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RESUMEN: A través de la problemética

de infectados chagasicos, analizamos si
podemos considerar a la salud como un
derecho para todos.

Desde 1974 trabajamos en el C.LE.N.,
Santa Fe, con:

=Estudios epidemiolégicos (embarazadas,
recién nacidos, escolares, preconscriptos,
trabajadores).

=Personas chagésicas en seguimiento.
=Comunidades rurales y suburbanas en
riesgo.

La prevalencia en preconscriptos del DM
Santa Fe fluctué entre 1,3%-32%. Esta
heterogeneidad responde a presencia de
vinchucas y factores de riesgo histérico-
socioecondmicos-culturales.

La participacion comunitaria, fundamental
en el control de Chagas, también depende
de elementos ajenos a la comunidad
(accesibilidad, equipamiento, confianza de

ser bien atendidos).

Esta enfermedad agrega al problema de
salud conflictos familiares, psicolégicos,
socio-laborales. Devienen del
desconocimiento sobre las formas de
contagio, el caracter no hereditario, la baja
transmisioén madre-hijo, las posibilidades
de curacién, el real riesgo laboral.

Existe incumplimiento de la controvertida
Ley 22360.

Ni el estado ni las industrias farmacéuticas
aportan soluciones adecuadas.

Es una enfermedad silenciosa, silenciada,
olvidada.

Deberiamos sustituir complejidad,
eficiencia y profesionalismo por pertinencia,
eficacia y aceptabilidad, para evitar que
millones de personas sean avasalladas en
su humano derecho a la salud.

PALABRAS CLAVE: Enfermedad de Chagas,
Comunidad, Derecho a la salud, Rol del estado

* Ponencia presentada en el I° Congreso Argentino-Latinoamericano de Derechos Humanos
11, 12y 13 de abril de 2007. Rosario. Argentina. Universidad Nacional de Rosario
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SUMMARY: We are trying to se if w can
consider health as a right for everyone,

by looking t the problem of patients with
Chagas disease. W have been working at
the C.LE.N., in Santa Fe since 1974, with:
=Epidemiological studies (with pregnant
women, newbom babies, schoolchildren,
young men subject military service,
workers).

= Patients with Chagas disease who are
being monitoring

*Rural and suburban communities at risk
The number of infected men subject to
military services in the Military District of
Santa Fe increase from 1.3 % to 32 %. This
rise is due to historical, socio-economic
and cultural risk factor, and to the presence
of conenose bugs. The participation of

the community is essential to be able to
control of the disease, but this participation
also depends on the external elements
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(accessibility, equipment, confidence that
they will be cared for properly). This disease
affect patients psychologically and causes
family and work conflicts, as well as health
problems. This situation happen because
people do not know about how the disease
is caught or if it can be cured. They do not
know that it is not hereditary, that there is a
low risk of mother-child transmission, and

+ that there is a really risk at work, There is

a failure to comply with the controversial
Law 22360. Neither the state nor drug
companies offer any adequate solutions.
it is a silent, silenced, forgotten disease.
We should substitute complexity, efficiency
and professionalism for appropriateness,
effectiveness and acceptability, in order to
avoid millions of people been deprived of
their human right to health.

KEY WORDS: Chagas disease, community, right
to health, role of the state.

Introduccién

La Salud es uno de los anhelos méas im-
portantes del hombre y depende de nume-
rosas variables. No hay un limite definido
entre los estados de Salud y Enfermedad,
SON procesos que estan vinculados a fac-
tores ambientales, sociales, politicos y eco-
ndmicos en estrecha relacion entre si. La
Organizacion Mundial de la Salud -OMS~
define: “Salud es un completo estado de
bienestar fisico, mental y social, y no sola-
mente la ausencia de enfermedad”. Pero
“bienestar” no es un término cuantificable
sino subjetivo, que no todos interpretan de
la misma manera (1).

La enfermedad de Chagas estd intima-
mente relacionada con condiciones de sub-
desarrollo, de dependencia econémica y so-
cial, a la que se suman factores vinculados

con el poder politico y econdmico, sin de-
jar de lado la discriminacion social y laboral
gue se asocian con esta enfermedad (2).

Trabajar con la problematica de la ende-
mia chagasica es tomar contacto con una
realidad socio sanitaria particular.

Geograficamente esta endemia abarca
solo el continente americano, desde Méjico
al norte, hasta la Patagonia en el sur, pues
es donde se distribuye el insecto vector in-
termediario de la enfermedad de Chagas
{triatomino comlnmente conocido en Ar-
gentina como vinchuca).

La frecuencia y distribucion de las dis-
tintas especies de insectos vectores no es
homogénea en el territorio. La infeccion se
superpone a las areas, preferentemente ru-
rales, donde se encuentra el insecto. En la
actualidad, debido a la gran movilidad hu-
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mana, se ha incrementado el "Chagas ur-
bano”, extendiéndose mas alld del habitat
natural de los triatominos (3).

Por otra parte, al ser imporiantes también
otras vias de transmision de la infeccion,
como la transfusional y la matemo-fetal, sin
la intervencién de la vinchuca, la infeccién
producida por el parasito Trypanosoma cruzi,
se perpetla en otras regiones. Asl, a través
de las migraciones de la poblacién rural en
busca de fuentes de trabajo, el Chagas viaja
con ellos del campo a la ciudad. Por el mis-
mo motivo hoy ya se encuentran personas
infectadas en el "1¢" Mundo".

Nuestro Centro de investigaciones se
cred a mediados de 1974. Los trabajos de
investigacion, extensién y educacion (4),
que realizamos durante todos estos anos
con poblaciones infectadas de zona endé-
mica y no endémica nos permitieron corro-
borar, una vez mas, la estrecha relacién de
la endemia chagasica con la pobreza y, en
este sentido, el objetivo de este trabajo es, a
través de una mirada hacia la problematica
de quienes padecen la infeccidn chagdsica,
analizar si en el contexto socioeconémico y
politico actual se puede considerar a la sa-
lud como un derecho para todos.

Poblaciones estudiadas

=Personas con infeccién chagasica que
residen en la ciudad de Santa Fe y alrede-
dores y concurren al CIEN para recibir asis-
tencia médica de contral.

*Comunidades de riesgo para Chagas
que fueron estudiadas en distintos Proyec-
tos de investigacion y extension del CIEN,
en localidades de la provincia de Santa Fe:

—Caolonia Dolores, asentamiento mocowi,
del Dpto. San Justo,

—San Martin Norte, del Dpto. San Justo,

—La Brava, del Dpto. San Javier,
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-Actualmente Angel Gallardo, localidad
del Dpto. La Capital, con alto porcentaje de
inmigrantes bolivianos y del norte de nues-
tra provincia y del pais.

*Estudios epidemioclégicos en distintos
grupos poblacionales de la ciudad de San-
ta Fe y area de influencia (sectores labora-
les: frigorifico, talleres municipales y banca-
rios; embarazadas de hospitales y centros
de salud; nifios al ingreso escolar -1° gra-
do- de escuelas de barrios periféricos; re-
cién nacidos hijos de madres chagasicas).

*Preconscriptos (clases 1963-1976, de
14 Dptos. provinciales): se realizd serolo-
gia para Chagas y ECG (electrocardiogra-
ma) durante el Reconocimiento Médico en
¢l Distrito Militar Santa Fe.

Expondremos la problemaética de la salud
analizando algunas situaciones con las gue
nos encontramos en nuestra practica coti-
diana con la enfermedad de Chagas.

Podemos enumerar un conjunto de as-
pectos sobre la infeccién chagasica cu-
yos breves desarrollos y descripciones nos
mostraran la asociacion gue existe entre sa-
lud y los derechos humanos para esta en-
demia latinoamericana.

=Distribucién y frecuencia (epidemiolo-
gia) (3,5,6,7).

=Urbanizacién de la endemia (migra-
cion desde zona endémica). Radicacion de
migrantes de paises limftrofes (8, 9, 10).

«Vulnerabilizacién y exclusién social (2,
11,12, 13).

=Problemaética laboral y legislacién (10,
14, 15, 16).

*Medicacion y tratamiento (17, 18, 19, 20,
21, 22, 23),

*Rol del estado (22, 24, 25, 26).

«Conocimiento académico y saber popu-
lar (27, 28, 29, 30).
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Epidemiologia Figura 1: Porcentaje de infeccién chagésica en
Distribucion y frecuencia en 14 Dptos preconscriptos de la provincia de Santa Fe. Distri-
de la provincia de Santa Fe. bucién por departamentos. Clases 1963 a 1976.

Sus causas (5)

Desde que nuestro equipo trabaja con
relacion a la endemia chagasica, durante
14 anos consecutivos (1981-1994) realiza-
mos el estudio serolégico para Chagas a
75.286 ciudadanos varones convocados al
Servicio militar. Se halld una tasa de preva-
lencia promedio del 6% de infeccidn chaga-
sica, gque fluctuaba entre el 1,3% y el 32%,
segun los catorce departamentos del Distri-
to Militar Santa Fe, en estos jovenes de 18
anos, como se puede observar en la Figura
1y Tabla.

Tabla 1: Prevalencia de infeccidn chagasica en varones de 18 afios de los Dptos. del Distrito Militar

Santa Fe Periodo 1981 a 1994,
Replblica Argentina: 4,08% Provincia de Santa Fe: 4,12%

Departamentos N° de sueros N° de sueros %
examinados positivos

9 de Julio 2.166 695 32,09
Vera 3.844 830 23,15
San Cristobal 4.464 508 11,38
San Javier 2.086 191 9,16
San Justo 2.453 215 8,76
Garay 1.168 87 7.45
Gral. Obligado 9.602 600 6,19
La Capital 24.020 769 3.20
Castellanos 7.973 238 2,99
San Geronimo 4.163 103 2,47
Belgrano 2101 41 1,95
Las Colonias 5.089 86 1,69
Iriondo 3.002 41 1,37
San Martin 3.065 40 1,31
Total 14 Dptos, D.M. Santa Fe "|75.286 4.504 5,98
Total 5 Dptos, D.M. Rosarioc ™ |79.599 1.874 2,35

(1) Realizado en el C.LLE.N. Reacciones serolégicas: HAI, IFl, AD

{Il) Realizado en esa Jurisdiccion
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Para explicarnos las causas de estas am-
plias variaciones, relacionamos los valores
hallados con: la presencia del Triatoma in-
festans (vinchuca), el clima, los anteceden-
tes historicos de las regiones geogréficas,
la densidad de poblacion, las regiones agro
econdmicas, la densidad de mano obra in-
dustrial, las viviendas precarias, el analfa-
betismo, y otras variables de cada Depar-
tamento (31).

En sintesis observamos que:

*El NO de Santa Fe, continuidad natu-
ral de las provincias limitrofes del Chaco y
Stgo. del Estero, es la zona de mayor pre-
valencia, concordante con la elevada pro-
porcién de infectados chagdsicos en esas
provincias. Presenta simultaneamente los
mas bajos indices de ocupacién, salud, vi-
vienda, educacion y los mas altos de infec-
cibn chagasica: aspectos socioecondémicos
que denotan necesidades basicas insatisfe-
chas (NBI).

*Los Dptos. desde el Centro hacia el Sur
de la provincia de Santa Fe, con prevalencia
descendente (excepto en grandes centros
urbanos debido a migraciones internas des-
de dreas rurales), responden a una superior
calidad de vida y desarrollo regional.

Migraciones y Urbanizacién

A raiz de la heterogeneidad regional de
la provincia de Santa Fe, y para conocer la
realidad de nuestra ciudad, estudiamos la
endemia chagasica desde el punto de vista
epidemioldgico en distintos sectores de la
poblacion de la ciudad de Santa Fe (esco-
lares, embarazadas, sectores laborales de
diferente nivel socio-econémico y recién na-
cidos) (8).

En embarazadas que se asistian en Hos-
pitales Piblicos y/o Centros de Salud (n=
4.179), de bajo nivel socio-econémico, es-
tudiamos si existia asociacion entre proce-
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dencia geogréfica e infeccién chagasica.
La prevalencia global de infeccion fue 16%;
en las que tenian antecedentes migratorios
desde “zonas de vinchucas" ascendié a
31% y en las que no presentaban este ante-
cedente fue 5%. Estos resultados corrobo-
ran la asociacién entre Chagas y migracion
desde éreas endémicas (9).

En los estudios realizados en los distintos
sectores de poblacién encontramos valores
de prevalencia desde el 1,4 % al 14,42% y
de acuerdo a sus antecedentes epidemio-
I6gicos (Tablas 2 y 3) observamos que la in-
feccién chagésica humana en la ciudad de
Santa Fe y su area de influencia:

a. esta estrechamente asociada con las
migraciones y el nivel socio-econdmico de
la poblacién,

b. concuerda con resultados preliminares
de evaluacion entomolégica de la zona,

c. el riesgo de infeccién por via vecto-
rial es bajo y la ciudad puede considerarse
dentro del area de baja endemicidad.

También en zonas aledanas a la ciudad
de Santa Fe (Monte Vera y Angel Gallardo),
en las décadas de los afios '60-'70, hubo
gran afluencia de ciudadanos bolivianos
que venian a trabajar en las quintas, como
peones rurales, agricultores. Ellos eran de-
rivados para recibir asistencia en el CIEN,
ya que esa corriente migratoria en su gran
mayoria estaba infectada por el T cruzi. Eran-
personas indocumentadas, que por ser cha-
gasicas no les otorgaban la radicacién en
nuestro pais si antes no se certificaba que
habian sido tratadas y "curadas". En aquel
momento, y en la actualidad, este proced-
imiento terapéutico en personas adultas era,
y ain es cuestionable cientificamente, o al
menos no tiene consenso dentro de la co-
munidad cientifica.
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Tabla 2: Prevalencia de infeccién chagésica en distintos sectores de poblacién de la ciudad de San-
taFe y drea de influencia, y su nivel socio econémico.

Poblacién N° de Positivos % |Nivel socio-
muestras econémico

Sectores laborales 1.000 8 { 134 Bajo

(20 a 50 afnos y mas) 1,4 Medio

Embarazadas 6.817 14,42 Bajo

(14 a 43 anos)

Pre-conscriptos 12176 33 Todos los

(18 anos-Clases'63 a '67) niveles

Escolares 2112 2,13 Bajo

(1° grado)

Recién Nacidos 341 2,64 Bajo

(hijos de Madres chagésicas)

Tabla 3: Datos epidemioldgicos de un sector de poblacidn adulta infectada por T. cruzi, residente en

la ciudad de Santa Fe (n=300)

Antecedentes Migratorios Si: B89%
No: 1%
Nivel de Instruccién Analfabetos: 4%
1? incompleta: 36%
1° completa: 40%
2° incompleta y completa: |20%
Tipo de Vivienda (actual o anterior) Material: 20%
Precaria: B0%
Transfusiones Si recibié: 24%
No recibid: 76%

Vulnerabilizacion y exclusién social -

Interdisciplina y participacion

comunitaria - Articulacion entre el saber

popular y el conocimiento académico

En poblaciones de areas de mayor ende-
micidad donde llevamos a cabo proyectos in-
terdisciplinarios con participacion comunita-
ria (32) (Colonia Dolores, San Martin Norte y
La Brava), frabajamos con la gente rescatan-
do sus saberes, aprendiendo de sus conoci-
mientos y volcando los nuestros. Se desple-

garon estrategias de educacién no formal
que posibilitaran capacitar a la poblacion
para su propio control y prevencion (6, 28).

Una de las comunidades (Colonia Dolo-
res) pertenece a la etnia mocovi. Abordar
el Chagas en una comunidad aborigen im-
plicé interiorizarnos sobre la situacion de
los pueblos originarios en nuestro pais, in-
cursionar en nuestra historia y en los atro-
pellos que contindian sobre una cultura
aun vigente (33).
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Otra arista presente en las investigacio-
nes fue la condicién de exclusién social en
que se encuentran los habitantes de las co-
munidades con las cuales trabajamos. Am-
bos aspectos trascendentes para comenzar
a deshilvanar la trama que condiciona a las
poblaciones a vivir con Chagas.

En algunas de las localidades los pobla-
dores reconocian que era zona de vinchu-
cas y, parcialmente, a si mismos en riesgo
de infeccidn. Identificaban el insecto vec-
tor, porque lo habian visto en su domicilio
o peridomicilio, pero no dimensionaban la
peligrosidad de su presencia con relacién
a su salud, existiendo una naturalizacion
de la convivencia con este insecto y a vivir
en esas condiciones. Existia conocimiento
fragmentado sobre la enfermedad de Cha-
gas. Lo relacionaban con la vinchuca, pero
no con los signos o sintomas de la enferme-
dad, ni con las fransfusiones de sangre y la
transmisién connatal. _

Si bien el Chagas aparece en esas co-
munidades como un problema de salud,
no lo mencionaban como el mas importan-
te. La falta de trabajo fue planteada como el
principal problema, pero no era el Unico fac-
tor de riesgo, confluian todos los comunes
a tantas oftras infecciones parasitarias, pro-
pias de la pobreza: vivienda precaria, haci-
namiento, etc. (2).

25,00% =
20,00%
15,00%
10,00%

5,00%

0,00%

San Martin

Colonla La Brava

BCautivo  Pcia. Santa Fe
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Las particularidades de la enfermedad de
Chagas, que cursa en la mayorfa de los ca-
sos sin sintomatologia aparente, transforman
a esta endemia en una “patologia silencio-
sa", lo cual dificulta el proceso de apropia-
cion que los sujetos pueden realizar respec-
to de sus posibilidades para organizarse y
generar estrategias para su auto cuidado.
Los trabajos de extension llevados adelante
por nuestro equipo, pensados e implemen-
tados en forma conjunta con las comunida-
des, permitieron instrumentar a los poblado-
res para su propia vigilancia en el control y
prevencion de la endemia (6, 13, 28).

Los resultados de prevalencia obtenidos
en las tres poblaciones (y el paraje El Cau-
tivo) fueron distintos en magnitud, como se
observa en el Gréfico 1, aunque todas tenian
similares condiciones ecolégicas y estaban
atravesadas por pobreza, desempleo y ex-
clusién social, con caracteristicas diversas.

Al finalizar nuestro trabajo observamos:

= Apropiacién de nuevos saberes respec-
to a la enfermedad de Chagas,

=Organizacién comunitaria para el con-
trol del insecto (vigilancia entornoldgica
para fumigar en caso necesario),

=Aumento del protagonismo institucional
para abordar la problemética de Chagas,

*Mayor articulacion entre los Programas
Nacional y Provincial de lucha contra Cha-
gas ¥ la comunidad.

Gréfico 1:
Seropositividad para
Chagas: Prevalencia
en localidades rurales
del centro de la
provincia de Santa

Fe y en ciudadanaos
varones de 18 afios
de toda la provincia
(clases '63 a '76).

Pracanscriotos
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Los Programas Nacional y Provincial de
control de Chagas son responsables de las
acciones para combatir al vector, aunque és-
tas se realizaban en forma discontinua. A su
vez, la falta de propuestas con anterioridad,
por parte de estos Programas, para incluir a
la comunidad en practicas de fumigacién,
promovié un escaso involucramiento de los
pobladores en acciones de saneamiento del
ambiente. No obstante, en su mayoria la po-
blacion de las localidades manifestaba inte-
rés en recibir capacitacién sobre el tema y
disponibilidad para participar en el control
vectorial, domiciliario y peridomiciliario.

El conocimiento de la problemética de
Chagas por parte de la comunidad y el rol
que ellos cumplieron en su control, los mo-
vilizd positivamente generando autoconfian-
za en sus capacidades.

FABICIB = 2007 = 11

Nuestros proyectos brindaron la posibi-
lidad de desarrollar estrategias de accion
enmarcadas en politicas sanitarias, educa-
tivas y sociales adecuadas a la realidad de
la comunidad y favorecieron minimamente
la calidad de vida y el afianzamiento de su
identidad cultural.

En Colonia Dolores desarrollamos nues-
tro trabajo durante un periodo mas prolon-
gado que en las demas localidades. La pre-
valencia inicial hallada en esa comunidad
(1992-'94) fue del 30% de infectados, al fi-
nalizar habia descendido a 18,9% (Gréficos
2 y 3). Lo atribuimos fundamentalmente al
plan de erradicacion de ranchos y a otras
mejoras introducidas en la localidad (asfal-
to de ingreso, luz, etc.), ademas del conoci-
miento adquirido.

£ Gréfico 2:
g 0} Prevalencia de
o . infeccién chagésica
S 4 .
g - 0 en Colonia Dolores
§ D (Santa Fe), en distintos
c.;_‘_’ o periodos de tiempo.
193 1R- 1 18- 198
Poblacién estudiada: 24% 58% 59%
- Grafico 3:
70 == = = Prevalencia de
) = = = infeccion chagésica
o
-:;— en Colonia Dolores
'S |pmigra | segun edad,
% i A © endistintos periodos
© de tiempo.
z | & 198199
- 1 I
o.

15afios 619afos 20-49 masdes0
afios afos

Afos
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Los resultados de las experiencias deno-
tan que la modificacién de factores de ries-
go, junto a la capacitacién con participacién
comunitaria en fumigaciones y pos vigilan-
cia entomoldgica en zona endémica, inter-
vienen en mejorar levemente la calidad de
vida, que se traducen en menores porcen-
tajes de transmision vectorial y en el control
de las otras vias de transmisién. Los resul-
tados sugieren que los cambios recientes
facilitarian la interrupcién de la trasmision si
se sostienen las acciones de los Programas
Nacional y Provincial de control, junto al rol
protagénico de la comunidad, y se pueden
consolidar mejorando las condiciones labo-
rales y socioecondmicas de la poblacién.

Otro de los aspectos que investigamos
en el CIEN, en 4rea no endémica o de muy
baja endemicidad (ciudad de Santa Fe), du-
rante aproximadamente 30 anos, es la his-
toria natural de la enfermedad y la eficacia
del tratamiento especifico (8, 15, 20). Por lo
tanto, tenemos contacto directo con per-
sonas infectadas en seguimiento y sus fa-
milias. En el transcurso del tiempo algunas
personas no regresan a sus examenes mé-
dicos y/o las citaciones son devueltas por el
correo. Por ello, hace 12 anos, realizamos
una experiencia enriquecedora de trabajo
interdisciplinario, entre las ciencias biol6gi-
cas Yy las sociales, para la recuperacién de
estos pacientes chagasicos para su control.
Se alcanzaron hallazgos que se comple-
mentaron, descorriendo un velo de la rea-
lidad social y econémica que va mas alla
de la patologia chagésica (16). Nuestros tra-
bajos permitieron corroborar una vez mas
lo que desde un comienzo sefialara Carlos
Chagas: su estrecha relacién con la pobre-
za, es decir con las condiciones histéricas
y socio-econdmico-culturales. Aspectos és-
tos que en el &rea urbana y de baja endemi-
cidad, en que desarrollamos la mayor parte
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de nuestros estudios, hemos visto agravar-
se a través de los anos de seguimiento de
los pacientes. Un grupo mayoritario habi-
ta en barrios periféricos, generalmente con
calles de tierra, quedando aislados cuando
llueve por falta de circulacién de los colecti-
vos. Hay aguas servidas y basurales, gran-
des focos de infecciones y enfermedades
varias. Muchos de ellos carecen de los ser-
vicios basicos. Las viviendas son en su ma-
yoria precarias, ranchos y el trabajo inesta-
ble. Hay una degradacioén de la salud por
mala calidad de vida y necesidades basi-
cas insatisfechas, lo cual genera una seria
dificultad a esta poblacién para asistir a los
coniroles aunque ellos se los quieran reali-
zar. La situacion econémica de la mayoria
les impide hacerlo. Ello se pudo evidenciar
en situaciones tales como: no contar con
recursos para un pasaje en colectivo urba-
no o para la compra de medicamentos; no
poder faltar al trabajo por temor a perder el
presentismo.

Se complica cuando son changarines,
empleadas domésticas o trabajadores en
“negro”, no pueden darse el “lujo” de faltar
aunque se trate de su salud. Por una par-
te perciben un ingreso de acuerdo a lo que
realicen, ademds corren el riesgo de perder
el empleo si los patrones se enteran que es-
tan infectados, y al no estar contratados “en
blanco” no pueden “ampararse” en la legis-
lacién.

Pensabamos observar, durante las visi-
tas domiciliarias, mayor interés y predispo-
sicién de las personas mas instruidas y con
una situacion socio-econdmica favorable
que en aquellas que vivian en condiciones
precarias y con poca o ninguna instruccion,
quienes frente a la infeccion chagasica tie-
nen otros problemas méas urgentes que
atender. La experiencia no corroboro la hi-
potesis planteada al inicio. Las personas de
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clase baja se manifestaron mas interesadas
y preocupadas por esta problematica y re-
anudaron los controles en algunos casos.
En cambio, en los pacientes de zona cén-
trica se observé poco interés, no recabaron
mayor informacién y algunos no volvieron a
control. Se podria interpretar como nega-
cién de la infeccion.

Por otra parte, consideramos importante
difundir en la sociedad algunos conocimien-
tos acerca de esta problemética. Al tratarse
nuestra ciudad de un érea donde la trans-
mision vectorial de la infeccién chagéasica
no es relevante, deberia encararse la pre-
vencién mediante programas que enfaticen
la necesidad de controles clinicos periddi-
cos de los infectados crénicos, ademés de
los programas, que ya existen, para evitar
la transmision transfusional, controlando los
bancos de sangre, y la transplacentaria, con
control de embarazadas y seguimiento de
recién nacidos hijos de madres chagasicas.

Otros problemas sociales

Podemos enumerar algunos de los pro-
blemas que genera la enfermedad de Cha-
gas, ademds de alterar la salud fisica, tanto
en area endémica como no endémica: pro-
blemas sociales, familiares, laborales, psi-
coldgicos y en el ambito escolar. Ellos de-
vienen del desconocimiento sobre algunos
aspeclos de la enfermedad como: formas
de contagio, caracter no hereditario, baja
transmision madre-hijo, real riesgo laboral.

En nuestra actividad diaria no son pocas
las personas con infeccién chagasica que
plantean que se ven restringidas, y en al-
gunos casos son excluidas, para ingresar o
permanecer en sus jurisdicciones laborales.
Es obvia la cuestién social que esta limita-
cién ocasiona a un gran nimero de traba-
jadores aptos para realizar tareas normales
(10, 186).
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Sabemos que el problema excede al
tema de Chagas, pues los bajos indices
de empleo hacen que no consigan trabajo
el chagésico y el no chagasico. Pero a su
vez el infectado chagésico esta doblemen-
te marginado frente a la enorme despropor-
cién entre demanda y oferta laboral.

Asimismo, existen personas infectadas,
ya con alteraciones severas de miocardi-
tis chagasica, cuya ocupacion habitual re-
quiere un esfuerzo fisico poco recomenda-
ble para estos casos (ejemplos: hacheros y
desmonte de campo, o tareas urbanas pe-
sadas).

Se presentan casos de personas chaga-
sicas que desean jubilarse por enfermedad,
pero al no presentar signos de enfermedad
avanzada, no pueden hacerlo, pues tener
sdlo serologia positiva para Chagas no es
incapacitante. Por lo tanto si quieren laborar
no consiguen trabajo, y si quieren jubilarse
tampoco les corresponde: otra manifiesta-
cion de discriminacion laboral.

Dentro de la familia y en el ambito esco-
lar, también suelen plantearse situaciones
probleméticas, verdaderos "dramas” a ve-
ces, solo por no tener conocimiento de lo
que implica estar infectado con el Tripano-
soma cruzi. Algunos problemas se evitarian
si la comunidad supiera: que no se conta-
gia directamente de persona a persona;
que no es hereditaria; que no siempre una
madre positiva transmitird su infeccién al
hijo, y que en los casos que esto ocurriera,
se puede tratar y curar.

En la infeccion crénica se debe conocer:
qué medidas de precaucién y control se de-
ben adoptar (por ejemplo: no dar sangre, si
es mujer controlar a sus hijos desde el na-
cimiento).

Los servicios de salud parecen suscitar
gran descontento entre las poblaciones no
solo en los paises desarrollados, sino tam-
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bién en los pobres, que se resumirian asf:
incapacidad para que los servicios respon-
dan a los deseos de la poblacién; imposibi-
lidad de lograr una cobertura suficiente para
satisfacer la demanda manifiesta y para
adaptarse a la evolucién de las necesida-
des; incapacidad de los servicios para eli-
minar las importantes diferencias existentes
en cuanto a situacion sanitaria entre los dis-
tintos grupos de poblacion; el aumento de
los gastos de salud sin mejora apreciable y
significativa de los servicios; el sentimiento
de impotencia del usuario que, con razén o
sin ella, estima que los servicios de salud y
su personal siguen una via que les es pro-
pia y que quizés sea satisfactoria para las
profesiones sanitarias, pero que no respon-
de a los deseos del usuario y queda fuera
de su esfera de influencia.

La salud no depende Unicamente de los
servicios de Salud, sino de las condiciones
sociales en las cuales existen estos servi-
cios porque el acceso y la utilizacién de los
mismos depende del conocimiento y los
prejuicios de cada poblacion, de cuestio-
nes culturales, de la economfa familiar, del
tipo de proteccion social, de factores geo-
gréficos, de distancias y tipo de comunica-
cién, que lleva a ser un sistema altamente
inequitativo en la disponibilidad, el accesoy
el uso (24, 25).

Para ser vélida, la cobertura debe guardar
relacién con un contacto productivo entre el
senvicio de salud y la poblacion respecto de
necesidades especificas. La realidad es la
poblacién para la cual se dice que se ha
provisto un servicio, pero en muchos luga-
res s6lo una minoria vive cerca del servicio
y puede utilizarlo, quedando excluida la ma-
yorfa. Pocas veces se consideran los con-
ceptos de accesibilidad y aceptabilidad.

No significa que el pueblo considere que
los servicios de salud carecen de importan-

155

cia, sino que otras necesidades, como la de
obtener alimento, tierra, vivienda o una fuen-
te accesible de agua, son de vida o muerte
y. de acuerdo con la sabiduria popular, se
deben obtener primero para que las demés
cosas tengan sentido.

Problemas laborales - Legislacion’ -

Rol del estado

No sdlo frente al tratamiento o a las ex-
plicaciones sobre la fisiopatogenia de la en-
fermedad de Chagas existen posturas di-
ferentes. Tampoco hay acuerdo en otros
aspectos.

Debemos conocer que existe la Ley N°
22.360/80 de Prevencién y lucha contra la
enfermedad de Chagas (14) (no siempre lo
legal es legitimo). Es una ley controvertida,
incumplida, desconocida por la pablacién
y por profesionales de la salud y "olvidada"
por las organizaciones gubernamentales y
no gubernamentales.

De ella mencionaremos sélo algunos arti-
culos (las letras en negrita son nuestras):

“IV. De los aspirantes a empleo perma-
nente o transitorio en relacién de depen-
dencia y de los empleadores.

Articulo7°

Seran obligatorias las reacciones serolégi-
cas para determinar la infeccion chagasica,
asi como los exdmenes complementarios
que permitan el diagndstico de enfermeda-
des vinculables, de acuerdo a lo que esta-
blezca la autoridad sanitaria nacional.

La simple serologia reactiva para la en-
fermedad de Chagas no podra constituir
elemento restrictivo para el ingreso al tra-

1. Al momento de escribir este trabajo se esta
debatiendo en el Congreso de la Nacién una
nueva Ley sobre Chagas.
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bajo, siempre que a la fecha del examen
pre-ocupacional no existan otros elementos
diagnodsticos clinicos, radiologicos y elec-
trocardiogréficos, que indiquen disminucidn
de la capacidad laboral imputable a infec-
cién chagésica.”

Sin embargo, es sabido que, ante la se-
ropositividad para infeccién chagasica, mu-
chos trabajadores son excluidos del ambito
laboral, a pesar de no tener ninguna incapa-
cidad que le impida trabajar en ese momen-
to y sin realizarseles estudios electrocardio-
gréficos, radiolégicos y clinicos para saber
su estado de salud. Se considera al chaga-
sico un enfermo. Quizas un tercio de ellos
puedan desarrollar patologia cardiaca luego
de 20 o 30 arios. Ello no deberia ser justi-
ficacion para no darles empleo. Raramente
se deja de contratar a una persona por ser
fumadora y/o sedentaria, pese a los riesgos
que para la salud pueden llegar a tener es-
tos habitos. Esto reduce al infectado chaga-
sico sus posibilidades de acceder a mejores
condiciones socio-econémicas, mejorar su
vivienda, tener una obra social, etc. Se crea
entonces un circulo Pobreza-Chagas-Des-
empleo-Pobreza, del que es muy dificil salir.

Esta misma Ley dice:

"V. De los alumnos y de las autoridades
de establecimientos educacionales.

Articulo 12°

Los alumnos que ingresen en los estable-
cimientos de ensefianza oficial y privada de
todos los niveles, deberan someterse en la
oportunidad que la autoridad sanitaria de-
termine, a los estudios y exdmenes corres-
pondientes. La ejecucion de este programa
anual, comenzara en un plazo no mayor de
tres (3) anos.”

Si se realizaran los andlisis para Chagas
al ingreso escolar, se podrfan detectar pre-
cozmente a los nifnos infectados, cuando to-
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davia tienen posibilidad de seronegativizar
con el tratamiento especifico (15, 21). Como
esto no se hace, muchos de ellos son diag-
nosticados recién cuando ya son mayo-
res, en estudios preocupacionales, cuando
van a donar sangre o en controles de em-
barazo, cuando ya no tienen posibilidades
de tratamiento. Aunque el mencionado pla-
zo de tres aros expird hace més de veinte
anos, solo es obligatorio el examen de Cha-
gas al ingreso escolar en unas pocas pro-
vincias argentinas.

Por todo lo descripto, la politica en salud
debe tener un alto grado de pertinencia social.

Cuando las comunidades saben de la
importancia de ciertas actividades y depen-
den materialmente de otras instancias (por
ejemplo, el gobierno, el mercado farma-
céutico, el sistema de salud local), pero no
encuentran las respuestas que ellos nece-
sitan, se pueden crear sentimientos de frus-
tracién que lleven a la poblacién a no querer
participar, a dejar de lado estas estrategias
haciéndolas fracasar.

Esto es lo que ocurre muchas veces fren-
te al Chagas, cuando a las poblaciones se
les presenta un problema del que saben
cuales son las soluciones, pero éstas de-
penden en cierta medida de niveles de de-
cision muy por encima de ellas. Veamos,
a manera de ejemplo, lo que ocurre con la
produccién de drogas para el tratamiento
especifico contra el Trypanosoma cruzi.

Medicamentos (22, 23)

La industria farmacéutica es una de las in-
dustrias mas rentables a nivel mundial. Esta
industria es, por lo tanto, el gran motor de la
investigacion y desarrollo de nuevas drogas
y tecnologfas para tratamiento de las enfer-
medades. Sin embargo, su fin es econémi-
co y no invierte dinero en investigaciones
que no le sean rentables a posteriori.
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Ciertas enfermedades, por afectar a po-
blaciones de escasos recursos, no son ob-
jeto de estudio para el desarrollo de nuevos
tratamientos. Son las denominadas enfer
medades olvidadas.

Las enfermedades olvidadas, general-
mente de origen infeccioso, afectan con
preferencia a individuos de paises depen-
dientes, de regiones tropicales y subtropi-
cales, aunque también pueden aparecer
casos en paises desarrollados (ej. Tuber-
culosis) o ser contraidas por sus habitantes
en visitas a paises pobres (ej. Paludismo).
Si bien su estudio no es prioritario para los
labaratorios internacionales, en menor me-
dida invierten dinero en el desarrollo de far-
macos para combatirlas.

Por dltimo, estan las enfermedades ex-
tremadamente olvidadas. Estas son patolo-
glas exclusivas de palses pobres, sin mayo-
res riesgos de propagacién hacia los paises
ricos, ¥ que son padecidas por personas
que no podrian pagar su tratamiento. Como
ejemplo de éstas podemos mencionar a la
leishmaniosis, la enfermedad de suefio, y
por supuesto, la enfermedad de Chagas.

Pero, épor qué se interesarian los gran-
des laboratorios mundiales en estudiar nue-
vas drogas para una enfermedad como el
Chagas, que ni siquiera rinde ganancias
econdmicas para las drogas actualmente
en uso desde hace muchos afos? Aunque
no son totalmente inocuos, esta comproba-
da la accidn efectiva del Nifurtimox -Nx- (Ba-
yer) y el Benznidazol -Bz- (Roche) en me-
nores de edad, en infeccién congénita y en
adulios en etapa aguda. Bayer no produce
Nx desde julio de 2002 debido a la falta de
demanda. Recientemente Roche también
anuncid que retira su producto del merca-
do por no ser rentable. Aunque la patente
de ambos medicamentos esta vencida, nin-
gun laboratorio se ha interesado en produ-
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cir sus genéricos. Cuando producian sus
medicamentos, ambos laboratorios lo ha-
cian en presentaciones que no se ajustaban
a la dosificacién necesaria: comprimidos de
120 mg para Nx y 100 mg para el Bz. Recor-
demos que el tratamiento es de 5 mg por
kg de peso por dia en recién nacidos, dis-
tribuidos en dos tomas diarias. Por ejem-
plo, un bebé recién nacido de 3 kg, debe
tomar 15 mg por dia dividido en dos tomas,
por lo que la madre deberia fraccionar cada
comprimido en aproximadamente 14 par-
tes para cada toma. Ademas de esto, por
los efectos adversos de ambas drogas nun-
ca fueron aprobados por la FDA (Food and
Drogs Administration) de Estados Unidos.
Ante esta situacién es importante el rol
del estado (22). Tampoco los gobiernos ni
las organizaciones internacionales de la re-
gién fabrican éstos medicamentos para sus
pobladores. Sélo el gobierno de Brasil ha
iniciado estudios para la produccién de es-
tas drogas. La cantidad de personas infec-
tadas por T cruzi no se conoce con preci-
sién, pero se sabe que son varios millones
en todo el continente. La demanda de nue-
vas drogas para la enfermedad de Chagas
o la fabricacién de las conocidas deberia
ser entonces potencialmente muy grande.
Aungue los afectados no puedan com-
prar su medicacion, si los gobiemos regio-
nales requiriesen estos medicamentos para
los pacientes infectados, la industria farma-
céutica produciria las drogas para venderles.
En nuestro pals estas drogas no estaban a
la venta en farmacias, eran fabricadas sélo
para que las compre el Estado. Pese a ser
endémica la infeccion chagdsica en América
Latina, las drogas con comprobada accion
tripanocida no se encuentran dentro del Lis-
tado Nacional de Medicamentos Esenciales
(LNME) de muchos de esos paises. Segun
la OMS, el incluir un medicamento dentro



de este listado obliga al pais a arbitrar los
medios necesarios para que esa droga esté
disponible para las personas afectadas, por
lo que no incluirlos dentro del LNME evita la
responsabilidad gubemamenta!.

Tampoco existen iniciativas conjuntas de
los gobiernos de la region para la compra de
medicamentos, para mejorar las condicio-
nes de negociacion. Asf, al no juntarse para
comprarlos, los precios a los que las consi-
guen dependen de la capacidad de nego-
ciacion de cada gobierno. El mismo compri-
mido de Benznidazol que paga 0,05 ddlares
el gobierno de Brasil, le cuesta 0,20 a Chile,
0.33 a la Argentina, hasta 1,10 a Bolivia (23).

Vemos como en gran medida es el Esta-
do el que deberia aportar soluciones a los
afectados. Si esto no ocurre es porgue la
poblacién infectada o con riesgo de infec-
tarse dificimente exija a sus gobiernos que
se cumpla su derecho a la salud.

Discusién y Conclusiones

La bisqueda para la recuperacion de los
nifos y/o adulios en seguimiento médico,
gue no concurrian a los controles delata el
deterioro social de la poblacion compren-
dida por la endemia chagasica (16). Consi-
deramos que nuestra region, si bien no es
el exponente mas paupérrimo, es un emer-
gente urbano de tal situacién. Grupos fami-
liares con quienes mantenemos contacto
desde hace mas de 25 anos, varios de ellos
migrantes desde zonas rurales en busca de
"mejores condiciones de vida", no disponen
de medios econdmicos para trasladarse al
lugar de control. Habitan barrios cada vez
mas “impenetrables” al haber sido presas
del delito. Jévenes que atendiamos desde
la primera infancia, de familias muy nobles
y solidarias, hoy carentes de proyectos de
vida, ne concurren a control por hallarse in-
volucrados en causas judiciales delictivas.
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El inmenso dolor que nos producen estos
hechos impide soslayar tal observacion.

Nos referirnos a algunos de los nifos que
conocemos de muy pequenos, que no en-
cuentran otro camino en un sistema que no
les da trabajo ni les ofrece una vida que val-
ga la pena vivir. Jovenes cuyas vidas "no
valen nada” y terminan, a veces, no viendo
valor tampoco en la vida ajena. En definiti-
va, pobres ultrajados en su dignidad y en
la de sus familias, victimas de ser utilizados
como instrumento del engranaje delictivo.
Ahora, ante nuestra insistente citacion, con-
curren a control acompanados por el Servi-
cio Penitenciario.

Asi como estos casos producto de la mi-
seria, afectados luego por la inundacion,
dafos impunes nunca reparados, sumer-
gidos cada vez mas, robados de su iden-
tidad, y al derecho a su salud, arrojados a
otros vicios, al alcohol..., otros pacientes
que pudieron acceder tempranamente a la
educacién, que tuvieron contencién econd-
mica y afectiva, no sucumbieron, contaron
con herramientas y pudieron sobrellevar el
dolor y la indignacion.

Los que pudieron levantarse y seguir, fue-
ron en general los que se nuclearon y juntos
salieron a luchar y reclamar justicia. Transfor-
maron el dolor y la bronca, saludablemente
en lucha. Cuando visitAbamos a los pacien-
tes mas carenciados éramos recibidos, en
general, con alegria y complacencia.

Podemos concluir que la prevalencia de
la infeccion chagésica en zona endemica y
no endémica, no es sélo por la presencia de
vinchucas y factores de riesgo “tradiciona-
les", sino fundamentalmente por otros “fac-
tores de riesgo” como son la exclusién y vul-
nerabilidad social, que explicita una situacion
que significa pobreza, pero también hace re-
ferencia a las dificultades o limitaciones de
los medios de expresién para participar en lo
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social y en lo politico (2). Esta es una con-
dicién indispensable para constituirse como
ciudadano, que se potencia con factores re-
lacionados con la etnia, el género, la edad,
las migraciones, la salud. Todo esto asocia-
do a politicas asistencialistas que profundi-
zan en los pobladores la condicién de "obje-
tos de intervencion” en lugar de “sujetos de
accién” (11), generando dependencia y pro-
blemas socio-laborales por el incumplimiento
de la Ley 22360 (14). A esto se suma, como
vimos, |a falta de soluciones adecuadas para
la produccién de medicamentos (22, 23).

Chagas es una enfermedad silenciosa,
silenciada y olvidada, donde mejor se refle-
jan las profundas desigualdades existentes
no solamente en el 4rea salud. Es una de
las tantas enfermedades que ponen en cla-
ra evidencia las contradicciones y crudeza
del sistema econdmico y social imperante,
que continla afectando a grandes sectores
sociales de América Latina, principalmente
a los de escasos recursos.

Es oportuna la discusién sobre el sistema
actual de salud, y mientras tanto reorientar
sus programas hacia el desarrollo y la parti-
cipacion de la comunidad, y hacia una ma-
yor vinculacion con las necesidades socia-
les. Considerar que la tecnologia en salud
deberia tener en cuenta cuestiones relativas
a la cultura y condiciones de vida de cada
poblacion, los recursos que tiene a su dis-
posicion, y las modalidades de atencién en
salud. Es evidente que no existe una unica
solucidn para el problema, sino que se debe-
rian plantear formas de intervencion que se
ajusten a cada realidad y que tengan como
prioridad el involucramiento de la poblacion
para que su continuidad en el tiempo sea
efectiva y se debiliten los |azos asistencialis-
tas. En este caso debemos reemplazar los
conceptos de complejidad, eficiencia y pro-
fesionalismo con los de pertinencia, eficacia
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y aceptabilidad de manera de evitar que mi-
llones de personas sean avasalladas en su
humano derecho a la salud.
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