a las fases especificas, que deben ser consideradas
para que el diagndstico sea eficiente. Esto es importante para que toda persona
infectada pueda ser controlada, cuidada, asistida y tratada por el sistema de salud
oportunamente, tal como indica la ley argentina.

Demostrar la presencia del parasito resulta un
diagndstico de certeza de la infeccion; sin
embargo, solo es posible detectar
eficientemente al Trypanosoma cruzidurante la
fase aguday, ocasionalmente, en recién nacidos.
Como mencionamos, en la etapa aguda hay una
gran cantidad de parasitos circulando por el
torrente sanguineo y resultan facilmente

5 Para mayor informacién, consultar <www.oie.int/es/>.
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detectables por métodos parasitoldgicos directos. Estos Ultimos, que pueden ser
realizados en laboratorios de relativamente baja complejidad, implican la obtencion
de una muestra de sangre, su extension en un portaobjetos y la visualizacion en el
microscopio (métodos de Gota fresca, micrométodos o Strout). En casos de
personas con sintomas neurolégicos, puede detectarse también la presencia de
parasitos en liquido cefalorraquideo, técnica que implica mayor complejidad.

Enlas etapas cronicas (cony sin sintomas), nuestro organismo ya ha tenido tiempo de
reconocer la presencia del agente infeccioso y ha respondido con su sistema de
defensa: el sistema inmune. Este sistema, complejo y de varios componentes, produce
anticuerpos, unas proteinas que circulan por la sangre (en el suero) y reconocen,
atacany eliminan especificamente solo al agente que las provoco. Con el sistema
inmune activo contra T. cruzi, el nimero de parasitos que circulan por la sangre es muy
bajo. Por ello, los métodos de diagndstico directo (que detectan los parasitos en
sangre) no son efectivos para las etapas cronicas. Se recurre, entonces, alos métodos
indirectos, donde ya no se busca la presencia del parasito sino la respuesta inmune de
la persona infectada. A estos métodos también se les llama seroldgicos porque
detectan los anticuerpos especificos presentes en el suero sanguineo.

Para que el diagnostico del Chagas en casos crénicos tenga alto grado de certeza
deben realizarse al menos dos pruebas seroldgicas, utilizando técnicas distintas
(por ejemplo ELISA, IFI, HAIF). Ambos resultados deben ser concordantes. En los
casos de discordancia, es decir con una prueba positiva y otra negativa, debe
realizarse una tercera técnica.

Este procedimiento, indicado en la ley, reconoce implicitamente que dichas pruebas
presentan cierto grado de incertidumbre. éQué origina esta incertidumbre? En parte
las limitaciones propias de las técnicas pero, ademas, caracteristicas del sistema
inmune. Por ejemplo, una persona inmunocomprometida (es decir que su sistema
inmune esta alterado) puede presentar un resultado negativo, no porque no esté
infectada sino porqgue sus defensas estan alteradas o no estan. Asimismo, personas
que han estado infectadas y han sido tratadas, conservaran los anticuerpos contra
el parasito y sus analisis daran un resultado positivo por mucho tiempo mas aunque
el parasito haya sido eliminado.

Enlos dltimos afios, se han desarrollado nuevos métodos de diagndstico basados en
la deteccion del material genético de los parasitos, por un método de amplificacion
molecular. Es decir que si hay algln parasito, habra una amplificacion de su material
genético y un resultado positivo; si el patdgeno no esta, no habra amplificaciony el
resultado sera negativo. Estas técnicas son extremadamente sensibles y especificas
para el diagndstico. Sin embargo, requieren de infraestructura y equipamiento
complejos, asi como recursos humanos calificados, por lo que su aplicacion se
restringe a pocos centros o laboratorios de referencia.

6 ELISA:delinglés Enzyme-linked immunosorbent assay, que quiere decir “ensayo inmunoenzimatico
ligado a enzimas”. IFI: Inmunofluorescencia indirecta. HAl: Hemoaglutinacién indirecta.
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. Para determinar la situacién de cada persona, es necesario que todos los
diagndsticos de laboratorio (en fase aguda y crénica) sean acompafiados por un
chequeo clinico, que puede incluir estudios como electrocardiograma, radiografia
de tdrax o ecocardiograma, entre otros. Este control también esta indicado en la ley
y apunta a definir el mejor tratamiento posible y aacompafar a la persona afectada
de forma respetuosa, equitativa e integral.

Tratamiento y recomendaciones médicas

Asicomo el Chagas presenta distintas fases y, cada fase a su vez tiene diferencias
clinicas, el tratamiento que se aplica a cada persona también es diferente y debe
definirlo un médico segun el cuadro clinico.

Como generalidad, podemos definir dos tipos de tratamientos, el etioldgico (etios
= origen) que es el que apunta al origen de la infeccidn, es decir al parasito; y el
tratamiento de las manifestaciones clinicas.

Tratamiento etiolégico o antiparasitario

Con el tratamiento antiparasitario (o tripanocida) se apunta, a nivel individual, a
curar lainfeccion y a prevenir que el parasito pueda invadir y lesionar los érganos. A
nivel poblacional, se busca disminuir las posibilidades de transmision del T. cruzi.

Actualmente las Unicas drogas autorizadas para el tratamiento tripanocida, son

el benznidazoly el nifurtimox. Ambos farmacos, desarrollados hace mas de
cuarenta anos, se presentan en comprimidos con dosis de dos o tres tomas diarias
durante treinta a sesenta dias. Estas drogas pueden provocar una serie de efectos




adversos (dermatolégicos, digestivos, neurotdxicos, entre otros), cuya intensidad
y frecuencia suelen aumentar en funcion del tiempo de tratamiento y de la edad
de quien lo recibe. Por este motivo, antes de comenzar el tratamiento es muy
importante que el médico explique los posibles efectos adversos y las medidas
terapéuticas para contrarrestar los mismos.

Se ha demostrado que el tratamiento etioldgico es tanto mas efectivo cuanto antes
se realice, esto implica una eficiencia mayor en estadios tempranos de la fase aguda,
asicomo en niflos/as y adolescentes, alcanzandose en estas condiciones un éxito
de curacién del 70 - 95 %. No obstante, es fundamental tener en cuenta que, a
cualquier edad, el tratamiento debe ser adecuadamente supervisado.

En la “Guia para la Atencién al paciente infectado con Trypanosoma cruzi
(Enfermedad de Chagas)”, publicada por el Ministerio de Salud de la Nacién de
la Republica Argentina en agosto de 2012, se plantean las recomendaciones
generales sobre el uso del tratamiento tripanocida para las distintas situaciones.
Las mismas se agrupan en cuatro categorias: hacer tratamiento, probablemente
hacer, probablemente no hacer y no hacer.

v/ HAEr traamiento

« Personas en fase aguda,

« Nifos/asy adolescentes menores a 19 anos en fase cronica,

« Donante vivo reactivo en trasplante de drganos cuando el mismo
no es de urgencia,

« Accidente de laboratorio o quirdrgico con material contaminado
con T. cruzi.

PrObAbIEMENEE hd(er

« Personas en fase cronica asintomatica (indeterminada), entre
19y 50 afnos,

« Personas en fase cronica sintomatica, con cierto grado de cardiopatia, entre
19y 50 afos,

« Personas que, cursando cualquiera de las fases del Chagas, hayan sido
tratadas previamente con los medicamentos tripanocidas
y tengan VIH/SIDA o hayan recibido un trasplante y/o tengan comprometido
su sistemainmune.

7 Disponible en: <www.msal.gov.ar/chagas/images/stories/Equipos/Guia_Nacional_Chagas_
version_27092012.pdf>.
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PrObdbLEMENEE N0 ha(er:

« Personas mayores de 50 afios en fase cronica,
« Personas en fase crénica con cardiopatia avanzada.

@ N0 hacer:

« Mujeres embarazadas y durante la lactancia,
« Personas con insuficiencia renal o hepatica graves,
« Personas con trastornos neuroldgicos graves.

Tratamiento de las manifestaciones clinicas

Este tipo de tratamiento depende del cuadro clinico que manifiesta la persona
infectaday debe ser definido por un médico, en funcién de los sintomas y signos
reconocidos en la evaluacion clinica.

Desde el punto de vista del control médico, quienes se encuentran en la fase
indeterminada (cronica asintomatica) deben controlarse una vez por afio para
detectar cualquier manifestacion organica en forma temprana.

Es muy importante la deteccién precoz de las lesiones de la fase crénica para poder
obtener una mejor respuesta al tratamiento que se administre. Como
mencionamos, los trastornos cardioldgicos y/o digestivos son variados y existen
numerosos medicamentos, procedimientos médicos y estrategias de seguimiento
para enfrentar situaciones tales como insuficiencia cardiaca, arritmias o
megavisceras.

El Chagas congénito, un caso particular

El abordaje de la via de transmision congénita del Chagas, donde las condiciones
bioldgicas son tan particulares tanto para la embarazada como para el bebé,
presenta caracteristicas propias.

Con la mayor parte de las regiones endémicas bajo control vectorial y las activas
migraciones de poblaciones hacia regiones tradicionalmente no endémicas, la
transmision congénita del Chagas parece ser actualmente la principal causa de
nuevos casos. La mayoria de los/as nifios/as con infeccion congénita no presentan
sintomas al momento de nacery el tratamiento temprano garantiza que nunca
lleguen a presentarlos.

Que un/a bebé se haya infectado por via congénita implica que su madre es portadora
del parasito, por lo que el control de esta via comienza desde el embarazo.

62




En Argentina, de acuerdo a la Ley Nacional 26.281 de Prevencion y Control de
Chagas (Ver Anexo | y apartado “De leyes, resoluciones y otras normativas” en el
capitulo Dimension politica), toda mujer embarazada debe realizarse el diagndstico
para Chagas. En caso de resultar positivo, la mujer recibira controles clinicos
especificos durante el embarazoy, luego del parto, sera atendida con los criterios de
atencion para las personas en fase cronica. Asimismo, sus hijos e hijas deben ser
estudiados/as para detectar si tienen Chagas lo mas tempranamente posible para
aumentar las probabilidades de que el tratamiento sea efectivo.

Todo/a nifio/a hijo/a de una
madre positiva, al nacer es
incluido/a en un protocolo
de seguimiento especifico
para determinar siha
recibido el parasito por
transmision vertical o no.
Dicho seguimiento
comprende al menos dos
pruebas diagndsticas, una al
nacery otra pasados los
nueve-diez meses de edad.

Este esquemade
diagndstico en neonatos/
asresponde alas
caracteristicas bioldgicas
del Chagas congénito

y alas herramientas
metodoldgicas disponibles. Durante la gestacion, el/la nifio/a, puede haber recibido
de sumadre anticuerpos contra el parasito independientemente de recibir, o no, al
propio parasito. Estos anticuerpos permaneceran circulando en la sangre del/a bebé
hasta pasados los ocho meses de vida. Por eso, las pruebas seroldgicas no tienen
valor diagndstico hasta pasada esa edad.

Como herramienta diagndstica en los primeros momentos o, incluso, en los
primeros meses de vida, se realiza un ensayo de identificacion directa del parasito
en sangre, como en los casos agudos. Si se observa la presencia del parasito

se confirma la infeccién congénita. Sin embargo, un resultado negativo no es
definitorio, pues esta prueba tiene un alto grado de falsos negativos (aquellos casos
en los que no se ve el parasito en sangre aunque esté presente). Por este motivo, se
requiere de una confirmacion posterior, pasados los ocho-nueve meses de vida, con
al menos dos pruebas serolégicas concordantes (como en el caso del diagndstico
de Chagas cronico).

Si el diagndstico es confirmado, tanto por deteccion directa neonatal como por
los ensayos serolégicos posteriores, nifios y nifias deben recibir el tratamiento
antiparasitario.

63




¢Y la vacuna contra el Chagas?

En términos generales, encontrar las claves para disefiar una vacuna efectiva,
asi como producirla, implican desafios cientificos, tecnoldgicos y econdmicos
complejos.

En el caso particular del Chagas, el Trypanosoma cruzies un parasito con gran
capacidad de sobrevivir y adaptarse a ambientes tan cambiantes como el intestino
de unavinchuca, el torrente sanguineo y el interior de una célula humana. Este
parasito, ademas, puede resistir, camuflarse y/o evadir a nuestro sistema inmune.

Identificar estructuras clave del parasito que sean reconocidas y efectivamente
atacadas por el sistema inmune es un reto cientifico, aun en estudio. Encontrar la
manera de copiar esas estructuras, de producirlas y de administrarlas al organismo a
través de una vacuna, es un desafio tecnoldgico en desarrollo. Y que este desarrollo
sealuego transferido y producido a costos accesibles lo hace al mismo tiempo un
desafio econdmico.

En la actualidad hay distintos grupos cientificos y consorcios publico-privados
trabajando en la busqueda de la vacuna contra el Chagas, algo que hasta hace muy
poco resultaba inimaginable. Sin embargo, es dificil predecir el tiempo que pueda
llevar convertir esa busqueda en realidad.




Dimension epidemioldgica

Como en toda problematica relacionada con la salud humana, la epidemiologia tiene
mucho para investigar, estudiar, conocer y decir acerca del Chagas. Desde nuestra
perspectiva, a través de laindagacion en esta dimension, se intenta dar respuesta a
preguntas como: écuanta gente esta infectada por el Trypanosoma cruzi?, ien qué
lugares ocurre la transmision activa de este parasito?, édonde hay casos de Chagas?,
{cudles son las poblaciones enriesgo?, entre otros tantos interrogantes. Cuanto mejor
se conozcan los componentes involucrados en cada caso (incluyendo alos actores
que participan en el ciclo de transmision, las formas de contagio, los factores de riesgo,
etc.), mas nitida sera laimagen resultante y, en definitiva, mas Utiles seran las
respuestas para buscar soluciones a cada situacion especifica.

Pararesponder estas y otras preguntas, una de las estrategias que empleala
epidemiologia consiste en la construccion de indicadores numéricos basados en la
estadistica para sintetizar la compleja trama de factores y poder caracterizar
escenarios particulares. En este sentido, dos indicadores clasicos y de uso
extendido son los indices de prevalencia e incidencia. La prevalencia indica la
proporcion de personas infectadas respecto del total de la poblacidn; mientras que
laincidencia sefiala el nUmero de nuevos casos de una enfermedad que ocurren en
un lugar y momento determinados.

En el caso de la epidemiologia del Chagas, se trabaja ademas con indices
entomoldgicos (es decir, referidos al insecto vector). Dos de los mas utilizados son:
la infestacion domiciliaria, que expresa la proporcién de viviendas con presencia del
insecto vector, y la re-infestacion, que expresa la proporcion de viviendas con
presencia del vector luego de la aplicacion de insecticidas (control quimico).

Chagas: écuanto y donde?

Segun la Organizaciéon Mundial de la Salud
(OMS), en 2009 el nimero de personas

" D e infectadas por el T. cruziascendia a doce
) millones en todo el mundo, con la mayor
e, it " b cantidad de casos concentrados en veintidn

paises de América Latina. Sin embargo, esta
o/ e cifra mostré un descenso abrupto para 2013,
estimandose un total de entre siete y ocho
millones de personas infectadas. Esta notable
1k variabilidad en las cifras de la propia OMS, que
| A no puede ser explicada simplemente por la
{ : mortalidad causada por la enfermedad de
* Chagas acumulada desde 2009 a 2013,
o parece reflejar ciertas limitaciones de los

Whola indicadores epidemiolégicos sobre los que se
l — —  basan las estadisticas debido a dificultades
gue mencionaremos mas adelante.
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Por otra parte, en el contexto de la globalizacién econémicay cultural de las Ultimas
décadas, las migraciones humanas se han incrementado haciendo cada vez mas
frecuente la posibilidad de que las personas habiten en lugares diferentes a su sitio
natal. En este marco, los escenarios epidemiolégicos de las enfermedades
infecciosas se vuelven cambiantes y dinamicos, y comienzan a emerger
enfermedades tradicionalmente restringidas a una zona, en areas originalmente no
endémicas. El Chagas no queda al margen de esta situacion y presenta nuevos
desafios parala comunidad internacional que debe visibilizarlo como una
problematica de salud concreta y compleja, que no solo se restringe a parajes
rurales de areas endémicas sino que se ha convertido en una realidad tangible en
ciudades de paises de todo el mundo. De hecho, en los ultimos afios la OMS ha
reconocido al Chagas como una de
las enfermedades mas relevantes ‘
en América Latinay el mundo. Solo ; |
en Estados Unidos el sistema de i
salud estima que existen entre i
ochentay ciento veinte mil (o entre
cieny novecientas mil, segun la
fuente) personas infectadas por el
T. cruzi. De igual manera se estima
que -al menos- otras cien mil
personas se encuentran infectadas |

en Europa, Canada, Australiay

Japon.

En Argentina, segun estimo la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS) en
2006, al menos un milléon seiscientas mil personas se encuentran infectadas por el
parasito que causa el Chagas (algo asi como cuarenta estadios de futbol, del tamafio
del Estadio Unico de La Plata, llenos de gente). Esta cifra representa casi el 4% de la
poblacién total del pais, es decir que aproximadamente cuatro de cada cien
habitantes de Argentina estan infectados con el T. cruzi. En cuanto al riesgo de
contraer el parasito a través de las vinchucas se estimaba, también en 2006, que al
menos siete millones trescientas mil personas se encontraban expuestas.

Por otra parte, como mencionamaos anteriormente, se estima que tres de cada diez
personas infectadas con el tripanosoma desarrollan la enfermedad en algin
momento de su vida, mientras que las siete restantes permanecen como portadoras
del parasito. Se calcula entonces que, en Argentina, al menos trescientas mil personas
sufren afecciones cardiacas (cardiopatias) asociadas con la enfermedad de Chagas.
En este sentido, y relacionado con el subdiagndstico de la infeccion debido ala poca
visibilidad del Chagas en el sistema de salud (tanto de areas endémicas como no
endémicas), los casos de cardiopatias directamente relacionados con el T. cruzi
reflejan solo aquellos casos de personas que han podido acceder al sistema de
atencion médicay que, ademas, han sido correctamente diagnosticadas.

Asimismo, el riesgo de transmision congénita se extiende a todo el territorio
argentino debido a que no depende de la distribucion de los insectos vectores sino
que esta vinculado con el mapa de las migraciones internas y externas desde lugares
tradicionalmente endémicos. En cuanto a la prevalencia en embarazadas, segun el
dltimo informe del Programa Nacional de Chagas en 2010, se estima que al menos 5
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de cada cien mujeres estan infectadas con el parasito.

En cuanto a la cantidad de niflos y nifias que contraen la infeccion durante la
gestacion, se estima que en promedio (con valores muy variables segin las regiones)
cuatro de cada cien hijos/as de mujeres que tienen Chagas nacen infectados/as por el
T. cruzi. En base a estos datos, se calcula que cada afio, en Argentina nacen mil
cuatroscientos nifos/as infectados/as por transmision congénita.

Respecto a la transmision del T. cruzi por transfusiones sanguineas y trasplantes de
organos, no se dispone de cifras que sefalen la cantidad de casos originados por
estas vias. En este sentido, segun el Programa Nacional de Chagas, se observé que
entre el 2000y el 2010 la prevalencia nacional en los bancos de sangre disminuyd
del 4,4% al 2,6%. Sin embargo, es necesario aclarar que esta estimacion no deja ver
situaciones particulares dado que, segun el informe INCOSUR 20108, en algunas
provincias incluso se observaron aumentos en este indice. Si bien en los ultimos
afos se ha avanzado en el mejoramiento de la calidad y seguridad de los bancos de
sangre, aun queda mucho trabajo por hacer ya que los métodos de diagndstico
presentan limitaciones en la deteccion del parasito y por lo tanto existe un margen
de casos positivos que no logran ser identificados por las técnicas vigentes. Por otro
lado, a partir de los cambios en los escenarios epidemioldgicos debido a las
migracionesy el turismo, resulta indispensable el monitoreo de los bancos de sangre
en todo el mundo para la detecciéon oportuna de la sangre infectada y la reduccion
del nimero de nuevos casos originados por esta via.

En sintesis, a pesar de los avances logrados en la investigacion y el control del
Chagas, actualmente sigue siendo la principal enfermedad parasitaria de América
Latinay, habiendo dejado los contextos exclusivamente rurales de Latinoamérica se
ha convertido también en una problematica de importancia urbanay global.

¢Qué dicen y qué omiten las cifras?

“Muchos campesinos o trabajadores de la ciudad un dia se mueren de repente y no
aparecen ni en la conciencia de sus familias, ni en las estadisticas, como afectados
por la enfermedad de Chagas”, afirmaba Roberto Bricefio-Ledn (1990), sintetizando
asilo dificil que es conocer realmente el impacto y el alcance de esta problematica
que hace tiempo dejoé de ser tipicamente rural y exclusivamente latinoamericana. En
efecto, un grupo de especialistas convocados/as por la Organizacion Mundial de la
Salud en 2006 reconocio que las cifras que dan cuenta de la cantidad de personas
afectadas por el Chagas “no reflejan la verdadera magnitud del problema, al tiempo
gue reconocian que la mayoria de ellas corresponde a estudios seroldgicos aislados
y otras corresponden a aproximaciones estadisticas que no siempre dan cuenta de
la dimensidn real de una region geografica o, incluso, de un pais” (OMS, 2007).

8 Informacién presentada en la XVlla. Reunién de la Comisién Intergubernamental (CI) de la Iniciativa
Subregional Cono Sur de Eliminacién de Triatoma infestans vy la Interrupcién de la Transmision
Transfusional de la Tripanosomiasis Americana. Santiago de Chile, Agosto de 2010.
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Esta compleja situacidon responde a una serie de componentes que se ponen en
juego al momento de tratar de responder qué cantidad de personas estan
infectadas por el parasito que produce el Chagas. Si tenemos en cuenta que la
transmision vectorial ocurre principalmente en zonas rurales ampliamente
distribuidas, debemos considerar lo costoso que resulta, tanto en recursos
humanos como econdmicos, llevar a cabo el estudio epidemioldgico de cada una
de las situaciones particulares en las que ocurre esta transmision. Para estimar la
prevalenciay la incidencia de la enfermedad de Chagas se requiere el
relevamiento de un nimero representativo de personas, lo cual exige la
disponibilidad de elementos en diversas esferas simultaneamente: recursos
humanos y econdmicos; herramientas de diagndstico oportunas; y una correcta y
exhaustiva recopilacion de la informacion, ademas de la integracion y
actualizacion permanente de las bases de datos.

Esta Ultima tarea es sumamente compleja pues implica la coordinacion de los
organismos de salud municipales, provinciales y nacionales, tanto publicos como
privados, no solo en las zonas donde ocurre activamente la transmision vectorial sino
en todo el pais, pues las migraciones internas y externas hacen que la distribucion de
las personas infectadas vaya mas de alla de las areas donde estan las vinchucas.

Asimismo, se presentan dificultades relacionadas con las limitaciones del
diagndstico. Por un lado, el diagndstico oportuno y preciso resulta dificultoso debido
a que los sintomas de la fase aguda son inespecificos (similares a una gripe comun)
0 pasan completamente inadvertidos. Por otro lado, en algunas ocasiones, los casos
en fase crénica son diagnosticados como casos agudos (reciente infeccién) y, por lo
tanto, son reportados como nuevos casos cuando estrictamente no lo son. Es asi
como las cifras que dan cuenta de los nuevos casos que ocurren cada afio deberian
contabilizar exclusivamente las notificaciones de las personas recientemente
infectadas que han logrado acceder a tiempo a una consulta con un profesional
médico, y que ademas han sido diagnosticadas de manera precisa mediante la
realizacion de los dos examenes de sangre necesarios para respaldar dicho
diagndstico (Ver “¢Como se diagnostica el Chagas?” en el capitulo Dimension
biomédica). A esta situacidon se debe sumar que en muchos centros de salud la
posibilidad de diagndstico de nuevos casos se ve limitada por la falta de reactivos
necesarios para la realizacion de las pruebas bioquimicas.

De lo dicho hasta aqui se desprende un aspecto que no puede ser ignorado y tiene
que ver con la medida en que los indices de incidencia y prevalencia se ven
directamente afectados por las posibilidades de acceso a la consulta médica a
tiempoy al diagndstico adecuado por parte de los/as ciudadanos/as. A su vez, en
muchas ocasiones, |la falta de visibilidad y conocimiento sobre el Chagas por gran
parte de los equipos de salud -tanto en zonas endémicas como no endémicas- se
traduce en un sub diagndstico de lainfeccion y, por lo tanto, contribuyen a
subestimar los valores de prevalencia. Vemos asi que tanto el acceso limitado de las
personas al sistema de atencidon médica, junto con la falta del diagndstico clinico,
son dos factores fundamentales que afectan las cifras que dan cuenta de la
magnitud de la problematica del Chagas.




Frente a este panorama, surge de
e . manera inevitable la necesidad de
[ N 2 considerar las limitaciones
F, i mencionadas anteriormente a la hora
' £/ /  dehacerunalecturacriticay
/ entender las cifras e indices que
| ~ hablan del Chagas. La integracion,
/ recopilacion y manejo de datos
5 5 entomoldgicos y seroldgicos en los
| A0 * centros destinados a estos fines
; requieren de una profunda
- = 1 r articulacion y comunicacion entre las
b 4 g instituciones de diferentes ambitos,
o . , lo cual en muchas ocasiones solo
{ puede ser llevado a cabo gracias al
o compromisoy la conviccion
_] individual de quienes participan en
— cada uno de los niveles del sistema
{ de salud. Sibien en los Ultimos afios
¥ las estadisticas muestran un fuerte
L avance en el control vectorial de la
i transmisién, asi como también
- sefalan un importante descenso en
- el nimero de nuevos casos anuales,
aun queda mucho trabajo por hacer
para disponer de indices representativos de las situaciones epidemioldgicas
particulares en cada localidad del territorio argentino.

Saber que los indicadores epidemioldgicos presentan limitaciones permite repensar
criticamente las variables que se utilizan en su construccién y evaluar si éstas son
significativas. Al mismo tiempo, pone en evidencia la necesidad de buscar nuevas
estrategias para relevar datos que permitan alcanzar cifras que reflejen mas
fielmente la magnitud real del problema. Disponer de una imagen mas nitida y real
permitiria, a su vez, elaborar respuestas y soluciones mas acertadas e inclusivas en
los diferentes contextos en donde el Chagas existe.

Vinchucas: distribucion y riesgo de transmisién del Chagas

En el mundo existen mas de 140 especies de vinchucas, la mayoria de las cuales
estan distribuidas a lo largo del continente americano, con algunas pocas especies
presentes en Asia, Africa y Australia. Sin embargo, las de mayor importancia
epidemiolégica son aquellas que habitan en las viviendas humanas y los ambientes
peridomiciliarios (corrales de animales, gallineros, depdsitos, etc.) de las zonas
rurales, semi-rurales y urbanas de extensas regiones de Latinoamérica.
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Se ha comprobado que alrededor de un centenar de especies de vinchucas se
infectan naturalmente con el T. cruziy otras han podido ser infectadas en
laboratorio. Por este motivo, y debido a las grandes similitudes fisioldgicas que
existen entre ellas, se considera que todas las especies son potenciales
transmisoras del parasito. Por consiguiente, no solo requieren atencion
epidemioldgica las principales especies de vectores de este tripanosoma sino
también aquellas que hoy en dia son secundarias, pero que eventualmente podrian
invadir los domicilios en ausencia del vector principal.

En Argentina existen al menos siete especies de vinchucas
que presentan diferente grado de relevancia en el ciclo de
transmision del parasito. La principal es Triatoma infestans,
gue por estar altamente adaptada al ambiente doméstico es
la especie con mayor contacto entre las personasy los
reservorios del parasito (perros, gatos, etc.). Le siguen en
importancia T. guasayana, T. sordida, T. patagonicay T.
platensis que habitan en peridomicilios (corrales de animales,
gallineros, depdsitos, etc.) y, por lo tanto, son consideradas
secundarias (con menor probabilidad de contacto entre los
seres humanosy los reservorios del parasito).

H =88 Triatoma infestans

A B C D

mA) Triatoma guasayana B) Triatoma patagonica C) Triatoma platensis D) Triatoma sordida
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Los reservorios del T. cruzi son los mamiferos salvajes (armadillo,
comadreja, etc.) y domésticos (perros, gatos), que mantienen
la circulacion del parasito independientemente de la presencia
de los seres humanos (ver “Ahora si: la enfermedad de Chagas
propiamente dicha” en el capitulo Dimensién biomédica).




Los mapas de distribucidon de las especies se han ido construyendo en base a los
relevamientos entomoldgicos que durante muchos afios han llevado a cabo tanto
profesionales biomédicos (en biologia, medicinay atenciéon de la salud), como

los servicios de vigilancia entomoldgica a cargo de dependencias estatales y las
colectas espontaneas por parte de la poblacién. Sin embargo, los cambios en el

uso de la tierra, las modificaciones del paisaje realizadas por los seres humanos,
junto con las intervenciones de control quimico que se vienen llevando a cabo en
las Ultimas décadas, han producido cambios en la distribucion geografica original de
varias especies.

Asimismo, el calentamiento global podria modificar la distribucion de los insectos
vectores, ya sea ampliando, reduciendo o desplazando las areas sobre las que

se extienden, modificando asilas zonas de transmisién vectorial activa. Frente a

este panorama dinamico resulta necesario disponer de informacidn actualizada,
respaldada con relevamientos entomoldgicos periddicos, sobre la distribucion de las
diferentes especies de vinchucas ya que la presencia de estos insectos constituye la
principal fuente de riesgo para la transmision del parasito: la via vectorial, considerada
-hasta hace pocos afios- responsable del 80% de los casos de Chagas.

¢COomo se mide el riesgo de transmision vectorial?

Para determinar los niveles de riesgo de transmision vectorial por provincia o region, se
establece el indice de infestacion domiciliaria que indica la proporcion de domicilios
que poseen vinchucas en relacién al total de unidades de vivienda examinadas y se
expresa generalmente como porcentaje. De manera similar se construye el indice de
infestacion peridomiciliaria que indica la proporcion de viviendas que poseen
vinchucas en sus alrededores (corrales, gallineros, depdsitos, etc.) respecto al total de
unidades de viviendas examinadas. Es asi como una provincia con mayor indice de
infestacion presenta una mayor proporcion de viviendas positivas para la presencia
del vectory, por consiguiente, un mayor nivel de riesgo de transmision del T. cruzi, que
otra provincia con menor indice de infestacion.

Los niveles de infestacidn dependen de multiples factores que van desde los
aspectos ambientales (temperatura, precipitaciones, etc.) y la presencia de
poblaciones de vinchucas en el peridomicilio (que posibilitan la reinfestacion de las
viviendas), hasta las acciones de control quimico ejercidas contra el vector. En este
dltimo caso, es interesante destacar que el uso de insecticidas residuales durante
mas de cuarenta afios ha provocado que los individuos genéticamente resistentes al
quimico empleado, puedan sobrevivir y reproducirse (mientras que aquellos no
resistentes mueren y no dejan descendencia). Esto produjo, dentro de las
poblaciones de vinchucas de algunas regiones, un aumento de los insectos
resistentes, es decir aquellos que persisten luego de la aplicacion de los quimicos en
dosis habituales.

Ademas de la posibilidad de reinfestacién de las viviendas por parte de vinchucas
del peridomicilio, resulta necesario estimar el porcentaje de reinfestacion de las
viviendas luego del control quimico para determinar el nivel de riesgo de transmision
vectorial de una localidad.

n
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En Argentina, las principales dificultades en la construccion de
estos indices surgen a partir de la gran cantidad de viviendas (mas
de medio millén) que se deben relevar y que se encuentran
extensamente distribuidas en trece de las diecinueve provincias
consideradas de alto a moderado riesgo de transmision vectorial.
Segun afirma un informe del Programa Nacional de Chagas, en
2009 la cobertura de evaluacion no alcanzé el 50% de las
viviendas del area endémica del pais debido a la poca visibilidad
del Chagasy a la baja prioridad politica de esta problematica.

Interrupcion de la transmision vectorial: un certificado delicado

Enlos dltimos afios, las acciones de control quimico llevadas a cabo por el Programa
Nacional de Chagas se han traducido en una disminucion en los niveles de
infestacidon en muchas localidades. En este sentido, aquellas provincias que han
demostrado valores de infestacion domiciliaria y peridomiciliaria menores al 1%, un
valor de prevalencia en nifios y niflas menores de cinco afios inferior al 1%, y ausencia
de notificacion de casos agudos durante los Ultimos dos afios, han recibido la
certificacion de lainterrupcién de la transmision vectorial de T. cruzipor
Triatoma infestans. Esta certificacion esta a cargo de un comité de expertosy
representantes regionales del Ministerio de Salud de la Nacién y la Organizacion
Panamericana de la Salud, que evalldan los indicadores entomoldgicos y seroldgicos
de cada provincia. En la actualidad ocho provincias de Argentina han recibido la
certificacion de interrupcion de la transmision vectorial del tripanosoma por T.
infestans (Jujuy, Rio Negro, Neuquén, La Pampa, Entre Rios, Misiones, Santa Fe y San
Luis), incluyendo provincias histéricamente con alta endemicidad. En este contexto,
considerando que las certificaciones se basan en los indicadores entomo-
epidemiolégicos mencionados y discutidos a lo largo de este capitulo, resulta
necesario reflexionar acerca de las fortalezas y debilidades, asi como del significado
e implicancias de las mismas.

‘ | Luego de haber desmenuzado los pormenores detras de las
principales estadisticas entomo-epidemioldgicas y habiendo
mencionado algunas de las muchas debilidades que afectan la
construccion de las cifras (lo que muchas veces las vuelve poco
representativas), consideramos que es una tarea delicada
garantizar la ausencia de transmision vectorial. En este sentido,
surge la necesidad de reflexionar acerca de, al menos, dos
aspectos controvertidos en torno a la certificacién de interrupcion
de la transmision vectorial del T. cruzi. En primer lugar
consideramos que estos certificados requieren el cumplimiento
de mecanismos de vigilancia comprometidos, que deben estar

acompafados por relevamientos entomoldgicos exhaustivos, periddicos y

sostenidos en el tiempo (condicion que, segun informaba en 2011 el propio

Programa Nacional de Chagas, solo se habia alcanzado parcialmente en el 52% de




las viviendas del area endémica®). En segundo lugar consideramos que la
certificacion de interrupcion de transmision vectorial podria tener un efecto
contraproducente, ya que se ha comprobado en otras enfermedades que las
comunidades debilitan sus practicas de prevencion cotidianas frente a indicadores
alentadores que sefialan una disminucion del riesgo de transmisién. De este modo,
mas tarde o mas temprano, el ciclo de transmision vuelve a establecerse y en
ocasiones con mayor intensidad respecto a la situacion previa a la certificacion.

Ademas, aun imaginando un escenario
ideal de cifras acertadas y mecanismos
de vigilancia sostenidos, estas
certificaciones son con frecuencia mal
comunicadas en los medios, dando a
entender en mas de una oportunidad
que enlos lugares donde se obtienenya
no existe el Chagas como problema a
tener en cuenta. Frente alo cual nos
preguntamos, por ejemplo, qué ocurre
en estos escenarios tanto con la
presencia de especies secundarias de
vinchucas, como con las personas que
ya estaninfectadas, y conel
seguimiento de la via congénita de
transmision (que es la Unica que no se
puede preveniry nada tiene que veren
su ocurrencia con la presencia/
ausencia de vinchucas).

9 Informacién presentada enla XVllla. Reunién de la Comisidn Intergubernamental (Cl) de la Iniciativa
Subregional Cono Sur de Eliminacion de Triatoma infestans y la Interrupcion de la Transmisidon
Transfusional de la Tripanosomiasis Americana Cochabamba, Bolivia, julio de 2011.
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Dimension sociocultural

Laimportancia de los aspectos sociales y culturales vinculados a la problematica
del Chagas ha sido ampliamente reconocida, incluso desde los primeros textos
referidos al tema. Sin embargo, proponemos revisar qué hay detras de este
reconocimiento, ya que muchas veces las concepciones subyacentes reproducen
discursos unidimensionales y hegemonicos, inscriptos en la ldgica de la sociedad
occidental, eurocéntrica y universalizante, que organiza la totalidad del tiempo'y

el espacio proyectandola a toda la humanidad a partir de su propia experiencia,
negando o desvalorizando la diversidad cultural presente en nuestras sociedades.
Estos discursos estereotipados y sesgados no reconocen la complejidad y dinamica
de larealidad del Chagas, estan impregnados de velados prejuicios y profundizan
situaciones de discriminacion, culpabilizacion y estigmatizacion hacia las personas
afectadas.

Para reflexionar acerca de estas consideraciones y de los elementos que entran
en juego en la construccion y deconstruccion de la dimensidn sociocultural
compartimos, como caso de analisis, el siguiente fragmento™ que iremos
retomando criticamente en los apartados subsiguientes:

Como es de todos conocido, el denominador comtn de la enfermedad Chagas esta
directamente relacionado con aspectos sociales, culturales y econémicos.

En efecto, si analizamos separadamente estos factores de la poblacion afectada por
la enfermedad de Chagas en forma significativa, llegamos a la conclusion general,
que se trata especialmente de comunidades rurales, sub-rurales o marginales,
donde el analfabetismo es la regla y socialmente se encuentran relegados. Estos
grupos socio-culturales inferiores, representan grandes mayorias de poblaciones
abandonadas, que viven en la desesperacion, la miseria, la enfermedad, el hambre
y la ignorancia en mayor o menor grado y l6gicamente sus condiciones de vida son
las mas precarias que podemos imaginar; por lo tanto es natural pensar que una
familia que vive en éstas condiciones, sus recuersos econémicos son insuficientes
para una subsistencia mas a menos racional y se establece el conocido circulo
vicioso, que la ignorancia acarrea la pobreza, la cual hace méas vulnerable a esta
poblacion desprotejida.

..

De manera simplista se puede pensar que en nuestras comunidades rurales y
marginales Latinoamericanas, se encuentran las condiciones més favorables

para que el flagelo de la enfermedad de Chagas pueda extenderse y castigar
inmisericordemente a la poblacion indigente y desprotegida, cuya tinica falla es tal
vez el no haber podido tener oportunidades en educacién y de trabajo.

10 Fragmento extraido de Ribera (1985).
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Representaciones sociales, estereotipos y prejuicios

La nocién de representacion social, utilizada de manera extendida en las

Ciencias Sociales, alude a un sistema referencial que las personas elaboramos
como miembros de un grupo cultural, y que nos permite interpretar, clasificar,
comprender, dar sentido, explicar y situarnos en el mundo, la sociedad, los
contextos de vida. Se trata de conocimientos socialmente elaborados y
compartidos, ya que se construyen a partir de nuestras experiencias pero también
de las informaciones, conocimientos y modelos de pensamiento que recibimos,
transmitimos y reproducimos a través de la tradicion, la educacion, los grupos de
pares, lacomunicacion social, entre otros.

Las representaciones sociales se elaboran y reelaboran cuando los grupos humanos
categorizan y ordenan su universo frente a los otros, por ello construyen una
realidad comun al grupo de pertenencia donde es posible reconocer la presencia
de estereotipos, prejuicios, opiniones, creencias, valores y normas que suelen
orientar nuestra forma de actuar en el mundo. Es a través de las representaciones
particulares que tenemos de nosotros/as mismos/as como grupo social y de los
demas grupos, que vamos construyendo los modos de interrelacionarnos.

A partir de estas nociones examinaremos algunas de las representaciones sociales

que subyacen a muchos de los discursos referidos a las personas que se encuentran
afectadas directa o indirectamente por el Chagas.

Sobre el concepto de cultura: ignorantes e inferiores

Teniendo en cuenta lo planteado, entendemos entonces que al mencionar a los
grupos afectados por la problematica del Chagas como inferiores, ignorantes, sin
iniciativa niideas propias, con costumbres y valores erréoneos, como se refleja en

el texto presentado al comienzo del capitulo queda en evidencia que el mismo ha
sido elaborado desde una perspectiva hegemaonica que reproduce la concepcion
de una sola cultura valida desde donde debe medirse al resto. A su vez marca
claramente un nosotros superiores, cultos, con las costumbres y valores correctos,
que parecieran estar exceptuados de la posibilidad de contraer la enfermedad,
adjudicandose ser quienes poseen las soluciones que mejoraran la vida de los otros.
Desde esta vision se desconoce, y en muchos casos se desprecia, el valor de las
tradiciones, habitos y practicas de ciertos grupos afectados por el Chagas, al tiempo
que no se consideran las enormes diferencias que se presentan entre las distintas
poblaciones afectadas.

El concepto de cultura puede ser interpretado de diversas maneras, pudiéndose
distinguir dos concepciones bien diferenciadas: una que proviene del sentido
comun (la significacion cotidiana que le damos al término) y otra que se haido
configurando a partir del desarrollo de la antropologia como ciencia.

En nuestro lenguaje cotidiano, muchas veces utilizamos el vocablo cultura
asociandolo al significado de culto, erudito o educado. En este caso, el concepto
remite a un estatus social abarcando los conocimientos, valores y estéticas de las
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clases dominantes, fundamentalmente las europeas.

Historicamente, se ha asociado el concepto de cultura con el de civilizacion,
constituyendo ésta la expresion final de un proceso evolutivo y progresivo en el cual
podian distinguirse diferentes grados y niveles de cultura. Cada estadio implicaba un
mejoramiento tecno-econdmico respecto del anterior y de esta manera se
clasificaban las culturas en inferiores o superiores en un continuum salvajismo-
barbarie-civilizacion. Enclavado en un pensamiento etnocéntrico™ esta perspectiva,
gue aun hoy continla vigente, consideraba la cultura letrada, de las artes y las
ciencias como la superior, donde la perfeccién estaba ligada alos avances yala
imagen de los pueblos civilizados de Europa.

11 En un pensamiento etnocéntrico, la cultura propia marca el criterio exclusivo para interpretar los
comportamientos de otros grupos o sociedades.

77




La nocidn de cultura descripta es la que se ha ido reproduciendo histéricamente,
mediante diversos dispositivos sociales como la escolarizacion y por ello conforma
hoy parte de nuestro sentido comdun. Este significado ha sido problematizado por la
antropologia al introducir la nocion de relativismo cultural, que permitié comprender
que no hay culturas superiores o inferiores sino que todas tienen la misma riquezay
validez en tanto poseen caracteristicas singulares. Anthony Giddens (1989) definid
cultura como un concepto que se refiere a los valores que comparten los miembros
de un grupo dado, a las normas que pactan y a los bienes materiales que producen.
En este sentido, y desde nuestra perspectiva de andlisis, la cultura hace referencia a
los valores que comparten miembros de un determinado grupo, a sus regularidades
normativas (usos, costumbres, normas) mediante las cuales rigen sus vidas, asi
como a los significados sociales que las personas otorgan a los objetos, accionesy
relaciones sociales que se establecen entre ellas.

Afirmamos entonces que el Chagas nos afecta a todas y todos, independientemente
de la cultura a la que pertenezcamos. Entender esta manera de ver la problematica
es lo que nos permitira buscar las soluciones de manera colectiva y actuar
integralmente al momento de tomar decisiones valorando los saberes, experiencias,
practicas y conocimientos que aporta la diversidad cultural.

Con adobe o sin adobe: éesa es la cuestion?

La vivienda es uno mas de los componentes materiales que expresan la cultura, la
vision de mundo de una determinada sociedad. La distribucién y el uso del espacio
en las viviendas es un claro ejemplo de ello. Aqui también se ponen en juego una
serie de elementos culturales que trascienden los criterios funcional y estético
normados por la cultura urbana de clase media, para configurar un abanico de
posibilidades que entrama diversas variables, tanto materiales como simbdlicas. En
este sentido, la eleccidn de la localizacion y la modalidad de vivienda no son
aleatorias; inciden en ellas el peso de la tradicion, la organizacion familiar y la
estructura material (ambiente, estrategias econdmicas, etc.), entre otros factores.
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La forma singular en que el ser humano vive y construye el espacio
es parte de la identidad del grupo al cual pertenece y expresa aquellas
especificidades que lo distinguen de “los otros”. Y al mismo tiempo,
cumple una funcién clave en el proceso de socializacién de los sujetos:
permite recrear las pautas de comportamiento consensuadas
culturalmente, asociadas al espacio fisico (Tapada Bertelli, 2002)

\_ J

Enlo que respecta al Chagas, tradicionalmente se considerd que el adobe (mezcla
de barroy paja) era sindnimo de presencia de vinchucas en una construccioén. Esta
idea condujo a una especie de culpabilizacion de las viviendas hechas de adobe,

los ranchos, y llevé a considerar de manera extendida que las vinchucas dejarian

de ser un problema si se eliminaran las construcciones realizadas con este tipo de
materiales. De la mano de estas representaciones se fomenta la estigmatizacion de
quienes viven en casas construidas con métodos tradicionales y son frecuentes las
referencias a las viviendas indignas como si la dignidad pasara por el material que se
utiliza y no por otras cuestiones.
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En muchas culturas, la vivienda conserva su papel como unidad
fundamental de la organizacion social y econémica, siendo incluso
portadora de un compendio del saber cultural y social, a través
de experiencias, vivencias, practicas sociales de transmision del
conocimiento acerca de métodos de edificacion, utilizacién de materiales,
mantenimiento, etc. (Arnold, 1998).

\ J

Por supuesto que reconocemos la importancia de ciertas condiciones de la vivienda
alahorade pensar en la posibilidad de que las vinchucas se instalen o no en un lugar
préximo a los seres humanos. Pero estas condiciones tienen que ver con cuestiones
mas estructurales que materiales, dado que:

« Grietasyagujeros se pueden presentar en paredes y techos de
practicamente cualquier material sin revoque o sin mantenimiento
adecuado;

« Unapared de adobe bien revocada, con adobe mismo, es casiimposible de
diferenciar de una pared de otro material igualmente revocada;

« Unavivienda puede no presentar grietas ni agujeros en sus paredes, pero

reunir otra serie de condiciones que igualmente la hagan propicia a la
colonizacidn por parte de las vinchucas.

Sobre el concepto de pobreza: pobres y marginados

Suele asociarse la problematica del Chagas a la pobrezay es frecuente encontrar
caracterizaciones como el mal de los pobres, l[a enfermedad de la pobreza, entre
otras de similar tono -en muchos casos involuntariamente- discriminatorio y
estigmatizante.

La nocidn de pobreza, constituye un concepto que ha
_ resultado en abordajes contradictorios segun los
b el marcos ideoldgicos, politicos y tedricos a los que se
K adscriba. Cuando se habla de pobreza -en general- se
j e By Wﬂﬁ_,- hace refere.n'cia aideas dg privacién, ausehcia, carencia
en las condiciones materiales de existencia de un grupo
"H‘ ._ o poblacién determinada, constituyendo asiun
; concepto mas descriptivo que explicativo, generado
’r desde la clase econdmica dominante. En este sentido,
Lt - % : cabe reflexionar en dos niveles, por un lado: ¢édesde
i S doéndey quién define quién carece de qué? Los/as
campesinos/as, por ejemplo, carecen de determinados
bienes materiales de la sociedad occidental, pero no se
sienten carentes ni pobres por eso. En el otro nivel, también es necesario detenerse
en lo estructural de la pobreza como consecuencia del propio sistema capitalista,
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dentro del cual el pobre no es pobre porque quiere, sino porgque es consecuencia de
un modelo econémico de desarrollo que excluye y crece desconociendo el sistema
que contieney estructura dichas condiciones de existencia.

A suvez, lanocién de pobreza suele asociarse o confundirse con la de marginalidad.
La discusion tedrica detras de este otro concepto también es extensa. Sin embargo,
cabe mencionar, para aportar a la reflexion en torno a términos utilizados de manera
tan extendida y poco critica que la idea de marginalidad remite a la existencia de
una parte de la poblacién que por distintas razones queda en el margen o al margen
del sistema dominante. En este marco, la problematica debe ser leida como un
fendmeno estructural de la sociedad capitalista donde el sector social que esta

al margen, lo esta por causa del capitalismo, del sistema econdmico y politico
vigente. El concepto de marginalidad, a diferencia del de pobreza, refiere a una
posicidn desfavorecida (econdmica, social, cultural, politica, educativa, profesional,
etc.), ocupada dentro del espacio social donde se desenvuelve el individuo. Segun

el socidlogo francés Pierre Bourdieu (1998), el espacio social es un sistema de
posiciones sociales que se definen las unas en relacién con las otras. El valor de

una posicidon se mide por la distancia que la separa de otras posiciones inferiores

o superiores. Sin embargo, desde el pensamiento social latinoamericano, autores
como Anibal Quijano (1998), plantean que la marginalidad es una forma de estar en
el sistema social, pero ocupando un lugar de poca relevancia, Io que no implica de
modo alguno estar en un mundo aparte, sino formar parte del mismo aunque su
integracion es desigual. Entendida de esta manera, la marginalidad no es un defecto
técnico de un modelo de desarrollo social, sino que es una légica consecuencia

de un sistema econémico. Encontrando asi una relacién directa con la posibilidad
de participar (0 no) en los espacios de toma de decision y de poder, cuestion que
explica en cierta forma el hecho de que sean solo determinadas voces las que
histéricamente se hayan escuchado frente a temas como el Chagas.

En este sentido la confusion entre pobreza y marginalidad reproducida por el texto
mencionado al inicio del capitulo, tiende a ubicar a los pobres- marginados por
fuera de la sociedad. Construye asi un adentro equivalente a un nosotros desde
donde hay que integrar, salvar, educar a los que quedan por fuera. Este pensamiento
habilita a quitarles la posibilidad de decidir por si mismos/as, elegir segun sus propias
necesidades y visiones, lo que conlleva a coartar sus posibilidades de acciony la
capacidad para transformar desde sus propias ideas, valores y conocimientos, la
realidad en la que estan inmersos/as.

Mirando desde una perspectiva mas amplia, si consideramos al espacio social como
una red donde cada individuo y grupo ocupan una posicion que se gesta en estrecha
relacién con la de los/as demas, podemos observar procesos y dindmicas donde ya
no cabe marcar un adentro y un afuera dado que encontramos un denso entramado
de hilos interdependientes. Esta mirada dialéctica, lejos de ser ingenua, reconoce el
espacio social como un campo en disputa por la diversidad de sentidos y significados.
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Circunscribir la problematica del Chagas
dnicamente a grupos marginados
desdibuja la verdadera complejidad del
problemay habilita el discurso de
culpabilizacién y estigmatizacion hacia los/
as principales afectados/as. El analisis
entonces debe ser mas amplio e incluir
también las relaciones que se establecen,
ocultan u omiten con los grupos
dominantes.

Participar de manera critica del debate
planteado permite visualizar el caracter
transversal de la problematica, de la cual
todos/as formamos parte en tanto
actores/as constitutivos/as del espacio
social. Sitenemos en cuenta tanto las
definiciones compartidas como la nocion
de un problema que no distingue entre
clases sociales o niveles econdmicos,
¢podemos seguir hablando del Chagas
como el mal de los pobres?

Lo rural éversus? lo urbano

Cabe detenerse ahora en una vision también extendida que plantea la existencia de
una dicotomia urbano/rural, la cual recae en ciertos reduccionismos que
reproducen el mismo tipo de estereotipos que venimos mencionando en los
apartados anteriores.

Con frecuencia se considera a lo rural como
=" |8 sinénimo de agrario. En tanto, lo agrario
hace referencia a la actividad productiva
construida alrededor de la tierra como suelo
cultivabley la cria de animales, actualmente
con una profunda industrializacion e inserta
dentro del mismo sistema econdmico
capitalista. Sin embargo, lo rural es mas
amplio e incluye la relaciéon entre el ser
humano y su medio, considerando diversos
aspectos vinculados ala salud, la
educacion, la vivienda, la seguridad social, la
dotacion de servicios basicos, el patrimonio
cultural, las redes sociales y el gjercicio de la
ciudadania. Esta confusion ha contribuido a
dejar de lado los aspectos mas diversos y
ricos de lo ruraly centrar la discusion
dnicamente en lo agrario como lo
econdmico-productivo.
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Por otra parte, lo rural suele estar asociado a concepciones ligadas con lo
tradicional, autarquico, primitivo y atrasado. Mientras que lo urbano se asocia conlo
civilizado, educado, moderno, racional y abierto. Asi se delimitan nuevamente dos
contextos de vida diferenciados entre si'y excluyentes. En esta perspectiva, lo rural
queda subsumido y practicamente negado en lo agrario y éste, a su vez, queda
pendiente a industrializarse, es decir a urbanizarse.

Volviendo entonces al texto disparador del inicio del capitulo podemos comprender
por qué se reproduce la idea de que Unicamente las poblaciones afectadas por el
Chagas son aquellas que residen en zonas rurales donde habitan las vinchucas.
Como mencionamos anteriormente, a dichas personas se las suele caracterizar con
los mismos calificativos del mundo rural: primitivas, pobres, sin educacion, sucias,
tercas, supersticiosas; en contraposicion a las personas que habitan las ciudades:
cultas, limpias, abiertas, racionales (entre las cuales no podria prosperar un
problema de este tipo). Una vez mas las responsabilidades recaen sobre quienes
padecen el problema, el cual resulta simplificado y su abordaje, una vez mas,
parcializado.

Esta l6gica, conduce a pensar que la solucion seria
tan simple como que al eliminar las vinchucas o las
] " w condiciones donde éstas habitan, se terminaria con
4’ B e el Chagas. Pero, ain imaginando la aberrante
. WA situacion de acabar con las condiciones rurales de
i - vida: {se acabaria entonces el Chagas? {Qué
. ' : - sucederia con todas aquellas personas que ya son
¥ | g, - portadoras del parasito? ¢No hay Chagas en las
f-;_ ~ ciudades? ¢{Solo hay Chagas donde hay vinchucas? A
g modo de breve respuesta, desde hace unas décadas
-debido a los crecientes movimiento migratorios que
mencionamos anteriormente- no puede
considerarse al Chagas como una problematica
exclusivamente rural ni distribuida solo en zonas donde habitan las vinchucas. La
creciente urbanizacion y los movimientos migratorios hacia las ciudades han hecho
que las otras formas de transmisién de la enfermedad (transfusion de sangre,
congénita, oral) hayan tomado un protagonismo especial en este escenario
globalizado y ya no solamente pueda hablarse de Chagas y transmision del T. cruzi
en lugares donde hay vinchucas.

“Bueno si, de existir el Chagas existe...”: versiones en primera persona

En zonas rurales, consideradas tradicionalmente como las zonas endémicas del
Chagas, se observa que este es, en general, un tema conocido por campesinos y
campesinas (mas alla del desconocimiento puntual de alguna nocidn cientifica
referida al tema). Sin embargo, como forma parte del universo cotidiano de estas
personas, con frecuencia es tomado con cierta naturalidad. En estos escenarios, el
Chagas esy no es una enfermedad. Es un tema que los afecta de manera muy
cercana, pero no muy visible, por las necesidades mas urgentes por un lado, pero
también por las caracteristicas propias de la evolucion de esta dolencia. Suele no ser
una cuestion prioritaria en sus vidas, lo que hace que en general no sea un tema que
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se presente espontaneamente en sus discursos. “El Chagas es como una
enfermedad, pero no lo tenemos en cuenta...” dijo en una entrevista una mujer
campesina cuyos hermanos y marido tenian Chagas.

En zonas urbanas, la enfermedad
se hace mas patente, mas
perceptible. Aungque no presente
sintomas ni manifestaciones
clinicas, se sienteny perciben los
sintomas propios dela
discriminaciény aparece una
nueva paradoja: la de estar
enfermo/a sin estarlo, el estigma
social de un analisis positivo, de
ser portador/a de un parasito
ajeno al contexto de la gran
ciudad, sumado a la condiciéon
muchas veces agravante de ser
portador o portadora también
de una etnia diferente, de
costumbres diferentes, de
creencias diferentes. “Yo lo que
pienso es que es una
enfermedad normal que aparece
en toda la gente, dicen, éno?
Todos tenemos Chagas, dicen...”,
argumentaba un hombre que
dejé el campo hace afios y se fue
con su familia a vivir ala ciudad
buscando una vida de mejor
calidad.

Asuvez, es principalmente en las zonas urbanas donde quedan mas en evidencia las
cuestiones de clase y se mantiene la exclusion simbdlica del Chagas, incluso en
personas infectadas: “tal vez sea interesante analizar o escuchar a las personas que
vivimos en " condiciones favorables * y que tampoco sabemos mucho del temay
vivimos con miedo a ese bicho que nos circula por la sangre y no sabemos muy bien
por dénde anda y dénde piensa estacionar o si simplemente se dedicara al turismo
mientras nuestras vidas ocurren”, comenta una mujer portadora del T. cruzi que
percibe una permanente contradiccion entre su posicion socioecondmicay el hecho
de tener Chagas.

En definitiva, estas dicotomias planteadas anteriormente: culto/no culto; pobre/
rico; urbano/rural, adobe/otros materiales, enfermo/sano, comienzan a
desmoronarse cuando se consideran las voces de quienes conviven con el Chagasy
sus consecuencias (a veces enfermedad, otras veces miedos y discriminacién). Es
entonces, a partir de la inclusion de estas voces que debemos construir los
discursos transversales e inclusivos que reflejen la verdadera complejidad de esta
problematica.




Discriminacidn laboral: viejas practicas, nuevos desafios

Como estamos viendo en estas paginas, el hecho de tener
Chagas con frecuencia trae aparejados una serie de
prejuicios. Particularmente en el ambito laboral es
necesario garantizar, por ley, que los/as empleadores/as
no utilicen el andlisis de Chagas para discriminar a sus
trabajadores. Sin embargo, esa situacion de discriminacion
es frecuentemente relatada por personas que tienen

1 1 Chagasy que, aunque tengan plena capacidad de trabajar,
= & son rechazadas o exoneradas.

En Argentina, la Ley-Decreto Nacional Nro. 22.360, promulgada durante la dltima
dictadura militar, obligaba a incluir los andlisis de Chagas dentro de los examenes
prelaborales. Y sefialaba también: “Seran obligatorias las reacciones seroldgicas
para determinar la infeccion chagasica, asi como los examenes complementarios
que permitan el diagndstico de enfermedades vinculables de acuerdo a lo que
establezca la autoridad sanitaria nacional. La simple serologia reactiva no podra
constituir elemento restrictivo para el ingreso al trabajo, siempre que a la fecha del
examen preocupacional no existan otros elementos diagndsticos, clinicos,
radiolégicos y electrocardiograficos que indiquen la disminucion de la capacidad
laboral imputable a la infeccion chagasica”. Esta ley, resultaba terriblemente
discriminatoria por dos razones: obligaba a todas las personas que deseaban
trabajar a someterse al andlisis de Chagas, a pesar que lainmensa mayoria de las
personas con este resultado positivo jamas desarrollaria la patologia; y, debido a que
la segunda parte del articulo dificilmente se cumplia, se observaba que una gran
cantidad de postulantes a diferentes trabajos eran descartados para el puesto
cuando los andlisis daban positivos, sin practicarles electrocardiograma ni
radiografia de torax.

Sin embargo, como veremos en el siguiente capitulo, desde el afio 2007 existe una
nueva ley de Chagas, la Ley de Salud Publica Nro. 26.281, sancionada el 8 de agosto
de 2007 y promulgada de hecho el 4 de septiembre de 2007. En su articulo 59,
expresa: “Prohibase realizar reacciones seroldgicas para determinar la infeccién
chagasica a los aspirantes a cualquier tipo de empleo o actividad”. Y en el articulo 69,
agrega: “Los actos que, utilizando informacion obtenida por aplicacion de la
presente ley y de las normas complementarias que en su consecuencia se dicten,
impliquen una lesién o menoscabo de los derechos de las personas afectadas por la
infeccion chagasica, son considerados actos discriminatorios en los términos de la
Ley N©23.592". A pesar de su vigencia, esta nueva ley necesita aun amplia difusion
para que ya no se realicen los analisis de Chagas de manera compulsiva. Frente al
argumento de quienes aun defienden la vieja practica del analisis prelaboral en pos
del bienestar de las personas afectadas, nos preguntamos por qué tenemos que
apelar a la obligatoriedad del analisis en lugar de apuntar a la sensibilizacion de las
personas para que cada quien, de manera voluntaria, sienta la necesidad y la libertad
de saber (0 no) si tiene Chagas, como en el caso de tantos otros temas que afectan
la salud de las personas.
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Dimension politica

Incluimos en esta dimension aquellos aspectos que estan vinculados a la toma

de decisiones a nivel sanitario, educativo, cientifico, legislativo y econémico, tanto
en la gestidn publica como privaday que influyen directa o indirectamente en la
configuracion de la problematica. Consideramos también aquellas circunstancias
relacionadas con las decisiones que tomamos cada uno/a de nosotros/as, individual
o colectivamente ante el Chagas.

Muchas veces, la consideracion de [o politico queda restringida al ambito de la
gestion estatal, con lo cual los analisis se reducen a la valoracion de las acciones

que intentan dar respuesta a la problematica desde los diferentes espacios
gubernamentales. Si bien es fundamental analizar criticamente las politicas publicas
vinculadas con el Chagas, también es importante reconocer como hechos politicos
las acciones (o inacciones) de los distintos actores que conforman el espacio social.
Es decir, consideramos que dan cuenta de la dimensién politica de la problematica
tanto nuestra decision de plantear el tema de la forma en que lo planteamos

en estas paginas, como las decisiones particulares tomadas desde diferentes
instancias estatales.

La salud, un derecho humano fundamental

(" )

Llegar a una definicion de salud no es tarea sencilla, ya que consideramos
que dentro de la misma se incluyen y conjugan circunstancias/
representaciones/elementos vinculados con aspectos tanto biolégicos
como sociales, culturales, ambientales, politicos, etc. También
creemos que se trata de un concepto dinamico que solo puede ser
elaborado, compartido y comprendido de manera contextualizada. Pero
fundamentalmente consideramos que la salud es mucho mas que la
ausencia de enfermedad.

. J

Cuando hablamos de derechos nos referimos a las garantias que rigen nuestras
vidas a través de distintas normativas nacionales e internacionales. Conocerlos es
fundamental para el ejercicio de la ciudadania, lo que implica la posibilidad de exigir
su cumplimiento en las situaciones en las que no son respetados.
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Los Derechos Humanos son aquellos que
tenemos como personas por lasola
condicion de serlo. Entre ellos, se
encuentra el derecho ala salud,
indispensable para el gjercicio de los
demas derechos humanos (alavida, al
territorio, a la alimentacion, a la vivienda,
al trabajo digno, a la educacion, entre
otros). Esimportante destacar que el
derecho ala salud es un derecho
inclusivo® que no abarca solo la atenciodn,
sino también el respeto a los saberes 'y
valores de las comunidades, la necesidad
de garantizar la existencia de otros
factores determinantes de la salud como
por ejemplo el acceso al agua limpiay
potable, y el desarrollo de las acciones
necesarias para prevenir las
enfermedades.

Constitucionalmente, el derecho ala
salud impone tres tipos de obligaciones
generales por parte del Estado: respeto
(no puede, por accidon o por omision, entorpecer o impedir que la sociedad goce de
salud), proteccién (debe garantizar la regulacion de las actividades de terceros que
dafien la salud por accién) y cumplimiento (debe facilitar, proporcionar y proveer los
bienes y servicios necesarios para la satisfaccion de este derecho). A su vez, a partir
de lareforma de la Constitucion Nacional de 1994, el Estado Argentino debe
garantizar la disponibilidad, calidad, aceptabilidad y accesibilidad (no discriminacion,
accesibilidad fisicay econdmica, acceso a la informacion) a la salud para todas las
personas que habitan el territorio nacional.

De leyes, resoluciones y otras normativas

En nuestro pais, la primera ley-decreto referida al Chagas es la Nro. 22.360 que fue
promulgada en el aflo 1980, en plena dictadura militar. Por primera vez, una
normativa declaraba a la prevencion y lucha contra la enfermedad de Chagas de
interés nacional y le asignaba caracter prioritario, dentro de la politica sanitaria
nacional. Sin embargo, entre las cuestiones contempladas por esta ley, se planteaba
la obligatoriedad del examen de Chagas en el ingreso laboral. Este hecho, como ya

12 Estederechohasidoreconocidopordiversosdocumentosnacionales,regionaleseinternacionales:
la Declaracion Internacional de Derechos Humanos (1948); la Declaracion Americana del Derechos y
Deberes del Hombre (1948); el Pacto Internacional de los Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales
(1966); el Pactodelos Derechos Civilesy Politicos (1966). Anivel nacional dichos pactos y declaraciones
fueron incorporados a la Constitucion Nacional a partir de la reforma de 1994.
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mencionamos anteriormente, provocaba (y continlda provocando) una gran
cantidad de situaciones de discriminacion.

En el afio 2007, el Poder Ejecutivo Nacional promulgd la Ley Nacional Nro. 26.281
de Prevencion y Control de Chagas (Anexo |), que reemplazé a la ley-decreto
22.360 (la cual fue derogada quedando sin efecto). Esta nueva ley tiene por objeto
declarar de interés nacional y asignar caracter prioritario, dentro de la politica
nacional de salud del Ministerio de Salud, a la prevencién y control de todas las
formas de transmisién de la enfermedad de Chagas. La Ley 26.281 cuenta, entre sus
diecisiete articulos, con dos importantes innovaciones en la concepcion publica de
la problematica. Por un lado, intenta encaminar la actividad estatal para lograr dar
respuestas preventivas y de tratamiento de indole ambiental, laboral, sanitaria,
educativa, y de vivienda y habitat saludable; y por otro lado, incorpora nociones de la
Ley de Proteccion de Datos Personales (Ley 25.326) relativas al tratamiento de los
datos obtenidos en virtud de los examenes de deteccion del Chagas.

Por tratarse de una ley nacional vigente, se invita a las provincias a adherirala
misma al solo efecto de lograr unicidad en las politicas sanitarias, pues el texto
normativo citado resulta igualmente aplicable en todo el territorio nacional. Al
respecto, cabe mencionar que la mayoria de las provincias adhirieron ala Ley de
Prevenciony Control de Chagas (26.281) a través de leyes provinciales particulares.

También en 2007, se sanciond la Ley Nacional Nro. 26.279 de Pesquisa Neonatal,
con el objeto de determinar un régimen para la deteccion y posterior tratamiento de
determinadas patologias en los y las recién nacidos/as; pautando ademas los
alcances, las prestaciones obligatorias, la constitucion de una Comision
Interdisciplinaria de Especialistas en Pesquisa Neonatal y las funciones del Ministerio
de Salud. La Ley 26.279 cuenta con nueve articulos, dos de los cuales refieren a la
problematica del Chagas al determinar:

-que atodos los nifos y nifias, al nacer se les deben realizar, entre otros controles, el
examen del Chagas y su respectivo seguimiento en todos los establecimientos
publicos de gestion estatal o de la seguridad social y privados de la Republica (Art. 1).2

- que todas las coberturas de salud deben incorporar como prestaciones
obligatorias el diagnodstico, los abordajes terapéuticos y los equipamientos
necesarios para tratar las patologias mencionadas en el Art. 1 (Art. 3).

13 Articulo 1 (Ley de Pesquisa Neonatal). “A todo nifio/a al nacer en la Republica Argentina se
le practicaran las determinaciones para la deteccion y posterior tratamiento de fenilcetonuria,
hipotiroidismo neonatal, fibrosis quistica, galactocemia, hiperplasia suprarenal congénita, deficiencia
debiotinidasa, retinopatia del prematuro, chagasy sifilis; siendo obligatoria su realizaciéony seguimiento
en todos los establecimientos publicos de gestidn estatal o de la seguridad social y privados de la
Republica en los que se atiendan partos y/o a recién nacidos/as. Toda persona diagnosticada con
anterioridad a la vigencia de la presente ley queda incluida automaticamente dentro de la poblacién
sujeta de tratamiento y seguimiento.”
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A pesar de que la ley establece que todos/as los/as nifios/as recién nacidos deben
ser analizados para diagnosticar la presencia del T. cruzi, debido a limitaciones
tecnoldgicas actualmente solo se diagnostica a los nifios y niflas recién nacidos/as
cuyas madres tienen Chagas.

Existen otras leyes, resoluciones y decretos, tanto nacionales como provinciales
que también forman parte del entramado normativo existente referido al tema.

A partir de las normas vigentes, destacamos la Resoluciéon Nro. 37/2010 de

la Superintendencia de Riesgos de Trabajo del afio 2010 que en su articulo

2° establece que “Los examenes preocupacionales o de ingreso tienen como
propdsito determinar la aptitud del postulante conforme sus condiciones
psicofisicas para el desempefio de las actividades que se le requeriran. En ningln
caso pueden ser utilizados como elemento discriminatorio para el empleo. Serviran,
asimismo, para detectar las patologias preexistentes y, en su caso, para evaluar

la adecuacion del postulante -en funcidn de sus caracteristicas y antecedentes
individuales- para aquellos trabajos en los que estuvieren eventualmente presentes
los agentes de riesgo determinados por el Decreto N© 658 de fecha 24 de junio

de 1996. Queda excluida de los examenes preocupacionales la realizacion de
reacciones seroldgicas para la deteccion de la enfermedad de Chagas-Mazza,
conforme alo establecido en el articulo 59 de la Ley N© 26.281".

Por dltimo, cabe mencionar también que Argentina ha celebrado, alo largo de estas
dltimas décadas, diversos convenios de cooperacion con paises limitrofes referidos
exclusivamente a la problematica del Chagas.™

14 Por ejemplo: Art. 121,125,y 75, incs. 18 y 19 de la Constitucién Nacional.

15 Entre estos convenios de cooperacién, a modo de ejemplo podemos mencionar: la Ley 22.253 del
afio 1978 con Bolivia, la Ley 23.435 del afo 1995 con Paraguay, la Ley 24.836 del afo 1992 también con
Paraguay vy la Ley 25130 del afio 1996 con Chile.
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La gestion publica: programas de Chagas

La historia del Programa Nacional de Chagas se remonta a la década de 1950, con
la creacion del Comité Directivo de Investigaciones y Profilaxis de la Enfermedad
de Chagas, dependiente del Ministerio de Salud de la Nacion a cargo del Dr. Ramdn
Carrillo. EI 8 de julio de 1952, mediante el decreto 2.177 se crea el Servicio Nacional
de Profilaxis y Lucha contra la Enfermedad de Chagas que se encargariade la
aplicacion, cumplimiento y vigilancia de cada uno de los programas provinciales.

Enelafo 1980 en el marco del decreto-ley 22.360, desde el Instituto Nacional de
Investigacion de la Enfermedad de Chagas “Dr. Mario Fatala Chabén” (INDIECH)

y el Servicio Nacional de Chagas, se comenzd a desarrollar una metodologia de
vigilancia continua de la transmision vectorial del parasito a cargo de agentes de la

comunidad.

Recién hacia 1991, en el marco de la Iniciativa del Cono Sur (Ver “Un problema de
Estado(s)” en el capitulo Breve recorrido histérico) se comenzd aimplementar

el Programa Ramon Carrillo, el cual planteaba una estrategia novedosa, centrada
en la participacion comunitaria. Los insumos necesarios eran distribuidos por el
Ministerio de Salud de la Nacion a través del Programa Nacional de Chagas. Junto
con esto se inicid una experiencia horizontal de capacitacién tanto de supervisores
nacionales y provinciales como de agentes sanitarios, para la realizacion de tareas
especificas de control vectorial.

Hacia fines de esa década -acentuandose con la crisis socioecondmica de 2001-
se observé una disminucion de las actividades de control y prevencion, debido a
reducciones presupuestarias en los programas nacionales y provinciales.

(" )

En base a calculos realizados con informacién proveniente del Instituto
Fatala Chabén, del Programa Nacional de Chagas, de la Organizacion
Mundial de la Salud y de diferentes hospitales ptblicos de la Ciudad
Autonoma de Buenos Aires, en 2005 se estimo que el costo econémico de
atencion a las personas que tienen Chagas era por lo menos cinco veces
mayor que aquel que demandaria una estrategia de prevencion sostenida
y responsable (Auger y otros, 2005).

. J
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La recomposicion del Programa Nacional comenzd recién a fines de 2006, con

la creacion del “Programa Federal de Chagas”, reformulado a partir de 2008 en

el “Programa Nacional de Chagas”, que es como se lo conoce actualmente. En el
marco de este Ultimo se encuentra vigente el “Plan Nacional de Chagas 2011-2016”"
cuyos objetivos principales son:

« Alcanzary sostener lainterrupcion de la transmision vectorial del T. cruzi a
través de la eliminacion o reduccion del vector en domicilio y peridomicilio.

« Sostener la interrupcion de la transmision por transfusion y trasplantes del T.
cruzi.

«  Optimizar el diagndstico precoz y tratamiento oportuno de la infeccion
congénita.

«  Optimizar el diagndstico precoz y tratamiento oportuno de la infeccion aguda
y crénica.

- Desarrollary sostener estrategias generales y transversales a todo el
programa.

Dentro de las estrategias mencionadas en este Ultimo objetivo, a partir de una
iniciativa impulsada por el Programa Nacional de Chagas desde el afio 2011 -y
convertida en Ley Nacional en Agosto de 2014- el Gltimo viernes de agosto se
conmemora el “Dia Nacional por una Argentina sin Chagas”. Esto es de destacar,
ya que posibilita generar diversas actividades a lo largo del pais para difundir
masivamente aspectos centrales de la problemética.

Ley 26.945:

“Dia Nacional por una Argentina sin Chagas”.
Sancionada: Julio 2 de 2014
Promulgada de Hecho: Agosto 7 de 2014

El Senado y Camara de Diputados de la Nacion Argentina reunidos en Congreso,
etc. sancionan con fuerza de Ley:

ARTICULO 1° — Declarase el tltimo viernes del mes de agosto de cada afio como
el “Dia Nacional por una Argentina sin Chagas”.

ARTICULO 2° — De conformidad con lo dispuesto en el articulo anterior,
durante ese dia, el Ministerio de Salud, en coordinacién con otros organismos
nacionales correspondientes y con las autoridades sanitarias de cada jurisdiccion,
desarrollara diversas actividades ptblicas de educacién y concientizacion
orientadas a la prevencion y el control de todas las formas de transmision de dicha
enfermedad.
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Laindustria farmacéutica

Pese a los importantes avances cientificos de la industria farmacéutica, a mas de
cien aflos de los primeros trabajos de Carlos Chagas el tratamiento para esta
enfermedad sigue siendo materia pendiente.

El pensar al Chagas como una
enfermedad de pobresyala
produccién de medicamentos
estrictamente como un
negocio, ¢se traduce en la falta
deinterés de los laboratorios en
el desarrollo de nuevas drogas?
¢Explica, en parte, por qué
siguen siendo las Unicas
opciones posibles el nifurtimox
y el benznidazol, dos
medicamentos desarrollados
en ladécada del sesenta que
presentan efectos adversos en
alrededor del 30% de las
personas bajo tratamiento?

Sibien laindustria farmacéutica
dirige sus inversiones buscando lucro, se requiere la accion de un Estado regulador
eficiente junto con la demanda de la sociedad -de manera sdlida y consistente-
capaz de orientar las inversiones hacia la investigacion de nuevas alternativas
terapéuticas para el Chagas. En este entramado, éresulta aceptable la escasa
rentabilidad como una excusa para el no avance de las investigaciones? Frente a
este tipo de interrogantes, entendemos que la demanda de la sociedad a la que
hacemos referencia, es aquella ejercida por el conjunto de personas directa o
indirectamente involucradas, en cada uno de sus espacios de pertenencia (centros
de investigacion, medios de comunicacion, organizaciones sociales, espacios
educativos, centros de salud, entre otros).

Asimismo consideramos que los paises de la region, a partir de los procesos de
integracion regional que se vienen dando en las Ultimas décadas, estan en
condiciones de fortalecer la produccién publica de medicamentos esenciales, muy
especialmente si con ellos se logra dar respuesta a enfermedades endémicas.

A principios del afio 2012, como resultado de un acuerdo publico-privado,
en Argentina se reinicié la produccion del benznidazol
con el nombre comercial de Abarax.




El rol de quienes hacen ciencia

Frente a temas como el Chagas, tanto el avance comprometido frente a los topicos
pendientes (como el caso de los medicamentos y la vacuna) como la
democratizacion del conocimiento cientifico se revelan como necesidades
urgentes al abordar la cuestion desde una mirada integral.

Por un lado, observamos que en las dltimas
T décadas han aumentado

Lt Sy considerablemente los conocimientos
A »himil acercadel Chagas gracias a lalabor cientifica
e 2| L sostenida en muchos lugares del mundo. Sin
- . ; ' embargo, como ya mencionamos,

A tradicionalmente el Chagas ha sido

e e 10 s == considerado como un tema de estricto
e - ' abordaje bioldgico y médico, y esto ha
e YL 2R marcado un abismo entre la cantidad de
[ A A conocimiento acumulado acerca de los
e e b ] aspectos biomédicos, y aquel referido alos

N = factores sociales y culturales que
' caracterizan a este complejo problema.
Observamos, al mismo tiempo, que este
aumento de conocimientos (importante
pero parcial) no se ve reflejado de manera
correlativa en la cantidad de personas que
conviven con los insectos vectores o llevan
en su sangre el parasito, con lo que podemos
afirmar que existe aun una gran distancia entre los progresos logrados en los
ambitos académico y sanitario, y la situacion cotidiana de muchas de las
poblaciones afectadas por el Chagas.

Frente alo planteado nos resultan reveladoras las palabras de Carolina Martinez
Salgado (1996), quien afirma que “cuando un investigador se decide por un
determinado tépico de investigacion elige simultdneamente el significado social de
su practica profesional. La primera pregunta que hay que plantearse es ¢para quién
trabajo?, {por qué estoy haciendo este proyecto de investigacion? No es facil dar
una respuesta sincera a estas preguntas...”. Para aportar a esta reflexion,
recordamos también que hace algunos afios, cientificos y cientificas de todo el
mundo reunidos en Budapest, acordaban que la practica de la investigacion
cientificay la utilizacion del saber derivado de esa investigacion deberian tener
siempre los objetivos de “lograr el bienestar de la humanidad [...], respetar la
dignidady los derechos de los seres humanos, asi como el medio ambiente del
planeta; y tener plenamente en cuenta la responsabilidad que nos incumbe con
respecto a las generaciones presentes y futuras” (UNESCO-CIUC, 1999). Seria
deseable que todos tuviéramos presente que la investigacion vinculada a cualquiera
de los aspectos del Chagas debe servir para que las personas que padecen alguna
de las consecuencias de este problema vivan mejor.




Como deciamos al comienzo de este apartado, la comunidad cientifica ha avanzado
mucho en la comprension de la enfermedad, su prevencion y tratamiento, pero es
necesario un proceso de continua adaptacion a las nuevas realidades del Chagas
(tanto rurales como urbanas, tanto latinoamericanas como globales). En este punto
es que queda en evidencia la débil vinculacion que han tenido las Ciencias Sociales
con el tema. Ciertamente son aun escasas las investigaciones que intentan abordar
esta problematica con un enfoque social, colectivo, desnaturalizado, desde los
procesos que prioricen la voz de los propios actores. Por lo tanto, creemos que este
campo de conocimiento debe comenzar a construir un vinculo mas sdlido con el
tema a través de estudios que aborden, entre otras cuestiones, el papel que
desempefian las caracteristicas, los discursos, las representaciones y practicas de
cada uno de los actores involucrados en la problematica (estado, universidades,
comunidad cientifica, organizaciones no gubernamentales, colectivos de personas
afectadas por el Chagas, escuelas, centros de salud, poblacion en general, entre
otros), asi como también las relaciones que se establecen entre los mismos.

Educacion: en busca del dialogo y la transformacion

Junto con el control quimico de los insectos vectores, el diagndstico y tratamiento
de las personas infectadas, y el mejoramiento de viviendas en las llamadas zonas
endémicas, la educacion ha sido tradicionalmente sefialada como uno de los pilares
fundamentales de la lucha contra el Chagas. Desde nuestra perspectiva, la
educacion cobra un rol fundamental en la prevencion de las enfermedades y la
promocion de la salud, porque favorece dinamicas de formacion e informacion por
parte de las propias comunidades en un proceso que las transforma en
protagonistas activas para decidir y actuar respecto de esta y otras problematicas.

P

EDUCACION J

Sin embargo, las consideraciones de la educacion en estos contextos suelen quedar
con frecuencia restringidas a un plano discursivo, o parten de una concepcion
verticalista y unidireccional de la educacion (en la cual alguien que sabe le transmite
un conocimiento a alguien que no lo tiene). Al mismo tiempo, de manera general la
atencidn a esta educacion suele quedar limitada al ambito escolary, en particular,
dentro del contexto rural. En este llamado a ampliar/cambiar la mirada que se tiene
del problema, consideramos necesario repensar también el vinculo educacion-
Chagas. Aunque sea una obviedad, resulta necesario aclarar que bajo ningun
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concepto entendemos que deban descuidarse el ambito educativo escolary el
contexto rural. Lo que siresulta fundamental es abordar el tema Chagas en todos los
niveles educativos (tanto escolar como de formacion técnicay profesional) y en
todos los contextos posibles (rural/urbano, formal/no formal, donde hay vinchucas/
donde nolas hay, etc.).

o G, Considerando a la educacion en su
sentido mas amplio y dialdgico posible,
valoramos al hecho educativo como
gestor de cambios de perspectivas. Mas
alla de nuestra posicion, encontramos
que las practicas de la ensefianza
vinculadas a acciones educativas en
salud (aligual que la practica educativa en
general) estan atravesadas por diferentes
concepciones acerca de sus finalidades,
de la forma en que se construye
conocimiento, del tipo de conocimiento a
serensefadoy delroly gradode
protagonismo de los sujetos que
participan, entre otros rasgos.

Por todo lo expuesto, consideramos necesario también fomentar una revision critica
de aquellos espacios y contextos educativos en los que se aborda efectivamente el
temay aquellos en los que deberia abordarse de una manera sistematica y extendida.
Porque consideramos que es tan necesario redoblar los esfuerzos por llegar hasta la
mas remota y pequena escuela rural con estrategias y recursos acordes al contexto,
como tratar el tema de manera formal y sostenida en las aulas de las escuelas
urbanas de todo el pais. Por otra parte, al hablar de educacion y Chagas no podemos
negar la necesidad de un debate urgente en torno a la necesidad de instalar/
formalizar el abordaje integral del tema en el ambito universitario, no solo de las
carreras vinculadas a la salud sino de dreas como la comunicacién social, las ciencias
de la educacion, la arquitectura, el derecho, entre otras, en donde se necesita formar
profesionales sensibilizados en temas como el que nos preocupa. Finalmente, al
considerar los espacios educativos pertinentes para abordar el tema, apuntamos
también al desarrollo de propuestas por fuera de los programas educativos
tradicionales, incorporando al abanico de contextos necesarios aquellos que
exceden los limites de las instituciones educativas (ferias, museos, organizaciones
sociales, clubes, salas de espera, medios de comunicacion, etc.).




éComo se habla del tema en los medios?

En algunas oportunidades se observa que
el tratamiento publico de este complejo
problema refleja limites y obstaculos ante
los cuales también nos planteamos la
necesidad de fomentar una mirada critica.
Pensando tanto en fortalecer el rol de los
medios de comunicacién frente a temas
como el Chagas y fomentar la
consideracion respetuosa de quienes son
los/as destinatarios/as de las publicaciones.
En este sentido, nos preocupa
puntualmente tanto la cantidad como la
calidad de los espacios y mensajes; dado
que observamos con frecuencia que, en los
medios de comunicacion, se habla poco de
Chagasy se hace de una manera muchas
veces objetable. Cabe aclarar también que,
afortunadamente, existen muchas (y cada
vez mas) excepciones que constituyen
ejemplos a seguir en el camino hacia una
comunicacion acertaday respetuosa del
tema.
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Alos fines de este andlisis, reflexionamos sobre las oportunidades en las que se
continda utilizando livianamente términos como Mal de Chagas y chagasicos o
chagasicas sin cuestionar, como o hicimos al inicio de estas paginas, el grado de
estigmatizacion que ambos acarrean.

Por una parte, es frecuente encontrar titulares como:

«  “Aseguran que en el departamento Belgrano hay chagdsicos y vinchucas”®
« “Decada 100 chagdsicas, nacen tres nifios infectados en Santa Fe""

Frente a estos ejemplos nos preguntamos, {acaso alguien escribiria o hablaria
publicamente en la actualidad de la situacion sanitaria de un nimero tal de sidosos o
de la cantidad de cancerosos que hay en el pais?

Por otra parte, asumiendo que el tema no interesa a la audiencia, muchas veces
se utilizan términos dificiles o se exageran ciertos datos para captar la atencion
del publico. Unay otra vez subestimando y desconociendo a la audiencia, a
interlocutoras e interlocutores, a los otros/as detras de la pantalla o del otro

lado de la hoja del diario. Se generan asi confusiones y falsas expectativas, y nos
preguntamos si de esta manera realmente se logra atraer a quienes no se sienten
convocados a tomar el tema en consideracion.

Creemos que esto ocurre porque, en general, muchos/as de quienes investigan
el tema consideran que por el hecho de conocer su objeto de estudio estan
capacitados/as para comunicar bien al respecto.

En otros casos también ocurre que muchos/as de quienes comunican, acudiendo
a estrategias efectistas o sensacionalistas parecieran verse deslumbrados/as por lo
sofisticado que suena algun hallazgo cientifico dejando de lado una lectura critica
delavalidez, utilidad o pertinencia de tales hallazgos.

Consideramos que estos ejemplos y reflexiones, traducen también un
posicionamiento particular con respecto al lugar donde se sitUa a destinatarias y
destinatarios de esas comunicaciones. Seria hecesario aclarar que las personas
qgue tienen Chagas también leen los diarios, escuchan radio y miran television?
¢Debemos pensar que es necesario atemorizar con una amenaza de pandemia o
encandilar con lenguaje rebuscadamente cientifico a quienes no tienen Chagas para
que se sientan interpelados/as? En unoy otro caso, lo que es recomendable pensar

16 http://sanluis24.com.ar/index.php?option=com_content&view=article&id=30510:aseguran-
que-en-el-departamento-belgrano-hay-chagasicos-y-vinchucas&catid=34:catlaciudad&ltem
id=54

17 <edimpresa.unosantafe.com.ar/02.11.2010/noticias/3666_
De+cada+100+chagasicas+nacen+tres+ni+os+infectados+en+Santa+Fe.html>.

98
T



es en lanecesidad de dirigirnos, a quienes tienen Chagas y a quienes no lo tienen,
desde un absoluto respeto y desde lugares que generen verdaderos espacios de
dialogo y aprendizaje en lugar de miedo y estigma.

(" )

En este contexto, y frente a la necesidad de un serio y responsable debate
referido a las cuestiones planteadas anteriormente, la comunicaciény la
educacion se convierten en herramientas indispensables. Tanto para las
personas afectadas; como para quienes discriminan, para quienes miran

paraotro lado, para quienes toman las decisiones y para quienes no las

toman, para quienes investigan, diagnostican y medican, para quienes

comunican y educan. Comunicacion y educacion, tanto para informar,
como para sensibilizar, interpelar, convocar y comprometer.

\ J

Movilizacion social

Es frecuente escuchar a algunos/as especialistas involucrados/as en el abordaje de
la problematica del Chagas, referirse a quienes se encuentran afectados/as por la
enfermedad o a quienes viven en riesgo de contraerla, como personas a quienes hay
que darles voz. Esto remite una vez mas a una relacion unidireccional y paternalista
de alguien que tiene algo (en este caso, voz) con alguien que no lo tiene. {No sera
acaso que en lugar de darles voz tenemos que aprender a escucharlos/as? ¢No

sera acaso necesario reconocer la validez de su voz en los didlogos en los que se
buscan las soluciones y una mayor comprension del problema? ¢No habra llegado

el momento de colocar sus voces en un pie de igualdad con otras tantas voces
tradicionalmente autorizadas a hablar del tema?

Esen el marco de estos interrogantes que resulta necesario aprender de las
asociaciones que componen el movimiento de personas afectadas por el Chagas,
las cuales nacieron de la conformacién de pequefios grupos de personas afectadas
directa o indirectamente por la enfermedad. En este sentido, desde hace un
tiempo, muchas de las personas que conviven con el Chagas se han comenzado a
transformar, gradualmente, de pacientes a militantes, substituyendo el apodo de
chagasicos por denominaciones como personas afectadas o personas viviendo
con la enfermedad de Chagas. Pasan a hablar por simismos/as, haciendo escuchar
suvoz y luchando por una mayor participacion en espacios reivindicatorios. Es
decir, se convierten en protagonistas del movimiento, muchas veces a partir de los
sentimientos de indignacion, injusticia y frustracion que genera la negligencia que
existe en torno a este problema. El reconocimiento y la valorizacion de las luchas
reivindicativas de esas asociaciones contribuiran a que las politicas publicas sean
construidas participativamente desde las voces de todas las personas involucradas.
Segun un texto publicado por Médicos Sin Fronteras (2012), entre los multiples
motivos y objetivos que llevan a la necesidad de formar estas asociaciones, se
destacan:




* Difundiry democratizar informaciones.

* Compartir dificultades cotidianas enfrentadas por las personas afectadas por
la enfermedad de Chagas.

* Organizarse alrededor de cuestiones no resueltas.

* Presionar alos gobiernos locales para mejorar las politicas publicas,
garantizar el acceso a los servicios de salud y aumentar las respuestas a esta
problematica.

* Fortalecer el protagonismo de las personas afectadas: incentivar a los/
as integrantes de las organizaciones a luchar por sus derechos y tener voz
activa para enfrentar las dificultades impuestas por las politicas y por la
enfermedad; participar en la toma de decisiones, frecuentar seminarios,
reuniones, congresos, etc. De esta forma, las personas afectadas conquistan
la capacidad de movilizacién y articulacién con otros sectores de la sociedad
a favor de un mejor acceso a los servicios de salud, garantia de medicamentos
y posibilidades de mejores propuestas terapéuticas, control y prevencion,
entre otros.

* Unirsey movilizarse: las diversas organizaciones, juntas, pueden fortalecer la
voz individual de las personas afectadas. La voz colectiva aumenta la fuerza
de reivindicacion de la lucha por la defensa de los derechos vulnerados.

HABLEMOS
DE CHAGAS

ESCUCHEMOS TODAS
LAS VOCES

'J'

LA SALUD ES UN DERECHO DE T0DOS

En este contexto, entre los principales desafios actuales para la agenda politica
de la movilizacion frente al Chagas, se destacan aquellos vinculados con la lucha
contra el estigmay el prejuicio y por la garantia de los derechos laborales; el cambio




en la percepcidn que tiene la sociedad sobre esta problematica; y las acciones que
apuntan a evitar que la persona afectada sea definida a partir de la enfermedad, ya
que eso refuerza procesos de exclusion social.

En este marco, el primer paso para fortalecer este movimiento es reforzar el didlogo
y launién entre las asociaciones, formadas en diferentes barrios, ciudades, estados
y paises. Con este horizonte, en octubre del afio 2010, fue creada la Federacion
Internacional de Asociaciones de Personas Afectadas por la Enfermedad de Chagas
(FINDECHAGAS)'®, compuesta por asociaciones que enfrentan la problematica en
diferentes partes del mundo. Se trata de “una Organizacion sin Animo de Lucro,

que tiene por objeto principal la creacion, promocion, y difusion de los principios y
directrices enunciados en la Declaraciéon de Uberaba (ver recuadro) derivada de la
primera reunion de las asociaciones de personas afectadas por la enfermedad de
Chagas en América, Europay el Pacifico Occidental, celebrada el 20 y 21 de octubre
del 2009 en la ciudad de Uberaba (Minas Gerais, Brasil)”.

Declaracion de Uberaba:

Formamos un grupo de personas que conviven diariamente con la enfermedad de
Chagas, somos personas, familiares, amigos y amigas afectados/afectadas por la
enfermedad de Chagas; somos equipos multidisciplinarios que actan con y por las
personas afectadas por ella. Buscamos incluir en esta red el mayor namero posible
de personas sensibilizadas e involucradas para poder afianzar nuestra identidad,
derechos y deberes frente a un cotidiano social, y ningan esfuerzo sera en vano para
garantizar el respeto por los derechos humanos de todos los afectados y portadores.

Reconocemos la informacién, educacion y comunicacion como herramientas
esenciales para aumentar el conocimiento de la enfermedad y combatir estigmas

e indiferencias y garantizar los derechos de las personas. Informar, educar y
comunicar sobre las vias de transmision es tan importante como la informacion

y capacitacion sobre diagndsticos, tratamientos y seguimientos de las personas
portadoras afectadas, asi como la comprension de la calidad de vida en su totalidad.

Solicitamos la continuidad y el fortalecimiento de las iniciativas de prevencion.
Entendemos que las acciones de prevencion son un componente fundamental
en el combate a la enfermedad. Un compromiso mayor de los Estados y de

las sociedades se har4 evidente cuando su actuacién contemple de manera
sistematizada y sostenida el control vectorial, control de la transmisi6n
transfusional y por trasplantes, por via oral, congénita y otras formas de
transmision y al mismo tiempo favorezcan condiciones dignas y calidad de vida
para las personas.

Reivindicamos el acceso universal a los diagnoésticos de laboratorio y clinicos.
Es necesario que los y las profesionales de salud reciban la capacitaciéon

18 <www.findechagas.com/>.
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adecuada y cuenten con las condiciones minimas que permitan identificar la
infeccion, desde el punto de vista clinico y de laboratorio, para poder asesorar
adecuadamente a los afectados y afectadas. La disponibilidad de las pruebas,
examenes médicos y complementarios en las unidades de salud es condicion
indispensable para que todos tengan acceso gratuito a los mismos.

Requerimos el acceso universal al tratamiento integral y al acompanamiento
adecuado en las fases aguda y cronica de la enfermedad. El tratamiento integral
de los afectados portadores y afectadas por la enfermedad de Chagas incluye la
actuacion de especialistas en diversas areas, como las esferas social, juridica y
psicolobgica. El alto costo de tecnologias y la burocracia no pueden representar
barreras al acceso. La federacion pretende denunciar y buscar soluciones
colectivas para sortear obstaculos.

Apoyamos la investigacion y el desarrollo de mejores herramientas tecnologicas.
Es necesario priorizar las necesidades de desarrollo tecnolégico, considerando
las particularidades de los contextos donde viven las personas afectadas. Y es
importante que estas nuevas herramientas presenten menos efectos negativos,
posibilitando una mejor calidad de vida. La creacion y fortalecimiento de
alianzas estratégicas entre las instituciones que desarrollan estas tecnologias
permite una aproximacion a las necesidades reales de los portadores y afectados
por la enfermedad de Chagas.

Nosotros creemos que la enfermedad de Chagas no es sinénimo de muerte. Es
necesario conocer, enfrentar y difundir los desafios de la persona que convive con
la infeccion/enfermedad. Se deben impulsar iniciativas que rompan el ciclo de
asociacion entre la pobreza, el hambre, y la enfermedad. Afirmamos la capacidad
y el derecho de las personas a un trabajo digno y las garantias de proteccion
social, buscando combatir el hambre, los prejuicios y otros estigmas sociales.
Ninguan individuo debe ser obligado, bajo ningtn pretexto, a hacer un examen

de diagnostico, o tener el resultado de sus examenes divulgados y utilizados en

su contra. Ninguna persona debe ser discriminada por tener la enfermedad de
Chagas.

La federacion, FINDECHAGAS, es el camino para fortalecer la lucha colectiva,
el control social y ampliar la representatividad politica para garantizar derechos
fundamentales y garantizar el ejercicio pleno de la ciudadania. Sobre la base de
solidaridad y compromiso, afirmamos en esta carta la constitucion de una red
global de personas conviviendo con la enfermedad de Chagas.
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Considerando el recorrido efectuado alo largo
de los diferentes capitulos, encontramos que
para cada una de las dimensiones analizadas en
la problematica del Chagas es necesario gestar
una alternativa, un cambio de perspectiva,
desnaturalizando tanto las practicas que
favorecen la persistencia de la enfermedad
como las que favorecen la persistencia de
prejuicios y estereotipos, promoviendo asi la
construccion de soluciones efectivas, validadas
y valoradas por las comunidades afectadas.
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SEGUNDA PARTE






éPor donde empezar? éPor donde seguir?
HERRAMIENTAS EDUCATIVAS PARA ABORDAR EL CHAGAS

Educacion y comunicacion: una vuelta de tuerca

En la propuesta de abordaje que planteamos a lo largo de todo este libro, apostamos
fuertemente a la educacion y la comunicacion como herramientas para lograr un
cambio en la percepcion social del Chagas, con el firme propdsito de que cada vez
sean mas las voces que hablen del tema desde perspectivas criticas,
contextualizadas e integrales.
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Entender al Chagas como un problema que trasciende fronteras -disciplinarias,
geograficas, socioculturales- implica explorar diversas vias de comunicacion con la
finalidad de establecer un intercambio permanente entre las personas involucradas.
Implica fomentar diversas formas de mirar el tema, desde mdltiples disciplinas,
lenguajes y escenarios. Implica, también, detenerse a reflexionar:

¢Como hablar de Chagas? Intentando superar los esquemas clasicos. Considerando
gue no existe un Unico lenguaje posible ni un solo sector o grupo de personas
autorizadas para hablar del tema. Dando herramientas que permitan visibilizar la
problematica en toda su complejidad.

¢Para qué hablar de Chagas? Para transformar y transformarse. Para generar un
compromiso y un didlogo. Para promover el cambio.

¢Dénde hablar de Chagas? Los lugares son innumerables, pero todos ellos deben
permitir autonomia, creacion, imaginacion y, sobre todo, crecimiento.

Consideramos que toda tematica debe ser comprendida en su complejidad para
aumentar las motivaciones de su abordaje, fomentar el cambio de actitudes y
potenciar la transformacion de la realidad. En este contexto, la educacion es el
escenario clave para entretejer la totalidad de elementos que atraviesan la
problematicay reconocer en cada persona involucrada su rol de agente
multiplicador/a capaz de proyectar |o transitado en su comunidad o entorno
particular.

En las paginas que siguen compartimos una serie de estrategias y recursos
didacticos que fuimos construyendo de la mano de los/as destinatarios/as de
nuestras actividades a lo largo de los afios, con el objetivo de brindar herramientas
practicas para poner el conocimiento en accién. Es nuestra intencién que, a partir
de las siguientes propuestas, cada uno (desde su lugar) sienta la motivacion de
abordar el tema Chagas de manera innovadora y que, a su vez, se sienta invitado a
pensar herramientas originales adecuadas a su contexto. Desde ya, esperamos que
quien haga suya esta invitacién se anime a compartir con nosotros las nuevas
herramientas creadas (actividades, recursos, ideas). Mediante un proceso de
seleccion, iremos construyendo un banco de estrategias y recursos didacticos que
estara disponible de manera gratuita en el sitio www.hablamosdechagas.com.ar,
facilitando asila difusién y puesta en practica de las nuevas herramientas, y
fomentando el intercambio con personas de diferentes lugares y contextos, para
enriquecer la trama que proponemos tejer colectivamente.

Esperamos producciones, nuevas herramientas, comentarios y consultas en el
correo electrénico contacto@hablamosdechagas.com.ar o a través de la pagina de
internet www.hablamosdechagas.com.ar o de la pagina de Facebook
www.facebook.com/HablamosDeChagas.
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Herramientas (para utilizar e inspirarse)

Proponemos a continuacién una serie de recursos y actividades (principalmente
planteadas en formato de talleres adaptables a diferentes edades y de
aproximadamente 2:30 6 3 hs. de duracién). Estas herramientas pueden ser
utilizadas con grupos de distintas caracteristicas y en contextos diversos (aulas,
talleres, encuentros, etc.). Las propuestas que compartimos a continuacion fueron
desarrolladas y/o validadas por nuestro grupo en diversos ambitos y hemos
obtenido excelentes resultados con ellas. Esperamos que sean Utiles y puedan
utilizarlas, recrearlas, adaptarlas, mejorarlas y proponer, incluso, nuevas alternativas.

Recursos audiovisuales

Los videos que detallamos a continuacion resultan atractivos para publicos
variados, ya sea por sus protagonistas (reconocidos personajes publicos) o por la
variedad y calidad de técnicas y lenguajes utilizados'™. Este tipo de material puede
ser utilizado tanto como disparador de debates, como ejemplo o ilustracién durante
el desarrollo de una actividad (taller, clase, charla, etc.), o incluso a modo de cierre.

- “Cada quien para su casa, la enfermedad de Chagas” (duracion: 12:30 minutos).
Animacion realizada por Ramsey Willoquet JM y Salgado Ramirez L. CONACYT,
Instituto Nacional de Salud Publica de México (México, 2008). Con una vinchuca
adulta y una ninfa como protagonistas, la historia relata de manera atractiva muchos
aspectos generales del tema, resultando sumamente interesante el mensaje central
del material (reflejado en el mismo titulo del video).

- “Saber o no Saber” (duracién: 29:30 minutos). Documental de la Asociacion de
Amigos de Personas con la Enfermedad de Chagas de Barcelona (ASAPECHA) y la
Unidad de Medicina Tropical de Drassanes, realizado por Bitacora Films (Espafia,
2010). El video plantea las particularidades de la problematica del Chagas urbano.
Sin sensacionalismo ni golpes bajos, se comparten los testimonios de diferentes
personas vinculadas con el tema en Europa.

- “CHAGAS. Reconocer miradas, sumar voces, acortar distancias” (duracién: 8:40
minutos). Obra colectiva realizada por Sanmartino M, Costa JM, Favre-Mossier

N, Mastropietro Cy Gonzalez R. (Argentina, 2010). Es un material que aborda
generalidades de la problematica de manera innovadora, a través del proceso
creativo de la realizacion de cinco obras en acrilico que ilustran los ejes tematicos
delrelato.

- “Semana del Chagas 2011” (duracion: 10:10 minutos). El video, realizado por el
Grupo ¢De qué hablamos cuando hablamos de Chagas? (Argentina, 2012), muestra
un resumen de la experiencia de la “Semana del Chagas en el Museo de La Plata”

19 Todos los recursos audiovisuales mencionados estan disponibles en www.hablamosdechagas.com.
ar
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realizada en mayo de 2011. La propuesta de la cual da cuenta este corto tuvo como
objetivo la difusion y sensibilizacion acerca de la problematica del Chagas desde
una miradaintegral. Las actividades incluyeron una muestra de obras plasticas;

la proyecciéon de materiales audiovisuales; talleres con estudiantes de escuelas
primarias y secundarias de la zona; charlas abiertas a cargo de especialistas; la
presentacion y distribucion de materiales didacticos a docentes; asicomo el
desarrollo de actividades destinadas al publico general.

- Spots de difusion del tema Chagas protagonizados por Lionel Messi, elaborados en
el marco de la Iniciativa “Ganale al silencio, Ganale a la enfermedad de Chagas”<°.

- Spot de difusion del tema Chagas protagonizado por Julieta Diaz (co-produccion
Ministerio de Salud de la Nacién y Canal Encuentro, 2012).

- “Juanay Mateo contra el Chagas”. Serie de ocho micros animados (de 3 minutos
de duracion cada uno). Coproduccion de CONICET Documental y PAKAPAKA (el
canal infantil del Ministerio de Educacion de la Nacién), realizado por El Birque
Animaciones (Argentina, 2013). Una nena inquieta llamada Juana, junto a Mateo -su
amigo y secreto admirador- son los protagonistas de una aventura audiovisual de
investigacion realizada en una comunidad semi-rural. A través de las entrevistas que
realizan Juana y Mateo se conocen opiniones y testimonios de distintas personas
(una maestra, un vinchuquero, una médica, una vecinag, los abuelos de Mateo, un
albafiil, un deportista y un investigador en historia de la ciencia), que brindan sus
variadas experiencias y conocimientos.

20 <www.beatchagas.org/>
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Relatos y trazos

Ellibro “Hablamos de Chagas. Relatos y Trazos para pensar un problema
complejo” (2013)? ofrece una serie de diez cuentos breves acompafados con
coloridas ilustraciones?®, brindando un sinfin de posibilidades para abordar la
problematica. Tanto los textos como los dibujos pueden constituir excelentes
disparadores para actividades desarrolladas en diferentes espacios educativos.
A partir del trabajo con determinados relatos es posible elaborar nuevas
ilustraciones, o incluso nuevos escritos que continden las historias planteadas.
Por otro lado, se pueden utilizar las ilustraciones para inspirar la creacion de
otros relatos. Para poder comenzar aimaginar en lo concreto algunos de los
planteos, a continuacion compartimos dos ejemplos de Relatos:

21 Disponible en <www.hablamosdechagas.com.ar/recursos/hablamos-de-chagas-relatos-y-
trazos/>.

22 En el contexto de un curso de formacion docente realizado en el afio 2012 en el Museo de La Plata,
las maestras que participaban de la experiencia respondieron a la consigna de elaborar una historia a
partir de unafotografia. Como sus Relatos nos conmovieron y sorprendieron, decidimos trabajar para
compartir de la mejor manera posible esas emociones con mas personas y asi surgié la idea de hacer
un libro. Para dar color a los relatos, convocamos a un “Encuentro de llustradores de Relatos sobre
Chagas” a fines del 2012, llevado a cabo en el Parque Ecolégico Municipal de La Plata. Utilizando los
escritos de las maestras como disparadores, los/as ilustradores/as se abocaron a la tarea de expresar
con Trazos lo transmitido por las palabras.
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La silenciosa

Soy Susi, vecina de la familia Sosa, hoy por la manana fui a visitarlos y tomamos
unos mates con tortas fritas.

Luego de charlary chusmear un largo rato. Luisa la mama de la familia me
cuenta que Carlos sumarido tiene Chagas, parece que de chiquito lo pico un
bicho y ahora tiene el corazén grande. “Estamos asustados”, me dijo, “corre
riesgo su viday no sabemaos si nosotros también estamos enfermos”.

Cuando escuché esto, lo primero que pensé es que compartiel mate con él.
No podia dejar de pensar en eso, ya no escuchaba lo que Luisa me decia. Me
desesperée y me ful. Traté de informarme preguntando a los vecinos, familiares
pero nadie sabia de qué estaba hablando...

¢Chagas? Me preguntaban, una palabra silenciosa habia ingresado al pueblo.
Por la tarde, después de buscar respuestas a una enfermedad desconocida
por nosotros, decidi acercarme a la salita de salud del pueblo para consultar si
corria peligro de contagiarme.

Hablée con el doctor. Ahora estoy tranquila...tengo que hablar con Luisay con los
vecinos.

Autoras: Luciana Mencucci, Soledad Morandeira,
Diana Traverso, Rosana Varela.

Una experiencia de vida

En mi estancia ubicada en la provincia de Santiago del Estero se presento un
hombre de unos 50 anos llamado Radl solicitando trabagjo para sustentar a su
familia. Como nunca lo habia visto en el pueblo comencé a indagar acerca de
Su experiencia laboral en otras estancias.

El me conté que habia trabajado 15 afios en una estancia, pero su capacidad
laboral habia comenzado a decaer debido a que se sentia enfermo, motivo
por el cual su patron lo mando a realizarse estudios. Cuando estuvieron los
resultados, no sabiendo qué hacer con ellos se los llevo a su patrén. Este le
comento, luego de observarlos, que tenia la enfermedad de Chagas y preferia
desemplearlo para no correr riesgos.

Yo, pensando en la situacion de este hombre, decidi indagar sobre la
enfermedad ya que no tenia nocion sobre el tema y le pedi que vuelva la
proxima semana. Durante esos dias me dediqué a investigar con el médico del
pueblo quien me puso al tanto de lo que se trataba la enfermedad.

Esto me hizo tomar conciencia de que yo también podia tenerla porque estaba
en el mismo entorno que este hombre. Pensando en esto decidi hacerme los
estudios en la Capital.

Finalmente me detectaron Chagas. Algo inesperado para mivida...

12




Al regreso del sefior Raul le conté mi experiencia. Decidiemplearlo y asi
brindarle los recursos para que juntos podamos tratar la enfermedad.

Autores: Mariela Ayala, Dora Steyskal,
Luciana Fernandez, Cintia Gonzdlez.

Algunas canciones

Consideramos que la musica es también una excelente aliada en esta busqueda de
miradas y lenguajes que nos ayuden a hablar de Chagas en la mayor cantidad posible
de escenarios. Las canciones que compartimos a continuacion, fruto de la creacién
de artistas de la ciudad de La Plata y alrededores®, resultan ejemplos en este
sentido. Pueden constituir disparadores de actividades de reflexion y, tras el analisis
de las letras se puede plantear por ejemplo un debate en torno a la interpretacion
que cada uno le da enrelacion al Chagas.

23 Comocierrede las actividades realizadas durante el Mes del Chagas (2012, 2013y 2014) se llevaron
a cabo recitales tematicos en donde el Chagas fue la excusa para generar un espacio diferente. En
las tres oportunidades se sumaron artistas locales, nacionales e internacionales convocados por
diferentes vias (redes sociales, listas de correo electrénico, boca en boca, etc.), que interpretaron
tanto versiones de temas que ya existen, como canciones originales vinculadas a la problematica.
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"Vinchuca"
(Carlos Antonio Tambour Saubidet, 2013)

Canto la pena que lleva el viento Vinchuca me hiciste mal
Pero mas dario hace el miedo que tienen los demas
Pero mas dario hace el miedo que tienen los demas

Ranchito que me cobijas fuiste la cuna de este mal
Y el miedo que se alimenta de lo que no sabemos aca
Y el miedo que se alimenta de lo que no sabemos aca

Solo me vuelve fuerte tu mano amiga en mi pesar
Solo me vuelve fuerte tu mano amiga en mipesar

Una palabra silenciosa era el Chagas en mi andar
Ahora resuena fuerte y mi corazon crece mas
Ahora resuena fuerte y mi corazén crece mas

Fiebre fria del monte que acechas muda no perdonas
Muda acecha la pena si nos callamos, hay que hablar
Muda acecha la pena si nos callamos, hay que hablar

Solo me vuelve fuerte tu mano amiga en mipesar
Solo me vuelve fuerte tu mano amiga en mi pesar

“Vinchuca mi amor”
(Planetafrito, del disco Planisferia, 2014)

Control del vector...vinchuca mi amor

Tu destino puede causar dolor;

Enquistado en el sistema donde destila pobreza

En tu rinconcito de adobe, va alojando la incerteza;
Parasitario engrupe en las tripas ya se asoma;

Y se cruza enquistada en esta del mal gusto broma;
La existencia sin derroche, que no tienen pa aspirina;
Vende mas la gripe A, curando angina de oficina;
Site pica tu te rascas, sacate la mufa de encima;
Cuida tu rincon de vida, ajustando bien la rima;
Tuembarazo vale oro;

Que no se propague el sistema del deterioro;

Para vos, para tus hijos;

Ese es el compromiso;

Madre consciente avanza, con su salud;

Y su publica panza!!

Control del vector... vinchuca mi amor

Tu destino puede causar dolor!!
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A partir de los relatos y de las canciones se pueden plantear una serie
de preguntas disparadoras para pensar diferentes tipos de
actividades. Algunos ejemplos posibles son:

« ¢Qué es lo primero que viene a tu mente al escuchar la palabra
Chagas?

« ¢Escuchaste hablar del Chagas? éDénde?

« ¢Conocés a alguien que tenga Chagas?

« ¢Solo hay Chagas donde hay vinchucas?

« {Qué nos dice el relato/la cancion sobre el tema Chagas?

« éUtilizarias una cancién, un cuento o un dibujo para contarle auna
persona acerca del Chagas? éPor qué?

« ¢Qué le contarias a una persona acerca del Chagas? ¢De qué manera
lo harias para que resulte original y atractivo tu mensaje?
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Taller I: Construccion colectiva del caleidoscopio

La metafora del caleidoscopio resume de manera acertada la finalidad de nuestras
actividades educativas y comunicacionales. Pensar al Chagas desde la multiplicidad
y complejidad de todos los factores implicados, es lo que deseamos para encarar
acciones sostenidas en el tiempo, apuntando a estrategias inclusivas y eficaces. En
esta reflexion se encuentra el fundamento del taller que compartimos a
continuacion (el cual esta pensado para docentes, estudiantes universitarios o
terciarios y publico adulto en general).

Materiales sugeridos: presentacion sobre generalidades del Chagas, video “CHAGAS.
Reconocer miradas, sumar voces, acortar distancias”?, tarjetas o papelitos de colores
de dos caracteristicas diferentes (por ejemplo, papeles glacé comunes y metalizados,
o brillantes y opacos, etc.), pegamento y/o cinta de pegar, un circulo de papel afiche (o
papel madera) de aproximadamente un metro de diametro (el circulo también puede
ser dibujado en un pizarrén), fibrones y/o lapiceras.

Momentos del taller:

1. Presentacion de los/as participantes (10 min.).

2. Actividad diagndstica. Se reparten papeles comunes u opacos a los/as
participantes. Se solicita que escriban -en forma individual- lo primero que les viene a

la cabeza cuando escuchan la palabra chagas -un par de palabras sueltas o una frase
corta- (5min.).

24 En www.hablamosdechagas.com.ar se encuentra disponible una presentacién sobre
generalidades del Chagas que puede ser descargada y utilizada en este taller. También esté disponible
el video mencionado.
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3. Proyeccion del video (10 min.).

4. Actividad guiada (tedrico dialogado). Recuperando lo visto en el video, se recorre
la presentacion abordando la problematica del Chagas en todas sus dimensiones.
Espacio para preguntas (40 min.).

5. En plenario, retomar los papelitos del
diagndstico individual y leerlos en voz
alta. Se van pegando en el circulo (de
papel o dibujado en la pizarra),
agrupandolos por dimension (dividiendo
de maneraimaginaria al circulo en 4
porciones correspondientes a las cuatro
dimensiones abordadas en el libro:
biomédica, epidemioldgica, sociocultural
y politica). Podrian aparecer palabras/
elementos que entran en mas de una de
las dimensiones. Se construye un
diagndstico grupal de saberes/
percepciones previos, en funcién de los
diferentes elementos que aparecierony
de la cantidad de menciones que tuvo
cada dimension (15 min.).

6. Trabajo en grupos (lo ideal es que sean,
COMO Maximo, Cinco o seis integrantes
por grupo). Analizar los elementos
volcados en el afichey, a partir de lo visto
enlos momentos 3, 4 y 5, pensar grupalmente de qué manera se puede completar la
caracterizacion del problema (escribir palabras sueltas o frases cortas en los
papeles brillantes o metalizados), para lograr una mirada caleidoscdpica del tema,
donde estén presentes elementos de todas las dimensiones (15 min.).

7.Enplenario, se realiza la puesta en comun del aporte de los grupos, pegando los
papelitos nuevos en el cuadrante del circulo que corresponda (segun la dimension a
la que pertenezca el elemento mencionado). Posiblemente, varios papeles seran
dificiles de ubicar en uno u otro cuadrante y se colocaran en las zonas entre unay
otra dimension; esto también es importante para la reflexion dado que la definicion
de las cuatro dimensiones es una construccion en la cual se entrelazan los
diferentes componentes que caracterizan al tema. A medida que pegamos los
papelitos (los iniciales y los nuevos) se ird armando -de manera simbdlica- una
especie de imagen como la que se ve en los caleidoscopios tradicionales (15 min.).
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8. Para cerrar esta instancia, retomar conceptualmente lo de la mirada
caleidoscopicay reflexionar sobre la necesidad de fomentarla en el abordaje de
un tema como el Chagas. Aqui se pueden introducir las nociones de complejidad
y multidimensionalidad de las problematicas de salud socio-ambiental, en donde
vemos cOMo se entraman causas y consecuencias de una gran variedad de
escenarios, a diferentes escalas y con actores también distintos (10 min.).

4 )
Segun Silvia Alderoqui y Constanza Pedersoli (2011), “los espejos en el
interior de los caleidoscopios hacen que podamos ver multiplicadas las
cuentas coloridas y multiformes que contienen, formandose asiimagenes
diferentes cada vez que los giramos. Del mismo modo, construir miradas
caleidoscopicas es favorecer la observacion de lo mismo, pero desde
distintos puntos de vista, de forma que la superposiciéon de diferentes
imagenes parciales nos permitan construir unaimagen mas complejay
L rica que la que teniamos sobre el tema”.
J

9. Cierre y evaluacion. Para poder tener elementos que nos permitan de algun modo
evaluar lo ocurrido (para mejorarlo, readaptarlo, etc.), podemos dialogar al respecto
de la actividad e incluso solicitar que, antes de retirarse, los/as participantes
respondan de un lado de un papel “.qué traje al encuentro?”, y del otro “équé me
llevo?” (5 min.).
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Taller lI: éDe qué hablamos cuando hablamos de Chagas?

A continuacién compartimos la planificacion de un taller pensado para escolares de
todas las edades, pero posible también de ser desarrollado con cualquier tipo de
publico. El objetivo principal es brindar una idea general e integral de la problematica,
incorporando elementos para una lectura critica del discurso extendido sobre el
tema, el cual suele estar -como vimos a lo largo del libro- fragmentado, teflido de una
gran cantidad de imprecisiones y cargado de estereotipos y prejuicios.

Materiales sugeridos: serie de micros de "Juanay Mateo contra el Chagas"
(Capitulos 1, 2,3, 7y 8), presentacion sobre generalidades del Chagas, spots
protagonizado por Lionel Messi, materiales de libreria (crayones, fibras, papeles
chicos, afiches, revistas pararecortar, etc.).

Momentos del taller:

1. Actividad diagndstica. En forma individual, escribir lo primero que les viene a la
cabeza cuando escuchan la palabra chagas (palabras sueltas, frase corta). Para los/
as mas chiquitos/as, dialogar con el grupo a partir del disparador y luego
preguntando sivieron el tema alguna vez en la escuela o lo escucharon en otro lado
(10 min.).

2. Proyeccion dialogada (o dialogo
proyectado). A partir de la proyeccion
secuencial delos capitulos1,2,3y 7 de
Juanay Mateo vamos dialogando en funcion
de lo visto en cada micro, de las dudas que
surgen, de la informacién disponible, etc.
Anotamos en afiches o en un pizarrén las
palabras claves que surgen luego de mirar
cada capitulo (20 min.).

3. Actividad guiada: tedrico dialogado retomando las palabras anotadas en el
momento. Se utilizara como recurso la presentacion que permitira ordenar este
momento, recuperando lo visto en los cortos y lo mencionado en las palabras
clave anotadas. Se buscara realizar un recorrido lo mas completo posible por las
diferentes dimensiones del Chagas. Plantear un espacio para preguntas. Orientar el
final de este momento hacia la reflexion en torno a la necesidad de hablar del tema
en la mayor cantidad de escenarios posibles (40 min.).

4. Trabajo grupal. Produccion de material de comunicacion/mensajes: en pequefios
grupos (de cuatro o cinco participantes), representar con dibujos 0 mensajes algo
que se quiera comunicar sobre el tema. Para los/as mas chiquitos/as, realizar dibujos
individuales sobre lo conversado. En plenario, exponer y explicar las producciones al
resto delos grupos (50 min.).
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5. Proyeccion del dltimo corto de Juana y Mateo (capitulo 8) y de alguno de los spots
protagonizados por Messi. Conclusiones finales (5 min.).

6. Cierre y evaluacion de la actividad. En forma individual, expresar con una palabra
o frase corta qué les viene ahora a la cabeza (0 mas bien, qué se llevan en la cabeza)
cuando escuchan la palabra chagas. En el mismo papel, escribir: équé te parecid la
actividad? (en una palabra o dos, o en una frase corta). Para los/as mas chiquitos/as,
conversar en plenario sobre la actividad (10 min.).

Nota: Las respuestas obtenidas en los momentos 1y 6 nos permitiran luego realizar
un breve diagndstico y evaluacion de lo ocurrido para mejorar la propuesta a futuro.




Taller lll: Todas las voces todas: éy vos, qué me contas?

La actividad que proponemos a continuacion reproduce de algdn modo el ejercicio
que dio origen al libro “Hablamos de Chagas. Relatos y Trazos para pensar un
problema complejo” (2013)%. Esta pensada también para docentes de cualquier
nivel, estudiantes avanzados/as de escuela secundaria, estudiantes de nivel
terciario o universitario y publico adulto en general.

Materiales: presentacion sobre generalidades del Chagas, video “CHAGAS.
Reconocer miradas, sumar voces, acortar distancias”?®, hojas en blanco v lapiceras
olapices.

Momentos del taller:
1. Presentacion de los/as participantes. (10 min.).

2. Diagnéstico: escribir lo primero que se les viene a la cabeza al escuchar la palabra
chagas (palabras sueltas o frases cortas). Pedir que pongan algo para identificar la
hoja (5 min.).

3. Proyeccion del video (10 min.).

4. Actividad guiada (tedrico dialogado). Recuperando lo visto en el video, se recorre
la presentacion abordando la problematica del Chagas en todas sus dimensiones.
Espacio para preguntas (40 min.).

5. A partir de lailustracion presentada en la Figura 10 como disparador, en grupos (de
no mas de 6 integrantes) escribir un texto (cuento, poesia, carta, nota periodistica,
etc.) en primera persona desde diferentes roles asignados por quien coordine el
taller (segun las particularidades del contexto donde se desarrolle la actividad,

los roles pueden ser: vinchuca, tripanosoma, nifos/as, madre, padre, vecino/a,
docente, médico/a, gobernante, empleador/a, periodista, etc.), recordando que la
particularidad es que alguno de los miembros de la familia de la imagen tiene Chagas
(no es importante detallar quién o quiénes, pero si es importante mencionar que el
texto debe dar cuenta de alguna manera del por qué de esa situacion) (30 min.).

25 Disponible en <www.hablamosdechagas.com.ar/recursos/hablamos-de-chagas-relatos-y-
trazos/>.

26 Enwww.hablamosdechagas.com.ar se encuentra disponible una presentacion sobre
generalidades del Chagas que puede ser descargada y utilizada en este taller. También esta
disponible el video mencionado.
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mEsta ilustracion sirve como disparador para la consigna del Taller llI: “considerando que alglin/os
integrante/s de esta familia tiene/n Chagas, escribir un texto en primera persona de acuerdo al rol asignado”.
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6. Puesta en comun de los escritos y reflexion grupal (30 min.).

7. Cierre y evaluacion. Escribir individualmente (recuperar las hojas del momento

de diagndstico de cada persona) lo que les viene ahora a la cabeza al escuchar la
palabra chagas (palabras sueltas o frases cortas). Escribir brevemente: iqué traje?y
¢que me llevo de la actividad? (5 min.).

Nota 1: los momentos 5y 6 constituyen en si mismos actividades que pueden ser
planteadas/desarrolladas en el marco de otro tipo de taller o espacio (por ejemplo,
como actividad de cierre luego de una mesa redonda o micro taller).

Nota 2: En el Anexo Il compartimos los textos elaborados durante un taller como

el que aqui proponemos, por un grupo de docentes (de nivel inicial y secundario) y
estudiantes de la Universidad Nacional de La Plata, que participaron de la propuesta
del Mes del Chagas 2014. Consideramos que estos textos sirven tanto de ejemplo
parailustrar el Taller planteado, como de recursos en si mismos.

Nota 3: Las respuestas obtenidas en los momentos 2 y 7 nos permitiran luego
realizar un breve diagnodstico y evaluacion de lo ocurrido para mejorar la propuesta a
futuro.
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PRACTICAS, RECOMENDACIONES Y OTRAS SUGERENCIAS

Alolargo de las paginas de este libro recorrimos muy diversos caminos que nos
conducen a un mismo lugar: a la necesidad de entender la problematica del Chagas
de manera integral. Asi fuimos abriendo miradas hacia universos que van mas alla de
la biologia del parasito y del vector, para (re)pensar al Chagas desde la complejidad
que lo caracteriza.

En las paginas que siguen, y ya llegando al final, invitamos a sumarnos en esta tramay
pensar como podemos materializar nuestro aporte. Es necesario que nos
preguntemos, {qué papel queremos jugar de ahora en adelante para que éste deje de
ser un tema pendiente y para que cada vez seamos mas las voces que hablamos de
Chagas? En este sentido, para ir pasando de la reflexion a la accidn, compartimos
sugerencias que ayudan a resolver algunas situaciones tan cotidianas como complejas.
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JENCONTRASTE VINCHUCAS?

Cuando veas una o mas vinchucas, debes atraparlas. iEsta accion puede prevenir
que muchas personas se infecten con el T. cruzi! Pero es fundamental que sepas
gue nunca se debe agarrar las vinchucas con la mano, porque pueden estar
infectadas y existe el riesgo de que transmitan el parasito a través de su materia
fecal. Toma el insecto evitando el contacto con tu piel (usando un guante de goma,
una bolsa de plastico, etc.) y colécalo dentro de un recipiente con tapa; si esto no es
posible, utiliza la misma bolsa para trasladarlo pero asegurandote de que no esta
perforaday que queda bien cerrada. LIévalo a una institucién de referencia (centro
de salud, escuela, centro de investigacion, etc.) donde se lo puedas entregar a una
persona que se comprometa a realizar lo necesario para verificar si se trata de una
vinchuca o de otro insecto.

Si se confirma que lo que encontraste son vinchucas, es fundamental que des aviso
ala dependencia estatal mas cercanay comuniques la situacion.
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Es tu derecho que personal especializado se acerque a tu domicilio
para rociar con insecticida no solo tu casa sino la de tus vecinos,
para evitar que vuelvan a aparecer vinchucas dentro de las viviendas.

Algo a tener en cuenta es que, previo al momento en que el personal técnico aplique
el insecticida, son necesarias una serie de acciones que aseguran una
desinsectacion efectiva y evitan posibles intoxicaciones con los quimicos
empleados. Es importante sacar de la vivienda todos los elementos que estan
colocados en las paredes (cuadros, figuras, papeles, ropa, etc.), los alimentos y los
objetos que se encuentran en el interior de cajas y muebles. Mesas y sillas deben ser
colocadas patas para arriba y los muebles deben ser alejados de las paredes y
vaciados completamente.

Paraingresar nuevamente a la vivienda, deja pasar el tiempo que te haya
recomendado la persona que realizé el rociado. Es posible que aparezcan vinchucas
y otros insectos muertos por efecto del insecticida. Por o tanto, imanos alaobraya
limpiar la casal, con cuidado de no tocar directamente los insectos aunque estén
muertos (porgue aun en esos casos los parasitos pueden estar vivos). También es
necesario que laves los utensilios, vajillas, ropa, etc. antes de volver a usarlos, para
evitar posibles intoxicaciones.
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PARA NO TENER VINCHUCAS EN CASA

Es fundamental mantener la casa y los
alrededores ordenados y limpios. Como
k. estos insectos buscan lugares oscuros 'y

Ra tranquilos, donde nadie los vea ni los
moleste, es necesario evitar tener cosas
acumuladas como ropa, objetos en
desuso o cajas, y siempre revisar detras
de los cuadros, tapices, almanaques que
tengas colgados porque alli pueden
esconderse.

Silas paredes de tu vivienda no tienen
revoque o presentan grietas, alli
también hay mas lugares donde las
vinchucas pueden refugiarse. Por este
motivo es recomendable mejorar las
terminaciones (renovar el revoque, tapar
las grietas) y blanquear las paredes.
Esta Ultima medida tiene que ver con la
posibilidad de detectar mas facilimente
los rastros de la materia fecal de las
vinchucas y percibir a tiempo la presencia de grietas. También es muy importante
darle atencién especial al techo, evitando materiales que también pudieran brindar
refugios a las vinchucas.

PARA  SABER SI TENES CHAGAS

El diagndstico se realiza mediante una muestra de

o sangre. Hay que solicitar a un/a médico/a que dé por
| escrito una orden especifica para realizar el analisis

g S/ de Chagas. El analisis puede realizarse de manera
L‘ -'-m a &%ﬁ ©  gratuitaenlos centros de salud publicos o mediante

d—l—
I|

obra social. Si el resultado da positivo, se recomienda

,'-"". realizar un segundo analisis y solo siambos dan
/ positivo se confirma la infeccion. De ser asi, un/a

médico/a debera indicarte los pasos a seguir.

JTE DIO POSITIVO EL ANALISIS?

El hecho de que los andlisis de Chagas den positivo no implica necesariamente que
te vayas a enfermar. Se estima que aproximadamente tres de cada diez personas
que tienen Chagas desarrollan la enfermedad varios afios después de haber
adquirido el parasito. Por este mismo motivo, y teniendo en cuenta que un resultado
positivo por si solo no constituye un obstaculo para realizar actividades laborales o
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deportivas, se requiere la opinidén médicay la realizacion de otros estudios para
determinar el estado de salud de quienes estan infectados.

JPUEDO SEGUIR
HACIENDO DEPORTES?

ME VOY
A ENFERMAR?

SPUEDO
TRABAJARY

En caso de necesitar algun tipo de tratamiento, el médico o médica debera evaluar
cual es el mas adecuado segun el estado de evolucién de la infeccidn e informarte
de los beneficios y contraindicaciones del mismo. Es importante que le pidas que
te explique en forma detallada cuél es la manera de tomar la medicacion, que hagas
todas las preguntas necesarias y que te responda de forma clara antes de volver a
casa. Es fundamental también que mientras dura el tratamiento estés en contacto
con él/ella para que te acompafie durante el proceso.

En Argenting, la Ley 26.281 es la que ampara a las personas afectadas por el Chagas
(Anexo ). Esta prohibido que cualquier empleador solicite el anélisis dentro de los
examenes pre-ocupacionales. Porque si bien es cierto que tenés derecho a saber si
estas infectado/a, la realizacion del diagndstico debe ser voluntaria y responder a una
necesidad personal. Por todo esto, nadie debe ser discriminado por tener Chagas.
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S ESTAS EMBARAZADA

El analisis de Chagas se encuentra entre los analisis obligatorios de los controles
prenatales. El diagnodstico es simple y gratuito, y es importante conocer este
resultado tanto para tu salud, como para la salud y la calidad de vida de tu bebé.

Si se confirma que tenés Chagas, cuando nazca tu bebé el médico o médica que te
atienda tiene que saberlo paraindicar los estudios correspondientes para tu hijo/a.
Estos estudios son gratuitos y se realizan en todos los centros de salud y hospitales
publicos del pais.

Situ bebé nace con el tripanosoma en la sangre, el/la médico/a le indicara un
tratamiento que es muy efectivo en recién nacidos/as, lo que significa que hay
muchas posibilidades de que se cure. Recorda que si tenés otros hijos € hijas, ellos/
as también podrian estar infectados/as y por eso es importante realizarles también
los analisis para que, de ser necesario, puedan recibir el tratamiento a tiempo.
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PARA TENER EN CUENTA:
* Quientiene Chagas no debe donar sangre.
« ElChagas no se transmite mediante relaciones sexuales.

« ElChagas no se transmite por la saliva, por lo que no se contagia con los
besos, o al compartir el mate o cualquier otra bebida o alimento.

« Unamama que tenga Chagas no debe interrumpir la lactancia,
ya que no se transmite a través de la leche materna.

. J

SI TRABAJAS EN ATENCION A LA SALUD

Sea cual sea el lugar donde estés trabajando, hay que considerar que el Chagas es
un problema presente tanto donde hay vinchucas como donde no las hay. Por esta
razon, es importante pensar en el Chagas como una opcion posible dentro de los
problemas de salud que abordes en tu tarea.

Para esto es necesario que te informes y actualices
acerca de la problematica de manera integral
(contemplando los elementos vinculados a las
dimensiones biomédica, epidemioldgica,
socioculturaly politica), a fin de poder brindar una
mejor calidad de atencion. Entendiendo que esta
dltima no solo esta determinada por los aspectos
meédicos (diagndstico y tratamiento) sino también
por aguellos vinculados con propiciar un espacio de
dialogo y respeto.

SI TRABAJAS EN EDUCACION YO COMUNICACION

En este caso también, sea cual sea el lugar donde estés trabajando, tenés que
considerar que el Chagas es un problema presente tanto donde hay vinchucas
como donde no las hay. Por esta razdn, es importante dar a conocer esta
problematica tanto en las instituciones educativas de todos los niveles y contextos,
como también en los medios de comunicacion. En cualquiera de estos casos, es
importante que las acciones no estén solo orientadas a la promociondelasaludy la
prevencion en un sentido tradicional, sino también a la instalacién del tema en tanto
problematica social compleja. Apelando al rol politico de quienes se dedican ala
educacion y lacomunicacion, es necesario abordar el tema de manera integral,
evitando recaer en conceptos estigmatizantes o recursos alarmistas, reconociendo
laimportancia de abarcar la mayor cantidad de escenarios posibles.




PARA - AGENDAR

z

- CADA 14 DE ABRIL SE CONMEMORA EL DIA INTERNACIONAL
DE LAS PERSONAS AFECTADAS POR EL CHAGAS

- EL UTIMO VIERNES DE AGOSTO ES EL DIA NACIONAL
POR UNA ARGENTINA SIN CHAGAS
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Recapitulando...

(

Por un lado, sabemos que:

El parasito T. cruziinfecta a las personas y a otros mamiferos que
actiian como reservorios;

Las personas infectadas por el parasito pueden desarrollar la
enfermedad de Chagas (inmediatamente o luego de varios aiios) o
bien pueden permanecer como portadores/as asintomaticos/as toda
suvida;

Las manifestaciones clinicas mas comunes en nuestro pais son las
afecciones cardiacas y, en menor medida, las gastro-intestinales;

Las vinchucas se encuentran en gran parte de América, desde el sur
de Estados Unidos hasta el sur de Argentina y Chile;

Nifas y nifios hijos de mujeres infectadas pueden nacer con el
parasito en su sangre;

Las personas infectadas por el parasito pueden pertenecer a
cualquier clase social y se encuentran tanto en parajes rurales de
América Latina, como en ciudades de todo el mundo.

\

N

Por otro lado, también sabemos que:

El Chagas tiene poca visibilidad;

»

Las comunidades rurales, expuestas a mayor riesgo de transmision
vectorial, se encuentran entre las mas postergadas en cuanto al
acceso a la atencion médica;

Las vinchucas se distribuyen a lo largo de extensos territorios con
caracteristicas muy diferentes, que abarcan zonas con localidades
muy cercanas entre si o parajes dispersos;

El control de las vinchucas es una tarea compleja, que requiere el
relevamiento de numerosas viviendas y que, en muchas ocasiones,
no alcanza los niveles de cobertura propuestos por las propias
entidades de control;

Con frecuencia ocurre que las personas infectadas por el parasito
no acceden a un diagnéstico clinico oportuno;

Muchos/as ciudadanos/as del mundo pueden ser portadores/as del
parasito y desconocerlo por completo.




Sin embargo, ésabemos realmente cuantas son las personas
infectadas por el T. cruzi? éCuantos son los nuevos casos de
personas infectadas cada ailo? éCuantos niflos y nifias nhacen
infectados/as por el parasito? éCuantas personas que tienen Chagas
sufren discriminacion laboral? Las preguntas son muchas,
demasiadas. Al mismo tiempo, reconocemos que muchas de las
respuestas no estan en nuestras manos en tanto ciudadanos/as
comunesy corrientes, pero si depende de nosotros/as la decision de
tomar el desafio de comprometernos con estos interrogantes; con
lalectura critica de lo que las cifras dicen y omiten, con la necesidad
de pensar y hablar de Chagas, tanto en el campo como en la ciudad,
en la escuela, el hogar, el hospital, el club, la radio, la television, la
universidad, el barrio....
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Anexo |
Ley Nacional de Chagas - Ley Nro. 26.281(2007)

SALUD PUBLICA
Ley 26.281

Declarase de interés nacional y asignase caracter prioritario, dentro
de la politica nacional de salud del Ministerio de Salud, a la prevencién
y control de todas las formas de transmision de la enfermedad de
Chagas, hasta su definitiva erradicacion de todo el territorio nacional.

Sancionada: Agosto 8 de 2007

Promulgada de Hecho: Septiembre 4 de 2007

El Senado y Camara de Diputados de la Nacion Argentina reunidos en Congreso,
etc. sancionan con fuerza de Ley:

ARTICULO 1° — Declarase de interés nacional y asignase caracter prioritario,
dentro de la politica nacional de salud del Ministerio de Salud, y en el marco

de la estrategia de Atencion Primaria de la Salud, a la prevencion y control de
todas las formas de transmision de la enfermedad de Chagas, hasta su definitiva
erradicacion de todo el territorio nacional.

ARTICULO 2° — A los fines de la presente ley, el Poder Ejecutivo debe
desarrollar intervenciones que permitan dar respuestas preventivas y de
tratamiento de indole ambiental, laboral, sanitaria, educativa y de vivienda y
hébitat saludable. Para ello debe: a) Formular las normas técnicas aplicables

en todo el pais, para la elaboracion, ejecucion, evaluacion y control de los
programas de accién directa e indirecta como prevencion de la enfermedad, asi
como la deteccion de los enfermos agudos, el tratamiento y seguimiento de los
mismos, orientados a objetivos anuales en el marco de un plan quinquenal; b)
Determinar métodos y técnicas para las comprobaciones clinicas y de laboratorio
que correspondan; ¢) Coordinar y supervisar las programaciones anuales
provinciales y de la Ciudad Auténoma de Buenos Aires, para el control y la
vigilancia de esta endemia; d) Prestar colaboracidén técnica y ayuda financiera

a las demas autoridades sanitarias del pais para la formulacion o desarrollo

de programas; e) Concertar con los paises endémicos, sean limitrofes o no,
programas de cooperacion técnica a fin de contribuir al control de esta endemia
en la region; f) Arbitrar las medidas necesarias y coordinar las acciones con

los sistemas de salud locales y con las aseguradoras de riesgo de trabajo, para
optimizar el diagnostico y seguimiento de los infectados por el Trypanosoma
cruzi; g) Desarrollar y auspiciar actividades de educacion sanitaria, investigacion y
capacitacion continua especifica, que propicie: 1. Programas de capacitacion sobre
la enfermedad de Chagas a los integrantes de los equipos de salud provinciales

y de los servicios médicos de las aseguradoras de riesgo de trabajo; 2. Desplegar




acciones de educacion sanitaria continua en los medios de difusiéon masivos y en
las instituciones educativas. En los &mbitos laborales, Se coordinaran las tareas
preventivas con las aseguradoras de riesgo de trabajo. h) Gestionar el arbitrio

de los recursos econémicos necesarios, durante cada ejercicio fiscal, para la
financiacion de los programas a determinar; i) Procurar la inclusion en la curricula
escolar en forma transversal y permanente de un programa educativo, actualizado
y obligatorio sobre la enfermedad de Chagas, su transmisién y medidas de
prevencidn; j) Propender el maximo desarrollo de los institutos de investigacion
en Chagas, tales como el Instituto Nacional de Parasitologia “Doctor Mario Fatala
Chaben”, Instituto de Patologia Experimental de la Facultad de Ciencias de la
Salud de la Universidad Nacional de Salta, Centros de Investigacion Cientifica y de
Transferencia Tecnologica de La Rioja (CRILAR) y otros institutos a incorporar,
priorizando los que demuestren mayores evidencias de trabajos y resultados en
este campo; k) Proveer de medicamentos para negativizar la enfermedad, en los
casos que no sea considerada como enfermedad profesional; 1) Establecer un
sistema nacional de informacién en tiempo real, agil, informatizado y acorde a las
necesidades actuales, que permita el monitoreo de las metas de la presente ley.

ARTICULO 3° — Los propietarios, directores, gerentes, administradores o
responsables, por cualquier titulo, de entidades, empresas, o establecimientos
urbanos o rurales de caracter industrial, comercial, deportivo, artistico,
educacional, o de otra finalidad, asi como los propietarios, inquilinos u ocupantes
de inmuebles dedicados a vivienda, deben: a) Cumplir y hacer cumplir las
disposiciones sobre saneamiento ambiental y tratamiento de vectores, que la
autoridad sanitaria competente establezca en relacion con esta ley; b) Facilitar

el acceso de autoridad sanitaria competente a cualquier efecto relacionado con

el cumplimiento de la presente ley; ¢) Adecuar las construcciones existentes y
futuras respetando las particularidades culturales de cada zona del pais, conforme
a las normas que establezcan las autoridades competentes en materia de vivienda,
medio ambiente y salud.

ARTICULO 4° — Es obligatoria la realizacién y la notificacién de las pruebas
diagnosticas establecidas segtin Normas Técnicas del Ministerio de Salud, en toda
mujer embarazada, en los recién nacidos, hijos de madres infectadas, hasta el primer
afo de vida y en el resto de los hijos, menores de CATORCE (14) afios de las mismas
madres y, en general, en ninos y nifias al cumplir los SEIS (6) y DOCE (12) afios de
edad, segtin establezca la autoridad de aplicacion. Son obligatorios los controles
serologicos en donantes y receptores de 6rganos, tejidos y de sangre a transfundir.
Los analisis deben ser realizados por establecimientos sanitarios publicos y privados
de todo el territorio nacional, de acuerdo con normas técnicas de diagnoéstico del
Ministerio de Salud. En ningun caso los resultados de los examenes que se practiquen
pueden constituir elemento restrictivo para el ingreso a los establecimientos
educativos y cursos de estudios. La serologia reactiva solo se considera a los

fines preventivos y de tratamiento que establece la presente ley, debiéndose dar
cumplimiento a la Ley N° 25.326, de proteccion de los datos personales.

ARTICULO 5° — Prohibase realizar reacciones serologicas para determinar la
infeccion chagasica a los aspirantes a cualquier tipo de empleo o actividad.

ARTICULO 6° — Los actos que, utilizando informacién obtenida por aplicaciéon
de la presente ley y de las normas complementarias que en su consecuencia
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se dicten, impliquen una lesién o menoscabo de los derechos de las personas
afectadas Por la infeccion chagéasica, son considerados actos discriminatorios en
los términos de la Ley N© 23.592.

ARTICULO 7° — Los establecimientos sanitarios oficiales deben practicar sin
cargo alguno, los examenes a que se refiere el articulo 4°, asi como el tratamiento
antiparasitario especifico, evitando Toda accion dilatoria. Los establecimientos
de la seguridad social y las entidades de medicina prepaga deben reconocer en su
cobertura los tests diagnosticos y el tratamiento de la enfermedad.

ARTICULO 8° — Los resultados de los exdmenes establecidos en el articulo 4°
son registrados en un certificado oficial de caracteristicas uniformes en todo el
pais que debe establecer la autoridad sanitaria nacional y ser entregado sin cargo
a la persona asistida o controlada. En los casos considerados como enfermedad
profesional sera entregado por la aseguradora de riesgode trabajo.

ARTICULO 9° — Los bancos de sangre, de tejidos humanos, servicios

de hemoterapia, y los establecimientos publicos o privados de cualquier
denominacion, legalmente autorizados a extraer o transfundir sangre humana
0 sus componentes, a realizar injertos de tejidos y a realizar trasplantes de
organos, deben practicar los exdmenes necesarios que establece la autoridad
sanitaria nacional en las resoluciones correspondientes, y observar los recaudos
indispensables para evitar toda posibilidad de transmitir la enfermedad de
Chagas. En caso de detectarse serologia reactiva en un dador debe comunicarse
a la autoridad sanitaria competente e informar de ello al afectado en forma
comprensible y debe orientarselo para el adecuado tratamiento.

ARTICULO 10. — Todo posible dador de sangre o de tejido u 6rgano que tenga
conocimiento o sospecha de padecer o haber padecido infeccion chagasica, debe
ponerlo en conocimiento del servicio al que se presente.

ARTICULO 11. — Autorizase al Poder Ejecutivo a establecer el régimen

de sanciones por las infracciones a la presente ley, las que consisten en
apercibimiento, suspension, clausura o multa de QUINCE MIL PESOS ($ 15.000)
hasta CIEN MIL PESOS ($ 100.000), y se aplican con independencia de la
responsabilidad civil o penal que pudiere corresponder.

ARTICULO 12. — Deroégase la Ley N° 22.360 y su correspondiente decreto
reglamentario, el Ministerio de Salud debe realizar las correcciones necesarias en
el programa a crearse seguin se consigna por esta misma ley.

ARTICULO 13. — Los gastos que demande el cumplimiento de las disposiciones
de la presente ley seran atendidos con los recursos que destine, a tal efecto, la

ley de presupuesto general de la administracion puablica para la Jurisdiccion 80

— Ministerio de Salud — Programa 20 — Prevencion y Control de Enfermedades

y Riesgos Especificos. Autorizase al Poder Ejecutivo nacional a realizar las
adecuaciones presupuestarias necesarias para el cumplimiento de la presente ley,
durante el ejercicio de entrada en vigencia de la misma.

ARTICULO 14. — Los criterios y parametros para la distribucién de los
recursos del Fondo Nacional para la Erradicacion de la Enfermedad de Chagas
(Foneecha) entre las jurisdicciones provinciales, asi como también las cuestiones




procedimentales inherentes a la gestion del mismo, se acordaran en el marco del
Consejo Federal de Salud.

ARTICULO 15. — Se invita a las provincias y a la Ciudad Auténoma de Buenos
Aires a adherir a la presente ley.

ARTICULO 16. — La presente ley entrara en vigencia a los NOVENTA (90)
dias de su publicacion, plazo dentro del cual el Poder Ejecutivo procedera a
reglamentarla.

ARTICULO 17. — Comuniquese al Poder Ejecutivo. DADA EN LA SALA DE
SESIONES DEL CONGRESO ARGENTINO, EN BUENOS AIRES, A LOS OCHO
DIAS DEL MES DE AGOSTO DEL ANO DOS MIL SIETE. —REGISTRADA BAJO
EL N©° 26.281— ALBERTO BALESTRINI. — JUAN J. B. PAMPURO. — Enrique
Hidalgo. — Juan H. Estrada.

DADA EN LA SALA DE SESIONES DEL CONGRESO ARGENTINO, EN BUENOS
AIRES, A LOS OCHO DIAS DEL MES DE AGOSTO DEL ANO DOS MIL SIETE.
—REGISTRADA BAJO EL N° 26.281—

ALBERTO BALESTRINI. — JUAN J. B. PAMPURO. — Enrique Hidalgo. —
Juan H. Estrada.
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Anexolll
Breves textos que hablan de Chagas®

|. Querida Mirta:
(por Claudia Del Re, Sabrina Vicente, Ornella Hernandez, Lucia Lorenzo, Antonela Armenti)

Querida Mirta:

Desde estas grietas te escribo estas lineas, mientras te veo disfrutar esos mates en
familia. iQué linda familia!

Se me viene ala memoria lo sucedido unas noches atras. Mientras ustedes dormian,
ime chiflaba el bagre! ...y, ésabés Mirta? tu brazo al descubierto me tentd. Llené
tanto, tanto, mi pancita, que por no explotar... defequé. Luego, me fui rapido a mi
grietay a la salida del sol observé: iComo te rascabas Mirta, a mas no poder!

Teveofelizy...iécomo te explico?! que ahora vos y yo portamos un bichito. Pero no
te asustes, en la visita al médico encontraras la solucion.

Hasta siempre Mirta, te pido perddn!

La Besucona

PD: Quedate tranquila, me mudo a otra grietita, para sanar mi corazon.

I. CANCION*
(por Marcela Baci, Solange Persico, Maria Eugenia Castro)
*con la musica de “Arroz con leche”

Yo estoy contenta en esta casa
hay mucha sangre rica para cenar.
En este lugar me gusta habitar
bajar por las noches y circular...

Sinolalimpian micaca quedara

y cuando él se rasque, se infectara.
Que sangre rica voy a chupar,

y luego en una grieta iré a descansar...

A este si, aeste no...
a este hombre fuerte lo pico yo!!!

27 Elaborados por docentes y estudiantes de la Universidad Nacional de La Plata en el marco de las
actividades del Mes del Chagas en La Plata 2014.




I1l. Soy Josefa ]
(por Judith Amato, Ayelén Sanz, Angela Silvina Rodriguez, Andrea Cintioli)

Soy Josefa, ayer nos enteramos que mi cufiada Marta no se encontraba bieny fue a
ver al médico.

Le hicieron estudios de todo tipo y en ellos no se encontrd nada...

Luego, un médico le sugirié hacerle estudios sobre Chagas ya que indagd en qué
lugar vivia y le hizo una serie de preguntas.

El estudio dio positivo. Hoy sabemos que Marta padece Chagas, debera hacer un
tratamiento durante toda su vida.

Que lastima no lo supimos antes, entonces no se le hubiera agravado tanto.

IV. El discurso del gobernante
(por Giselle Ucotich, Magali Luise y Julieta Traverso)

“Hoy, 3 de octubre de 2014, nos encontramos en la gran inauguraciéon de esta
nueva ala del hospital especializada en el tratamiento de enfermedades cronicas.
Esta iniciativa nace debido a que en esta zona nos encontramos con gran

cantidad de personas afectadas por varias enfermedades, pero hoy voy a hablares
especificamente del Chagas. Esta unidad va a estar dedicada al tratamientoy la
contencion de personas que sospechen y que tengan esta afeccion. Me interesé en
ella porque conocia la familia SGnchez en una recorrida barrial para interiorizarme
sobre las necesidades de mi gente y me impactoé saber que Pedro, el padre de la
familia, debia viajar periddicamente a Buenos Aires para realizarse estudios, puesto
que en nuestra provincia no poseiamos la infraestructura para tratar el Chagas.
Através de charlas con ély su familia pude conocer la forma en que contrajo la
enfermedad y mas importante adn, y los cuidados que tenia que llevar a cabo

para una mejor calidad de vida. Dejo inaugurada esta nueva ala hospitalaria, enla
cual se trataran todos los casos de Chagas, independientemente de como haya
sido contraida. Espero asi mejorar, contener y acompafiar a esta comunidad en la
busqueda de una mejor calidad de vida. Muchas gracias”

V. Nota periodistica 1
(por Mariana Nufiez, Rocio Cocherari, Andrea Marin, Florencia Ferreyra,
Marianela Cordovano)

La Plata 3 de octubre de 2014.
Nuevo caso de Chagas en un pueblo de Buenos Aires.

Luego de haber pasado toda una tarde con la familia Pérez, habitantes del pueblo
Moroto, ubicado a 20 km. de la ciudad de Magdalena, pude conocer en profundidad
esta enfermedad y darme cuenta de que el Chagas es un problema que nos
involucra a todos.
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Omar Pérez de 58 afios de edad, se contagio el Chagas a los 25 afios, a través de
una transfusion de sangre luego de un accidente automouvilistico, sin embargo ha
logrado conseguir los remedios necesarios para sobrellevar esta enfermedad sin
inconvenientes.

Cuenta que se enterd que tenia Chagas, al querer donar sangre para un familiar.

A pesar de la culpa de no haber podido ayudar a su familiar, hoy puede llevar una
vida normal, ya que se ha informado acerca de las vias de transmision de esta
enfermedad. Actualmente sus hijos han llevado el tema a la escuela para que el resto
del pueblo se informe acerca del mismo, ya que el Chagas es un problema de todos
y No se transmite, como consideran sus compaferos, solo a través de la vinchuca.

VI.Elabueloyyo
(por Florencia Bermuchi, Monica Paggi, Antonela Zaccheo, Lorena Avalos, Adriana
Tarragona, Barbara Bustos Urbisaglia)

Una tarde, luego del jardin llegué a casa, como todos los dias mama me esperaba
con un mate cocido. Ella me preguntd qué hicimos en el jardin y le conté que fueron
unos sefores a hablar de Chagas, nos mostraron unos insectos que se llamaban
vinchucas que trasmiten la enfermedad del Chagas, que picany si te rascas te podés
enfermar. Yo me asusté mucho porque también explicaron que andan de noche.

Mama me dijo que no me tengo que asustar porque el abuelo tiene Chagas, lo pico
el bichito cuando era joven. Fue al médico, le dio unos remedios y se siente bien con
el tratamiento que hace. Uuff, me sentimejor al saber que el abuelo nunca va a dejar
de jugar conmigo.

VII. Nota periodistica 2
(por Paola Auver, Gisela Lombardi, Valeria Landa)

Nos encontramos en la ciudad de La Plata con la familia Rodriguez quienes han
sido noticia ésta semana en todos los medios tras haber denunciado un supuesto
caso de discriminacion laboral. La sefiora Marta realizd la inscripcion al Servicio
Penitenciario Bonaerense, para la cual le solicitaron realizarse los estudios de rutina
y otros (Chagas); la sefiora se entera por esos analisis que es Chagas Positivo.
Luego de haber aprobado todos los examenes se entera que ha sido excluida para
elingreso. Por lo cual, sefiala la damnificada, haber sufrido discriminacion laboral,
ya que al haberse informado sobre la ley N° 26.281, existe el articulo 5, donde se
prohibe realizar este tipo de andlisis previo al ingreso de un trabajo o que no es
condicion excluyente para el mismo. De esta manera, la sefiora Rodriguez pretende
que serespete y cumplalaley y que a nadie le prohiban la posibilidad de acceder a
un trabajo por tener Chagas.
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VIIl. Soy Matias
(por Ramona Fernandez y Natalia Urquiza)

Soy Matias, tengo 8 afios, hace un tiempo nos mudamos con mi familia a Buenos
Aires, porque mi papa consiguid trabajo. Pero mis tios, primos y abuelos se quedaron
viviendo en Chaco.

Un dia mi mama se sintié mal y tuvo que ir al doctor.

Ella me contd que la revisaron, le sacaron sangre y le hicieron muchas preguntas.
Después de unos dias el doctor le dio los resultados y le dijo que tenia una
enfermedad que se llamaba Chagas, o algo asi, y que mis hermanos y yo teniamos
que hacerle una visita también porque podiamos estar enfermos.

Nos revisaron, nos sacaron sangre y el doctor hablé con mi mama, le dio unos
remedios para nosotrosy ella nos dijo que teniamos que tomarlos para que no nos
enfermemos como ella. Hace unos dias terminamos de tomarlos, por suerte porque
no me gustaban, y el doctor me dijo que no los tenia que tomar nunca mas.

A veces la veo a mi mama renegar cuando toma el remedio, pienso que a ella
tampoco le gustan. EL doctor le dijo que los tiene que tomar siemprey ella ya no se
volvié a sentir mal.

IX. Somos vinchucas
(por Elisa Villagra, Sabrina Menna y Karina Biagioli)

Hola somos una colonia de vinchucas, vivimos en la casa de la familia Gonzélez, en
estos momentos nos encontramos reunidas vigilando nuestras proximas victimas,
Nno somos malas; tenemos hambre. {Por qué algunas personas se enferman cuando
las picamos? iSi solamente queremos alimentarnos!!!

Nos parece muy comoda la casa y nos gusta vivir aca, por la noche salimos a comer
“afuera”. Hace unos dias, una de mis primas picé a Juan, el padre de la familiay éste
se enferma.

EL otro dia nos dimos cuenta que nos estaban buscando, algunas encontrarony
otras pudieron escapar, estamos esperando poder volver a casa.

X. Entrevista al intendente
(por Javier Galvan, Viviana Berrios, Luciana Laborda, Rocio Pazos, Tatiana Rios, Maria
Eugenia Vicente y Brenda Zarate)

En el marco del programa “Fumigacion y concientizacion contra el Chagas” estuve
visitando los hogares en los que es mas visible esta problematica.

Uno de los casos que mas me impacto fue el de la familia Juarez. Mariana, madre de
tres hijos y unos en camino, logré hacerse los estudios gracias al programa, el cual le
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permitié saber que tiene la enfermedad y que pudo y puede trasmitirselo a sus hijos.
Saber que tanto sus tres y el que viene en camino pueden recibir el tratamiento de
manera gratuita y con grandes esperanzas de curarse, fue un gran alivio paraellay
su familia. De esta manera Mariana conocié cuéles son sus derechos para ellay sus
hijos, apoyandose en la ley 26.281.

Entre mate y mate, Eduardo, el marido de Mariana, me contd que se dedicaala
construccion y que desconocia por completo cuales son los recaudos a tener en
cuenta para evitar la entrada de vinchucas a la casa. A partir de ahora va a ser mucho
mas cuidadoso en el mantenimiento de su hogary lo tendra muy presente en su
trabajo cotidiano...
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Este libro es producto del trabajo colective de persanas que forman parte del grupo éDe que
hablamos cuanco hablamos de Chagas?, gue pertenecen al Conseo Nacional de Investigaciones
Ciantificas y Techoldgicas (CONICET), la Universidad Nacional de La Plata (UNLP) v el Centro
de Imvestigacion & Innovacion Educativas de la Regicn 1 de la Provincia de Buenos Aires (CIE).
Cada una de sus paginas da cuenta del trabajo interdisciplinario gue venimos levando a cabo
desde el grupo, 8 partir del cual buscameos desarrollar un abordaje gue refleje la complejidad
de Ia problematica del Chagas. Apostamos a construiry fomentar diversas formas de mirar
y entendear el tema -desde multiples disciplinas, lenguajes y escanarios- porgue considerarmos
guene hay un soka grupode personas autonzadas para hablar de Ghagas, niunasslamanera
de hacerio.

Nuestro chjetive principal es promover el abordsje dela problematica del Chagas desde una
perspectiva integral e innovadora en diferentes contextos educativos, De ahi, iz invitacion y
el desafio: ihablar de Chagas en todas partes! (Y no solo con palabras, tambidn con musica,
dibujes, juesos...). Hablar de Chagas escuchandoy aprendiendo, poniendo en pie deiguakdad
los diferentes tipos de saberes, generando espacios de diglogo y respeto.

Eneste sentdo, el proceso de escriturafconstrucoion del hbro significd ungran desafio: tanto
porla necesidad de poner al alcance de cualguier persona interesada enel terma una herra-
rrienta clave para el objetive propuesto, como por plantaar en si mismo un recornda lleno de
aprendizajes para quienss estuvimas involucrados en el trabajo, Por todo esto estamos fefices

y sentirmnos orgullo por el resultado obtenido, el cual esperamos se convierta an una buena
excusa para pensar en el Chagas mas alla de las concepciones tradicionales y constitlys un
pequEno aporte para superar prejulcios ¥ miradas parcializadas.
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