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RESUMEN

Introduccion: es necesario ver la Enfermedad de Chagas en toda su complejidad,
desde miradas inter y transdisciplinares que permitan integrar el conocimiento de
distintas areas con el saber popular en pro de crear condiciones favorables para el
buen vivir de las personas que viven con ella. Objetivo: describir el estado actual de la
investigacion sobre los aspectos sociales de la Enfermedad de Chagas. Metodologia:
revision de la literatura publicada en ciencias sociales sobre Enfermedad de Chagas
durante el periodo 1985-2015. Resultados: fueron encontrados 52 documentos y
clasificados asi: 1) Prevencion, control y erradicacion de la Enfermedad de Chagas; 2)
Aspectos socioculturales y econdmicos relacionados con la Enfermedad de Chagas; 3)
Tendencias epidemiologicas de la Enfermedad de Chagas y su relacion con la migracion;
4) Urbanizacion de la Enfermedad de Chagas. Conclusiones: los estudios sobre aspectos
sociales de la Enfermedad de Chagas permiten vislumbrar que los conocimientos,
actitudes y practicas frente a la enfermedad, sus padecimientos y afrontamiento estan
mediados por las diferencias econdmicas, educativas, la etnia, el acceso a los servicios
de cuidado, prevencion y control de la enfermedad, y las politicas instauradas por los
Estados. Es necesario un enfoque integral orientado no sélo a evitar la enfermedad,
sino a la promocion de la salud de la poblacion, que permita comprender de qué manera
los pacientes con Enfermedad de Chagas perciben su estado y le dan sentido a su
proceso salud-enfermedad.

PALABRAS CLAVE:
Enfermedad de Chagas, estudios sociales, proceso salud-enfermedad y urbanizacion de
la Enfermedad de Chagas.

Abstract

Background: it is necessary to see Chagas disease in all its complexity from inter-
disciplinary and looks to integrate knowledge from different areas with the lore in
favour of creating favourable conditions for the good life of people living with Chagas
disease. Objective: To describe the current state of research on the social aspects of
Chagas disease. Methodology: review of the literature published in social sciences on
Chagas disease during the period 1985-2015. Results: 52 documents were found and
classified as follows: 1) prevention, control and eradication of Chagas disease; 2) socio-
cultural and economic aspects related to Chagas disease; 3) epidemiological trends
of Chagas disease and its relation to migration; 3) Construction of Chagas disease.
Conclusions: Studies on social aspects of Chagas disease glimpses that knowledge,
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[nfroduccion

La Enfermedad de Chagas tiene tres caracteristicas especiales que van a marcar la forma como se
construyen los significados entre los actores involucrados: pacientes, personal de salud, etc. La pri-
mera es su connotacion de enfermedad transmisible, que tiene un desarrollo cronico. La sequnda
tiene una estrecha relacion con la anterior y es que, una vez la persona se infecta, existen varias
posibilidades de desenlace: un evento agudo, quedarse latente durante muchos afos en el cuerpo
y nunca presentar algun tipo de consecuencia; o provocar dafo en el corazon, intestino o sistema
nervioso en algunos afos. La tercera se relaciona con el tratamiento, en el paradigma biomédi-
co y en el imaginario de las personas existen dos tipos de enfermedades las que se “curan” y las
que no; sin embargo el Chagas se mueve entre esta polaridad sin ser parte de ninguno de los dos
grupos. Pareciera que estas tres caracteristicas estan desligadas; sin embargo, estan intimamente
relacionadas y tienen una fuerte influencia en la construccion de discursos ambiguos respecto a la
enfermedad en los profesionales de la salud y entre los pacientes.

Las acciones de cuidado estan relacionadas con el estadio de la enfermedad en que se encuentra
el paciente. Asi, se evidencia que, entre la mayoria de los pacientes que no presentan sintomas, no
hay ningun tipo de estrategias de cuidado; incluso dejan de asistir a los controles médicos que les
indican, por no considerarse enfermos. Por su parte, los pacientes, que presentan un cuadro clinico
complejo, concentran sus “estrategias” de cuidado principalmente en la esfera biomédica; es decir,
que asisten a sus controles, aun cuando haya problemas para consequirlos.

Entender la salud-enfermedad como un proceso socialmente construido, implica reconocer que el
conocimiento respecto a un evento particular, en este caso la Enfermedad de Chagas, se construye
en un entramado de discursos (de salud, sociales, culturales, politicos y economicos) subsumidos
en contextos particulares que estan atravesados por estructuras de poder y desigualdad que de-
terminan las formas de relacion, significion, re-significion y apropiacion de dicha enfermedad y sus
consecuencias para la vida.

Entran en juego los imaginarios y vivencias que sobre el corazon se tiene como érgano fisiologi-
co que simboliza valores, sentimientos, relaciones, emociones, afectos, etc. El corazon afectado
representa la inminencia de la posibilidad de morir y, paradojicamente, la posibilidad de recupera-
cion, en €l se consolida la idea de vida; esto determina la manera como las personas se aproximan
a la enfermedad cardiaca, pero también el nivel de sufrimiento que pueden llegar a vivir ante pro-
cesos administrativos que se dilatan mucho mas alla de lo habitual, restringiendo las posibilidades
de acceder a la atencion, el tratamiento y el cuidado en el momento adecuado.

Gracias a los estudios y avances en distintas areas del conocimiento hoy es posible saber en de-
talle los aspectos biologicos, ecoldgicos, epidemiologicos y clinicos de la enfermedad; también es
cierto que aun queda mucho camino por recorrer. Todo lo anterior es absolutamente importante
y vital para responder a las demandas de la poblacion en materia de la Enfermedad de Chagas.
Desde el punto de vista social, el desarrollo es mas pobre, incluso en Colombia, uno de los paises
dentro de la denominada zona endémica. Las investigaciones se realizan de manera fragmentada.
Es por ello que la invitacion es ver la Enfermedad de Chagas en toda su complejidad, desde miradas
inter y transdisciplinares, que permitan integrar el conocimiento de distintas areas con el saber
popular en pro de crear condiciones favorables para el buen vivir de las personas que viven con
Enfermedad de Chagas. Dado esto, el objetivo de este articulo es presentar el estado actual de la
investigacion sobre los aspectos sociales de la Enfermedad de Chagas.
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Merodologia

Este articulo de revision es de tipo descriptivo, partio de una exploracion de la literatura con el fin
de describir el estado de la cuestion del tema propuesto, el periodo indagado fue 1985 - 2015. Se
exploro la literatura nacional e internacional en bases de datos como: Medline, Pubmed, Google
Scholar, Lilacs, Redalyc y Scielo. Una vez realizado el ejercicio de busqueda, se procedio a revisar
y clasificar los articulos encontrados. Solo fueron contemplados articulos disponibles en texto
completo en los idiomas espanol, inglés o portugués.

Resulrados

A partir de la revision realizada, se encontr6 que sobre los aspectos sociales y la investigacion de
este tipo de tematicas y su relacion con la Enfermedad de Chagas se han publicado estudios, re-
flexiones y revisiones desde 1985. El total de articulos publicados, sobre nuestro tema de interés,
durante el periodo 1985-2015 a los cuales se tuvo acceso fue 52. Estos fueron caracterizados
segun el tipo de estudio y el pais de origen (bibliometria). El pais donde se publicaron articulos re-
sultados de investigacion, reflexion o revision, mayoritariamente, fue Brasil, sequido por Argentina
y Colombia (ver Tabla 1).

Luego de revisar y analizar los diferentes documentos, se procedio a clasificarlos en cuatro grupos:
1) Prevencion, control y erradicacion de la Enfermedad de Chagas; 2) Aspectos socioculturales y
economicos relacionados con la Enfermedad de Chagas; 3) Tendencias epidemioldgicas de la En-
fermedad de Chagas y su relacion con la migracion; 4) Urbanizacion de la Enfermedad de Chagas
(ver tablas 2 y 3).

Tabla 1. Bibliometria inicial sobre Enfermedad de
Chagas, tipo de publicacion y pais de origen.

Tipo de documento

et e i De investigacion De reflexion ~ De revision Total

Argentina 5 0 3 8
Brasil 10 2 4 16
Colombia 4 1 1 6
Cuba 1 0 0 1
EE.UU. 3 0 1 4
Espana 0 0 2 1
Honduras 1 0 0 1
Inglaterra 0 0 1 1
México 2 0 0 2
Panama 1 0 0 1
Paraguay 1 0 0 1
Peru 4 0 0 4
Venezuela 5 0 0

Total 37 3 12 52
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Tabla 2. Clasificacion de los estudios sobre Enfermedad de Chagas segun tema y pais.

Tema tratado Prevencion, Aspectos 'Tendfanc’ia.s -
. con.trollyl somocu!turales epldem|olog|cas Urbanizacion
erradicacion y econdémicos y migracion

Argentina 0 3 4 1 8
Brasil 7 5 3 1 16
Colombia 2 2 2 0 6
Cuba 0 1 0 0 1
EE.UU. 2 1 0 1 4
Espafa 0 1 1 0 2
Honduras 0 1 0 0 1
Inglaterra 1 0 0 0 1
México 1 1 0 0 2
Panama 0 1 0 0 1
Paraguay 1 0 0 0 1
Peru 1 0 1 2 4
Venezuela 0 4 1 0 5
Total 15 20 12 5 52

Tabla 3. Clasificacion de documentos sobre estudios sociales de la Enfermedad de Chagas 1985-2015.

Prevencion, Aspectos Tendencias
Tema tratado . R e
. control y socioculturales epidemiologicas  Urbanizacion
Tipo de documento . . L
erradicacion  y econdmicos y migracion
Articulo de 9 18 5 5 37
investigacion
Articulo de reflexion 2 0 1 0 3
Articulo de revision 4 2 6 0 12
Total 15 20 12 5 52

1.1 Prevencion, control y erradicacion de la Enfermedad de Chagas

Esta categoria se ha desarrollado de manera continua de 1985 a 2014, siendo la mas antigua en
este campo. Se inicio con el estudio de Carol MacCormack (1985) quien pretendio mostrar resulta-
dos de campanas contra enfermedades tropicales en paises subdesarrollados africanos. Para ello,
desde la antropologia social, realizd una investigacion de observacion participante, corroborada
con cifras sobre las estrategias tradicionales, por parte de grupos de indigenas locales relacionadas
con la prevencion de enfermedades tropicales. Encontré que la Enfermedad de Chagas es catalo-
gada como una enfermedad de pobresy que el proceso de prevencion, control y erradicacion esta-
ba en manos del Estado; sin embargo, las técnicas tradicionales de grupos indigenas efectivamente
ayudan a la prevencion de las enfermedades tropicales (1).
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En el mismo afio Tonn (1985) realiza un analisis cualitativo de los resultados en programas (inte-
grales o tradicionales) contra la Enfermedad de Chagas en Argentina, Venezuela y Brasil y con-
cluye que la vivienda, como principal control contra el vector del Chagas, debe verse desde los
componentes socioldgicos, psicoldgicos, de disefio, construccion y finanzas pero con una vision
comunitaria como base (2).

Con el objetivo de evaluar la situacion ocupacional y caracteristicas sociales de la Enfermedad de
Chagas entre los trabajadores urbanos en el Estado de Goids, con miras a una mejor comprension
de la importancia social y médica de la enfermedad como una causa de la discapacidad, Zicker
(1988) realizo una investigacion donde encontrd que los pacientes con esta enfermedad eran mas
jovenes que otros sujetos y, predominantemente, de origen rural; ademas, los sujetos no infecta-
dos presentaban un mejor nivel socioeconomico, realizaban actividades mas calificadas y tenian
menos cambios de trabajo (3).

Dias, Silveira y Schofield (2002) realizaron una revision de estado del arte sobre manejo de la
Enfermedad de Chagas en Latinoamérica desde el siglo XX. Encontraron que el control se basa
principalmente en la destruccion del habitat de los vectores y la concientizacion de la comunidad.
Para este momento México y el Amazonas fueron las zonas donde debian enfocarse los esfuerzos
para el control y prevencion de la Enfermedad de Chagas (4).

En relacion con lo anterior, Nicholls, Cucunuba, Knudson, et al (2007) en Colombia describieron
10 casos procedentes de los departamentos Putumayo, Arauca, Casanare, Norte de Santander y
Santander, encontrando que la principal via de transmision fue vectorial concomitante con la pre-
sencia de convivencia con el vector (5). Silveira (2007) realizd un estado de arte sobre las formas
de transmision de la Enfermedad de Chagas y la atencion brindada desde programas gubernamen-
tales y nuevas formas de contagio debido a vectores no tradicionales; plantea la necesidad de de-
sarrollar metodologias y técnicas adecuadas para las distintas dinamicas de circulacion del parasito
en la region amazonica y para solventar las dificultades operativas ocasionadas por la extension
del territorio y, en muchos casos, por su inaccesibilidad (6).

En 2008 Serrano, Mendoza, Suarez, et al determinaron, entre otras cosas, el grado de conoci-
miento de la enfermedad de Chagas en los habitantes del municipio Costa de Oro, estado Aragua,
Venezuela. Dentro de sus hallazgos estan que el 95% de los encuestados conocen el insecto trans-
misor de la enfermedad pero menos del 46% sabian qué es la enfermedad, como se transmite y
los dafios que produce (7).

Reithinger, Tarleton, Urbina, et a/ (2009), al analizar las estrategias propuestas por la OMS para
eliminar la Enfermedad de Chagas, afirman que son limitadas y deben tener en cuenta las nuevas
tendencias en las que la enfermedad no es territorializada, o adscrita a los lugares en donde se
pueden encontrar los vectores, sino que esta relacionada con la migracion internacional, la urba-
nizacion de la enfermedad y el contagio por transfusion de sangre (8). Dias (2009), al analizar las
tendencias de la Enfermedad de Chagas, concluye que las tendencias tradicionales decrecerian,
mientras que aumentarian las "nuevas” como la transfusion de sangre y la aparicion en zonas no
endémicas, por tanto las estrategias y los protocolos para la prevencion y erradicacion de la En-
fermedad de Chagas deben ser dinamicos.(9).

Minneman, Hennink, Nicholls, et a/ (2012) realizaron un estudio cualitativo en Georgia, con once
grupos de discusion conformados por 82 inmigrantes latinos, incluidos los trabajadores agricolas
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migrantes. Se identificaron tres conductas de salud que buscan retrasar el tratamiento, el uso
tradicional remedios y el uso de establecimientos ordinarios o de los proveedores de salud alter-
nativos. Los comportamientos y motivaciones difieren segun el género y el uso de proveedores
meédicos con licencia se consideraba el ultimo recurso debido al costo de la asistencia y la pérdida
de ingresos (10).

Rios-0sorio, Crespo-Gonzalez y Zapata-Tamayo (2012); con el objetivo de establecer prevalen-
cia de la Enfermedad de Chagas en las comunidades Wiwa de la Sierra Nevada de Santa Marta,
Colombia, trascendiendo el modelo de investigacion biomédica, sustentado en el paradigma po-
sitivista, e involucrando la dimension sociocultural y ambiental que caracteriza este fendmeno,
desde la sostenibilidad como un nuevo paradigma de las ciencias; realizaron un estudio en el que
encontraron que la enfermedad es inexistente en el sistema médico tradicional de los Wiwa, solo
el insecto vector es reconocido aunque no es considerado como agente perturbador de la salud de
las comunidades. Por lo que se hace necesario un sistema integral de sostenibilidad que dialogue
entre ambas culturas para asi, mediante la cooperacion y construccion conjunta, se llegue a buen
término en el control y tratamiento. (11).

Ruoti y Russomando (2012) realizaron un estudio sobre conocimientos, percepciones, actitudes y
practicas preventivas relacionadas con la Enfermedad de Chagas en poblaciones de areas rurales
de departamentos endémicos del Paraguay. Los resultados de la investigacion revelan que la gran
mayoria de la poblacion posee un buen conocimiento porque mas de las tres cuarta parte de la
poblacion ha escuchado hablar de la “vinchuca”, de la Enfermedad de Chagas e identifica correc-
tamente al vector responsable. Mas de la mitad, lo ha visto y refiere que puede afectar al corazon.
La radio, la escuela/colegio, la familia y los profesionales de la salud son las principales fuentes de
informacion. Finalmente, las autoras plantean que estan pendientes acciones especificas orienta-
das a la prevencion de la enfermedad de Chagas (12).

Manne, Snively, Ramsey, et al (2013), en México, evaluaron las barreras de acceso frente al tra-
tamiento de la Enfermedad de Chagas. El analisis reveld que el programa nacional, encargado de
coordinar la donacion de nifurtimox, presenta obstaculos importantes para el acceso a tratamien-
to, que incluyen: la exclusion de medicamentos Antitripanosomiasicos del formulario nacional
(requlacion), la exclusion historica de la Enfermedad de Chagas de la sequridad social paquete
(organizacion), la ausencia de guias clinicas nacionales (organizacion) y la conciencia proveedor
limitado (persuasion) (13).

Coura (2013) afirma que, para lograr la prevencion, control y erradicacion de la Enfermedad de
Chagas, hay que tener multiples perspectivas. Tomando como ejemplo a Ameérica Latina plantea
que las poblaciones residentes o los visitantes -turistas, cazadores, pescadores y, especialmente,
las personas cuyos medios de vida implica la extraccion de plantas se encuentran en permanente
riesgo de ser afectadas por la Enfermedad de Chagas. Ademas, reafirma que actualmente la migra-
cion de personas con la Enfermedad de Chagas de areas endémicas de América Latina a los paises
no endémicos, enfrenta a éstos a nuevos problemas, como: el riesgo de transmision por transfu-
sion de sangre, la responsabilidad de controlar los donantes y el tratamiento de los migrantes con
la enfermedad. Finalmente, concluye que la enfermedad de Chagas no puede ser erradicada, pero
su transmision al hombre debe ser controlada (14).

Rosecrans, Cruz-Martin, King et a/ (2014) emplearon una secuencia de métodos de investigacion
cualitativos y cuantitativos para investigar conocimientos, actitudes y practicas que rodean la
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Enfermedad de Chagas, triatominos y control de vectores en tres comunidades rurales. Los datos
combinados muestran que los miembros de la comunidad son conscientes de los triatominos y
conocedores de su habitat. La mayoria tienen un conocimiento limitado de la dinamica de trans-
mision y las manifestaciones clinicas de la enfermedad. Si bien el control de triatominos no es una
prioridad para los miembros de la comunidad, con frecuencia utilizan insecticidas domésticosin-
cluyendo insecticidas, repelentes de mosquitos y plug-in como repelentes. Las familias disponen
alrededor de $32 dolares anuales para la elaboracion de estos productos (15).

Se puede resaltar que en el mundo, segun los diversos estudios revisados, existen diversos progra-
mas sobre prevencion, control y erradicacion de la Enfermedad de Chagas; sin embargo, se debe
tener presente que es una enfermedad dificilmente erradicable. Por tal motivo, el hincapié debe
estar en el control y la atencion a las nuevas dinamicas de trasmision de la enfermedad, las barre-
ras de acceso a su tratamiento y su adecuado diagnostico temprano.

1.2 Aspectos socioculturales y economicos relacionados con la Enfermedad de Chagas

Esta categoria, al igual que la anterior, se ha desarrollado de manera continua entre los afios 1985
y 2014, siendo también antigua en este campo. Se inicio con el estudio Dias (1985) mediante una
revision del estado del arte historico sobre colonizacion en zonas endémicas, los movimientos mi-
gratorios y de poblamiento. Para entonces se encontrd que el poblamiento con vivienda precaria
(adobe, pala o barro) genera mayor exposicion a la Enfermedad de Chagas (16).

Avila, Martinez, Ponce, et al (1998) realizaron un estudio en una zona endémica de Honduras. Allj,
la gran mayoria de la poblacion tenia conocimiento sobre el contagio vectorial, mas no sabian
sobre contagio transfusional y gestacional. El conocimiento sobre la enfermedad se referian a los
funcionarios de salud y las charlas en centros médicos. Concluyeron que la ignorancia fue el mayor
obstaculo para luchar contra la enfermedad y que la alta prevalencia de la infeccion se debe no
tanto a la falta de cuidado sino a la ausencia de una educacion basica en salud. Socioculturalmen-
te se problematiza al pito como un insecto hematofago pero no como vector de la enfermedad. La
prevencion se ve como obligacion gubernamental y no se refiere a la estructura fisica del hogar. En
cuanto a las campanas, se resaltaba el hecho de que solo son efectivas las que no tienen contenido
escrito dado el alto porcentaje de analfabetismo (17).

En Argentina, Sanmartino y Crocco (2000) estudiaron el nivel de conocimientos sobre la Enfer-
medad de Chagas de los habitantes de dos zonas epidemioldgicamente diferentes: una endémica,
Rio Seco y la otra no endémica, Puelén. Ambas poblaciones reconocen a las ninfas como proble-
maticas por su caracteristica hematofaga. Evidenciaron, segun la zona (endémica o no endémica),
mayores conocimientos por parte de la poblacion docente en relacion con el comun de la comu-
nidad. La poblacion no reconoce a las aves y los animales domésticos como parte del ciclo de vida
del vector (18).

De igual forma, en Argentina Storino, Auger, Sanmartino, et a/ (2002) evaluaron si la sola serologia
reactiva para Enfermedad de Chagas es motivo de discriminacion laboral. Las personas sub-ocu-
padas y desocupadas fueron mayoritariamente los pacientes chagasicos. De las personas encues-
tadas, que se encontraban dentro de la poblacion economicamente inactiva, el 71% eran amas
de casa; el 22% ancianos no jubilados y jubilados; el 6% jubilados por invalidez y; menos del 1%
eran estudiantes. En conclusion, sefialan la necesidad de un abordaje interdisciplinario del paciente
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chagasico y de la poblacion en riesgo, siguiendo un esquema bio-psico-social para complementar
y optimizar las medidas de control convencionales (19).

Leon y Paez (2002) identificaron creencias y actitudes compartidas que pudieran favorecer o
interferir en la participacion de las comunidades en la prevencion del Mal de Chagas. La represen-
tacion mas importante y generalizada de la enfermedad, se hace en términos de un escenario: la
casa prototipica del Mal de Chagas. Para Ledn y Paez se hace necesario: estimular la percepcion
del riesgo personal y familiar de contraer la enfermedad y deseveridad de la enfermedad; difundir
conocimiento preciso acerca de las afectaciones cardiacas asociadas a esta enfermedad; aumentar
la percepcion de que hay medidas efectivas que pueden prevenir la enfermedad, aunque no haya
cura para la misma; y combatir la creencia de que el rancho campesino de palmay barro es el tnico
riesgo de infestacion por chipos (pitos). Esto implica cambiar el mensaje de la casa tipica de riesgo,
para hacer énfasis en las practicas y habitos de riesgo que hacen probable que cualquier tipo de
casa pueda ser infestada por el vector (20).

Cabrera, Mayo, Sudrez, et al (2003) encontraron que, en una poblacion escolar de una zona endé-
mica del departamento de Ica, Peru, mas de la mitad de los encuestados poseian conocimientos
insuficientes sobre la enfermedad y su vector. Las personas reconocen el vector pero no lo rela-
cionan con la enfermedad. La absoluta mayoria desconoce otros vectores de la enfermedad. La
limpieza en las viviendas es insuficiente como medio de prevecion (21).

Por su parte Bricefio-Leon (2007) evidencio la problematica social de la Enfermedad de Chagas
mediante un recorrido historico y una revision de la atencion. Encuentra que la prevalencia de
la enfermedad cambia en los afios 80 gracias a la sindemia generada con el VIH. Concluye afir-
mando que la Enfermedad de Chagas mas que una patologia médica, es un problema social de
los menos afortunados; que se sequira reproduciendo, mientras no se mejoren las capacidades de
las personas que la padecen o estan en riesgo de hacerlo (22). El mismo autor, en 2009, esboza
un panorama sobre la Enfermedad de Chagas desde la perspectiva de eco-salud, planteando que
este enfoque debe ser implementado en las estrategias para la erradicacion de la enfermedad al
proveer un espectro mas amplio e integro para atender la problematica. Afirma que la sociedad
debe plantearse no solo encontrar un modo de evitar la enfermedad, sino responder con todos los
medios sociales y ambientales posibles para mejorar la calidad de vida de las personas y alcanzar
la salud como algo mas que la ausencia de la enfermedad (23).

Oliveira (2009), en contraste con Bricefio-Leon, propone el método de Engel, de la biomedicina,
como metodologia mas integra para estudiar y tratar la Enfermedad de Chagas, ya que combina
experticias relacionadas con la salud y el trabajo social. Durante mas de dos décadas, el Hospital
Oswaldo Cruz aposto por una atencion integral de la Enfermedad de Chagas en donde la nutricion,
la cardiologia, la psicologia, la enfermeria y el trabajo social trabajaban conjuntamente para poder
dar un tratamiento y pensar estrategias de prevencion ante éste padecimiento. Segun Oliveira
analizar factores sociales comprobard la hipotesis de Carlos Chagas: la Enfermedad de Chagas es
una enfermedad que debe tratarse principalmente desde lo social. La integracion de varias ex-
perticias médicas y sociales genera una vision holistica del padecimiento y, por consecuencia, un
mayor rango de estrategias para su prevencion, control, tratamiento y posterior erradicacion (24).

Pérez, Hernandez y Rodriguez (2010) realizaron una valoracion de los factores determinantes; su

trascendencia como rasgo social y de salud; y las implicaciones bioéticas que surgen de la actua-
cion de los servicios de salud hacia la poblacion que padece la Enfermedad de Chagas. Para los
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autores, se necesita urgentemente un abordaje, desde el paradigma médico-social, que propicie
un analisis desde la perspectiva multi e interdisciplinaria para desarrollar su prevencion integral,
desde el diagnostico hasta la rehabilitacion, en las dimensiones individual y colectiva, con énfasis
en la promocién y proteccion de la poblacion. Concluyen que, debido a que la enfermedad es in-
curable, su control depende del abordaje integral y multidisciplinario sobre aquellos habitos que
permiten mantener un contacto estrecho con el hombre o los animales domésticos, en diversos
refugios que ofrece la vivienda humana empobrecida, muy presente en el continente americano
(25). Al respecto, Moya y Alvar (2010) encontraron, a partir de una revision de la literatura, que
las enfermedades tropicales, entre ellas la Enfermedad de Chagas, pueden ser objeto de estigma y
discriminacion; por lo tanto, los programas e intervenciones implementadas necesitan prevenir el
estigma y eliminar sus efectos negativos (26).

Genero, Nasir, Cayre, et al (2011), con el objetivo general de describir el nivel de conocimiento y
actitudes en relacion con la enfermedad de Chagas, realizaron una encuesta poblacional a los jefes
y jefas de hogar. Encontraron que la mayoria disponen de los conocimientos basicos acerca de la
enfermedad de Chagas, pero poca informacion acerca de la transmision congénita (27).

Celis, Guevara y Rattia (2012) investigaron sobre los estilos de vida de individuos con diagnostico
de Enfermedad de Chagas en su fase cronica, procedentes de zonas rurales, semi-urbanas y ur-
banas. El estudio permitio identificar categorias relacionadas con su vivienda durante su nifiez y
juventud; las creencias sobre la enfermedad; el estilo de vida adoptado y; su interaccion con el
personal de salud.Se observo que los estilos de vida van encaminados a dos etapas antes y después
de la infeccion; el cuidado personal y de las viviendas se modifican cuando se padece la Enferme-
dad de Chagas, de acuerdo a la forma como ésta es asumida (28).

Recientemente, con el objetivo de difundir y sensibilizar acerca de la problematica del Chagas des-
de una mirada integral, Sanmartino, Mengascini, Menegaz, et a/ (2012) realizaron un ejercicio cua-
litativo e interactivo con la comunidad mediante la muestra de obras plasticas, la proyeccion de
materiales audiovisuales innovadores y otras formas de expresion. Afirman que pensar el Chagas
desde la multiplicidad de factores realmente involucrados, rompiendo con miradas parcializadas y
respuestas fragmentadas, es el horizonte deseado para poder encarar acciones contextualizadas y
sostenidas en el tiempo, apuntando a la busqueda de soluciones eficaces y el fomento de posturas
criticas (29).

Streiger, Masi, Mainero, et a/ (2012), desde Argentina, plantean que, en los ultimos afios, ha habido
avances respecto a la apropiacion, por parte de los sujetos, de nuevos conocimientos respecto a
la enfermedad de Chagas; el mejoramiento de la organizacién comunitaria para el control del in-
secto, en cuantovigilancia entomoldgica para fumigar en caso necesario; el aumento del protago-
nismo institucional para dar visibilidad y abordar la problematica de Chagas; el interés por recibir
capacitacion sobre el tema y disponibilidad para participar en el control vectorial, domiciliario y
peri-domiciliario ; y la ampliacion de los espacios de participacion, tanto en la toma de decisiones
como en las estrategias desplegadas para la prevencion y el control de la enfermedad de Chagas
lo que estimula el desarrollo de capacidades singulares, el fortalecimiento de los vinculos a nivel
de las comunidades y la posibilidad de hacer efectivo el acceso a la salud en tanto derecho propio
del ser ciudadano (30).

Durante el 2012, Sanmartino, Avaria, Gomez, et al identificaron las representaciones sobre la pro-
blematica del Chagas, contenidas en las repuestas y relatos escritos de personas encuestadas
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(personas con serologia positiva para T. Cruzi y especialistas en el tema de paises de América y
Europa). A los cuestionarios recibidos se les realizo un analisis tematico, segun las categorias: re-
presentacion de la enfermedad de Chagas; dificultades o barreras experimentadas; retos y desafios
a partir de la experiencia del diagnostico; y presentacion de los logros alcanzados en relacion a la
problematica lo que les permitio dar cuenta de los aspectos desde los que se entiende, representa
y experimenta la enfermedad. Los resultados encontrados dejan ver una realidad llena de estigma,
olvido y exclusidn para las personas afectadas por el Chagas, situacion que se reproduce en con-
textos endémicos y no endémicos (31).

Ventura-Garcia, Roura, Pell, et a/ (2013) realizaron una revision de literatura sobre la investigacion
cualitativa en la enfermedad de Chagas identificando, para los paises endémicos, los siguientes
ejes tematicos: determinantes socio-estructurales de la enfermedad de Chagas; practicas de salud;
concepciones biomédicas de la enfermedad de Chagas; la experiencia del paciente; y las estrate-
gias institucionales adoptadas. Mientras que para los paises no endémicos los temas relacionados
fueron: el acceso a servicios de salud y la busqueda de la salud (32).

A manera de reflexion, el grupo de investigadores afirma que la aparicion y perpetuacion de la
enfermedad de Chagas depende, en gran medida, de los aspectos socioculturales que influyen en la
salud. Como la mayoria de las intervenciones no se ocupan al mismo tiempo de los aspectos clini-
cos, ambientales, sociales y culturales, un enfoque explicitamente multidimensional, que incorpore
las experiencias de los afectados, es una herramienta potencial para el desarrollo de programas de
éxito a largo plazo (32).

Estudios recientes han vuelto a preguntarse por los conocimientos, actitudes y practicas frente
a la Enfermedad de Chagas; tal es el caso de Mufioz-Vilches, Salas-Coronas, Gutiérrez-lzquierdo,
et al (2013) quienes valoraron los conocimientos en médico(a)s y enfermero(a)s, encontrando di-
ferencias entre grupos de hospitales. Los mejores resultados estuvieron en los lugares donde esta
implementado algun programa relacionado con la prevencion de la Enfermedad de Chagas (33).
Otro estudio fue realizado por Suarez, Hernandez, Duque, et a/ (2013) en adolescentes de dos
Estados venezolanos, donde las diferencias de conocimientos, actitudes y practicas subyacen a la
historia y tradicion de los programas sobre prevencion de la Enfermedad de Chagas. Los autores
abogan por la inclusion de la comunidad, generando asi proyectos de educacion para la salud con
la comunidad y no para la comunidad exclusivamente (34).

En 2014 Llovet y Dinardi, mediante el enfoque de eco-salud, encontraron que las diferencias eco-
nomicas, educativas y de salud entre grupos étnicos (criollos, indigenas y gringos-habitantes de
origen europeo) estan asociadas a diferentes niveles de re-infestacion domiciliaria. Afirman, que
los niveles de re-infestacion pueden ser vinculados con actitudes y creencias de cada grupo;
también plantean que la pasividad y el desconocimiento se traducen en niveles de incertidumbre
variables, que se manifiestan como: “no sé" o “no responder” (35).

La pregunta por los aspectos socioculturales y economicos de la Enfermedad de Chagas permite
vislumbrar que los conocimientos, actitudes y practicas frente a la enfermedad, su padecimientos
y afrontamiento estan mediados por las diferencias economicas, educativas, etnicas, el acceso a
los servicios de cuidado, prevencion y control de la enfermedad, las politicas instauradas por los
Estados, y por la forma de abordarse: netamente como un problema biomédico o como un asunto
con amplia y variada relacion con dinamicas socioculturales y medioambientales.
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1.3 Tendencias epidemioldgicas de la Enfermedad de
Chagas y su relacion con la migracion

Esta categoria se ha desarrollado recientemente, entre los afios 2004 y 2015; emerge, segun lo
enunciado en algunos estudios, de las dos categorias anteriores, a saber: los fenomenos de movi-
lidad entre habitantes de zonas endémicas a otros paises y de habitantes de zonas no endémicas a
zonas endémicas bajo el rol de turistas.

Para Feliciangeli, Benitez, Reyes, et al (2004); reportes de infecciones humanas por T. Cruzi, casos
agudos y cronicos de Enfermedad de Chagas en la region amazdnica en paises limitrofes; llaman
a la reflexion acerca de la necesidad de una investigacion sobre la posible presencia de infeccion/
enfermedad en los habitantes de la region amazonica Venezolana. Lo anterior, debido a la abun-
dancia de reservorios y vectores, y nuevos factores de riesgo como la deforestacion, mineria,
migracion poblacional y nuevos asentamientos que podrian favorecer la circulacion del parasito
en dicha region (36).

Briceno-Leon y Méndez plantearon, en 2007, que los cambios en las poblaciones endémicas han
generado que, en zonas no endémicas, pueda haber casos seropositivos para Enfermedad de Cha-
gas; especialmente, por la migracion interna campo-ciudad bajo precarias condiciones de vida
y las inmigraciones a otros paises en donde la enfermedad es desconocida. Para los autores, la
voluntad politica de cuidar el control y prevencion sobre la Enfermedad de Chagas es esencial
para mantener y reducir las cifras de trasmision. Concluyen que es necesario, dadas las tendencias
de migracion de nuestros tiempos globalizantes, que la enfermedad de Chagas se de a conocer al
cuerpo médico en donde se acogen poblaciones que han estado cercanas o en contacto con areas
endémicas (37).

Bricefio-Leon (2007), tras estudiar diversos patrones de asentamientos indigenas y las nuevas
dinamicas economicas, afirma que los factores que limitaban la presencia de la Enfermedad de
Chagas en la Amazonia estan cambiando; por lo tanto, parece plausible la hipdtesis de un aumento
en la incidencia de la enfermedad, a través de un proceso similar al que se produjo hace varios
siglos en los Andes. La enfermedad de Chagas podria convertirse en un problema de salud publica
importante en la Amazonia y, a la vez, como un efecto perverso de la globalizacion en los procesos
de ocupacion territorial (38).

Por su parte Moncayo (2007) identifico las tendencias de la Enfermedad de Chagas en América
Latina revisando los planes nacionales y multinacionales de prevencion, control y erradicacion
de la enfermedad. Encontrd que en todos la mitigacion se da desde el control del vector, mas no
mejorando las causas estructurales por las cuales se esta en riesgo. A pesar de ello, para Moncayo,
cien anos después de haber sido descubierta la enfermedad de Chagas, el control de la transmision
vectorial por fumigaciones con insecticidas de accion residual de las viviendas infestadas y de la
transmision por via transfusional por tamizaje de las muestras de sangre para transfusiones, ha
reducido la incidencia de esta enfermedad en los paises del Cono Sur (39).

Baranchuk, Rosas, Morillo (2007) advierten que ha habido un aumento de casos con seropositi-
vidad adquiridos en zonas endémicas y un mayor riesgo de infeccion con Enfermedad de Chagas
mediante donacion de sangre u 6rganos en paises desarrollados. Para los autores, la enfermedad
de Chagas es un reflejo de la pobreza y ain genera aproximadamente 40.000 muertes anuales.
La migracion de miles de latinoamericanos a paises desarrollados, junto con la identificacion de
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casos indice en estos paises, alerto a las autoridades de salud sobre la posibilidad de tener casos
autoctonos, o casos crdnicos, en sujetos provenientes de zonas endémicas. Su conclusion es que la
presencia de casos de enfermedad de Chagas en los paises desarrollados ha dejado de ser un mito,
para transformarse en una realidad (40).

Moncayo y Silveira encontraron, en 2009, que las tendencias epidemioldgicas en las zonas endémi-
cas son a la baja; aunque, en la ultima década, al dejar en un "descuido” esta enfermedad y otras
tropicales, como la malaria y el dengue, ha habido un leve aumento. La problematica que alarma
es la migracion del vector por cambios climaticos y movimientos migratorios (41).

Sanmarino (2009), tras realizar una linea de tiempo sobre investigacion acerca de la Enfermedad
de Chagas, afirma que la comunidad cientifica ha avanzado en la comprension de la enfermedad,
su prevencion y tratamiento; pero es necesario un proceso de continua adaptacion a las nuevas
realidades del Chagas; es decir, a su urbanizacidn y globalizacion. Asi las cosas, la autora plantea
que la respuesta que, a principios del siglo XXI, debe darse no puede ser exclusivamente entomo-
logica 0o médica, sino que debe darse en un contexto social y sanitario mas amplio, que implique
a los distintos niveles del gobierno y la sociedad civil. Para ella, es necesario un enfoque integral,
orientado no solo a evitar la enfermedad sino a la promocion de la salud de la poblacion, siendo
imaginativos, flexibles y desprejuiciados que permita comprender de qué manera quienes tienen
Chagas perciben su estado y le dan un sentido en términos del proceso de salud-enfermedad
(42,43).

En este mismo sentido, Zabala (2009) plantea que la meta que la sociedad debe plantearse no
es tan sélo encontrar un modo de evitar la enfermedad, sino de responder con todos los medios
sociales y ambientales posibles para mejorar la calidad de vida de las personas y alcanzar la salud
como algo mas que la ausencia de la enfermedad. En palabras del autor, se ha permitido disminuir
la transmision transfusional, pero la inmigracion internacional ha cambiado la situacion epide-
mioldgica, pues en Estados Unidos y Espafia viven miles de enfermos que habian sido infectados
décadas antes y no encuentran atencion adecuada. También llama la atencién sobre los nuevos y
sorprendentes episodios de transmision oral para la Enfermedad de Chagas (44).

Por ejemplo, Dias (2012), al analizar algunas tendencias perceptibles o estimadas de la Enfermedad
de Chagas para los proximos veinte afios, encuentra que, al ser catalogada como una enfermedad
de pobres, la centralizacion de todo su proceso esta en manos estatales y esto ha generado una
tendencia regresiva de trasmision de la enfermedad (45).

Por otro lado, Rodrigues, Albajar, Junqueira (2014), al analizar las caracteristicas de la enfermedad
en los paises en las Américas y el problema de la migracion a los paises no endémicos, encontraron
que la Enfermedad de Chagas es un padecimiento enraizado a las caracteristicas de las poblaciones
que eran tradicionalmente rurales y empobrecidas. En la actualidad, dada la inexistencia de pre-
vencion y control de la Enfermedad de Chagas en paises no endémicos, se presenta una tendencia
de trasmision por transfusion sanguinea (46).

Pérez-Molina, Martinez, Norman, et a/ (2015) ilustran los desafios de una infeccion cada vez mas
comun en los paises no endémicos, agudizados por el desconocimiento de la enfermedad en lu-
gares no endémicos. Afirman que la conciencia, entre los proveedores de atencion de salud en
los paises no endémicos, debe fortalecerse sobre el requerimiento urgente de nuevos enfoques
terapéuticos (47).
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Las tendencias epidemioldgicas actuales de la Enfermedad de Chagas estan intimamente rela-
cionadas con la migracion y los fenomenos impulsados por la globalizacion. Es decir, en zonas
llamadas endémicas se percibe una tendencia a la baja, posiblemente relacionado con el fenomeno
migratorio interno de los paises de lo rural a lugares urbanos mas no por la efectividad de los tra-
tamientos o el acceso a los cuidados de salud. Al mismo tiempo, en las zonas no endémicas se ha
encontrado una tendencia a la alza, probablemente relacionado con la migracién de personas que
vivian con la enfermedad antes de llegar al pais receptor. Esta situacion es dificil para el inmigran-
te pues, por lo general, en los paises de zonas no endémicas no tienen el conocimiento sobre como
manejar la enfermedad o las personas no tienen el acceso a los cuidados necesarios.

1.4 Urbanizacion de la Enfermedad de Chagas

Esta categoria también ha tenido undesarrollado reciente, entre los afios 2007 y 2015; emerge,
segun lo enunciado en algunos estudios de las tres categorias anteriores, a saber: los fendmenos
de inmigracion entre habitantes de zonas endémicas a otros paises y también de habitantes de
zonas no endémicas a zonas endémicas bajo el rol de turistas que luego vuelven a la urbe que
habitualmente habitan.

En 2007 Schmunis, identifico el rol de la migracion internacional en la trasmision de la Enfermedad
de Chagas y hallé que los principales destinos de esta inmigracion son Australia, Canada, Espaia
y Estados Unidos. De hecho, la infeccion humana, a través de la sangre o trasplante de 6rganos,
asi como casos confirmados o potenciales de infecciones congénitas, se han descrito en Espana
y en los Estados Unidos. Para Schmunis, los paises no endémicos que reciben los inmigrantes de
las zonas endémicas deben desarrollar politicas para proteger a los receptores de organos de la
infeccion por T. cruzi evitar contaminar el suministro de sangre y poner en practica la prevencion
secundaria de la enfermedad de Chagas congénita (48).

Para Marconcini (2007), este ciclo de urbanizacion de la Enfermedad de Chagas ha involucrado
también ciudades como Buenos Aires, en Argentina, pues esta ciudad ha recibido inmigrantes des-
de hace por lo menos 30 afios. En su estudio, encontro que el 43,8% de las madres de estudiantes
de la provincia de Buenos Aires son nativas de provincias endémicas y el 9,8% provienen de paises
endémicos (49).

Por su parte, Bayer, Hunter, Gilman, et a/ (2009) analizaron las implicaciones de las migraciones
internas, respecto la Enfermedad de Chagas, en Arequipa, Pert y encontraron que era poco proba-
ble que los migrantes asentados en las barriadas de Arequipa hayan traido triatominos a la ciudad.
Sin embargo, los frecuentes movimientos estacionales, el patrdn de asentamiento de las chabolas
y la cria de animales domésticos, por parte de los residentes, crean un ambiente favorable para
la proliferacion del vector y su dispersion. Para los autores, el patron de migracion humana es un
importante determinante subyacente del riesgo de enfermedad de Chagas en los alrededores de
Arequipa. La migracion temporal por parte de los residentes de barriadas periurbanas proporciona
una via de entrada de los vectores en estas comunidades (50).

Kapelusznik, Varela, Montgomery, et al (2013) realizaron un estudio para determinar la existencia,
o0 no, de la Enfermedad de Chagas en donantes de sangre en Argentina con sujetos provenientes de
Argentina, Bolivia, Brasil, Chile, Colombia, Ecuador, El Salvador, Honduras, México, Peru, Paraguay
y Venezuela. Los investigadores encontraron que el 13% de los participantes estaban infectados
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con T. cruzi y ninguno tenia conocimiento previo de su infeccion. Los paises de origen de los pa-
cientes infectados fueron: Bolivia, Brasil, Ecuador, El Salvador y Venezuela (51).Si bien este estudio
no es de corte cualitativo, da cuenta del fenomeno migratorio y de urbanizacion de la Enfermedad
de Chagas.

Finalmente, Naquira (2014) intenta corroborar el proceso de urbanizacion de la Enfermedad de
Chagas en Peru y, una vez desarrollo su estudio (de tipo mixto), afirma que la colonizacion de pa-
rasitos, vectores y hospederos de la enfermedad de Chagas estan directamente relacionados con la
dinamica de la urbanizacion. A medida que la ciudad crece, las poblaciones de vectores se expan-
den. El proceso, sin embargo, no es inmediato y corresponde estrechamente al periodo durante el
cual las nuevas urbanizaciones son informales; es decir, antes que los residentes obtengan el titulo
de propiedad del terreno donde residen. Sin embargo, cuando dicha formalizacion no se acompaiia
de normas de zonificacion razonables y aplicables, crean el habitat apropiado para los insectos
triatominos; estableciéndose asi la urbanizacion de la enfermedad de Chagas; que, a su vez, esta
intimamente vinculada con la tenencia de animales domésticos en las viviendas (52).

Con este recorrido, se puede afirmar que la urbanizacion de la Enfermedad de Chagas obedece a
la sinergia entre dos fendmenos: uno de caracter migratorio (interno o externo) de personas que
pueden conocer o no su estado de chagasico; conjugado con el sequndo, la tenencia de habitos y
costumbres propias del campo como la tenencia de animales que ayudan al establecimiento de los
vectores y, luego, su expansion en el terreno ya habitado.

Conclusiones

A partir de la revision realizada, se puede concluir que la investigacion sobre los aspectos sociales
de la Enfermedad de Chagas se ha desarrollado desde 1985. Estos estudios han estado alrededor
de cuatro categorias interrelacionadas entre si, a saber: la prevencion, control y erradicacion de
la Enfermedad de Chagas; los aspectos socioculturales y econdmicos relacionados con ésta; las
tendencias epidemiologicas de la Enfermedad de Chagas y su relacion con la migracion; y la urba-
nizacion de la enfermedad.

Segun los diversos estudios revisados, existen varios programas sobre prevencion, control y erra-
dicacion de la Enfermedad de Chagas; sin embargo, estos deben tener presente que la enfermedad
es de dificil erradicacion. Se debe trabajar arduamente por el control de la enfermedad, las nue-
vas dinamicas de trasmision de la enfermedad (como la oral o por trasfusiones sanguineas en los
paises de zonas no endémicas), las barreras de acceso a su tratamiento y el adecuado diagndstico
temprano.

Los estudios sobre aspectos socioculturales y economicos de la Enfermedad de Chagas permite
vislumbrar que los conocimientos, actitudes y practicas frente a la enfermedad, su padecimientos
y afrontamiento estan mediados por las diferencias econdmicas, educativas, etnicas, el acceso a
los servicios de cuidado, prevencion y control de la enfermedad, las politicas instauradas por los
Estados, y por la forma de abordarse: netamente como un problema biomédico o como un asunto
relacionado con variadas y diversas dinamicas socioculturales y medioambientales que, en el siglo
XXI, debe ser abordada por medio de un enfoque integral, orientado no solo a evitar la enferme-
dad, sino a la promocion de la salud de la poblacion, que permita comprender de qué manera los
pacientes chagasicos perciben su estado y le dan sentido a su proceso salud-enfermedad.
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Los pitos (Triatominos) hacen parte de la cotidianidad de las personas que viven en zonas rurales
o semi-urbanas (pueblos), son un tipo de insecto mas, junto con los demas con lo que conviven.
Si bien se tiene conocimiento que este insecto es el transmisor de la Enfermedad de Chagas v,
algunas personas saben que el agente causal de la enfermedad es otro "animal” mas pequeno
(parasito, bacteria, virus,) que habita en el pito, no hay una asociacion consiente entre la presencia
(del triatoma y el T. Cruzi) y la posibilidad de infectarse. Para otras personas, la presencia de la
sangre evoca que el insecto le esta haciendo un dafio y, en ocasionas, esto invita a tomar acciones
especificas como la fumigacion o la captura de los mismos.

Las tendencias epidemioldgicas actuales de la Enfermedad de Chagas estan intimamente rela-
cionadas con la migracion y los fenomenos impulsados por la globalizacion. Es decir, en zonas
llamadas endémicas se percibe una tendencia a la baja, posiblemente relacionado con el fenomeno
migratorio interno de lo rural a lo urbanos dentro de los paises. En las zonas no endémicas se ha
encontrado una tendencia a la alza, probablemente relacionado con la migracion de personas
que vivian con la enfermedad antes de llegar al pais receptor. Esta situacion es dificil para el in-
migrante, pues, por lo general, en los paises de zonas no endémicas, no tienen el conocimiento
sobre como manejar la enfermedad, o las personas no tienen el acceso a los cuidados necesarios.
Sumado a esto, la inexistencia de prevencion y control de la Enfermedad de Chagas, en los paises
no endémicos, favorecen la trasmision por transfusion sanguinea o por donacion de 6rganos.

Finalmente, la urbanizacion de la Enfermedad de Chagas obedece a la sinergia entre dos feno-
menos: uno de caracter migratorio (interno o externo) de personas que pueden conocer o no su
estado seropositivo para Enfermedad de Chagas; conjugado con el segundo, la tenencia de habitos
y costumbres propias del campo, como la tenencia de animales que ayudan al establecimiento de
los vectores, y, luego, su expansion en el terreno ya habitado.

Es de resaltar que, sobre la Enfermedad de Chagas, son pocos los estudios que realizan analisis
estrictamente desde las ciencias sociales, o mediante enfoques cualitativos propiamente dichos,
siendo una limitacion de esta revision.
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