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1. Carta de presentacion

La investigacion se orientd a explorar aspectos socio-culturales que intervienen en la problematica del Chagas,
como un factor que se suma a los determinantes sociales, ambientales, paoliticos e institucionales en la preven-
cion, diagnostico y tratamiento. Se centro en las dificultades que plantea la adopcion de practicas en la comuni-
dad que favorezcan la eficacia de las acciones institucionales.

Los hallazgos revelan situaciones de desinformacion y confusion particulares que resultan en una sobre-expo-
sicion evitable, desmejorando las dificiles condiciones de vida de la poblacion mas expuesta. Queda planteado
un problema claro a incorporar en la planificacion de acciones especificas, y se aporta informacion que permite
delinear posibles lineas de intervencion para aumentar el impacto y sustentabilidad de los programas. Resulta
impostergable profundizar las herramientas de alerta, conciencia, conocimiento del tema y de los derechos, que
permitan una participacion en el control de la enfermedad vy de su salud a la poblacion afectada, que se sume a
las imprescindibles acciones de control y erradicacion de la enfermedad.

Es a partir de esta reflexion gue, coincidente con los Términos de referencia (TDR), el Informe final de la investi-
gacion se compone por los precedentes: Informe Preliminar Metodologico con Plan de Accion (entregado en 2016
y 30 de enero de 2017), Informe de Avance de Argentina con conclusiones y recomendaciones (entregado el 10
de agosto de 2017), informe de Avance de Bolivia con conclusiones y recomendaciones (entregado 23 de enero
de 2018)- vy el presente Informe Final con recomendaciones para:

a) optimizar la eficacia de las acciones de control, diagnostico vy tratamiento de la Enfermedad de Chagas realiza-
das por FMS dotando de sustentabilidad a las mismas.

b) repercutir en empoderamiento comunitario y mejoramiento en las condiciones generales de vida vy salud.
Como producto de la investigacion se ha elaborado una metodologia con instrumentos para la recoleccion de in-
formacion y saberes de la poblacion, con propuestas con dinamicas de grupo, talleres de reflexion y aprendizaje
comunitario (segundo punto sefalado en el TDR), que puedan ser comparadas vy replicadas en los casos de Bolivia
y Paraguay. Asimismo se han elaborado otros productos surgidos a partir del trabajo de campo y avance de la
investigacion, como ser:

1) Portfolio de herramientas metodologicas.

2) Cuadernillo de reconocimiento y auto-evaluacion de la vivienda.

3) Encuesta de Conocimientos, Actitudes y Practicas.

4) {ndice socio cultural de Chagas.

Cada uno de los productos se entrega en cuadernillos que se presentan en anexos del presente informe.

"la observacion del estudio se
realizo en dreas de transmision
vectorial activa'.
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2. La investigacion

La investigacion se orientd a explorar las representaciones sociales de enfermedad de Chagas de los habitantes
de las zonas endémicas de Gran Chaco, enfocando aguellas dimensiones que pudieran favorecer o interferir en la
adopcion de practicas de alerta, vigilancia y cuidados domeésticos gue complementen |as acciones institucionales.
Los resultados permiten esbozar algunas particularidades relevantes, abrir interrogantes v lineas de investiga-
cion para continuar profundizando.

Se trata de una investigacion de caracter cualitativo. La recopilacion de datos se efectud a través de entrevistas,
encuestas vy talleres y conforma un vasto y complejo material®. Se disefaron tres tipos de talleres de investi-
gacion-construccion de conocimiento comunitario y un cuestionario de conocimientos, actitudes y practicas, asi
como indices comparativos.

El relevamiento se inicid en agosto de 2016 vy abarco distintas areas del Gran Chaco Sudamericano, particular-
mente diversas localidades de Santiago del Estero y Chaco en Argentina, y de Chuquisaca en Bolivia.

El trabajo de campo del caso argentino constituye el grueso de la investigacion. Se realizd en cuatro viajes entre
agosto de 2016 y marzo de 2017, a las localidades de Afatuya, Monte Quemado, Campo Gallo en Santiago del
Estero, y Castelli y Miraflores en Chaco. El trabajo de campo para el caso boliviano se realizd en Chuquisaca -lo-
calidades de Monteagudo y Muyupampa- vy parajes Ity, Candua, Chuiaiaku, La Tapera y Cafadillas.

Como producto de la investigacion se presentaron herramientas de intervencion cultural y de relevamiento de
datos. Se disenaron diversos tipos de talleres de investigacion-construccion de conocimiento comunitario, un
cuestionario para sondeo de opinion y un cuestionario de conocimientos, actitudes y practicas, con un conjunto
de indices que permiten comparar poblaciones como momentos de una intervencion. Mas alla de los resultados
gue proporcionan, estas herramientas representan productos de la investigacion en si mismos, y un aporte para
las estrategias de educacion en salud comunitaria.

Finalmente toda la informacion fue procesada, generando las reflexiones que integran el presente informe, asi
como los productos? que -a partir de los hallazgos y trabajo de campo- entendemos aportaran escalabilidad,
sustentabilidad vy replicabilidad a las acciones futuras.

Grafico 1/
Objetivos de la
investigacion

Sobre la poblacién expuesta al vector que
permita identificar espacios de intervencion
no considerados y potencialidades existentes
a nivel comunitario.

Fuente: elaboracion propia
equipo de la investigacion.

La existencia de representaciones sociales
que dificulten la incorporaciéon de conoci-
mientos y practicas de prevencion y cuidado.

Dispositivos de intervencion cultural que faci-
liten la incorporacién de practica a la cultura
cotidiana, la generacion de redes y el empo-
deramiento de la comunidad.

(1) Ver informes de avance Argentina y Bolivia.
(2) Portafolio de herramientas: Sondeo de opinion, Cuestionario de Conocimientos, Actitudes y Practicas, Metodologia Entrevistas, Taller de educacion
popular, Taller artistico de exploracion Indirecta, Taller de aprendizaje horizontal, Andlisis situacional de un evento, Metodologia Imitacion y Aprendizaje

observacional, indices.
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2.1 Los aportes a las intervenciones en campo

La encuesta de Conocimientos, Actitudes y Practicas (CAP) constituye una herramienta de diagnoéstico v evalua-
cion para intervenciones educativas, particularmente de relevamiento de puntos ciegos y baches de conocimien-
to a trabajar en la transmision de informacion y campanas de comunicacion.

Los talleres constituyen herramientas de intervencion cultural, facilitando la generacion de conocimiento comu-
nitario y nuevas representaciones sociales (saber popular), asi como la incorporacion de practicas a la cultura
cotidiana, el desarrollo de redes y empoderamiento de la comunidad. En definitiva se trata de talleres que for-
talecen un andamiaje social para que la participacion comunitaria coadyuve en la sostenibilidad de las acciones
de control epidemiologico.

Ambas metodologias podrian ser combinadas para convertir “un evento con un objetivo” -como podria ser un
taller-, en un “proceso”. Convocar a una sucesion de eventos correlacionados (realizacion de cuestionario, taller 1,
taller 2 para el seguimiento, etc.) conforma un proceso de diagnostico, construccion de conocimiento, seguimiento
y evaluacion. La participacion como proceso permite pasar del objetivo (una convocatoria para un hito puntual)
a un proceso multidimensional.

3 8 ESTUDIO SOCIO-CULTURAL
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3. Los hallazgos

Aportes desde una mirada cualitativa de factores culturales intervinientes en el desarrollo de capacidades basi-
cas de cuidado, vigilancia y respuesta.

“Estar en el campo es mucho mejor que vivir en la orilla del pueblo porque el olor te contagia. Nunca nos enfermdba-
mos. Comiamos esos bichos del monte. Vinimos acd y nos enfermamos por la comida, por el agua. Ahora no llegamos
mds de los 70. La enfermedad nace del pueblo.” (Hombre qom en Castelli)

El Chagas en el Gran Chaco representa un problema de salud complejo que involucra multiples factores. Entre
ellos las condiciones sociales: la situacion de pobreza, la precariedad de las viviendas rurales, el aislamiento, la
desinformacion, la falta de acceso a servicios basicos, la economia de supervivencia; a las que se suman condi-
ciones ambientales extremas: la fuerza de los ciclos naturales y la cercania del monte. Todos estos factores, junto
a los factores institucionales y politicos, son determinantes de las condiciones de salud de la poblacién vy del
alcance y la persistencia de la enfermedad.

A su vez, las caracteristicas propias de la enfermedad la convierten en un suceso dificil de controlar, y también
de comprender vy de percibir. A la complejidad del cuadro vy la falta de informacion y comprension se suman com-
ponentes culturales, ideas, creencias e interpretaciones que intervienen haciendo dificil la recepcion de la escasa
informacion disponible, dificultando la adopcién de practicas de cuidado indispensables.

Grafico 2/
Determinantes de las
condiciones de salud - DETERMINANTES SOCIALES. - Sobreexposicion y
F ) 9 ) + CONDICIONES AMBIENTALES. vulnerabilidad a la
uente: elaboracién propia .
equipo de la investigacion. + CARACTERISTICAS COMPLEJAS DE LA enfermedad.
ENFERMEDAD DE CHAGAS. * No adopcioén de practicas
+ REPRESENTACIONES SOCIALES. necesarias de prevencion y
+ FALTA DE INFORMACION. cuidado.

3.1 La confusién

-“No se contagia sino que se hereda’.

-“Me decian por la chuca algo asi, te rascas no sé qué me decia el médico”.

-“Me dijeron que tenia Chagas que vuelva y después me dio que no. Ya no les hice mds caso”.
-“La enfermedad llega de un momento a otro”.

La confusion y desconocimiento respecto a las caracteristicas del Chagas fueron un hallazgo recurrente y presen-
ta una situacion mas frecuente de lo esperado. La falta de comprension se traduce en nociones parciales, creen-
cias erroneas, desatenciones vy riesgosa falta de conciencia y prevencion. Fue observada en todas las localidades
y marca el tema del Chagas fundamentalmente, representando una situacion base insoslayable para cualquier
intervencion.

> 9 ESTUDIO SOCIO-CULTURAL
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3.1.1 Los nudos de confusion

Al abordar desde una perspectiva sociocultural el problema del Chagas, aparece como peculiaridad la invisibili-
dad: su vaguedad en el imaginario social como una “Enfermedad” caprichosa de la que no se habla, no se dice,
y NO se quiere escuchar, que es “ajeno” para algunos, y que, por sobre todo y como causa de ello, que no se
llega a comprender. Mas alld de los programas de educacion sanitaria y sus diferentes grados de eficacia en la
trasmision de informacion a la poblacion, el Chagas representa un tema con particularidades contradictorias. A
medida que se realizaron las entrevistas vy talleres se identificaron las caracteristicas del problema que colaboran
a esta situacion de dificil comprension y gue desembocan en la invisibilidad y confusion. Se los designo “nudos
de confusion” a las particularidades del tema que dificultan acceder a una imagen clara y operativa del mismo,
colaborando con esta inasibilidad.

« La enfermedad no tiene sintomas pero es muy grave: |a “dificultad en la percepcion de los sintomas” es una de
las caracteristicas propias de la infeccion que mas confunde y posterga consultas y acciones de cuidado. Genera
incredulidad aun frente a resultados de analisis y advertencias de médicos y genera una costosa postergacion
de intervenciones.

» Puede desatarse o permanecer crénica toda la vida/tarda muchos anos en manifestarse: |a presencia de per-
sonas con Chagas “sin problemas de salud aparentes” también genera representaciones equivocadas y dismi-
nuye el interés hacia el tema en sus familiares y cercanos, provocando nuevamente descreimiento respecto al
situaciones de riesgo.

« El vector puede portar o no el parasito: |a familiaridad con la vinchuca vy sus picaduras hace dificil en algunos
casos incorporar la nocion de peligrosidad si no se comprende esta posibilidad.

« Puede estar pero no se ve: muchas personas manifestaron seguridad en la situacion de su vivienda por no
“verlas” a simple vista, o considerar su casa “segura’. sin encontrar necesario revisar ni controlar.

« El vector parece inofensivo: |a vinchuca ha convivido por siempre en el ambiente domeéstico y los nifnos juegan
con ellas. Muchas personas encuentran que la vinchuca doméstica no es la peligrosa.

« El Chagas puede generar discapacidad o puede traer muerte subita: se detectaron casos donde en la represen-
tacion de las personas la muerte subita se asociaba con una muerte benigna, asi como el tratamiento con la
discapacidad, por tanto esta percepcion podria complicar un proceso gue es silencioso e indoloro.

Otros nudos de confusion a partir de caracteristicas complejas fueron:

« El Chagas se puede transmitir o no a los hijos.

« La serologia inicial puede dar positivo, que puede ser falso y requiere un segundo analisis.
« En la representacion de las personas el tratamiento puede o no dar resultado.

El trabajo de campo reveld que esta complejidad, a la que se suma la desinformacion general, resulta en un aba-
nico de representaciones parciales e imprecisas sobre el Chagas.

Estas caracteristicas fueron compiladas a partir de las confusiones observadas en entrevistas y proveen una lista
de puntos clave a tener en cuenta a la hora de producir materiales de comunicacion.

3 10 ESTUDIO SOCIO-CULTURAL
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3.2 Los puntos ciegos

“Las nociones de las personas y del grupo social sobre la salud vy la enfermedad, asi como su acervo informal de
conocimientos vy creencias acerca de estos temas, constituyen una variable fundamental en la forma en que una
enfermedad se manifiesta en una comunidad”. Estas no se apoyan necesariamente en la realidad de las experien-
cias ni en las informaciones recibidas, sino que son una definicion conformada a partir de percepciones parciales,
fragmentos de informacion, interpretaciones e ideas. En la conformacion de los “puntos ciegos” se combinan
cuestiones sociales y culturales, falta de informacion con las caracteristicas propias del Chagas mencionadas, que
plantean una complejidad dificil de atravesar.

La imagen de “punto ciego” refiere a los conceptos que permanecen difusos para la mayoria, que son representa-
ciones mas o menos fijas para muchas personas, adoptadas como conocimiento acabado del tema, y que involu-
cran una desinformacion riesgosa en términos de exposicion, y obstaculizan la recepcion de nueva informacion
y la adopcion practicas adecuadas. “Los “puntos ciegos”, conforman una representacion social ambigua y con
detalles particulares gue implican un obstaculo a la hora de interrogar, recibir informacion o ejercer una practica
de demanda y cuidado frente a la enfermedad. Estas representaciones, al dificultar una evaluacion de la situacion
propia y comunitaria, constituyen una barrera para una vigilancia, alerta y prevencion activas de la comunidad”®.

En el siguiente grafico se listan los puntos ciegos propuestos para Argentina y Bolivia que se visualizan resalta-
dos, agregando comentarios comparativos entre ambos paises.

Tabla 1: los puntos ciegos Argentina - Bolivia

Argentina® Bolivia®

La unica solucién es una casa de material®: esta afirmacion no | Mi casa es segura: la mayoria de las personas manifesté que

coincide con los relevamientos en territorio, entrevistas y relatos.
Si bien la vivienda rancho podria verse como “mas propicia” a
una colonizacion, es riesgoso afirmar que la vivienda de material
representa una solucion definitiva (en los casos relevados para
esta investigacion). La vivienda rancho con programas de mejora-
miento sanitario y monitoreo entomoldgico no genera desarraigo
en la poblacion. Los entrevistados en gran mayoria rescatan el
valor de la vivienda rancho por sus cualidades térmicas, historia
de vida y cultura (se relaciona con el esfuerzo propio en la au-
to-construccion).

su casa era segura en el sentido que mantenian practicas de
control suficientes y que la construccién era “sana”. Afirmacion
que contrasté con lo percibido al ingresar a las viviendas visita-
das. Esta discordancia entre discurso y practicas domiciliarias
no fue observada en Argentina, donde se manifesté principal-
mente desconocimiento frente a las medidas necesarias para
combatir al vector.”

La vinchuca sélo esta en los ranchos: constituye una repre-
sentacion que dificulta pensarse como expuesto para el caso
de quien habita vivienda de material. Y para quien habita un
rancho en algunos casos plantea a la vivienda de material como
Unica solucién. Esta representacion es imprevistamente reforza-
da por algunas campafas de difusion de viviendas sociales en
Santiago del Estero.®

Ya no hay vinchucas: la seguridad de su desaparicion que ma-
nifiestan muchas personas no tiene en cuenta las condiciones
geogréficas y los reservorios naturales del parasito que carac-
terizan la enfermedad.

Sélo le da a los pobres: esta afirmacion fue manifestada ma-
yormente en el &mbito urbano, y genera percepcion de invulne-
rabilidad y su consiguiente descuido.

Todos tenemos Chagas: la afirmacién parece moderar la in-
certidumbre sobre el tema y colocarlo en una esfera abstrac-
ta, externa, constituyendo una barrera a indagar la realidad e
induciendo a una entrega pasiva a una situacion “general” e
“inalterable”.

éﬂ
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Bolivia

Mejor no saber: en el caso argentino aparecieron casos de
personas que fueron citadas por sospecha de Chagas luego de
donar sangre y nunca acudieron a constatarlo, asi como otros
casos de sospecha sin confirmar. Esta actitud es un tema a pro-
fundizar. Se encontré también resistencia a dar a conocer la
situacion de Chagas a sus allegados. Se encontré un caso de
prejuicio que podria explicar algun caso: “El Chagas quita la
masculinidad”.

En Bolivia, a pesar de la idea general de que todo el mundo
tiene Chagas, la mayoria demostré una actitud pasiva o de ne-
gacion a conocer el diagndstico. “Mejor no comprobar si lo ten-
go”. En algunos casos esta pasividad significaba permanecer a
la espera de que le ofrezcan una oportunidad en su lugar, sin
voluntad de movilizarse al hospital o la sala.

No tengo sintomas, no tengo nada/no me duele nada...: un nimero significativo de casos manifesté conviccién de no tener Cha-
gas dada la falta de sintomas. Esta conviccidn permite evitar (“no mirar”) el tema que no se comprende bien, postergandolo frente
a otros de mayor urgencia, y sumiéndolo en un manto de invisibilidad.®

Nunca me enfermo: esta afirmacion es similar a la anterior y
fue manifestada por algunas personas en particular, genera in-
credulidad respecto a la posibilidad de infectarse y resistencia
a recibir informacién que contradiga esta percepcién de invul-
nerabilidad. Se tomdé como punto ciego dada la fuerza que pre-
sentaba en los relatos.!

La unica peligrosa es la vinchuca roja: en ambos paises existe conocimiento de dos colores de triatomino y la confusion general
respecto a que la peligrosa es la “roja”. Esta es la idea més difundida entre los puntos ciegos encontrados, y el principal riesgo que
involucra es que presenta a la vinchuca doméstica como inofensiva, frente a una “roja” mas exética.

Es una buena muerte: si bien sélo dos personas manifestaron
esta idea (@ambos con Chagas), la fuerza de su resistencia a acu-
dir al médico para conocer su situacion y aliviar sus sintomas,
y la légica del planteo, definen esta representaciéon como un

En Bolivia no aparecié esta idea entre los entrevistados, sin em-
bargo se tiene conciencia y dolor de muertes subitas por Cha-
gas, sin que ello resulte en una actitud activa de averiguar la
propia posibilidad de infeccion.

punto ciego a tener en cuenta.’ Particularmente porque si se
piensa al Chagas sélo como muerte subita aparece en el imagi-
nario como una muerte “benevolente” frente a otras.

Fuente: elaboracion propia equipo de la investigacion.

(3) Ver informe de avance Bolivia.

(4) Ver detalle en “Tercer informe de avance Argentina. Los puntos ciegos”

(5) Ver detalle en “Tercer informe de avance Estado Plurinacional de Bolivia. Los puntos ciegos”

(6) En el caso de Santiago de Estero esta asociacion esta reforzada por la posible confusion generada por la comunicacion oficial sobre los planes de
vivienda social, que sugiere la erradicacion de los ranchos como sinénimo de “erradicacion del Chagas. Ver informe Argentina pag. 32. Esta situacion se
observé en particular en Santiago del Estero, pero la idea en general se registré en todas las localidades.

(7) En el caso boliviano se registraron casos de postergacion de la mejora de la vivienda a la espera de recibir ayuda del gobierno. Ver Informe avance
Bolivia pag. 14.

(8) Ver Informe de avance Argentina

(9) La entrevista de Elvira ilustra un caso extremo de este punto ciego, cuando aun siendo advertida por los médicos descreyé de la necesidad de ocu-
parse de la propia situacion y mas aun de la posibilidad de la trasmision vertical. “Me salid positivo y de cabezuda no fui a hacerme el segundo estudio. ...
no le di importancia a saber. No me siento mal ni tengo ningun sintoma y tengo que ir lejos a hacerlo...Le habia preguntado al doctor si eso es contagioso.
Me dijo que puede ser o no puede ser. Porque eso esta en la sangre. Mis hijos eran chicos, pensé que se les notaria. Ellos nunca estan enfermos gracias
a Dios”. Dos de sus hijos descubrieron tener Chagas en el embarazo y al donar sangre, sosteniendo este Ultimo la misma actitud de descreimiento y
postergacion.

(10) “Los aborigenes no se enferman y muchos viven mas de 100 afios. En el monte comemos bichos y fruto del monte y no pasa nada. Cuando vinimos
acd nos enfermamos, por la comida y el agua”. “A veces medio que no creemos en dengue, ése mosquito. Porque acd los borrachos tirados nos pican
montones de mosquitos y no nos da. Y le dié a un vecino blanco” (carpinteros Qom de JUM). El otro caso es el de las jévenes en La Salamanca, que sabian
que tenian Chagas y rechazaban la posibilidad del tratamiento: “Dicen que yo tengo Chagas pero yo no siento nada. Gracias a Dios no lo siento. Solo se
me hincha el pie. Diecisiete afios que sé que tengo Chagas. Nunca me he enfermado” (hijas de Juana, La Salamanca, Informe Argentina).

(11) Ver informe Argentina, “Anexos y documentacion adicional”. Entrevista a José Roldan y M Roldan en la vivienda de José, La Banda, Santiago del Estero,
Republica Argentina, noviembre de 2016.
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3.2.1 La dificultad de recibir la informacion

Respecto al impacto de los puntos ciegos, a o largo de la investigacion fue notable la cantidad de casos que, a
pesar de haber recibido informacion, habian persistido en la exposicion o falta de cuidado. Las entrevistas en
Buenos Aires® permitieron comprobar que aun superadas las dificultades de accesibilidad al sistema de salud,
y aun habiendo recurrido a médicos especializados que informaron sobre Chagas, personas provenientes del
campo, algunas con diagnostico de Chagas, no habian incorporado casi conocimiento y comprension de la enfer-
medad vy sus causas.

“Me dijeron que era algo que te afecta el corazon. Pensé, para qué voy a seguit, para no preocuparme. Afios después a
mi hija en el embarazo le salié que tenia. Pero tampoco siguio tratindose, quedé ahi. Nunca se hizo nada. A mi hijo
también le dijeron cuando doné sangre, y tampoco fue de nuevo como le dijeron”.%

En este caso, Elvira descubrid su Chagas porque la neumonologa, al ver que era chaguefa, la derivo al Instituto
Nacional de Parasitologia “Dr. M. Fatala Chaben”. Un primer problema en la comunicacion fue que se sintié no
“cuidada” sino “discriminada”, cuestion que aparecio en otros casos similares en Buenos Aires, v Ileva a pensar en
nuevos problemas intervinientes en la comunicacion. Luego, en un centro de salud, donde se puede asumir que
los médicos transmiten la informacion de manera clara y cuidadosa, Elvira recibié informacion sin incorporarla a
su vision de la situacion. Por un lado no continud los chequeos ni el tratamiento sugerido vy por otro persistié en
su actitud de no chequear a sus hijos con la fatal consecuencia de descubrir anos después que dos de ellos tenian
Chagas. Esta actitud de no dar importancia frente a la falta de sintomas fue también reproducida por sus hijos.

Este caso paradigmatico, junto a otros similares, refleja la necesidad de ahondar en estos problemas a la hora de
comunicar informacion indispensable de manera de garantizar su comprension.

3.3 La falta de informacidon como factor de riesgo

“Algunas veces en mi vida tuve una hinchazon de pdrpados. Me hizo pensar. No me ocupé, trabajaba tiempo completo.
Sabia que era picadura de algiin insecto, pensé que era mosquito. No le di mucha importancia. Me puse “Caladril”. Le
comente a mi mamd, Ella tampoco sabia. Ahora pienso...”.("

“- Nunca he sabido cuando me picaron, me he enterado que tenia Chagas cuando me han hecho el estudio para el
servicio militar”.™

La falta de conocimientos basicos sobre la enfermedad es un hallazgo que, no obstante los programas existentes,
es un punto significativo en funcion a enfatizar campanas de concientizacion, difusion vy divulgacion en zonas
endémicas con presencia historica de programas de Chagas. Se dio particularmente en Argentina, donde se entre-
vistaron varios casos gue no sospechaban la relacion de la vinchuca con la enfermedad vy la encuesta CAP arrojo
un 42% de personas con nivel de conocimientos nulos vy casi nulos.(® Los testimonios dan cuenta de la exposicion
que sufrieron por desconocimiento.?”

“Para mi era un bicho (sorprendida porque su hija le conté de las vinchucas luego de participar en el taller). Se hablaba
de Mal de Chagas pero yo no sabia nada.®

En estos casos, al permanecer por desconocimiento el Chagas deslindado del vector (y otras fuentes de transmi-
sion), la enfermedad adquiere una cierta cualidad de fatalidad frente a la que no hay defensa. En cuanto al vector,
lo convierte en un insecto doméstico inofensivo, y baja el nivel de intolerancia significativamente. En muchos
casos, dadas las caracteristicas del vector, no es percibida su presencia, comprobandose su peligrosidad vy alerta
nula ante cualquier vigilancia.
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Sin embargo el vector es bien conocido a partir de la vivencia cotidiana, y también combatido por lo molesto,
aungue en muchos casos sin conciencia de su peligrosidad.

“;Te daba miedo ver una vinchuca? -No, para nada. Tenia muchas en la cama que era de tiento, ahi les gusta esconderse.
-sSentias que te picaban? -No, no te das cuenta.

-s Tenias manchas en las paredes? -Si, eso si.

-sSabias qué es? -Si, el...popo.

-sY sabes por qué es negro? -No...”

(Marina, mujer mayor con Chagas avanzado, Platense)

Sin informacion suficiente aparece la distancia entre 1o que se percibe vy la presencia o posible presencia del
vector (o la infeccion), vy la dificultad de advertir su peligrosidad.

«

0 se contagia sino que se hereda” (madre nifia Sdenz Pefia).

La suposicion de que es una enfermedad hereditaria es una desinformacién extendida que proviene de la cons-
tatacion de que varios miembros de una familia 1o padecen. Esta suposicion representa nuevamente un factor
de riesgo dado que genera una percepcion de determinismo que hace superfluo todo intento, no obstante existe
transmision connatal y no se puede asegurar en el citado ejemplo si el contagio dentro de la misma familia fue
por vector o por via congénita.

La situacion de desinformacion extrema se did especialmente en Argentina.®

Sin embargo la mayoria de los casos si reconoce la relaciéon del vector con el Chagas, pero manifiesta descono-
cimiento de los mecanismos de la relacion, permaneciendo en una simple asociacion nominal que no colabora
Con una conciencia de riesgo o acciones de cuidado. En el caso boliviano aparecio un mayor reconocimiento de
fuentes de transmision y de habitos nocturnos del vector vy su relacion con la enfermedad, aungue también sin
llegar a una conciencia de riesgo.

Un responsable de control vectorial en Argentina sefala:

“Les mostramos los rastros. A veces tienen manchadisimas las paredes y no tienen conciencia. Conocen la relacién con
el Chagas pero es algo raro, no estdn muy empapados de lo que es porque no terminan de combatir la vinchuca en las
viviendas.”

(12) Entrevistas a personas provenientes del Gran Chaco que por razones migratorias hoy residen en C.A.BA.

(13) Elvira, Villa Fiorito.

(14) Entrevista a maestra rural jubilada, Sdenz Pefa, Chaco.

(15) José, La Banda, Santiago del Estero.

(16) Los casos de total desconocimiento corresponden a dos indigentes, a una joven madre de Sdenz Pefia, a una campesina, dos inmigrantes del campo
en Buenos Aires, estas tres Ultimas reconocieron recientemente el tema al descubrir que tienen Chagas. Un indigente en Afatuya ni siquiera reconocio la
palabra Chagas, aunque después de varias preguntas pudo identificar la afecciéon como “Ahh, ese problema que hace alguna gente se quede sin fuerza
y el corazén le ande rapido”.

(17) Una maestra rural jubilada que en su juventud vivié muchos afios con una alumna en una escuela infestada de vinchucas relaté que conocia que
se trata de una enfermedad existente pero no lo relacioné con su experiencia inmediata, a pesar de despertarse muchas veces con picaduras y ojos
hinchados. Tampoco tenia nocién de la posibilidad de transmision vertical, no sospechaba que podria haberlo transmitido a su hija. Ver anexo, entrevista
realizada en un bar en Sdenz Pefia, Chaco, 2017.

(18) Elsa, Monte Chingolo, proveniente de Herrera.

(19) En la encuesta CAP para Argentina el indice de conocimientos resulté en un 42% de la muestra con conocimiento nulo y un 40% escaso, en tanto para
Bolivia es mucho mayor la proporcion de conocimientos medios y no aparecieron nulos.
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El desconocimiento el desconocimiento de la via de transmision se refiere tanto a las caracteristicas de la infec-
cion y de la enfermedad, como a las particularidades del vector (entre las que se encuentra la falta de relacio-
namiento relacionamiento de las ninfas con las adultas), las practicas de vigilancia y control y los recursos del
diagnostico vy tratamiento gratuitos o las medidas de control domiciliario.

“..Si entre todos nos unimos y formamos una cadena de manera que no quede ninguna casa sin fumigar, al estilo del
trabajo que hacemos para el dengue. Es fundamental para la comunidad que en las visitas domiciliarias que hace el
docente, en una conversacion amena cuando existe la confianza entre la familia y el docente, este tema se hable, porque
asi se resuelven muchas situaciones.

La higiene: es algo fundamental para evitar que haya elementos sucios donde sucede que en un rincén aparece la vin-
chuca, vuelan y anidan y luego pican a las personas que no estdn atentas”. (Docente de Castelli, Chaco)

El déficit de conocimientos, como las confusiones, también se observaron en algunos docentes entrevistados, re-
velando la falta de capacitacion e informacion en un tema de salud crucial de las comunidades con que trabajan y
se reconocen referentes, abriendo otro eje de trabajo fundamental a considerar en acciones de impacto cultural.

3.3.1 La resistencia a saber

Bolivia: la renuencia a conocer el diagndstico

En Chuquisaca, departamento de la Republica Plurinacional de Bolivia, a la idea general de que “todo el mundo
tiene Chagas” le acompafa la sospecha de la propia situacion. Se observo que, curiosamente, en la mayoria de
los casos esta sospecha no genera el impulso de averiguarlo, sino que queda detenido en una espera indefinida.

“El pensamiento estd. Sospechamos que tiene Chagas porque estd cansado.” (Juan, Campesino en Candiia)
“Acaba de morir un amigo de Chagas. Yo no sé, tal vez tengo tal vez no”.

“No sé si tengo Chagas. No me hecho hacer “analises”, “analises” me hicieron para operarme pero no sé leer no miro los
papeles. Los médicos no me explicaron nada.”

La investigadora Mariana Sanmartino explica esta tendencia a no querer conocer el diagnoéstico de Chagas como
reaccion a una situacion que se sabe incierta. “El miedo, la incertidumbre, el desconocimiento, la soledad que se ex-
perimenta en relacion a la enfermedad, emergen como resistencia a las acciones de diagnostico. Las personas pre-
fieren no conocer el resultado positivo, pues se les presenta como una confirmacion de la posibilidad de morir."9

Mas alla de los casos en los cuales los sintomas severos llevan a la consulta, los entrevistados que llegaron a ha-
cerse el estudio lo hicieron por motivos indirectos, situacion que brinddé la posibilidad de atravesar la resistencia
y descubrir el diagnostico sin tomar una determinacion activa. Otros entrevistados, o hicieron por el programa
de control de embarazadas; otra forma principal de diagnostico indirecto es donar sangre.@V

(20) Sanmartino et al (2015).
(21) La entrevista a Remberto en el Informe Bolivia muestra un caso claro en que donar sangre facilité la averiguacion largo tiempo postergada.
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3.3.2 Argentina: La percepcion de inevitable

En el Chaco argentino, en muchos casos, el Chagas aparece como inevitable y sobre el cual se prefiere no hablar,
tal vez como otros temas dificiles que tocan. Como se sefiald no hay una conciencia explicita de la prevalencia
del Chagas, sino una sospecha y una tendencia a evitarlo. Aparecio en principio la dificultad para creer en aguello
que no se ve, la preferencia de no saber frente a algo que no se puede hacer nada, la incredulidad.

En algunos casos estas actitudes Ilegan a un punto que merece ser profundizado.

El caso de los hermanos de La Banda representa un tipo extremo particular: Los que se niegan a pensar en el tema.

“Tengo remedio para el corazon, tengo la receta todo, no hago nada, no quiero. Si tomo el remedio porque tomo el re-
medio y lo mismo, que el dia que quiera parar va a parar....cuando mande el de arriba, nosotros no vamos a disponer.”

3.3.3. Segmentos de actitud pasiva

En el Chaco boliviano fue notable encontrar varias personas que temian tener Chagas, con deseo de hacerse un
diagnostico, pero en espera pasiva a gue llegue el gobierno a hacerlo a su lugar.

En Argentina esta actitud fue registrada en referencia al control vectorial, donde predomino¢ la actitud de esperar
que llegue la brigada cuando se descubren vinchucas, a veces durante anos, también quejandose de la demora,
sin que se Ilegue a dar el paso de comunicarse o informar para que venga, limitando la proactividad de las per-
sonas por el disefo de los programas estatales.

3.4 Interés en el tema Chagas
“Es lindo tener estas conversaciones” (maderero Qom al final de la entrevista).

Merece un apartado el interés que manifestaron las personas por el tema Chagas. En muchos casos el interés
aparecio franco y sediento de informacion frente a un problema gque duele. En otros, el interés no fue espontaneo,
sino que aparecio atrapado en una idea difusa vy suficiente para cerrar el tema en una nube de incertidumbre e
incomodidad, que facilmente cedid espacio a la curiosidad e interés al confrontarse con un debate que llevaba el
tema a una esfera concreta y accesible.

Por su lado, los talleres tuvieron una convocatoria inesperada, que llegd a ser masiva en Copo. En talleres y entre-
vistas fue notable el desarrollo de un anhelo por saber a medida que las preguntas atravesaban la imagen de la
metafora. A medida que indagaban mas alla de la primera capa de conocimiento con preguntas como por ejemplo
“ipor qué no pueden entrar en la casa los animales?”, 0 “épor qué las casas de material son mas seguras?’, se
habria la curiosidad y el interés, base propicia para pensar en el tema, y recibir informacion con una comprension
que permita operacionalizarla.

El taller con los adolescentes de colegio secundario en Bolivia, que partid de un clima de absoluto desinterés y
sensacion de conocimiento suficiente a lo largo de su desarrollo Ilevo a una abierta participacion, preguntas sin-
ceras y entusiasta propuesta de accién comunitaria; ésta es otra constatacion del interés que se abre al trabajar
el tema desde esta perspectiva.

En Argentina, la amplitud de la asistencia a los talleres, e invitacion espontanea a recibir talleres por parte de la
comunidad demuestra a su vez un interés de base genuino detras de la supuesta indiferencia. La participacion
manifestada, el didlogo v la escucha atenta dan cuenta de esta base de interés. Los talleres demostraron ser un
espacio propicio para trabajar desde éste en bUsqueda de atravesar puntos ciegos de la metafora.
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El bioguimico del hospital de Campo Gallo destaco el interés en las madres:

“Empezamos a ir a los colegios en todos los niveles (a hacer serologias). Nos dio mucha satisfaccion porque pensdbamos
que se iban a resistit, pero nos traian a los otros hijos. Les preocupaba la salud”.

3.5 La existencia de fondos de conocimientos

Junto a la desinformacion vy la existencia de puntos ciegos, se evidencid también que existen fondos de conoci-
miento locales, personas que mantienen practicas de prevencion de distinta eficacia sostenidas a partir de sabe-
res mas o menos suficientes. Algunos por participar en programas especificos, otros por haber recibido informa-
cion en la escuela en su infancia o por tener la experiencia de un pariente con Chagas, y otros, casos notables de
interés y ocupacion activa, que, a partir de propias experiencias y busqueda de informacion, algunos sin haber
recibido capacitaciones o mayor informacion, mantienen practicas efectivas en diferentes grados, y demostraron
marcado interés por acceder a informacion y ayuda.@?

“Vienen del monte ;ha visto? Tenemos que revisar los colchones, las camas, sacarlas al sol y echarles agua bien caliente
en las hendijas. ... Todo esto y mds podemos hacer hasta que llegue el fumigador.

Sacar un poquito de monte para que no llegue a la casa...”.

”-;De dénde saben tanto?”

“-De la vida. Viviéndolo. Se convive con la vinchuca. Todo esto es vivencia” (de grupo de trabajo en el Taller de impacto
cultural en escuela rural de Lugones).

“Hago la fajina cada mes. Mucha telarania. Levanto colchén y limpio las parrillas de las camas. Hay vinchuca. A veces
sacamos la ropa al sol. Yo aprendi en el ejército de eso” (maderero Qom en la JUM en Casteli).

“La vinchuca ataca cuando se apaga el candil y estd todo bien oscuro, ahi te pica. ;Viste que ahora hay un aerosol que
venden? Echo en cada esquina por algunos bichos que siempre hay en el rancho”.

“Antes en la cosecha de algodon nos metian en una hilera de ranchos precarios llenos de vinchucas, empezdbamos a
prender fuego dentro de las casas” (segundo maderero Qom).

Sin embargo estos saberes y practicas no resultan completos en la mayoria de los casos, presentando vacios de
informacion que representan riesgos. Algunos por ejemplo, si bien alejaban el monte y mantenian practicas de
vigilancia y aseo domiciliario, permitian entrar a las gallinas y animales domesticos a la vivienda, ignoraban la
posibilidad de tratamiento y evitaban nuevos embarazos por tener Chagas y “saber” que es transmisible.

El siguiente grafico muestra el circulo del desconocimiento que fue construido a partir del material analizado de
la investigacion.

Tanto las herramientas que integran el portfolio, asi como la construccion del indice socio-cultural del Chagas dan
cuenta de la posibilidad de intervenir comunitariamente para revertir esta situacion hacia un circulo virtuoso en
torno al Chagas.

(22) Mas alla de algunos casos de parajes atendidos por FMS, que recibieron capacitacion y asistencia, sobresale el desempefio de algunas familias de
parajes de Buen Paso, Lugones y Pocitos, Santiago del Estero, que sostienen un riguroso control y cuidado de la vivienda y peridomicilio, limpiando los
alrededores de monte y objetos y en algun caso utilizan desalojantes (quemar bosta, palo santo u otros). En el caso de Pocitos los vecinos estan orga-
nizados y un trabajador de un campo proveyd de plésticos de silobolsa a todo el paraje para forrar los techos como luego de observar en localidades

vecinas, imitando también el palo a pique que promueve FMS. (Véase Informe de avance Argentina).
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Grafico 3/ Circulo del desconocimiento

Fuente: elaboracion propia equipo de la investigacion.

Es una buena muerte

TODOS tenemos Chagas

La vinchuca roja es la tinica peligrosa No me duele nada _

Nunca me enfermo No tengo sintomas —

La vinchuca sdlo estd en los ranchos

— Solo le da a los pobres _ Mi casa es segura

La tnica solucion:
casa de material

Grafico 4/ Circulo virtuoso del conocimiento

Fuente: elaboracion propia equipo de la investigacion.

NADIE debe morir por Chagas
NADIE debe tener Chagas

La vinchuca roja NO es la tinica peligrosa Se puede tratar _

No me enfermo por vinchucas Hacer la serologia es necesario <~

La vinchuca NO sdlo estd en los ranchos

— NO s6lo le da a los pobres _ TODAS las casas pueden ser seguras

La tinica solucién:
tener previsiones y cuidado
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4. Los indices: una herramienta diagndstica y comparativa

Resultados de los Indicadores
A continuacion se presentan los indices con resultados por paises. Es necesario aclarar que las ponderaciones han
sido cuantificadas con valores crecientes en relacion a la suficiencia o insuficiencia de las respuestas.

Las metas que integran el indice son metas compartidas por los paises del Gran Chaco y emanan de Informe de
Naciones Unidas para el Desarrollo y Organizacion Mundial para la Salud, y dado que las politicas publicas difieren
segun los paises, se adopto el criterio de generar los indices segun los datos de cada pais.

Se presenta a continuacion el indice para Argentina vy Bolivia.

En Anexo 1: “Resultados de los indices ICON, IACTA, IPRAC. Apertura del indice de Conocimientos, Actitudes
y Practicas - en base a la Encuesta CAP (Encuesta de Capacidades, Actitudes vy Practicas), se agrega una tabla
gue enuncia de forma abstracta Ias operaciones que se realizan en cada una de las filas y columnas dando por
resultado los numeros que conforman el indice.

4.1 Indice Socio-cultural del Chagas en localidades del Gran Chaco
en Argentina y Bolivia

El indice socio-cultural del Chagas, surge del andlisis v evaluacion de las respuestas de los habitantes de
localidades en zona endémica del Chagas en la region del Gran Chaco, correspondientes a los cuestionarios sobre
los Conocimientos, Actitudes y Practicas. La sistematizacion de las respuestas fue convertida en indices para
posibilitar su uso como instrumento de gestion.

[l Argentina l Bolivia

09
08
07
06
0,5 |

0,4 - = = -
03
02
o

| Practicas | Actitudes | Conocimientos ISC

Grafico 5/ Indice Socio-cultural del Chagas, comparativo
entre Argentina-Bolivia

Fuente: elaboracion propia equipo de la investigacion.
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4.2 Indice de conocimientos - ICON

Resume los resultados en relacion a la comprension ideal necesaria acerca del Chagas para el cuidado personal y
la prevencion domeéstica. La poblacion encuestada demostro falta de comprension de la enfermedad vy dificultad
para reconocer los especimenes adultos de las ninfas y aln para reconocer las formas de transmision. Si demostro
mayor conocimiento sobre las formas de cuidado doméstico v lugares donde se aloja el vector.

Los resultados son diferentes para las localidades de Argentina y de Bolivia. En Argentina, predomina el nivel de
conocimientos escaso e insuficiente, en tanto Bolivia predomina el limitado vy aparecen casos de conocimientos
aceptables. EI ICON para Argentina es de 0,47 y el del Estado Plurinacional de Bolivia 0,59.

La muestra indica un nivel de conocimientos insuficientes para el cuidado y prevencion domestica. Si bien es
notable |la diferencia de resultados entre ambos paises, la poblacion expuesta a la enfermedad en Argentina
carece de los conocimientos basicos.

4.3 Indice de Actitudes IACT

El IACT se construye para medir y comparar si los comportamientos habituales favorecen la prevencion y el
cuidado frente a la enfermedad. Las respuestas se ordenan segin su cercania a una actitud de alerta, cuidado vy
prevencion.

Resume los resultados de las preguntas sobre actitudes que favorecen practicas de prevencion y cuidado vy
su distancia respecto a una actitud ideal. La muestra argentina indica el predominio de dificultades con muy
escaso porcentaje de personas con actitud mas favorable. La muestra boliviana, por otra parte, mostro mejores
resultados, con predominio de actitudes limitadas. El indice final, relativamente desfavorable, se conceptualiza
como “con dificultades para encauzar practicas adecuadas”; las cuales se refieren, principalmente, a las creencias
que interfieren con la vulnerabilidad y un adecuado comportamiento de alerta. EI IACT para Argentina es de 0,46
y el del Estado Plurinacional de Bolivia 0,55.

Respecto a la actitud hacia el sistema de salud, se puede afirmar que existe una base positiva de confianza y
relacion que puede facilitar las capacitaciones y una mejor transmision de informacion.

El resultado del indice refleja una poblacion con dificultad en las actitudes, mas desfavorable para el caso argentino.
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4.4 Indice de Prdcticas IPRAC

Resume los resultados de las preguntas sobre las pericias de prevencion y cuidado en relacion a tener practicas
adecuadas y suficientes. Siguiendo el procedimiento habitual el resultado para Argentina es levemente mas
bajo que el del Estado Plurinacional de Bolivia. Ambos sefialan una desproteccidon alarmante por practicas
equivocadas o insuficientes. Argentina (0,43) Estado Plurinacional de Bolivia (0,48).

Resultd muy alto el porcentaje de poblacion de la muestra sobreexpuesta por practicas casi nulas.

Grafico / Conocimientos,

Insuficiente
actitudes y practicas en
localidades de Argentina Escaso
Fuente: elaboracion propia.
Compara los valores de la Sumatoria Limitado
ponderada del total de las respuestas
(entre 0y 793). Aceptable

0 50 100 150 200 250 300 350 400 450

M Conocimientos M Actitudes B Practicas
Grafico / Conocimientos, Insuficiente
actitudes y practicas en
localidades chagasicas de Bolivia Escaso
Fuente: elaboracion propia.
Compara los valores de la Sumatoria Limitado
ponderada del total de las respuestas
(entre 0 y 692). Aceptable
0 50 100 150 200 250 300
M Conocimientos M Actitudes B Practicas

De la relacion de los indices de Conocimiento, Actitudes v Practicas resultan los Indices Culturales del Chagas en
las localidades de IC Argentina 0,47 vy en las localidades de IC Bolivia 0,59. Por lo tanto, en términos relativos, la
situacion en el Chaco Boliviano seria sensiblemente mejor que en el Chaco Argentino; no obstante, las falencias
en las actitudes son un aspecto central en ambas situaciones.

ESTUDIO SOCIO-CULTURAL

32



S

Mundo Sano

5. Portfolio metodoldgico

Los instrumentos

Lo real “se compone no sélo de fendmenos observables, sino también de la significacién que los actores le asignan a su
entorno y a la trama de acciones que los involucra; se integran en él prdcticas y nociones, conductas y representaciones.
El investigador accede, pues, a dos dominios diferenciales, aunque indisolublemente unidos: las acciones y las prdcticas;
las nociones y representaciones. Distintos medios técnicos permiten su conocimiento pero ambos componen, por igual,
el mundo singular sobre el cual trabaja el investigador™®

La investigacion abordd un conjunto de estrategias e instrumentos metodologicos que -a modo de “caja
de herramientas”- fueron utilizadas en el trabajo de campo, con el objetivo de realizar un reconocimiento de
metodologias que posibilitaron la exploracion y calificacion de datos y variables. Las estrategias metodologicas
se orientaron a la exploracion de las actitudes, practicas y representaciones en torno al Chagas vy la prueba en
territorio de las metodologias sugeridas para trabajar con las comunidades sobre actitudes vy la generacion de
practicas saludables.

Consideramos que, mas alla de los cambios necesarios e impostergables en el sistema de salud e institucional de
control de la enfermedad, desde el punto de vista de las personas expuestas, solo es posible pensar en criterios
de salud y sustentabilidad a partir de una conciencia y participacion que genere una cultura cotidiana de cuidado
y prevencion, asi como una demanda activa hacia los actores institucionales.

Asi es que a lo largo del trabajo de campo hemos valorado el grado de participacion de las personas.
Un modelo replicable debe aspirar a que las personas adopten modos de participacion con iniciativa.

Los instrumentos propuestos en la metodologia permitieron abarcar el estudio de la cultura en torno al Chagas,
profundizando en los “puntos ciegos” o ideas prefijadas que impiden una apropiacion del conocimiento necesario.

Por otro lado, los talleres brindaron un espacio de comunicacion comunitaria y facilitaron el surgimiento de una
actitud activa frente al tema. La sustentabilidad de las acciones preventivas contra el Chagas requiere incluir al
eslabon mas olvidado: el ser humano. En el Estado Plurinacional de Bolivia se incorpord una nueva metodologia
que se ve en la Tabla 8 que es la Metodologia Imitacion y Aprendizaje observacional.

Los productos creados a lo largo de la investigacion son aportes se entregan en anexos:

ANEXO 1. Apertura del indices de Conocimientos, Actitudes y Practicas.

ANEXO 2. Portfolio de herramientas, gue contiene:
a. Sondeo de opinion.
b. Cuestionario de Conocimientos, Actitudes y Practicas.
¢. Metodologia Entrevistas.
d. Taller de educacion popular.
e. Taller artistico de exploracion Indirecta.
f. Taller de aprendizaje horizontal.
g. Andlisis situacional de un evento.
h. Metodologia Imitacion y Aprendizaje observacional.
i. Indices.

ANEXO 3. Manual grafico para el reconocimiento de mi vivienda.

ANEXO 4. Cuadernillo de reconocimiento para auto-evaluacion de la vivienda.
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Tabla 1/ Herramientas metodologicas, grado de complejidad e interrelacion.

Fuente: elaboracion propia equipo de la investigacion.

Cuestionario lerde
CAP Educacién

popular

Sondeo de Informantes
opinién claves

Analisis
situacional
de un
evento

(23) Denzin, Norman K. e Ivonna S. Lincoln (comps.) (2015).
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6. Recomendaciones

A continuacion y en base a las recomendaciones brindadas en anteriores informes, asi como al analisis del
material producto de la investigacion se sugieren las siguientes recomendaciones:

1. Trabajar con la comunidad a partir del criterio de salud: en la medida en que la comunidad toma conciencia/ se

fortalece sobre sus activos de salud, tiene mayor capacidad de respuesta frente a la amenaza de la enfermedad
(como de otras enfermedades) y puede transmitir informacion valiosa, conocimientos vy estrategias (efecto
polinizacion).
a. Propiciar redes comunitarias, tanto de salud que trabajen directamente con el tema Chagas como redes
de comunicacion comunitaria, como por ej. la red de radios de base comunitaria de la localidad de Campo
Gallo, Santiago del Estero, que permite mantener conectados parajes y pueblos con alerta temprana ante
necesidades locales.

2. Transmitir ala poblacion expuesta al vector informacion con impacto en las representaciones sociales: apoyarse en
los propios saberes de la comunidad, posibilita que los mensajes atraviesen creencias equivocadas y puntos ciegos
de la poblacion expuesta a la enfermedad permitiendo disminuir 10s niveles de exposicion por desconocimiento.

a. Realizar talleres de capacitacion a la comunidad centradas en lo local y sus problematicas, como el medio
mas adecuado para atravesar |as representaciones sociales.
b. Capacitar a agentes de salud y lideres comunitarios.

3. Generar conciencia sobre la vulnerabilidad a la enfermedad; particularmente corregir mensajes confusos de
algunas campanas de divulgacion masiva gue tienden a ubicar el riesgo solo en un tipo de vivienda.

4. Aportar alacomunidad general conocimiento sobre las caracteristicas del Chagas que dificultan la comprension
del problema, iluminando nudos de confusion, atravesando metaforas sociales cristalizadas y rompiendo
prejuicios existentes.

5. Generar percepcion de la gravedad del Chagas y conciencia sobre |a oportunidad del tratamiento en nifnos y
fases agudas.

6. Incluir la atencioén integral de la enfermedad de Chagas en los servicios de atencién primaria.@*

7. Acerca del Chagas connatal. Se considera valioso dado el trabajo en territorio focalizar este aspecto en
campanas masivas de divulgacion y difusion.

a. Creacion de grupos de contencion para los pacientes y familiares de enfermos de Chagas en los centros
de salud o comunitarios o establecimientos educativos.

6.1 Sugerencia de productos a crear

Finalmente se sugiere una serie de productos que fueron detectados a partir del trabajo en territorio. Los mismos
brindarian mayor flexibilidad a las herramientas metodologicas ya presentadas. La creacion de estos productos,
es entendido como un espacio de relacion, intercambio de saberes y aprendizaje conjunto con las comunidades
destinatarias, asignando asi sustentabilidad a las acciones en territorio.
Se sugieren:
a. Creacién comunitaria de una Cartilla de vigilancia entomologica doméstica (existen cartillas guberna-
mentales, sin embargo la intervencion comunitaria y de agentes de salud locales en su disefio y creacion
serian aportes significativos a las mejores practicas territoriales en salud comunitaria)
b. Documento guia de buenas practicas ético legales en Chagas (en relacion a las normativas existentes y
los derechos a la salud de las personas).
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7. Conclusiones

“Cuando aplicamos el saber para explicar y conocer la realidad, estamos mejorando la realidad y enriqueciendo
el saber”.®

7.1La lparticipacién de la comunidad en las acciones de control: el derecho
a la salud

La inclusion de la comunidad en el control de la enfermedad aparece como fundamental frente a la magnitud vy
persistencia del Chagas, la complejidad y gravedad de sus caracteristicas, a las que se suman limitaciones del
sistema de salud y programas especificos®®. Esta inclusion, ademas de necesaria para complementar vy brindar
eficacia y sustentabilidad a las acciones institucionales, constituye un derecho de la poblacion que forma parte
del “derecho a la salud” suscripto por la mayoria de las naciones, incluyendo los paises que contienen al Gran
Chaco@”. El acceso y la apropiacion del conocimiento necesario para enfrentar la problematica contribuyen
directamente a la salud, potenciando la capacidad de las personas y grupos para el abordaje de la misma, v
también contribuye a mejorar las condiciones de vida y a reducir desigualdades sociales.®?® En este sentido, es
fundamental el acceso a la informacion sobre situaciones de riesgo, posibles practicas de control y prevencion
domeésticos, asi como sobre derechos de salud y mecanismos de acceso a programas de control domiciliario,
diagnostico y tratamiento.

Para poder instrumentarse, esta participacion requiere la incorporacion de saber. Desde la “perspectiva de
ciudadania activa y de protagonismo”, se sefiala la “necesidad” de “preparar a los pacientes para hacer valer sus
derechos propios”.29

Mas alla de la heterogeneidad econdmica, social y cultural de la poblacion del Gran Chaco, el estudio permitio
identificar algunos puntos relevantes a considerar para lograr esta inclusion.

(24) La OMS en su 63 Asamblea del 2010 ha instado a los gobiernos a integrar la atencién de las personas que padezcan formas agudas y crénicas de
la enfermedad de Chagas en los servicios de atencion primaria. Sin embargo, 6 afios después, son pocos los paises que han logrado dar avances sus-
tanciales y cuentan con modelos de integracion del Chagas. La falta de fortalecimiento en la atencion primaria y el fraccionamiento de los servicios de
salud no son exclusivos de la enfermedad de Chagas sino un problema comun a los servicios de salud en América latina que tienden a servicios mas
especializados y poca atencion a la prevencion, siendo més evidentes en enfermedades desatendidas como el Chagas. Fuente: Manual de atencion
integral de chagas en zona rural. (Ver archivo en Informe Bolivia)

(25) Dra. Sanchez Lugo, citada por Mercedes Jones en http://www.gestion-del-conocimiento.info/MercedesJones

(26) En este trabajo no se incluyé la descripcion de los problemas existentes en la atencion de salud.

(267) Constitucion de la OMS (1846) http://www.who.int/governance/eb/who__constitution__sp.pdf

Desde la década de los setenta y en especial desde la conferencia de Alma Ata, la participacion social es reconocida como parte sustantiva de las ac-
ciones de atencion primaria dirigidas a solucionar o por lo menos limitar los principales problemas que afectan la salud colectiva.

(28) Se utiliza el verbo apropiar en el sentido de hacer propio el conocimiento al que se accede, incorporandolo integralmente, permitiendo su aplicacién
de manera activa y versatil.

(29) Sousa Campos, Gestion en Salud. La Clinica del Sujeto: Por una clinica reformulada y ampliada. (paper) https:/salud.rionegro.gov.ar/biblioteca/docu-

mentos/salud__mental/Gestion%20en%20Salud.%20Sousa%20Campos.pdf
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7.2 Hacia la construccion comunitaria del cuidado ante la enfermedad del Chagas

Existe cierto saber en el territorio. Saberes mas o menos completos, algunos de personas que atravesaron
situaciones de Chagas vy llegaron a informarse y a construir una representacion social consistente y “protectora”,
otros mas o menos completos y novedosos construidos a partir de la experiencia cotidiana, y otros recibidos
en algunas escuelas o de médicos, 0 por parte de acciones integrales como las de la Fundacion Mundo Sano.
Se propone que estos saberes presentes, mas alla de lo completo o adecuado que sean, constituyen puntos de
partida relevantes para un aprendizaje colectivo que se derrame y permita trascender las limitaciones de aguellas
representaciones y desinformacion existentes, incorporando los aportes de la ciencia y generando autonomia vy
capacidad de demanda. Aumentar la cantidad de personas con conciencia concreta del tema, de sus derechos, de
los canales de atencion y demanda vy las posibilidades de cuidado propio puede significar un cambio profundo
gue repercuta a nivel social multiplicandose.

Trabajar con la comunidad a partir de esta premisa de aprendizaje horizontal resulta fértil pues permite apoyar
la construccion de una cultura cotidiana en el intercambio social, incorporando el contexto cultural doméstico de
reproduccion de conocimientos.

La experiencia de los talleres ha resultado valiosa, tanto en el sentido de facilitar el dialogo, la escucha vy
reelaboracion del conocimiento, como brindando oportunidad de fortalecer lazos y comunicacion grupales.

7.3 Las limitaciones al “saber”

1. Existe desconocimiento y confusiones respecto a la enfermedad v sus caracteristicas. Esta situacion constituye
un factor de exposicion importante.

El vector se convierte en un insecto
domeéstico “inofensivo”.@%

Las condiciones edilicias y de higiene y
orden domiciliarias y peri domiciliarias de
riesgo se vuelven “suficientes”.

+ FRENTE A LA DESINFORMACION

La asintomaticidad genera “tranquilidad”.

2. Muchas personas demostraron dificultades para recibir / comprender / incorporar informacion necesaria,
persistiendo en la exposicion o falta de cuidado.

3. Existen representaciones que generan actitudes “resistentes” a la informacion e interfieren en la adopcion de
practicas necesarias, aportando ideas que las hacen irrelevantes. Estas representaciones se llamaron “puntos
ciegos” vy su identificacion permite afinar las herramientas de comunicacion.

4. El trabajo de taller constituye una valiosa herramienta para la construccién de conocimiento, concientizacion,
motivacion de practicas y generacion de red:

a) El trabajo con lenguajes multiples, el compartir experiencias y conocimientos, el debate comunitario y la
interpelacion directa motivan el interés, la curiosidad vy la apertura a recibir informacion y para modificar
actitudes vy representaciones sociales de riesgo.

b) El saber existente en la comunidad es una base adecuada para la construccion de conocimiento,
integrandole los conocimientos que aporta la ciencia.
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C) El debate y la reelaboracion de conocimientos compartidos mediante la participacion en campanas o
acciones concretas facilita la incorporacion de nuevas practicas y genera red.
5. El conocimiento de los derechos a la salud vy la atencién, asi como los mecanismos de acceso otorga a la
comunidad herramientas de demanda v la efectiva posibilidad de acceso a 10s mismos,

Es fundamental continuar transmitiendo informacion a las poblaciones afectadas. El estudio permitio identificar
los temas mas importantes a trabajar. Por otro lado, asi como resulta crucial brindar y hacer accesible la
informacion a la poblacion mas expuesta, lo es también a los docentes, al personal de salud, a los funcionarios,
pues se encontro desinformacion o informacion incompleta y estereotipos en algunos casos entrevistados.

“En las enfermedades metaxénicas, una gran mayoria de ellas conocidas también como enfermedades tropicales,
intervienen tres factores: el pardsito, el vector y el humano. De los tres factores sabemos relativamente bastante
acerca del pardsito o del vector, pero muy muy poco del ser humano. Y pensar que es el individuo quien sufre la
enfermedad, y quién puede ser un factor importante en su transmision, o en su prevencion y control.”

Roberto Bricefio Ledn, Rio de Janeiro, 1996.

7.4 Trabajo en red con el sistema educativo

Con claridad el proceso desarrollado ha permitido valorar la escuela como institucion comunitaria en el territorio.GV

El Chagas es un tema social, y como tal requiere un enfoque que permita trascender lo individual. La escuela
brinda un espacio ideal para este salto a |o social, tanto como marco institucional como espacio fisico adecuado.
La experiencia atravesada da cuenta de la posibilidad de establecer un nexo vinculante entre el sistema educativo
y el sistema de salud, brindado asi un valioso aval en el territorio al trabajo que desde los efectores de salud
va se realiza. La recepcion de la propuesta por parte de maestros, directores e inspectoras muestra un nicho de
interés en el tema vy por las actividades complementarias disefiadas especialmente para cada grupo etario donde
se intervino (nivel inicial, nivel primario, nivel medio). La convocatoria realizada por las escuelas demuestra
también la confianza y el interés de las comunidades de padres, verificando que en el sistema educativo y “sus
multiples redes” existe espacio para el trabajo articulado en cuestiones de educacion sanitaria integrando los
sistemas de salud vy sistema educativo: educacion para la salud.

Por tanto articular con el sistema educativo proporciona el soporte de una comunidad gue ya se encuentra
albergada, contenida y agrupada en una institucion y donde existen lazos previos donde el maestro se convierte
en comunicador confiable para la familiar, allanando de este modo “algunas reticencias” sobre el Chagas®?. Esto
redunda en la generacion de redes de trabajo y contencidon en territorio. En este punto la presunta “falta de
informacion” por parte de la generacion de padres/madres, es allanada por el conocimiento adquirido por sus
hijos asi como por la propuesta de trabajo abierto a la comunidad que brinda la institucion educativa.

(30) Es elocuente el caso mayoritario que piensa que “sélo es peligrosa la vinchuca roja” que genera la consecuente aceptacion o tolerancia a la vinchuca
negra Triatoma Infestans.

(31) Particularmente en la ruralidad, el docente de campo se convierte en un lider que acompania, facilita y construye lazos entre los vecinos. “Siempre el
docente de campo/rural tiene “otra forma”, al vivir en la escuela tiene un mayor contacto con las familias de nuestros alumnos, con los cuales nos acerca-
mos y compartimos. Y entablamos ese lazo que nos permite conocerlos a ellos y que ellos nos conozcan a nosotros... Y en el docente de campo, en las
escuelas rurales es la persona que resuelve o trata de resolverle toda la problemética que la comunidad tiene: desde lo judicial, la salud, la educacion.”
(Julio C, docente con 25 afos de antigliedad en Castelli, Chaco).

(32) Es el desafio de la propuesta es generar espacios donde el aprendizaje pueda ser “horizontal” (Berkin 2012); esto es “construir conocimiento sobre
el otro y sobre la propia cultura a partir de lo que cada quien quiera expresar”. Si la comunidad acepta el desafio estaremos entre los escalones 2 y 3

de la participacion (pag. 7).
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